Pacienta rokasgramata

Informacija cilvekiem, kam tika parakstits botulina toksins B (NeuroBloc®)
kakla distonijas terapijai.

So rokasgramatu ir izdevusi Eisai Europe Limited.



Saja rokasgramata ir aprakstiti dazi svarigi fakti par NeuroBloc, kas jums biitu janem
véra. Tacu tie neaizstaj jusu veselibas apripes specialista dotos padomus. Turklat |oti
svariga informacija par NeuroBloc, tostarp ipasi bridinajumi un blakusparadibas, ir
ieklauta pacientam paredzétajas lietoSanas instrukcijas, kas tiek piegadatas kopa ar
katru NeuroBloc iepakojumu. Ludzu, atcerieties pieprasit lietosanas instrukcijas, ja tas vel
neesat sanémis, un tas rapigi izlasiet.



|zpratne par kakla distoniju un NeuroBloc® —
ka ST Pacienta rokasgramata jums var palidzét?

ST rokasgramata sniedz informaciju par kakla distoniju un NeuroBloc® (B tipa botulina
toksinu), lai palidzetu izprast So patalogiju un jums parakstito terapiju. Bez tam jums
jaizlasa art NeuroBloc® pacientu informacijas buklets, kuru jums izsniegs jisu rsts. Saja
rokasgramata tiks parskatita kakla distonija, tas arstesana, it pasi NeuroBloc®, un tiks
paskaidrots, ko jums nozimés sadzivot ar S0 patologiju un sanemt arsteSanu.

Ir svarigi izveidot labas attiecibas ar arstiem un medmasam, kas jus arste. Katrs pacients
ir atskirigs, un tade| katrs uz arstéSanu rea@és citadi. Labas attiecibas palidzes jums
izprast, ko sagaidit no Sis patalogijas nakotne.

Jums ir koplgi jauzstada reali arstéSanas merki, kurus jus abi apnematies sasniegt, lai
uzlabotu savu dzivesveidu un kakla distoniju.

Papildu atbalsts: var ari but noderigi sazinaties ar citiem cilvekiem, kuri cies no kakla
distonijas. To var darit, izmantojot e-pastu vai talruni, vai pat tiekoties ar tiem. Eiropas
Distonijas federacija var jums sniegt iespéju sazinaties ar citiem kakla distonijas
pacientiem (www.dystonia-europe.org).

Jajums turpmak rodas kadi jautajumi, lidzu, konsultgjieties ar arstu vai medmasu, vai
ar apmeklgjiet vietni www.neurobloc.com, kas ietver pacientu informacijas sadalu.

Mes ceram, ka ST rokasgramata jums biis noderiga.
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Kas ir kakla distonija?

Distonijas ir neurologiski kustibu traucejumi, kas skar dazadas kermena dalas un izraisa
patvaligas muskulu kontrakcijas. Fokusa distonija skar tikai vienu kermena dalu.

Kakla distonija (ko déve arf par (D vai torticollis spaticum) ir vishieZak satopama fokala
distonija. Ik gadu ta ietekme tukstosiem cilveku, tikai Lielbritanija vien - aptuveni 40 000
cilveku gada. Galvenokart tiek ietekmeéti nervi, kas atrodas kakla un/vai plecu muskulos,
izraisot to sagriesanos un atkartotas kustibas. Tadéjadi muskuli tiek turéti anomala
stavoklT, kas parasti ir diezgan sapigi un var bat saistits ar nelielu trici.

Pastav dazadi kakla distonijas veidi atkariba no ta, kadi muskuli to izraisa. Jisu arsts
vares palidzet noteikt jdsu distonijas veidu.

Torticollis (greizais kakls) ir
visizplatitaka forma, kad gan galva un
kakls tiek sagriezti, un kakla sagriesana
var izraisit zoda pagrieSanos virziena uz
vienu plecu.

Anterocollis iespaida zods tiek vilkts
uz leju, virziena uz kritim.

Retrocollis rodas tad, ja galva tiek
atliekta atpakal, virziend uz
mugurpusi.

Laterocollis rodas, ja galva tiek vilkta uz
vienu pusi un uz leju pleca virziena.
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Ko ietekme kakla distonija, un ka ta ietekmeés
jus?

