Leidbeiningar Sjuklings

Upplysingar til folks sem hefur fengid avisad botulinum toxin B (NeuroBloc®)
gegn vodvaspennutruflun i halsi.

Leidbeiningarnar koma frd Eisai Europe Limited



bessar leidbeiningar lysa sumum mikilveegum stadreyndum um Neurobloc sem
naudsynlegt er ad pekkja til, en paer koma pé ekki i stad radlegginga fra
heilbrigdisstarfsfolki.Frekari aridandi upplysingar um Neurobloc 4samt sérvidvorunum
og aukaverkunum koma fram i upplysingabaeklingi sjiklings sem fylgir hverjum pakka af
Neurobloc.Vinsamlega munid ad bidja um baeklinginn ef pidhafid ekki fengid hann og
munid ad lesa hann mjog vandlega.



Skilningur & vodvaspennutruflun i halsi og
NeuroBloc®— Hvernig geta pessar leidbeiningar
fyrir sjuklinga hjalpad?

Pessar LeiObeiningar veita upplysingar um voovaspennutruflanir og NeuroBloc®
(Botulinum Toxin Type B) sem hjalpa pér a0 skilja sjukdéminn og medferdina, sem hefur
verid dvisad & pig. Ad auki dtt pu lika ad lesa NeuroBloc® Upplysingabakling fyrir
sjuklinga, sem laeknirinn afhendir pér. Leidbeiningarnar fjalla um vodvaspennutruflanir i
hdlsi, medferd vio peim, einkum NeuroBloc® og dtskyra hvad pad hefur { fér med sér fyrir
big ad lifa med pessum sjikdémi og fd pessa medferd.

Pad skiptir miklu fyrir pig ad koma & g6du sambandi vid lzekna og hjukrunarfredinga,
sem stunda pig. Sérhver sjiklingur er einstakur og engir tveir svara medferd eins. Gott
samband hjdlpar pér ad skilja vid hverju md buast af sjdkdémnum { framtiGinni.

Pi0 eettud  sameiningu a0 setja ykkur raunhaef medferdarmarkmid, sem pio baedi erud
bundin af, svo ad pad gagnist pér vio ad lifa pinu lifi og fast vid vodvaspennutruflunina f
hdlsinum.

Frekari studningur: Pad getur lika hjdlpad a0 hafa samband vid annad folk, sem pjdist af
voovaspennutruflun i hdlsi, annad hvort gegnum sima eda jafnvel med pvi ad hittast.
Furopean Dystonia Federation getur komid bér f samband vi0 adra sjuklinga med
vodvaspennutruflanir i hdlsi (www.dystonia-europe.org).

Ff frekari spurningar vakna ertu bedin(n) um ad reeda paer vid lekninn eda
hjukrunarfraedinginn eda fara inn & www.neurobloc.com sem inniheldur lika vefsfdu
med upplysingum fyrir sjuklinga.

Vid vonum a0 pessar leiobeiningar komi pér ad gagni.
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Hvad eru vodvaspennutruflanir i halsi?

Vovaspennutruflanir eru taugafreedilegar hreyfitruflanir sem hafa dhrif d ymsa hluta
likamans og valda osjalfradum vodvasamdréttum. Stadbundnar vidvaspennutruflanir
hafa adeins dhrif 4 einn hluta likamans.

Vovaspennutruflanir { halsi (Iika kallad CD [Cervical dystonia] eda krampahalssveigur)
eru algengustu stadbundnu vidvaspennutruflanimar. baer hafa ahrif & pusundir f6lks &
ari, um 40.000 { Bretlandi einu sér og hafa einkum ahrif  taugar sem liggja f hdls-
0g/eda axlavbdva, og valdasndningshreyfingum og endurteknum hreyfingum. betta
veldur pvi a0 vodvar haldast i 6edlilequm stellingum sem eru alla jafna sarsaukafullar og
getur petta haft { for med sér titring.

Til eru margar gerdir voovaspennutruflana { hdlsi eftir pvi hvada vidva er um ad raeda.

Leeknirinn getur hjdlpad pér ad greina hvada gerd hrjdir pig.

Halssveigur er algengastur par sem
badi hofud og hdls sndast og
hdlssntningur getur valdio pvi ad
hakan sndii ad annarri xlinni Anterocollis veldur pvi ad hakan

togast nidur ad brjéstkassanum

Retrocollis er pegar hafud fettist
aftur 4 bak ad menu

Laterocollis er pegar hafudid togast til
annarrar hlidar og niour & ol
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Hverjir verda fyrir vodvaspennutruflunum i halsi
0g hvada ahrif hafa peer 4 pig?

