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ZIVOT PRI LECBE POMOCI HLUBOKE MOZKOVE STIMULACE
(DEEP BRAIN STIMULATION - DBS)

Tohoto privodce poskytujeme pro to, abyste mohli nalézt
odpovédi na své otazky a abychom vam predali informace,
které potiebujete pro Zivot se systémem DBS od spolecnosti
St. Jude Medical.

Jste jedinecni. Kazdd osoba s Parkinsonovou nemoci je
jedinecna. A kazda osoba reaguje na DBS jinak. U¢inili
jste odvazny krok v 1é¢bé Parkinsonovy nemoci a zvolili
jste metodu DBS jako soucast svého 1é¢ebného planu.

Nezapomente prodiskutovat se svym lékarem, co od DBS
ocekavate. Vas 1ékar vam pomize nastavit realna ocekavani
pro zivot se systémem DBS.

Tyto informace nemaji slouzit jako ndhrada odbornych
lékatskych rad vaseho lékare nebo jiného poskytovatele
zdravotni péce. Vzdy byste méli hovorit o své 1écbé a vSech
symptomech, které pozorujete, se svym lékarem.

Dale doporucujeme, abyste si precetli pfirucku pro uzivatele
systému DBS, abyste ziskali uplné informace o tomto systému,
ktery poskytuje spole¢nost St. Jude Medical.



Co muzete oc¢ekavat po zakroku

Mésice po DBS operaci, kdy se budete postupné se systémem DBS seznamovat,

mohou byt pro vas napinavé. Mozna se vratite k nékterym aktivitam, které vas bavi.

Nicméné prvnich nékolik mésicti by mélo byt vyhrazeno pro hojeni a zotavovani.

Individualni doba pro vase zotaveni bude zaviset na vasem téle a pfesném

chirurgickém postupu. Promluvte si se svym lékafem o tom, co ¢ekat béhem

doby zotavovani.

Pooperacni péce
Béhem prvnich 24 hodin po operaci budete dikladné
sledovani, zda se neprojevi naznaky komplikaci.

Je velmi pravdépodobné, Ze budete schopni jist,
vstavat a pohybovat se po nemocni¢nim

oddéleni. Lékar vam poda Iéky pro zmirnéni

v8ech pooperacnich bolesti a bolesti hlavy.
Pokud budou bolesti hlavy pFilis silné
nebo si vSimnete jinych znepokojujicich
projevd, jako napriklad rozostiené vidéni,
oznamte to |ékafi (nebo personalu

v nemocnici). Néktefi lidé po operaci
zaznamenaji Unavu a mirné zmateni.
Toto je vétSinou pouze docasné

a obvykle to vymizi do 24 az 48.

MUzete pocitovat mirnou bolest

v oblastech fezu nebo tam, Sl
kde byly zavedeny sondy a _
extenze. PFi pouzivani Iék0 proti —
bolesti dodrzujte pokyny Iékare. -
Lékar mlze také ke zmirnéni bolesti
doporugit ledové zabaly (se suchym
obalem). Bolest v disledku operace
se bude ¢asem snizovat a v pribéhu
zotavovani budete ziskavat stale
vice energie.
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Prevence infekce
Bé&hem pobytu v nemocnici a béhem prvnich nékolika tydn( po operaci bude hlavnim cilem
zabréanit infekci.

Zde jsou uvedeny obecné pokyny, které vam muze lékai doporucit, aby se sniZzilo riziko
infekce a podrazdéni:

= Udrzujte mista rez(l ista a sucha. = Chrarite se, abyste se do oblasti fez(i neuhodili
a aby tyto oblasti nebyly vystaveny tlaku.

Pri fizeni auta si miZzete mezi hrud a ramenni
pasy vlozit slozeny mékky hadfik nebo maly
rucnik, abyste snizili bolest a drazdéni.

= Pred tim, nez se dotknete mista fezu,
si vzdy umyjte ruce.

= Pokud nosite klobouk nebo pokryvku hlavy,

ujistéte se, ze je zcela Cista.
=V priibéhu hojeni si netahejte za k(izi ani

do nf jinak nezasahuijte. Je to velmi dlilezité
a nékdy to mlze byt naro¢né, protoze kize
mUZe pfi hojeni svédit.