Kakla distonija parasti paradas cilvekiem, kas vecaki par 40 gadiem, un sievietes ar to
saskaras biezak neka viriesi. Simptomi var but gan viegli, gan smagi un biezi ir saistiti ar
sapem un/vai trici. Tie var nemainities, ar laiku pakapeniski pasliktinaties, vai ari paris
gadus progreset un péc tam vairs nepasliktinaties. Apmeram 20 % cilvéku simptomi
islaicigi var neparadities vispar, bet vairuma gadijumu tie atgriezas. Katrs tiek ietekmeéts
atskirigi, un, pirmo reizi jus diagnosticéjot, nav iespejams zinat, ka Sie simptomi ietekmes
jus.

Kadi ir gaidamie kakla distonijas simptomi?

Kakla distonija parasti sakas pakapeniski, un tas pazime ir pieaugosas galvas un/vai

kakla muskulu spazmas, kas izraisa galvas un kakla anomalu stavokli. Jums var rasties

an:

- galvas un kakla kustibu ierobezojumi, kas trauce skatities par plecu auto vadisanas vai
Citu darbibu laika, un veikt citus vienkarSus uzdevumus, pieméram, apgerbies,
skatities gramata virziena uz leju vai arf datora ekrana;

- stress parasti pastiprina simptomus;
- atputa un miegs parasti mazina simptomus.

Jus varat ciest no daZiem vai visiem Siem simptomiem, bet to smaguma pakape
daZadiem individiem bus atskiriga.
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Kas izraisa kakla distoniju?

Kakla distonijas precizs iemesls vel nav noskaidrots. Parasti smadzenes stta kimiskus
signalus, lai saglabatu vienmérigas un kontrolétas muskulu kustibas. Viens no Siem
mediatoriem ir acetilholins. Tiek uzskatits, ka kakla distonijas gadijuma tiek sarazots
parak daudz acetilholina, izraisot muskulu saspringumu un hiperaktivitati. Daziem
pacientiem ar kakla distoniju pagatné ir bijusas galvas vai kakla traumas, bet vel nav
noskaidrots, vai tas ir saistits ar distoniju, un ir nepiecieSama talaka izpéte. lespejams, ka,
tapat ka daudzu citu slimibu gadijuma, So patalogiju izraisa gan genétiskie, gan vides
faktori.

lespejamie kakla distonijas iemesli

)

Galvas vai kakla

ievainojumi/
traumas

Sensori

) Kakla distonija

Genétiski

Vides
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Ka tiek diagnosticeta kakla distonija?

Kakla distonijas simptomi var bt diezgan nespecifiski un periodiski novérojami

ménesiem vai pat gadiem ilgi, apgratinot diagnozes noteikSanu, pieméram, izpauZoties
tikai dazkart nejausi izdaritos galvas pagriezienos. Tomer, kad beidzot gimenes arsts vai
neirologs ir uzstadijis diagnozi, ta parasti pilniba vai daleji balstas uz Sadiem faktoriem:

Jusu simptomi - tie ietver:

« problémas ar kakla/plecu sapém + / - trici;
- anomalas galvas un/vai kakla kustibas;

- gratibas, veicot ikdienas darbus.

Arsta parbaudes atzinumi - tie ietver:

- dazu/visu skarto musku|u manamu sabiezéSanu saistiba ar dazam ierobezotam
kustibam;

- galvas/kakla anomals stavoklis +/- trice.

Nepastav ipasi testi, lai Sis diagnozes apstiprinatu. Laboratorijas testi un skenéSanas atteli
parasti ir normas robezas, un tapec tie nepalidz diagnosticet kakla distoniju.

Ka kakla distonija ietekmes manu turpmako
dzivi?

Si patalogija atskirigi ietekmé dazadus individus, un tas smaguma pakape ir mainiga,
tapec diagnozes noteikSanas laika ne jums, ne arstam nav iespejams zinat talakas
prognozes. Distonijas ietekme k|us skaidra tikai laika gaita. Jums jaapzinas, ka dazu
ikdienas darbu veikSana var tikt apgratinata, pieméram, auto vadisana un rakstitspéja.
Turklat tas bus atkarigs no ta, ka jisu patalogija progreses un ka reagesiet uz arstesanu.
Jajums ir gratibas ar daziem ikdienas darbiem, fizioterapija un citas papildu terapijas var
palidzet atslabinaties un atvieglot simptomus. Ari Saja gadijuma ir svarigi cieSi
sadarboties ar savu arstu, lai nodroSinatu pareizu atbalstu, palidzot jums sadzivot ar savu
patalogiju.
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Vai kakla distonija ir izarstejama?