Vgovaspennutruflanir { hdlsi koma yfirleitt fram hjd f6lki sem eldra en 40 dra og eru
algengari hja konum en karimdnnum. Einkenni geta verid vaeg upp a0 vera alvarleg. Oft
fylgja verkir og/eda titringur. Einkennin geta verid dbreytt, versnad smdm saman med
timanum eda vaxid { féein dr og sidan ekki meir. Um 20% af folki getur dtt stutt timabil
an einkenna en { flestum tilvikum koma pau aftur ad lokum. Ahrifin 4 folk eru
mismunandi og émdqulegt a0 vita, hvernig einkennin verda hjd pér vid fyrstu greiningu.

Hvada einkennum ma buast vio fra
vodvaspennutruflunum i halsi?

Vovaspennutruflanir { halsi proast upphaflega smam saman og einkennast af vaxandi
krompum { hofud- og/eda halsvovum sem veldur dedlilegum hofud- eda
hdlsstellingum Auk pess getur verid ad pu verdir fyrir:

- Takmdrkun 4 hreyfigetu hafuds og hals, sem gerir pad erfitt fyrir pig a0 lita um 6xI vid
akstur eda framkveema adrar athafnir og einfaldar adgerdir eins og ad kleedast, horfa
niour 4 bok eda tolvuskja.

- Einkennin hafa tilhneigingu il ad versna vid streitu
- Finkenni lagast venjulega vid slokun eda svefn

Eftil vill pjdistu af sumu eda llu pessu en pad verdur misalvarlegt hjd hinum ymsu
einstaklingum.
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Hvad veldur vodvaspennutruflum i halsi?

Pad er enn 6ljdst hvad pad er sem nakvaemlega veldur vodvaspennutruflunum f hdlsi.
Venjulega sendir heilinn efnabod til ad vodvahreyfingar verdi hndkralausar og
yfirvegadar. Eitt pessara bodefna er asetylkolin. Hvad vardar vidvaspennutruflanir f hlsi
er talio a of mikil framlei0sla asetylkdlins geti verid dstaedan fyrir spenntum og
ofvirkum vodvum. Sumir sjuklingar, sem pjdst af vodvaspennutruflunum f hdlsi, eiga ad
baki sjukdémasdgu par sem gomul hofud- eda halsmeidsli koma vid sogu, en enn er
ekkiljost hvort pau tengjast vidvaspennutruflununum en pad parfnast frekari
rannsékna. Eins og { mérgum sjakdomum er liklegt ad arfgengir bettir og
umhverfispeettir studli sameiginlega a0 orsokum sjikdomsins.

Hugsanlegar orsakir vodvaspennutruflunar i hdlsi?

\
i
J

Hofud eda hals

Meidsl/averkar

Skynjun

) Vbdvaspennutruflun

Arfgengi

Umhverfishadar
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Hvernig greinast vodvaspennutruflanir i halsi?

Finkenni viovaspennutruflana  halsi geta verid dgreinileg og birst af og til manudum
eda jafnvel drum saman, sem torveldar greiningu, t.d.getur verio um ad raeda einungis
tilfallandi 6sjdlfrdoa hofudsnidninga. Pegar heimilis- eda taugalaknirinn loks
framkvemir greininguna byggist hin raunar 4 eftirfarandi ad hluta eda 6llu leyti:

Einkenni pin — geta verid medal annars:
- vandamdl me0 hdls-/axlaverki +/- titringur

- Gedlilegar hofud- og/eda hdlshreyfingar

- a0 pu eigir erfitt med dagleq verkefni

Nidurstodur leknisskodunar — eru medal annars:

+ sumir/allir vodvar, sem hafa ordid fyrir dhrifum, hafa pykknad merkjanlega med
nokkud takmarkada hreyfigetu

- Gedlilegar hofuo-/hélsstellingar +/- skjalfti

Pad eru engin sérstok prof notud til ad stadfesta greininguna. Prof d tilraunastofum og
sneidmyndataka syna edlilegt dstand og hjdipa pvi ekki vio ad greina
vadvaspennutrufianir [ hdlsi.

