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Slovo ivodem

Zakladatelka pacientského spolku Jana Vicarova
o Rodiné spolu, z. s. Pro dystoniky a projektu
Osvétova kampan na podporu pacienti s dystonii

vySovani povédomi o dystonii,
2 je kli¢em k véasné diagnéze a

1é¢bé. Formou dialogu mezi Si-
rokou odbornou i laickou verejnosti,
muze dojit ke zméné. Verejnost zna
jina neurologicka onemocnéni, ale o
dystonické poruse malo kdo vi, vét-
§inou se o tom lidé, ale i 1ékati mimo
obor neurologie, dozvidaji pfimo od
pacientd. Z naseho Setfeni vyplynulo,
7e periferni oblasti Ceské republiky
nemohou poskytnout adekvatni péci
a ¢asto nedisponuji ani informacemi,
které se nedostanou k pacientovi,
a neni tak spravné diagnostikovan.
Vétsina pacienti prosla strastipl-
nou cestou ke spravné diagnoéze. Na-
$im cilem je pomoci ostatnim.

Zahajeni verejné kampané probéhlo
v srpnu v Usti nad Labem pti spole-
¢enské akci 22. 7. 2016 na Den moz-
ku. Probéhlo profesionalni foceni
pacientl na rollapy a plakatky, byla
pozvana odborna i laicka verejnost a
oslovovali jsme i lidi na ulici. Na akci
byly k dispozici hry na procviceni
mozku a zdacastnili jsme se tanec¢niho
odpoledne s verejnosti.

Probéhly besedy pacienti s 1éka-

ri v Praze, Chomutové a Olomouci.
Pro spolupraci jsme ziskali dostatek
odborniki-lékar béhem pripravy be-
sed. Aktivné se zapojil i stfedni zdra-

votni personal a socidlni pracovnice

v Olomouci. Navazali jsme vSak i dal-
$i kontakty s détskym neurology ve
fakultnich nemocnicich v Praze Moto-
le a v Ostravé. Na akci v Praze prijela
i Monika Benson z Europa dystonia,
org, kde jsme ¢leny. Dovidame se tak
o aktivitach a 1é¢bé pacienttl s dysto-
nii z celé Evropy.

Pacienti s nasi vytvarnou vedouci
Zuzkou, se sesli v 1été na vytvarné
dilné v Hornim Stépanové, okres Pro-
stéjov a pripravili textilni vyrobky do
fotografické soutézZe o nejlepsi skoky
pro dystonii. Vyhodnoceni soutéze
probéhlo 16. 12. 2016 na setkani pa-
cientt, kde jsme pritomnym rozdali
vyhry. Cilem casopisu je poskytnout
informace o vyvoji v 1é¢bé a diagno-
ze u dystonii srozumitelnou formou.
Podporit pokusy o zajisténi vhodné
rehabilita¢ni podptirné 1é¢by, zejmé-
na po aplikaci botulotoxinu. Poskyt-
nout prostor pro otazky pacientt a
odpovédi 1ékard, predstaveni nasich
¢lent a koordinatort v jednotlivych
krajich a upozornéni na aktivity pa-
cientského spolku. Tento prvni vytisk
slouZi k seznameni s nasi organizaci.
Zaroven mi dovolte, abych vSem
poprala klidny, Stastny rok 2017 se
spoustou lasky bliznich a vSem zlep-
Seni zdravotniho stavu.
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Organizace
Rodina spolu, z.s.

abyvame se podporou rodin a
2 pacientd s dystonii. Poradame

vzajemna setkavani a aktivi-
zovani a vznikaji dobré kamaradské
vztahy a pratelstvi i mezi rodinami,
ve kterych jsou pacienti s dystonii.
Béhem dvou let se vytvorila skupinka
aktivnich lidi, kteri pracuji na dil¢ich
aktivitach dobrovolné.

Jsme ¢leny Ceské asociace pro vzac-
na onemocneéni (zejména pro nékteré
vzacné dédi¢né formy dystonie). Podi-
lime se na kampani v¢asna diagnoza,
ucasti na NGO marketu 2015, na kam-

pani ,Sami vzacni spolu silni“: http://
vzacni.cz/ kde je i na$ pribéh. Podili-
me se také na projektu Vyuka medikd
v akademickém roce 2015/2016.