Lai gan nav zinams veids, ka izarstét kakla distoniju, tas simptomus var kontrolet,
izmantojot perorali lietojamas zales, papildu terapijas un/vai botulina toksina injekciju
terapiju.

Pievérsiet uzmanibu: daZi pacienti ar kakla distonijas simptomiem saka, ka vini spéj atrast
noteiktus stavoklus vai ,sensoriskas metodes, kas uzlabo simptomus, pieméram, galvas
paqaidu stavokja korekciju, pieskaroties savai sejai, kaklam vai galvai ar roku vai ar kadu
objektu, piemeram, ar zimuli vai ar brillem.

Ka jaarste kakla distonija?
Terapiju mérkis ir samazinat simptomus, lai palidzétu jums pavadit savu dzivi tik
normali, cik vien tas iespéjams. Pastav dazadas atSkirigas terapijas pieejas: perorali

lietojamas zales, papildinosas terapijas, toksinu terapija un kirurgija. Jusu arsts ar jums to
apspriedis un ieteiks, kura no tam jums ir piemérota.

Perorali lietojamas zales:

- tostarp zales, pieméram, antiholinergiskie lidzek|i, piem., triheksifenidils,
benzodiazepini, piem., diazepams, un GABA-agonisti, piem., bakloféns

| Papildu (ar medicinu nesaistita) apripe - noderiga jebkura laika:

- fizioterapija var palidzet uzlabot situaciju un, stradajot ar dazadam muskulu grupam,
iespéjams palidzet jums palielinat kustibu diapazonu;

- an atbalstosa terapija un konsultacijas var nakt par labu, lai palidzetu saistiba ar
pazeminatu pasvertéjumu, depresiju un socialo izoletibu, kas ir izplatitas kakla
distonijas slimnieku emocijas;
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¥ Botulina toksina terapija:

Botulina toksina injekcijas tiek plasi izmantotas kakla distonijas arsteSana un var uzlabot
tas simptomus.

Kas ir botulina toksini?

Botulina toksini ir proteini, kurus dabiska veida razo baktérija Clostridium botulinum. Lot
mazas devas injicéjot botulina toksinu hiperaktivajos muskulos, tas palidzés tiem
atslabinaties un nodrosinas lielakoties labi panesamu un biezi vien efektivu kakla
distonijas arstésanu, ja to izmanto ripiga arsta uzraudziba.

Vai visiem botulina toksiniem ir vienads efekts?

lzmantosanai kakla distonijas terapija ir apstiprinati vairaki botulina toksinu veidi. Katram
no tiem ir nedaudz atskirigs sastavs, un katrs iedarbojas nedaudz atskirigi, lai gan tiem
visiem ir idziga iedarbiba uz nerviem un muskuliem. Arsts izvélésies jums
vispiemérotako veidu.

Kirurgiska operacija:

- tatiekieteika tikai tad, ja pacients vairs nereage uz cita veida arstéSanu. Tomér ta nav
piemeérota visiem pacientiem un parasti tiek uzskatita par galéju arstésanas lidzekli.
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Botulina terapija ar NeuroBloc®

Kas ir NeuroBloc®?

NeuroBloc® ir B tipa botulina toksina attirits preparats, kuru razo bakterija Clostridium
botulinum. Botulina toksini visbiezak tiek izmantoti kakla distonijas arstéSanai un jau
ir apspriesti ieprieks.

NeuroBloc® ir B tipa botulina toksins, un Eiropas Savientbas valstis to izplata
uznémums Eisai.

| | J
Ka NeuroBloc® iedarbojas? m

.