A hvern htt hafa vodvaspennutruflanir dhrif a lif
mitt?

bessi sjikdémur hefur mismunandi ahrif & einstaklinga og er misalvarlegur, pannig ad
6mogulegt er a0 vita hvad pu eda leeknirinn geti reiknad med pegar greiningin er gero.
Abeins med timanum verour betur lj6st hver ahrifin verda d pig. Pu ettir ad vera
viobuin(n) pvi ad sumar daglegar venjubundnar athafnir geta or0i0 erfioari, t.d. akstur
og skriftir. Enn 0g aftur fer pad eftir hvernig adstaedur préast og hve vel b svarar
medferd. Ef i dtt erfitt med daglegar athafnir, geta sjkrapjalfun og adrar medferdir
hjdlpad pér ad slaka & og draga Ur einkennum. Enn og aftur skiptir miklu ad vinna ndio
med |ekninum og tryggja ad pd fair réttan studning vio ad hjdlpa pér ad fast vid
sjikdom pinn.
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Er til loekning vid vodvaspennutruflunum i halsi?

bott engin pekkt lekning sé til er hegt ad halda einkennum vodvaspennutruflana f hdlsi
f skefjum med inntokulyfjum, aukamedferdum og/eda inndeelingu med botulinum toxin.

Athugid. Sumir einstaklingar med vidvaspennutruflanir { hdlsi segjast geta fundid vissar
stellingar eda “skynbrogd” sem laga einkennin, t.d. skammtimaleidréttingar d
hafudstellingu med pvi ad snerta andilitid, hdlsinn eda hafudio med hendi eda hlut d bord
vid blyjant eda gleraugu.

Hvernig er haegt ad medhondla
voovaspennutruflanir i halsi?

Medferdir mida ad pvi ad draga tr einkennunum til ad hjélpa pér ad lifa lifinu sem
edlilegast. Almennt eru ymsar mismunandi adferdir vid medhdndlun: Inntokulyf,
hjdlparmedferd, toxin medferd og skurdadgerd. Laeknirinn raedir peer vio pig og radlegqur
hverjar peirra hentar pér.

Inntokulyf:

- Medal peirra eru lyf svo sem andkélivirk lyf, t.d. trihexyfenidyl, benzodiazepin, t.d.
diazepam og GABA-gerandefni, t.d. bakldfen

Vidbotarumannun (dn lyfja) — sem gagnast hveneer sem er:

« Sjkrapjalfun getur hjdlpad vio ad baeta likamsstodu og vid a0 vinna med ymsa voo-
vahopa:

- Studningsmedferd og rddgjof getur lika verid til béta vio ad adstoda pig med til-
finningar sem Idta a0 litlu sjalfsaliti, punglyndi og félagslegri einangrun, sem eru
algengar tilfinningar hjd peim sem pjast af voovaspennutruflunum f halsi.
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¥ Botulinum toxin medferd:

Botulinum toxin inndzling er algeng medferd vid vodvaspennutruflunum i hdlsi og
getur veitt sjuklingum bot vio einkennum sinum.

Hvad er botulinum toxin?

Botulinum toxin eru protein sem sykillinn clostidium botilinum framleidir med
ndttdrulequm hetti. Mjdq litlir skammtar af botulinum toxin, sem delt er inn f ofvirka
voOva, hjdlpar vio ad slaka & peim og veita viounandi og oft skilvirka medferd vio
vodvaspennutruflunum fhdlsi ef hennier beitt undir leknisfraedilequ eftirliti.

Hafa allar lyfjagerdir botulinum toxin sému dhrif?

Fjolmargar lyfjagerdir af botulinum toxin eru vidurkenndar til notkunar vio
vodvaspennutruflun i hdlsi, hver med litillega breytta samsetningu og vinna hver um sig
mismunandi, pétt allar hafi peer svipud dhrif d taugar og vodva. Laeknirinn velur bd gerd
sem hentar pér best.

Skurdadgero:

- Kemur adeins til dlita ef sjklingar svara ekki lengur 60rum medferdum. Samt hentar
hin ekki 6llum sjuklingum og er almennt talin orprifardd

BLS. 7



Botulinum medferd med NeuroBloc®

Hvao er NeuroBloc®?

NeuroBloc® er hreinsud efnablanda med botulinum toxin gerd B, sem sykillinn
Clostridium botulinum hefur framleitt. Botulinum toxin Iyf eru algengasta medferdin
vio voovaspennutruflunum f hélsi og hafa verid reedd fyrr  pessu skjali.