=V oblastech fezu neaplikujte krémy nebo
masti, pokud vam to nedoporuci Iékar.

Pokud si vS§imnete pfiznakd infekce, které jsou uvedeny nize, okamzité kontaktujte svého
|ékafe nebo sestru specializujici se na Parkinsonovu nemoc.

= Teplota 37,8°C nebo vyssi = Vyrazna bolest kolem mist fezu
m  Zarudnuti nebo otok v oblasti fezu nebo = Jakykoliv zluty nebo krvavy vytok
kolem stehll z fezu

Omezeni aktivit

P¥i propousténi z nemocnice vam |ékaf da pokyny ohledné aktivit, které byste méli a neméli
délat. Tyto pokyny dodrzujte disledné. Cilem je, aby vasSe télo ziskalo tolik ¢asu, kolik k vyléCeni
potfebuje. VSechny Iéky uzivejte podle pokynd, véetné jakychkoliv novych antibiotik.

Pokyny Iékare
Do prostoru pod timto odstavcem si zapiSte nebo nalepte pokyny Iékare, které souviseji
s pooperaéni péci.




Casto kladené otazky

Tento oddil vam poskytne odpovédi na nékteré bézné kladené otazky, které po operaci
mozna budete mit.

Kdy se moje stimulace zapne?

Lécba po operaci DBS je proces, ktery zahrnuje celé vase télo. | kdyz se |ékarské nazory
ohledné toho, kdy po operaci stimulaci zapnout, pomérné |isi, vétSina center ¢eka nékolik
tydn(. Vas |ékar rozhodne, kdy stimulaci zapnout, na zakladé toho, co je pro vas a

pro vaSe zotaveni vhodné.

Kdy se moje pfiznaky zlepsi?

Nékteri lidé mohou zaregistrovat okamzité zlepSeni svych priznak(, i kdyz jesté neni
neurostimulator zapojen. | kdyz to mlze byt velmi povzbudivé, jde pouze o doCasné
zlepSeni. Uvédomte si, Ze pfedoperacni pfiznaky se vrati, dokud nebude zapnut a
naprogramovan stimulator.

Dale byste si neméli délat starosti, pokud po operaci nedojde k okamzitému zlepSeni
pfiznakd. To neznamenad, ze zakrok byl neispésny, ani to neukazuje na to, jak efektivné
bude vas$ stimulator v budoucnu fungovat. Vzhledem k tomu, Ze kazdy pribéh Parkinsonovy
nemoci je jiny, liSi se i reakce na operaci.

Pokud Iékar rozhodne, Ze stimulace bude zapnuta pred vasim odchodem z nemocnice,

méli byste si uvédomit, Zze nastaveni stimulace nebude zatim idealni. V tomto stadiu je lepsi
chodit opatrné a nechat télo si na stimulaci zvyknout. Béhem nékolika dal$ich mésicl budete
spolupracovat se svym |ékafem, abyste dosahli nejlepsich moznych vysledkd.

Kdy budu moci snizit davky svych 1ékd?

Vly a vas |ékar jste jiz zfejmé probirali své cile v souvislosti s DBS. Uvédomte si, ze hlavnim
cilem DBS je zlepSit mnozstvi a kvalitu vaSeho denniho aktivniho ¢asu. VasSim cilem bylo
mozna i snizeni |ék( na Parkinsonovu nemoc, aby se snizily vedlejsi G¢inky téchto 1€kd.
Tohoto cile bude dosazeno az ¢asem a béhem prvnich 30 az 90 dni k tomu dochazi jen
minimalné. Vétsina lidi pokraCuje ve stejném programu medikace, dokud Iékaf neurci,

jak jejich télo reaguje na operaci a ucinky stimulace.

Co budu moci délat po navratu dom(?

Vzdy byste méli dodrzovat pokyny lékare, ktera se tykaji omezeni. Po navratu domi byste méli
byt schopni se vratit k mnoha béznym kazdodennim aktivitdm. Postupujte opatrnég, abyste
predesli paddm a zranénim. Pamatujte, Ze jste zili s fyzickymi pfiznaky Parkinsonovy nemoci
po dlouhou dobu. Béhem této doby se vase télo prizplsobilo pfiznakiim nemoci. Vase svaly
nemusi byt na provadéni nékterych aktivit pripraveny. Je ddlezité si uvédomit, co jste schopni
délat, a pfipadné se pomalu zapojovat do fyzicky naro€néjSich aktivit, abyste predesli nehodam.