Intramuskulari ieinjicéts, NeuroBloc®, tapat ka citi botulina toksini, inaktive proteinu, kas
parasti izraisa acetilholina izdalisanos - acetilholins ir muskulu kontrakcijas iesaistitais
kimiskais mediators. NoverSot acetilholina izdalisanos, NeuroBloc® var samazinat vai
noverst muskulu kontrakcijas un spazmas, izraisot muskulu atslabinasanos. Tadejadi tas
palidz atvieglot simptomus.
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Vai NeuroBloc® ir man piemérots?

Jus nedrikstat arsteties ar NeuroBloc®, ja uz jums attiecas kads no
talak minetajiem apstakliem:

+ jajums ir alergija pret kadu So zalu sastavdalu;

- jaslimojat ar kadu nervu vai muskulu slimibu, jo 1pasi ar tadu, kas rada muskulu
nespeku;

« ja esat grutniece vai barojat bérnu ar krati.

Lietojot NeuroBloc®, ipasi uzmanieties un pazinojiet arstam:

- jaslimojat ar asinsreces traucgjumiem, pieméram, hemofiliju vai sanemat zales,
piemeram, varfarinu, lai novérstu asins recésanu;

+ jajums ir problémas ar plausam;

- jajums ir jebkadas risanas gritibas pirms vai péc NeuroBloc® injekcijas. Retos
gadijumos smagas risanas problémas var izraisit partikas vai Skidrumu nok|usanu
plausas, izraisot pneimoniju, kas var bt letala.

Ja kads no minétajiem faktoriem attiecas uz jums, pastastiet par to savam arstam.

NeuroBloc® nav apstiprinats lietoSanai bérniem.
Jums parasti nedrikst ievadit NeuroBloc®, ja esat jaunaks par 18 gadiem.

Citu zalu lietosana

Lidzu, pastastiet savam arstam, ja lietojat antibiotikas infekcijas noversanai. Ja jums ir
ieplanota operacija, tad informéjiet arstu par to, ka jums tika dots NeuroBloc®, jo tas var

traucét zalem, kuras var tikt lietotas pirms visparéjas anestezijas.

Informéjiet arstu vai farmaceitu ari par to, ja lietojat vai esat nesen lietojis jebkadas citas
zales, pat tas, kuras tiek izsniegtas bez receptes.
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Kada veida sanemsiet NeuroBloc®?

NeuroBloc® ir gatavs, sajaukts Skidums, kuru arsts vai medmasa ar mazu adatu ievadis
tiesi tajos muskulos, kurus ir skarusi kakla distonija. Arsts izlems, cik daudz
NeuroBloc® jums dot. Parasti deva bas 10 000 vienibu, bet ta var bit ari lielaka vai
mazaka atkariba no arsta lemuma un jusu reakcijas uz jebkuru ieprieksejo NeuroBloc®
injekciju. Mazaku muskulu gadijuma var but nepieciesama no 1 lidz 2 injekcijas
vietam viena muskult, bet lielaku muskulu gadijuma var bat nepiecieSamas 3 lidz
4injekdijas, lai botulina toksins sasniegtu visas nepieciesamas muskula dalas. Arsts
var arfizmantot elektromiogrammas (EMG) iekartu vai kadu citu ierici, kas palidz
noteikt pareizo injekcijas vietu. Turpmakas devas bis atkarigas no arstejama muskula

reakdijas.

Kas ir sagaidams péc NeuroBloc® injekcijas, un
cik biezi ir nepieciesama arstésana?

Daziem pacientiem injekdija izraisa nelielu dedzinosu sajutu vai ari vieglas sapes
injekcijas vieta. Tas bus tikai islaicigi. Jebkuras injekcijas priekSrocibas un simptomu
uzlabojumi tiks pamaniti 7-14 dienu laika un var ilgt no 12 lidz 16 nedé|am un biezi vien
lidz nakamajai injekcijai. Tomér katrs pacients ir atskirigs, un daziem ir nepiecieSamas
vairakas injekcijas, lai sasniegtu maksimali labu rezultatu. Nezaudgjiet drosmi, ja talit
nerodas jitami uzlabojumi. Arsts ar jums sadarbosies, lai méginatu sasniegt vislabakos
rezultatus.
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Vai NeuroBloc® izraisis kadas blakusparadibas
vai nevelamas reakcijas?

Tapat ka citas zales, ari NeuroBloc® var izraisit blakusparadibas, kaut arf ne visi tas izjutis.

