»neuralgickd amyotrofie (onemocnéni zahrnujici nahlou tézkou
bolest v rameni a pazich se svalovou slabosti a ochabovanim
svald)

»nadmérna svalova slabost v jakékoli ¢3sti Vaseho téla

e potize s feci

= polykaci potize

+dechové potize.

Daldi nezadouci u¢inky byly zaznamendny u pacientd lé¢enych
botulotoxinem pro jind onemocnéni, nez je spasticka
tortikolis.

Co byste mél(a) délat, pokud si myslite, Ze u Vas
doslo k jakémukoli z nasledujicich nezadoucich
ucink?

Pokud zaznamendte jakykoli z vyse uvedenych nezddoucich
ucinkd, ihned informujte svého lékarfe. U malého poctu pripada

by tyto nezadouci Gc¢inky mohly byt zavazné nebo dokonce
smrtelné. Pokud VAas oSettujici |ékar neni dostupny, vyhledejte
lékafskou sluzbu prvni pomoci.

Komu hrozi nejvétsi riziko zavaznych
nezadoucich ucink(?

Riziko téchto nezddoucich u¢inkd maze byt vyssi u lidi, ktefi:
«jiz trpi polykacimi potizemi

«jiz trpi dychacimi potizemi

«jiz trpi nervovymi nebo svalovymi potizemi

s uzivaji léky, které mohou zvySovat Gcinek botulotoxinu.

Informujte svého |ékare, pokud trpite nebo pokud jste trpél(a)
jakymkoli z téchto problému nebo pokud uzivate jakékoli jiné

léky. Vice o moinych nezadoucich Gcincich zjistite v pfibalové
informaci v baleni léku. M3ate-li podezieni na vyskyt nékterého
nezddouciho Gcinkuy, ktery neni uveden v této pribalové informaci,
nebo pokud mate jakékoli dotazy nebo obavy, promluvte prosim
se svym lékarem.

Co byste mél(a) délat, pokud puUjdete k jinému
lékari?

Pokud se obratite na jiného lékare kvili dalSimu problému, ur¢ité
ho informujte o tom, Ze se lécite botulotoxinem.

Existuje néco dalsiho, co mizete udélat, abyste
pomohl(a) onemocnéni lécit nebo se s nim
vyrovnat?

Nékterym lidem zfejmé pomdhaji svépomocna opatreni, jako
relaxacni techniky. Homeopatie, akupunktura a dietni intervence
maji zfejmé u lidi s tortikolis jen maly vyznam. Stejné jako u vSech
forem dystonie je dllezity pozitivni pfistup. Poznavani tortikolis
a rozhovor s jinymi lidmi, ktefi ji trpi, Vam muZe pomoci vyrovnat

se s Vasim problémem a umozni Vam najit zplsoby, jak si poradit

s Vasimi pfiznaky. DuleZita je podpora rodiny a pratel. Mdze jim také
prospét, kdyz se dozvi vice o dystonii, véetné tortikolis, aby mohli
|lépe pochopit Vase potreby.

Pro vice informaci kontaktujte prosim svého lékare

SPASTICKA
TORTIKOLIS

Odpovédi
na Vase otazky




Co je spasticka tortikolis?
Spasticka tortikolis se také nazyva
~dystonie Sije“. Tento typ onemocnéni
je fokalni (lokalizovanou) dystonii.
Dystonie je formou neobvyklého
pohybu, ktery nemUzZete ovladat.
Objevuje se u fady nervovych
(neurologickych) probléma. U ,fokalni
dystonie“ onemocnéni postihuje urcitou ¢ast Vaseho téla.

Spasticka tortikolis postihuje svaly Vasi Sije, takZze:

»mate hlavu naklonénou do strany (laterokolis) nebo

»se Vas krk otaci na jednu stranu (rotacni tortikolis), vpred
(anterokolis) nebo vzad (retrokolis).

Vsechny tyto formy se ¢asto nazyvaji prosté ,tortikolis“. Tortikolis se
oznacuje jako ,spastickd”, protoze mate svalovy spasmus, jehoz sila

muzZe v Case kolisat. Spasmy mohou u nékterych lidi také vyvolavat
tres.

Koho postihuje tortikolis?
Postizeni mohou byt muzi i Zeny. Onemocnéni postihuje vsechny
vékové skupiny. Castéji se viak objevuje u lidi stredniho véku.

Jaké jsou znamky tortikolis?

Tortikolis se obvykle rozviji postupné. Na poc¢atku mulzete
zaznamenat, Ze se Vam otaci hlava pfi fe¢i, chizi, fizeni nebo
kdyZ se pokousite psat. Mizete také pocitovat uréity tfes (zvany
Jtremor”) hlavy. MGze k nému dochazet hlavné, kdyz se

pokousite prestat s otacenim nebo skubanim hlavy. Casem se

Vase hlava mlze viceméné stale otacet k jedné strané, naklanét

k rameni nebo dopfedu ¢i dozadu. Tortikolis muze kolisat od lehkého
po tézky stupen. Spasmus, ktery citite, se mGze zhorsovat, kdyz jste
ve stresu, a muZe Casto zpUsobovat bolest.