ZIVOT PRI LECBE POMOCI HLUBOKE MOZKOVE STIMULACE

Jak mém dostat svaly zpét do kondice?

Vzhledem k tomu, Ze vaSe stimulace pomaha snizit ztuhlost (strnulost) a pomalost (bradykinezi)
spojenou s Parkinsonovou nemoci, vase svaly budou potfebovat trénink v nékterych béznych
kazdodennich ¢innostech, jako je chiize nebo sedani si na zidli nebo zvedani se z ni. To neni
dlvod k obavam, pouze néco, na co je tfeba se pripravit. Lékar vas mlze poslat na fyzioterapii,
ktera vam pomdize znovu se nékteré véci naucit. Se svym Iékarem proberte veskeré potize,
které po operaci DBS zaregistrujete.

Mé otazky




Po zakroku:
Ocekavani ohledné zotavovani

Kazda osoba s Parkinsonovou nemoci je jind a jiny je i proces zotavovani u rtiznych
osob, které podstoupi operaci DBS. Se svym lékafem proberte, jak bude vypadat vas

proces zotavovani.

Otézky pro vaSeho Iékafe mohou byt nasledujici

= Jak dlouho bude probihat hojeni po operaci?

= Co mohu udélat, abych 1é€ebnému procesu pomohl?

= Jaké aktivity budu muset omezit a na jak dlouho?

= Kdy se budu moci vréatit ke svym béznym kazdodennim aktivitam?

= Kdy se moje stimulace zapne?

Zamérte se na mala zlepSeni den po dni a nastavte si cile, kterych budete chtit v budoucnu
dosahnout.

Misto nize je urCeno k tomu, abyste si zaznamenali informace o svém zotavovani a oCekavani
od DBS Iéc¢by, které si spole¢né se svym Iékafem nastavite. Tyto informace byste méli také
sdélit svému oSetfovateli.

M proces zotavovani
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OcCekavani od DBS leCby

Jaka realisticka ocekavani mohu od své 1é¢by DBS mit?

Za jakou dobu po operaci mohu ocekavat zlepSeni?

Jak Casto budu muset dochazet na kliniku na konzultace?

Mé otazky




Zivot se systémem DBS

Tydny po implantaci DBS systému mohou byt plné nadseni, ale také
obdobim ptizpisobovani. Jak se bude vase télo zotavovat a vy se budete
prizptisobovat ucinkiim stimulace, méli byste byt schopni délat vice véci,

které délat chcete.

Jaky bude zivot s DBS lé¢bou?

ZkuSenosti se Zivotem s DBS velmi dobfe
popsala Jackie Hunt Christensen ve své
knize Life with a Battery Operated
Brain (Zivot s mozkem na baterky).
Napsala: “Pokud jsem vibec néco
od své operace o DBS zjistila, pak
je to fakt, ze DBS je proces a nikoliv
udalost®. Jak bylo jiz FeCeno vySe,
je dllezité pamatovat na to,

ze DBS nefunguje pouhym
zapnutim systému. Zapnuti
systému je pouze zacCatek.

Béhem nékolika dalSich mésic

by se vaSe pfiznaky Parkinsonovy
nemoci mély zmirnit. | kdyz se
vysledky liSi ¢lovék od Elovéka,
toto zmirnéni ptiznak( by vam
melo pomoci vratit se k nékterym
aktivitdm, které jsou pro vas smysluplné
a ve kterych vam pfiznaky Parkinsonovy
nemoci branily.
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Programovani

Béhem dalSich nékolika mésicl budete vy a vas |ékar Ci sestra, ktefi programuji va$ DBS
systém, spolupracovat, abyste vytvofili individualni kombinaci stimulace a medikace,
ktera je pro vas ideédlni. Nenechte se odradit, pokud nezaregistrujete okamzité vysledky.
To neznamena, Ze operace nebyla UspéSna. BEhem spoluprace s Iékafem dale probirejte
sva oCekavani a také veSkeré dotazy i obavy.

Jak dlouho bude programovani trvat?