NeuroBloc® izraisitas blakusparadibas parasti ir vieglas vai videji smagas un islaicigas. Tas
parasti pasas izzid un ir biezak sastopamas lielaku devu gadrjuma.

Blakusparadibu ietekme var bt izjutama arf citas vietas, nevis tikai taja, kur esat sanémis
injekciju, un tas var paradities péc dazam dienam vai pat vairakas nedelas pec injekcijas
ievadisanas. Var gadities, ka mute Skiet sausa un/vai tiek apgratinata risana vai arf rodas
elpas trakums. Retos gadijumos apgrutinata risana var klut smagaka un ir iespéjama
aizrsanas. Ja jums rodas jauni risanas traucéjumi vai art tie pastiprinas un ja rodas

smakSanas sajuta vai elposanas traucéjumi, nekavejoties meklgjiet medicinisko
palidzibu.

Péc injekcijas varat pamanit vienu vai vairakas no talak minétajam paradibam.

Loti biezi noverotas blakusparadibas (var rasties vairak neka vienam no
10 pacientiem):

« Mutes sausums;

- 1ianas gratibas;

- galvassapes.

Biezi noverotas blakusparadibas (var rasties mazak neka vienam no 10 pacientiem):
- nespeks, sapes vai muskulu stivums visa kerment;
- sapes kakla;

- gremoSanas traucgjumi;

- izmainas édiena un dzériena garsas izjita;

+ balss izmainas;

- neskaidra redze;

- acs augseja plakstina noslidesana;

- vemsana;

- aizcietejums;

+ gripai lidzigi simptomi;

- speka vai energijas trukums.
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I arf iespejams, ka torticollis (nekontroléjama galvas pagrieSanas) pasliktinasies péc
injekcijas sanemsanas.

Ja kada no blakusparadibam jums paradas smaga veida vai noverojat jebkadas
blakusparadibas, kas nav uzskaititas Saja rokasgramata, lidzam par tam izstastit savam
arstam vai farmaceitam.

Pieversiet uzmanibu: arstam ir jabat lietas kursa par jebkadu ieprieksgju arstésanu, ko
esat sanemis saistiba ar kakla distoniju, ka arf par jebkuram citam zalém, kuras lietojat.
Lai iegutu NeuroBloc® izraisito blakusparadibu pilnu sarakstu, bridindjumus un

piesardzibas pasakumus attieciba uz ta izmantosanu, lidziet savam arstam
pacientu informacijas bukletu, kas pievienots zalem.

Svarigi
Péc NeuroBloc® terapijas jums nekavejoties jameklé arsta palidziba, ja rodas
elposanas grutibas, smaksanas sajita vai jebkada veida pastiprinas risanas gritibas.

Ka turpinasies NeuroBloc® terapija?

Ta ka katrs pacients ir atSkirigs, jums bus ilgstoSa sadarbiba ar arstu, lai pielagotu
NeuroBloc® devu un nodrosinatu maksimalu kakla distonijas simptomu atviegloSanu,
izraisot pec iespejas mazak blakusparadibu.

Arstésanas merki

Toksina terapijas svariga dala ir parrunat ar savu arstu arsteSanas merkus, lai terapiju
varétu pielagot jusu individualajam vajadzibam, pieméram, ikdienas dzivesveidam,
kuru velaties ieverot tik talu, cik to pielauj jusu patalogija.
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Papildu atbalsts

Ka jebkuras citas veselibas patalogijas gadijuma, ir ieteicams jebkuru problému vai
jautajumu apspriest ar arstejoso arstu un medmasam. Talak ir noraditi atbalsta un
papildu informacijas avoti.

EIROPAS DISTONIJAS FEDERACIJA (EDF)

EDF sniedz informaciju un atbalstu cilvekiem, kas cieS no visu veidu distonijas, un var
jums un jdsu gimenei piedavat praktiskus veidus, ka sadzivot ar savu patalogiju. EDF
ietver vairakas sabiedribas dazadas valstis, ar kuram varat sazinaties, lai kontaktétos ar
citiem, kas cie$ no Sis patalogijas.

Lidzu, apmeklgjiet vietni www.dystonia-europe.org.
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