Mapa osobni pohody pri Parkinsonove nemoci™

pomaha pfi rozhovoru o mé nemoci
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Uvod

Parkinsonova nemoc je progresivni chronické degenerativni nervové onemocnéni. Jeho ¢etnost (tzv. prevalence) se v priimyslovych
zemich odhaduje na 1 pripad na 100 lidi ve véku nad 60" let, vzacnéjsi je u lidi mladsich nez 50 let. Toto onemocnéni je charakterizovano
prevazné potizemi s télesnymi pohyby, které jsou znamy jako ,motorické priznaky“ - nejnapadnéjsim z nich je tres. Jiné nez motorické
priznaky (tzv. non-motorické pfiznaky) ale zUstavaji bez povsimnuti pfi 59 % navstév u neurologa? a lidé trpici Parkinsonovou nemoci tyto
priznaky ¢asto viibec nezminuji®, coz vede k jejich nedostatecné diagnostice a lécbé.

Mapa osobni pohody pri Parkinsonové nemoci™ byla vyvinuta za uéelem zlep$eni komunikace mezi zdravotnickym tymem
a Clovékem trpicim Parkinsonovou nemoci a tyka se stavu tohoto onemocnéni.

Mapa Vam umozni:
* sledovat stav Vaseho onemocnéni
» sestavit pifehled motorickych a non-motorickych pfiznakt, kterymi trpite

* maximalné vyuzit navstévu v poradné diky zaméreni pozornosti na ty otazky, které jsou pro Vas dilezité

,LéCba Parkinsonovy nemoci se ¢asto omezuje na Upravu klasickych motorickych pfiznakd. Non-motorické pfiznaky vSak mohou
ovlivnit osobni pohodu pacienta ve stejné, nebo dokonce v jesté vétsi mife, nez pfiznaky motorické, a tak je dulezité, aby byla nemoc
léCena v celé své Sifi. Non-motorické pfiznaky Ize ucinné IéCit, pokud jsou v¢as rozeznany. "

1. de Lau LM, Breteler MM. Epidemiology of Parkinson’s disease. Lancet Neurol. 2006 Jun;5(6):525-35.
2. Shulman LM et al, Parkinsonism Relat Disord 2002;8(3):193-197
3. Clarke CE et al, Br J Clin Pract 1995;49(6):288-293



Jak pouzivat Mapu osobni pohody pfi Parkinsonové nemoci™
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Mapa osobni pohody pfi Parkinsonové nemoci™ obsahuje nékolik kopii, které Vy a/nebo Vas Iékar muzete vyuzivat:
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1. ke sledovani priznakd v prabéhu ¢asu 2. k vytvoreni souhrnné informace o svém zdravotnim stavu a osobni pohody béhem posledniho mésice,

coz poslouzi jako pfiprava pro navstévu u lékare

e Zakrouzkujte Cislo, které nejlépe odrazi
Vasi osobni pohodu:

e Propojte zvolena Cisla mezi sebo

a Pouzijte grafy k zaznamu pfiznaku,

které se u Vas objevuiji:

Mapa osobni pohody pfi Parkinsonové nemoci™

Zakrouzkuite to Gislo, Které nejlépe odréi Vasi osobni pohodu (@) nikdy, ) vzacne, @ nékdy, @ casto, @ stale
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Ve spolupréaci s lékafem vyhodnofte vSechny oblasti
(napriklad poruchy spanku) a zaskrtnéte ty pfiznaky, kterymi trpite.
Vyplnte také datum nahore na strance.

0 Dalsi stranky VaSeho onemocnéni:
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Zakrouzkuite to Gislo, které nejlépe odrazi Vasi osobni pohodu (@ nikdy, @) vzacne, @ nékdy, @) casto, @ stale
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Které se chci

Uzivam nasledujici léky:
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U kazdého pfiznaku zhodnotte, jak ¢asto Vas trapi,
a to pomoci stupnice 0-4, kde:

zaznam o stavu Vasi soucasné osobni pohody.
0 = nikdy, 1 = vzacné, 2 = nékdy, 3 = Casto, 4 = stale P v

Propojte Vami zvolené ¢iselné hodnoty mezi sebou pomoci ¢ar.
Timto propojenim vznikne obrazec, ktery poskytuje okamzity vizualni
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lékare.

3. Léky, které jste uzivali vtomto obdobi - mlzete zvyraznit nové Iéky,
které jste zacali uzivat od posledni navstévy v poradné (véetné volné
prodejnych Iéku, jako je aspirin, tj. kyselina acetylsalicylova, atd.).