Prvni sezeni za U¢elem programovani vaSeho pfistroje mohou zabrat hodné ¢asu.

Se svym |ékafem nebo sestrou ur€ité proberte, jak dlouho budou programovaci sezeni
trvat a co od nich Cekat. Za urc€itou dobu budou vaSe programovaci sezeni kratsi

a méneé Casta.

Jak probiha programovaci sezeni?

Obecné je samotné programovani bezbolestné

a provede se pomoci pristroje, ktery umi ,,mluvit

s vasim stimulatorem bezdratové. Béhem
programovaciho sezeni prozkouma |ékaf rozsah
stimula¢nich hodnot a ur¢i vaSe optimalni nastaveni.

PFi tom, jak bude IékaF urovat nastaveni vasi stimulace,
muzete doCasné pocitovat nasledujici projevy, napfiklad:

m  Ztuhlost nebo brnéni, ¢asto v obliceji = Svalové kiece, obvykle
nebo v rukach v obli¢eji nebo v rukach

= Z&vraté nebo poruchu rovnovahy = Nezfetelné mluveni

= Kroutivé pohyby, které pfipominaji dyskinezi = Dvojité vidéni

Tyto docasné pocity by mély pominout po zméné nebo Upravé nastaveni DBS.
Nemély by se projevovat na konci sezeni nebo po pfichodu dom(. Pokud se tyto
pocity objevi, kdyz jste doma, kontaktujte I1ékare.
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Mam pred programovacim sezenim brat své léky?

Béhem prvnich programovacich sezeni vas mozné |ékaf nebo sestra specializujici se

na Parkinsonovu nemoc pozada, abyste prestali brat 1éky veCer pred sezenim, aby |ékar
programujici vas DBS systém mohl urlit pfesné Gcinky stimulace.

Pak véas |ékaf béhem sezeni pozada, abyste si své Iéky vzali. VétSina center vas obvykle
pozada, abyste na chvili zlstali, a budou sledovat vasi reakci na léky a stimulaci zaroveri.

Nalezeni optimalniho nastaveni stimulace

Vly a vas |ékar budete spolupracovat, abyste nalezli hodnoty nastaveni a medikace, které vam
zajisti nejlepsi vysledky. Mlzete pomoci tim, Ze svému |ékafi poskytnete presné informace

o UCincich stimulace na vaSe pfiznaky Parkinsonovy nemoci. Nepokousejte se ovladat chvéni
ani jiné télesné pohyby. Vas Iékaf musi vidét tyto pfiznaky, aby urcil vaSe spravné nastaveni.
Pamatujte na to, ze vas nejlepsi den nebo obdobi pfi stimulaci bude podobny vaSemu
nejlepSimu obdobi pfi uzivani levodopa, ale vase aktivni obdobi by mélo trvat déle.

Abyste |épe zaregistrovali symptomy pfi spolupraci s Iékafem, mlze vam pomoct, kdyz
si budete psat si denik nebo zaznamy, které se mohou podobat tém, které jste si tvofili
pred operaci. Na nasledujicich strankach si miizete zaznamenavat symptomy a medikaci.



Datum

KONTROLA SYMPTOMU
Vlozte “X” do pole pod denni dobu, kdy dany zéznam plati

ZIVOT PRI LECBE POMOCI HLUBOKE MOZKOVE STIMULACE

Spanek

6

7

8

9

10

11

12

13

14

15

16

17

18

19

20

21

22

23

ON
Efektivni omezeni
symptom

ON
S dyskinezi

OFF

ROZPIS LEKU

Uvedte seznam 1ék0, které v soucasné dobé uzivate, a vlozte “X” do pole, kdy jste si vzali davku Iéki

NAZEV LEKU

Spanek

6

7

8

9

10

11

12

13

14

15

16

17

18

19

20

21

22

23

Datum

KONTROLA SYMPTOMU
Vlozte “X” do pole pod denni dobu, kdy dany zdznam plati

Spanek

6

7

8

9

10

11

12

13

14

15

16

17

18

19

20

21

22

23

ON
Efektivni omezeni
symptom

ON
S dyskinezi

OFF

ROZPIS LEKU

Uvedte seznam |ék0, které v soucasné dobé uzivate, a vlozte “X” do pole, kdy jste si vzali davku Iéki

NAZEV LEKU

Spanek

6

7

8

9

10

11

12

13

14

15

16

17

18

19

20

21

22

23

11



12
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Zivot se systémem DBS:
Dalsi opatfent

Opatreni pfi cestovani
NiZe jsou uvedena nékterd upozornéni, ktera vam mohou pomoci na cestach.