NeuroBloc® er botulinum toxin Iyf af gerd B og Eisai hefur markadssett pad i rikjum
Evrépusambandsins.

| |
Hvernig virkar NeuroBloc®? mé

.

Pegar pvi er deelt beintinn { vidva, lamar pad eins og dnnur botulinum toxin Iyf, prétein
sem venjulega setja af stad losun asetylkolins, efnafradilegt bodefni sem tengist
voOvasamdreetti. Med pvi ad hindra losun asetylkélins, getur NeuroBloc® dregid Ur eda
hindrad vodvasamdratt og krampa, sem slakar & vovanum og hjdlpar pannig til vio ad
draga (r einkennunum.
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Hentar NeuroBloc® mér?

bui ttir ekki ad fara i NeuroBloc® medferd ef eitthvad af eftir-
farandi d vid pig:

- b ert med ofnami vio einhverjum efnispaetti f lyfinu

- ef pd pjdist af einhvers konar tauga- eda vidvasjikdémi, einkum peim sem veldur
voovaslappleika

- ef pd ert punqud eda gefur brjdst

Synid sérstaka adgaeslu i medferd NeuroBloc® og segid leekninum
frd:

- ef pu pjdist af blzedingavandamdlum svo sem dreyrasyki eda feerd lyf t.a.m. varfarin il
a0 hindra kekkjamyndun

- efpu 4tt vio lungnavandamdl a0 strida

- ef pd dtt erfitt med ad kyngja fyrir eda eftir ad hafa fengio NeuroBloc® inndaelingu.
Orsjaldan geta kyngingardrdugleikar leitt til ad fedu eda vikva er andad inn f lungun
0g valdid lungnabdlgu sem geeti reynst afdrifarfk. Ef eitthvad af pessu & vid pig skaltu
segja lekninum frd pvi.

NeuroBloc® er ekki leyft til notkunar hjd bdrmum.
Ekki er rétt ad gefa pér NeuroBloc® ef b ert yngri en 18 dra ad aldri.

Inntaka annarra lyfja

Seqi0 laekninum frd pvi ef tekin eru syklalyf vio sykingu. Ef pu ert a6 fara i adgerd skaltu
segja lekninum frd pvi ad pér hafi verid gefio NeuroBloc® pvi ad pad getur hindrad virkni
lyfja sem pér kunna ad verda gefin 4 undan venjulequ svafingarlyfi.

Latio lika lekninn eda lyfjafraedinginn vita ef pu tekur eda hefur nylega tekid eitthver
onnur lyf, jafnvel pau sem fdst dn lyfsedgils.
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Hvernig verdur pér gefio NeuroBloc®?

NeuroBloc® er tilbdin blanda sem Iaeknirinn gefur eda hjukrunarfraedingur med litilli ndl
beintinn  vddvana sem vodvaspennuspennutruflunin f halsinum hrjdir. Leknirinn
akvedur hve mikio af NeuroBloc® eigi a0 gefa bér. Venjulegur skammtur er 10.000
einingar en getur verio haerri eda leegri eftir akvordun leknisins og svoruninni vid fyrri
inndaelingum af NeuroBloc®. Litlir vodvar geta purft 1-2 fkomustadi d voova, en storir
geta purft 3-4 ikomustadi til ad tryggja a0 botulinum toxin ndi til allra hluta vodvans
sem porf er . Hugsanlega notar laeknirinn voovaafritsvél (EMG) eda annad taeki til ad
finna réttan stad fyrir inndalinguna. Um frekari skammta fer eftir svorun vodvanna sem
verio er a0 medhondla.

Vid hverju ma buast eftir NeuroBloc® inndzelingu
0g hve oft parftu medferd?

Sumt folk finnur fyrir einhverjum stingjum eda vaequm verk & stunqustad. Petta &tti
abeins ad vara skamman tima. Aranqur af inndaelingunni og hvort einkennin hafa lagast
kemur {1j6s innan 7-14 daga og getur enst { 12-16 vikur, oft par til kominn er timi til fa
nestu inndaelingu. En sérhver sjklingur er sérstakur og hja sumum getur purft margar
inndlingar til ad nd hdmarksarangri. Ekki Idta hugfallast pott pu finnir ekki fyrir miklum
arangri strax. Leeknirinn vinnur med pér a0 pvi ad reyna ad nd sem bestum drangri fyrir

big.
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Finnurdu fyrir einhverjum aukaverkunum af
NeuroBloc®?