4. Po vypracovani si ,Mapu“ muzete vzit k dalsi kontrole v poradné,
kde ji muzete ukazat svému lékari.
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Zakrouzkuijte to Cislo, které nejlépe odrazi Vasi osobni pohodu 0 nikdy, o VZ&acne, e nékdy, e Casto, 0 stale

Mam potize vecer usnout

Probouzim se brzy, nespim dost dlouho

Nedari se mi znovu usnout pfi no¢nim probuzeni

Trpim pocitem ranni Unavy

Citim se unaveny béhem dne

Casto usinam v nevhodnych &i nepfimérenych situacich

Jiné:

Pocituji ztratu zajmu o déni

Chybi mi potéseni z véci,

které mi drive prinasely radost

Citim se nestastny

Trpim Uzkosti, strachem nebo panikou

Trpim depresi

Jiné non-motorické priznaky
Pocituji zavrat/toc¢eni hlavy po postaveni z polohy vieze
Stava se, Ze upadnu, protoze omdlim/zatmi se mi pred oc¢ima
Zaznamenal/a jsem zmény kvality ¢ichu nebo chuti

Vsiml/a jsem si zmény své vahy
(ktera neni zptisobena zménou ve stravovani)

Trpim nadmérnym pocenim
Vidim ¢&i slysim neexistujici véci

Jiné:

Ooodrm

B Pozornost/Pamét

|:| Nejsem schopen se soustredit na vykonavanou ¢innost
D Miluvim prili§ pomalu

D Jsem zapomnétlivy

|:| Mam potize se zapamatovanim jmen, Cisel a udalosti

[ i€ oo,

Moceni a sexualni funkce

Pocituji nutkani na moceni

Vstavam kvdli moceni i béhem noci
MUj zajem o sex se zménil
Mam potize pri sexu

Jiné:

OoOooooo .
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Datum: (DD/MM/RR)

Traveni a pfrijem potravy

Mam potize s polykanim

Trpim nechténym Unikem slin

Mam zachvaty zvraceni nebo pocity zvedani Zzaludku
Trpim zacpou

Mam prajem

Trpim Zaludec¢ni nevolnosti

Pohyblivost

Trpim ¢asnou ranni ztuhlosti

Trpim ztuhlosti (rigiditou)

Objevuje se u mé tres (tremor)

Trpim zpomalenim pohybl

Moje schopnost pohybu je snizena/chybi
Trpim nechténymi ¢i mimovolnymi pohyby (dyskineze)
Trpim poruchami rovnovahy nebo pady
MUj télesny postoj se zménil

Mam potize pfi mluveni

Moje pismo je prilis malé (mikrografie)

Jiné: ..

Bolesti

V prstech rukou ¢i nohou a v zapéstich ¢i kotnicich mam
ranni bolestivé krece (dystonie), které mé budi ze spani

Ve dne trpim bolesti a strnulosti koncéetin
Mam bolestivé a strnulé koncetiny v noci
Trpim nahlymi prudkymi bolestmi, které vystreluji do konc¢etin

Mam bolesti béhem nenormalnich nechténych pohyb
(dyskineze)

Mam bolesti zplsobené télesnym neklidem nebo no¢nim vrténim

Trpim silnou bolesti hlavy

Jiné: ..
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Obtize, na které se chci Uzivam nasledujici léky:
nhejvice soustredit, jsou:

Léky uzivané pii Parkinsonové nemoci:
Poruchy spanku

Pozornost/Pamét Preparaty s L-DOPA COMT inhibitory

. P e |:| levodopa + benserazid/Madopar® |:| entacapon/Comtan®
Trave“f 7 prijem potraw |:| levodopa + benserazid/Madopar HBS® |:| tolcapon/Tasmar®
ronvelvest |:| levodopa + carbidopa/Nakom® o
Bolesti MAO-B inhibitory

|:| levodopa + carbidopa/Isicom® - .
I:l rasagilin/Azilect®

|:| selegilin/Jumex®

Moceni a sexualni funkce |:| levodopa + carbidopa/Lecardop CR®

Oddooord

Jiné non-motorické priznaky |:| levodopa + carbidopa/Duodopa®

|:| levodopa + carbidopa + entacapon/Stalevo® Amantadin
[ ] amantadin hydrochlorid/Viregyt K*

Agonisté dopaminu
° P |:| amantadin sulfat/PK Merz®, PK Merz Infusion®

vvvvvv |:| pramipexol/Mirapexin®
|:| pramipexol/Mirapexin ER®
D ropinirol/Requip®

D ropinirol/Requip Modutab®

Y
D rotigotin/Neupro®
2 teeteeeee et e e et e aaae et eteeaeesenaeeanenens Anticholinergika
|:| biperiden/Akineton®
3 [ ] procyclidin/Kemadrin®
Mél jsem dost ¢asu na vysloveni Volné prodejné Iéky (napf¥. Aspirin®, Acylpyrin, Anopyrin):

v§ech svych otazek?

|:| Ano |:| Ne
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Nadace pro lécbu
Parkinsonovy nemoci
(The Cure Parkinson’s Trust = CPT)

Nadace pro lécbu Parkinsonovy nemoci byla zalozena

v roce 2005 &tyrmi lidmi trpicimi touto nemoci. Je
odhodlana napomahat pri hledani lé¢by tohoto zavazného
onemocnéni. CPT vyhledava, hodnoti a financuje vyzkumné
projekty a vystupuje jako pomocnik a zprostredkovatel

mezi vyzkumniky a organizacemi, které poskytuji financni
prostredky.