Co zpusobuje tortikolis?

Stejné jako u jinych forem dystonie, pficiny tortikolis dosud nejsou
pfesné znamy. Pravdépodobné souviseji s chemickou nerovnovahou
ve Vasem mozku (nékdy nazyvanou ,porucha vedeni”). Dochazi k ni
v Casti Vaseho mozku, kterd ovlada pohyby. Jsou vysilany falesné
signaly, takZe se stahuji $patné svaly. Zpusobuje to neobvyklé
pohyby Vaseho krku, které nemlzZete ovladat.

Budete tortikolis trpét navzdy?

Tortikolis se muze zhorsovat béhem nékolika rokd, neZ se ustali.
Na chvili se miZe upravit nebo zcela vymizet. Stava se to bez

zjevné pric¢iny u 5 az 10 lidi ze 100. V fadé pfipadl se vsak problém

po nékolika mésicich nebo letech vrati zpét.

v rve

Bude se tortikolis Sifit na dalsi ¢asti mého téla?

Nebyva Casté, aby se tortikolis Sifila na dalsi ¢asti Vaseho téla, ale

muze se to stat. Obvykle postihuje svaly Vaseho krku. Néktefi lidé
vsak mohou také trpét abnormalnim mrkanim (blefarospasmem)
nebo jinymi formami fokalni dystonie, napfiklad ,pisarskou kreci*
ruky nebo spasmem hlasivek (laryngedlni dystonii).

Co bych mél(a) délat, pokud si myslim, Ze trpim
tortikolis?

Pokud si myslite, Ze trpite tortikolis, sdélte to svému praktickému
lékafi. Doporuci Vas kvl dalsimu vysetfeni a [écbé k neurologovi,
ktery se specializuje na poruchy pohybu.

Je mozné tortikolis vylécit?
Tortikolis je nevylécitelnd. K dispozici je vsak fada zpUsob( lécby.
Tyto mohou pomoci dostat Vas problém pod kontrolu.

Které moznosti lécby jsou k dispozici?

Hlavni IéCebné mozZnosti jsou:

«léky, napfiklad injekce botulotoxinu.

«léky, které uzivate Usty, napriklad karbamazepin

= operace, ke které se pfistupuje v mimoradnych pfipadech.

Co je botulotoxin a jak pasobi?

Botulotoxin je bilkovina, ktera se vyskytuje pfirozené u urcitého

druhu bakterii. Je vysoce CiStény.

»Je mozné ho pouzivat jako lék k uvolnéni Vasich svall.

»Malé mnoZstvi se vpravuje pomoci injekce do svall Vaseho krku
3 ramenou.

«Potlacuje nervové signdly, které zplsobuji stahovani svall.

»Muze potlacit abnormalni pohyby hlavy a krku a ulevit od bolesti.

Jak dlouho trva, nez botulotoxin zacne po injekci
ucinkovat?
Zlepseni Ize ocekavat béhem 1 tydne od podani injekce.

Jak dlouho trva ucinek botulotoxinu?
U¢inek je pokazdé docasny

»Obvykle trva asi 3 mésice.

»Je potrebna lécba opakovanymi injekcemi.

Je velmi dulezité, aby lé¢ba nebyla opakovana ¢astéji,
nezdoporucuje vyrobce.

Které dalsi léky jsou k dispozici?

Néktefi pacienti dobfe reaguji na léky uzivané Usty, napfiklad
santicholinergika®, ,benzodiazepiny” nebo karbamazepin. Tyto
léky mohou:

» pomoci ulevit od bolesti

» potlacit mimovolni zaskuby a otaceni.

Tyto léky je bohuzel zapotfebi uzivat dlouhodobé, byvaji casto
provazeny nezadoucimi uc¢inky a ¢asto byvaji méné Gcinné

nez botulotoxin.

Kdy se pouziva operace?

V nékterych pfipadech se lidem nabizi operace. K operaci se
pristupuje v mimoradnych pfipadech, ale je mozné ji provést,
pokud se jedna o velmi zavazny problém nebo pokud vsechny
ostatni moznosti léCby selhaly.

Jaké jsou mozné nezadouci ucinky botulotoxinu?
Nezadouci ucinky, které Ize zaznamenat u lidi se spastickou
tortikolis:

» potize s polykanim

« potize s feci

eslabost svalt krku

»dvojité nebo rozmazané vidéni

«slabost obli¢ejovych svall

e suchost v ustech

»bolesti hlavy

» potize s dychanim

NeZadouci u¢inky zaznamenané u lidi Ié¢enych botulotoxinem pro
jakékoli onemocnéni:

»bolest/modfina v misté podani injekce

~alergie nebo precitlivélost

»svédéni a kozni vyrazka

s pocit Unavy

«,chfipkové" pfiznaky

= celkovy pocit slabosti
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