Fins og med hvert annad lyf getur NeuroBloc® valdio aukaverkunum pétt ekki finni allir
fyrir peim. Aukaverkanir af NeuroBloc® eru venjulega vagar eda hoflegar, skammvinnar,
fjara (t af sjalfu sér og eru algengastar vid stéra skammta.

Ahrifin geta komid fram annars stadar en 4 fkomustad og geta gert pad dogum eda
vikum eftir inndaelingu. Ef til vill finnst pér munnurinn purr og/eda erfitt a0 kyngja eda
bér finnst pu andstutt(ur). Orsjaldan geta verid alvarlegir erfidleikar vio ad kyngja og
kofnun er hugsanleg. Ef proast hjd pér vaxandi erfioleikar vid a0 kyngja, kdfnunar- eda
ondunarerfileikar skaltu leita laeknis pegar f stad.

Finnig getur ordid vart vid einn eda fleiri fylgifiska eftir inndeelingu:

Iy

Mjag algengar aukaverkanir sem fram hafa komid (Iikur 4 ad komi upp hja
fleirum en 1af 10 sjdklingum)

+ Munnpurrkur

- Kyngingarerfidleikar

- Hofudverkur

Algengar aukaverkanir sem fram hafa komid (likur 4 a0 komi upp hja feerrien 1 af
10 sjuklingum)

- slappleiki, verkir eda voovastirdleiki um allan likamann
+ halsverkir

- meltingartregda

- matur og drykkur bragdast 60ru visi

- raddbreytingar

« Gskyr sjon

- augnalok slapa nidur

- uppkdst

- heegdatregoa

+ flensueinkenni

« kraftleysi
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Finnig er hugsanlegt ad krampahdlssveigur (6sjalfrddur sndningur & hofoinu) geti
versnad eftir a0 pu hefur fengid inndeelingu.

Ef einhverjar aukaverkanir reynast alvarlegar eda pu tekur eftir aukaverkunum sem ekki
eru skrddar f pessum Leiobeiningum skalt pu segja leekninum eda lyfjafraedingnum fr

bvi.
ATH. Laekninum parf ad vera kunnugt um allar fyrri medferdir sem pd hefur undirgengist
vio voovaspennutruflunum sem og onnur lyf sem pa tekur.

Til ad fd skrd yfir allar aukaverkanir sem komid hafa af notkun NeuroBloc® og
vidvaranir og varidarrddstafanir vegna notkunar pess, skaltu bidja lekninn um
Upplysingabaekling fyrir sjtiklinga sem fylgir lyfinu.

Aridandi
Eftir medferd med NeuroBloc® ttir6u ad leita leknis samstundis ef pu finnur fyrir
dndunarerfidleikum, kofnun eda d ny vaxandi kyngingarerfileikum.

Hvernig verdur framhaldio & NeuroBloc®
medferdinni?

Vegna pess ad hver sjdklingur er einstakur vinnur laeknirinn med pér um tima til ad stilla
af skammtinn af NeuroBloc® svo a0 hdmarksdhrif féist gegn einkennum
voovaspennutruflana f hdlsi en jafnframt sé aukaverkunum haldid f lagmarki.

Medferdarmarkmio

Pad er mikilvaequr hlekkur f toxin medferdinni ad reda medferdarmarkmid vio
lekninn svo ad medferdin falli sem best ad pinum porfum t.d. daglequm lifsstil sem
bu oskar ad halda, eftir pvi sem dsigkomulag pitt leyfir.
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Viébétarstuoningur

VarBandi heilsufar er besta f6lkid til ad raeda vio um vandamal og mdlefni, leeknarnir og
hjlkrunarfraedingarnir sem stunda pig. Einnig er haegt ad fd studning og frekari
upplysingar frd eftirfarandi adilum:

EUROPEAN DYSTONIA FEDERATION (EDF)

EDF veitir uppysingar og studning peim sem pjast af hvers kyns vidvaspennutruflunum
0g getur bodio pér og fjolskyldu pinni hagnytar leidir til a0 kljdst vio adstaedur pinar. EDF
neer til fjolda félagasamtaka f ymsum [6ndum, sem heegt er ad hafa samband vid til a0
na tengslum vio adra sem pjast af somu heilsufarsadsteoum.

Farid endilega inn 4 www.dystonia-europe.org
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