Véci, které si vzit s sebou

= Telefonni ¢isla na vaseho neurologa a sestru specializujici se na Parkinsonovu nemoc

= Qvladag pro pacienta a baterie navic

Cestovani se systémem

Pred tim, nez vstoupite do detektoru kradezi nebo detektoru kovi pfi bezpeénostnich
prohlidkach, informujte pracovniky bezpecnostni sluzby, Zze mate implantované zarizeni.
Pozadejte o to, abyste se pFistroji mohli vyhnout.

Pokud musite projit detektorem kradezi nebo skenovacim zafizenim, pohybujte se rychle. Poté
pouzijte ovladaC pro pacienta a zkontrolujte stav svého neurostimulatoru a ujistéte se, ze je
stale zapnuty.

Opatreni pfi [ékafskych vySetfenich
VZzdy informujte zdravotnicky personal, ze méate implantovany systém DBS, obzvlasté svého
obvodniho |ékafe a zubare.

Mohu podstoupit vySetfeni magnetickou rezonanci (MRI)?
Lidé s DBS systémem by neméli podstupovat celkovou MRI, celkovou MRI radiofrekvenéni
civkou (RF) nebo MRI s hlavovou pfenosovou civkou, kterd pokryva hrudnik.

Lidé s DBS mohou podstoupit bézny rentgen.

Mohu podstoupit diatermii?

Ne. Lidé s DBS by nikdy neméli podstoupit Zzadnou formu diatermie (pouziti
vysokofrekvencniho elektrického proudu pro hluboké ohfivani tkané), ktera se nékdy pouziva
u zubare nebo u fyzioterapeutl pro Ié¢bu bolesti. BEhem diatermie m(ize dojit k poskozeni,
at uz je DBS systém zapnut Ci nikoliv.

Je bezpecné podstoupit ultrazvukové vySetieni?
U osob s DBS pfistrojem je pfi provadéni ultrazvukového vySetfeni tfeba dbat zvySené péce
a podniknout ur€ita opatfeni. Vice informaci je k dispozici v navodu k pouziti.
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Casto kladené otdzky

Mohu se koupat nebo jit plavat, pokud mam DBS systém?

Vétsina lidi se mlze sprchovat nebo plavat, jakmile se oblasti fezu zcela zahoji. OvSem
pred provadénim téchto aktivit je potfeba vSe ovéfit u |ékare. Pamatujte na to, zZe vas
programator neni vodotésny. Udrzujte ho v suchu, abyste predesli jeho poSkozeni.

Mam mit sv(ij DBS systém zapnuty 24 hodin denné?
VétSina lidi ma sv(ij DBS systém zapnuty 24 hodin denné, aby lé¢ba byla maximalné prinosna.

Mohu s DBS systémem pouzivat domaci pfistroje nebo mobilni telefony?

S DBS systémem muizete pouzivat poCitace a bézné domaci pristroje, véetné mikrovinné trouby.
Domaci pristroje, které obsahuji magnety, mohou zplsobit ne¢ekané vypnuti nebo zapnuti DBS
systému. M(iZete také pouzivat mobilni telefony, ale G€inky mobilnich telefond na DBS nejsou
znamy. Nepokladejte mobilni telefony (zapnuté ¢i vypnuté) pfimo na neurostimulator.

Mohu fidit, kdyz je DBS systém zapnuty?

Promluvte si s |ékafem pred a po zakroku. Neméli byste ovladat potencialné nebezpecné stroje,
elektrické nastroje nebo dopravni prostfedky nebo se zapojovat do aktivit, které jsou
potencialné nebezpecné, pokud by se neCekané objevily pfiznaky onemocnéni.

Jak Casto bude potfeba upravovat nastaveni moji stimulace?