CPT pomaha vyvijet nové zplisoby IéCby, které se soustreduiji
na rlizné terapeutické cesty a jeji vizi je, ze toto onemocnéni
bude mozné zastavit a jeho prabéh zvratit. CPT také porada
védecka fora, prostrednictvim kterych propojuje védce ¢inné
v oboru, organizuje také setkani lidi trpicich Parkinsonovou
nemoci, ktera upozornuji na pokroky ve vyzkumu. Intenzivné
se zajima o sebehodnoceni, protoze to predstavuje klicovou
informaci pro navrh odpovidajicich vystupnich hodnot pro
klinické studie.

Lidé s Parkinsonovou nemoci hraji v nasi organizaci
klicovou roli - od nasi spravni rady (tfi jeji Clenové trpi timto
onemocnénim) pres naseho prezidenta a spoluzakladatele,
ktery trpi ¢asnou formou Parkinsonovy nemoci, az po nasi
Skupinu zastupujici zajmy pacientd (Patient Advocate
Group). Ti vSichni pomahaji urcit nasi strategii a zajistit to,
aby prijemci nasi péce byli sttedem vSech nasich aktivit.

the Cure Parkinson’s st

The Cure Parkinson’s Trust
1 St Clement's Court
London EC4N 7HB

Tel.: +44 (0) 207 929 7656

www.cureparkinsons.org.uk

Registrovana charita: 1111816

Evropska asociace
Parkinsonovy nemoci

(The European Parkinson’s Disease
Association = EPDA)

Evropska asociace Parkinsonovy nemoci (EPDA) je jedinou
evropskou zastresujici organizaci pro Parkinsonovu nemoc.
Je to apoliticka, nenabozenska a neziskova organizace,
ktera reprezentuje 45 ¢lenskych organizaci a zastupuje
prava a potreby vice nez 1,2 miliénu lidi trpicich touto
nemoci a jejich rodinnych prislusnikd. Vizi EPDA je umoznit
proziti pIného zivota s Parkinsonovou nemoci béhem obdobi
hledani definitivni lécby prostrednictvim Sireni informaci

a odstranovani nerovnosti v 1é¢bé a péci o lidi trpici timto
onemocnénim napfi¢ Evropou.

WEPDA

The European Parkinson’s Disease Association
1 Northumberland Avenue

Trafalgar Square

London

WC2N 5BW

United Kingdom

Tel.: +44 (0) 207 8725510

Fax: +44 (0) 207 8725611

E-mail: info@epda.eu.com

www.epda.eu.com

Spanélska federace
Parkinsonovy nemoci

(The Spanish Federation
of Parkinson Disease = FEP)

Spanélska federace Parkinsonovy nemoci (FEP) byla
zalozena v roce 1996. V soucasnosti ji tvofi 45 sdruzeni
rozptylenych po celém Spanélsku, ktera reprezentuji vice
nez 11 500 ¢lend.

Nasim hlavnim cilem je zvysit kvalitu Zivota pacient( a jejich
rodin. Abychom toho dosahli, uskutec¢nuje FEP mezi jinym
i projekty se vztahem k vyzkumu, vycviku a informovanosti,
k volnému ¢asu, zivotnimu prostredi a prirodé, rehabilitaci
nebo podpore rodin. VSechny rozvijené projekty ve svém
disledku zlepsuiji Zivot postizenych bud’ vycvikem jejich
osetrovatel(l, propagaci vyzkumu, nebo poskytovanim
rehabilitace pro postizené v ramci fyzioterapie, logopedie,
pracovniho lékarstvi, psychologické pece a podobné, coz
postizenym poskytuje prostredky ke zmirnéni fyzickych

i psychickych dopad( zplsobenych onemocnénim.

Spanélska federace Parkinsonovy nemoci spoléha

na podporu a rady védeckého vyboru slozeného z osmi
|ékar(l s rozsahlym profesionalnim zazemim v oblasti
Parkinsonovy nemoci.

J% parkinson
FEDERACION ESPANOLA

Federacion Espanola de Parkinson
Paseo Reina Cristina, 8 3°B
28014 Madrid

Tel.: 91 434 53 71

www.fedesparkinson.org



Spolecnost Parkinson, o.s.

Poslanim Spolecnosti Parkinson, o.s. je zlepSovat kvalitu zivota nemocnych a jejich rodin.
Snazi se zvysSovat jejich sebevédomi, ucit je zit s touto i pri intenzivni [éCbé progradujici nemoci
a bojovat s ni. Prosazuje dostupnost vSestranné péce pro vsechny nemocné. Spolecnost proto

podporuje veskere projekty, které posiluji samostatnost a aktivni stranky zivota nemocnych.

Spolec¢nost uplatnuje zejména svoji socialné spolec¢enskou funkci. Zrizuje Kluby Parkinson,
porada rekondicni pobyty. Vydava vlastni ¢asopis a provozuje internetovée stranky
s chatem a férem. Vénuje se osvete ve spolecnosti.

Spolec¢nost Parkinson, o.s. je ¢lenem EPDA, Evropské Asociace Parkinsonovy Nemoci.

Spoleénost Parkinson, o.s.
Volynska 20, 100 00 Praha 10
Tel.: 272 739 222
E-mail: info@parkinson-cz.net
www.parkinson-cz.net