Bé&hem prvnich Sesti mésicli po operaci bude potfeba nastavovat vasi stimulaci ¢astéji a mozna
bude zapotiebi absolvovat mnoho navstév v DBS centru. Postupem &asu, jak budete s |ékafem
nebo sestrou spolupracovat v nalezeni optimalni kombinace stimulace a |ékd, se bude potreba
naslednych navstév snizovat a je mozné, ze pak nebudou navstévy potrebné ¢astéji nez jednou
za Sest mésicd.

Jak dlouho vydrzi baterie mého neurostimulatoru?

Je t&7ké presné urgit, jak dlouho vydrzi vade baterie. Zivotnost baterie neurostimulatoru zavisf
na nastaveni, které je naprogramované ve vaSem pfistroji. Lékar udéla vie pro to, aby nalezl
nastaveni, které pomUze udrzet Zivotnost vasi baterie bez omezeni ¢ink( na vase pfiznaky.

Zda se, ze stimulace ovliviiuje hlasitost mého hlasu. Je to vedlejsi u€inek DBS?

Studie ukazaly, ze problémy s Feci jsou pti Parkinsonové nemoci ¢astym problémem. U nékterych
lidi mdze DBS zpUlsobit zhorSeni feci.! Toto byste méli probrat se svym Iékafem a urcit, zda
naprogramovani muze situaci zleps$it. Dale proberte se svym lékarem, které dalsi zdroje mohou
byt k dispozici ke zlepSeni kvality vasi feCi.

Neéktefi lidé fikali, Ze po operaci pfibrali na vaze. Je to pravda a kolik pfiberu?
Néktefi lidé po operaci DBS priberou na vaze. Pfesny divod neni znamy, ale predpoklada se,
ze jde o vysledek snizeni motorickych fluktuaci a spotfeby energie po DBS.? Je dilezité

s lékarem probrat, co véechno miiZete oCekavat. Nejlepsi zpusob, jak snizit pravdépodobnost
pribirani na vaze, je s vasim |ékafem probrat plan spravného stravovani a fyzické aktivity

po operaci.



Vas DBS neurostimulator a ovladac

Béhem prvniho programovaciho sezeni vam lékar poskytne ru¢ni ovladac k vasemu
zafizeni a navod k pouziti. Navod k pouziti ovladace si ulozte na misto, kde ho
snadno najdete. Veskeré pokyny k pouziti vaseho ovladace a k péci o néj jsou

k dispozici v navodu.

Kdy a jak mam kontrolovat stav baterie

Vas ovlada¢ umoziiuje kontrolovat, zda je stimulator zapnuty ¢i nikoliv a zda se baterie
vybiji. OvSem toto nebude potfeba provadét denné. Se svym |ékafem se poradte, jak Casto
kontrolovat stav baterie.

M&li byste si naplanovat pravidelné kontrolni navstévy v DBS centru, abyste si ovéfili,
zda vas systém spravné funguje, a abyste odhadli zivotnost baterie neurostimulatoru.

Znaky a pfiznaky toho, Ze stimulace neni optimalni

Za urcitych okolnosti se mdze vas DBS neurostimulator nahodné vypnout, napriklad

pfi prochazeni pres detektor kradezi v obchodé. Takové situace nejsou pro vas ani pro
vas pristroj Skodlivé. Mlzete vSak pozorovat navrat priznakd Parkinsonovy nemoci, pokud
k tomu dojde. M{zete snadno zkontrolovat stav svého neurostimulatoru a pokud to bude
nutné, opét ho zapnout pomoci ru¢niho ovladace.

Déale, pokud pozorujete nevysvétlitelny a nahly navrat ptiznak( Parkinsonovy nemoci, je vzdy
dobré zkontrolovat stav vaseho pfistroje. Pokud pozorujete nevysvétlitelny navrat priznak,
kontaktujte co nejdfive svého |ékafe nebo sestru specializujici se na Parkinsonovu nemoc.
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Poznamky




ZIVOT PRI LECBE POMOCI HLUBOKE MOZKOVE STIMULACE
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Dullezité kontaktni informace:

Vyplrite informace nize, abyste méli snadny pristup ke kontaktnim udajim

[éCebného tymu.

Lékar pro Parkinsonovu nemoc

Telefonni Eislo

Sestra pro Parkinsonovu nemoc

Telefonni cislo

DBS programator
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Telefonni Eislo