Poradali jsme besedu pacientd s 1é-
kati odborniky ve VSeobecné fakultni
nemocnici 1ILFUK v Praze v Kate-
rinské ulici v poslucharné neurolo-
gického centra extrapyramidovych
onemocnéni. V téchto besedach po-
kracujeme i v dalSich centrech péce
v Ceské republice. Jsme ¢leny Europa
dystonia, se kterymi se podilime na
kampani Jump for dystonia.
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MUDr. Petru Havrankovou,
odbornou garantku nasi
organizace
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Helena S. z Liberce,

t. €. ve zhorseném zdravotnim stavu

O pacientské skupin€ jsem se dozvédéla
zde na socialni siti. Prijata jsem byla do
skupinky skvéle, a co o¢ekavam? Snad
to, Ze se s vami nékdy sejdu na néjakém
tom pobytu a dale alespori zde na ,tyhle
mocny siti“ (myslen facebook).

Aliy Bokash je maminka postizené
Hanify, z Kazachstanu, mnoho let zila

s rodinou v Londyné, nyni zZiji v Praze
KdyZ jsem hledala néco o dystonii, vyza-
dala jsem si nékde kontakt na vas. Diky
tomu jsem byla pozvana na besedu pa-
cientdl a 1ékari v Praze. Diky tomu jsem
se setkala s dospé€lymi lidmi s dystonii a
mohu 1épe chéapat svou dceru, kterd neni
schopna sdélit mi své fyzické a psychic-
ké pocity. Rada bych, aby se zapojilo
vice rodica s détmi, které maji projevy
dystonie.

Ptejte se nas na Facebooku:

Podpora pro dystonie -
Rodina spolu, z.s.

Predstavujeme koordinatorky
Katku a Lenku
z pacientské skupiny
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Kazdé jsme polozili tri stejné otazky
1. V ramci projektu ses osvédcila a stala koordinatorkou pro
svuj kraj za Rodina spolu, z. s. Pro dystoniky, ktera aktivita
béhem roku té nejvice oslovila a libila se ti nejvic?
2.V ¢em vidis prinos pacientského spolku?
3. Jak pomohlo ¢lenstvi v této organizaci tobé?
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Lenka, Jihomoravsky Kkraj

1. Odvedla se spousta prace jak v ko-
munikaci s 1ékari, tak mezi nami. Po-
darilo se setkani s Monikou Bensson,
jeji navstéva byla velkym povzbuze-
nim. BohuZzel vSech letoSnich aktivit
jsem se pro zhorSeny zdravotni stav
nemohla dcastnit. Krasné ale bylo
setkani dystonikl s vytvarnou dilnou
u nas na Moravé. Podilim se na tvorbé
darkid a bavi mé to. Skvély napad méla
nase vytvarna vedouci Zuzka na zhoto-
veni oballl na mobily a tablety.

2. Podani ruky té&m co bojuji s dystonii
i jejich rodinnym prislusnikiim. Déle

ocenuji snahu dostat se do povédomi
lidi, dystonie neni aZ tak vzacné one-
mocnéni, jen o ni lidé nevédi. Osvéta
je jesté potreba i u zdravotnikl. Dile-
Zité je neztracet kontakt s novinkami
a podporou pro pacientské organizace.
Sdilet tyto informace, a to i ze zahrani-
¢i, na tomto poli nejvice spolupracuji a
inspiruji se.
3. Pomohlo mi védomi, %e v tom nej-
sem sama a ziskala tim druhou rodinu.
O v8em se radime a drzime spolu. Tak
jak zni na$ nazev Rodina spolu.

e-mail: ilgnerovalenka@gmail.com
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Katka, VysocCina

1. Vrcholem byly ur¢ité besedy s 1éka-
ri, mohu srovnavat tu v Praze a Olo-
mouci. Odborné byly vyborné obé, ale
prijemnéji bylo v Olomouci, asi pro
vétsi ucast. Velmi milé bylo letni se-
tkani Dystonik{i v Hornim Stépanové a
samozrejmeé navstéva Moniky Benson z
Dystonie Europa v Praze.

2. Ptinos pro dystoniky vidim hlav-
né v moznosti se navzajem setkavat a

vymeénovat si zkuSenosti se zvladanim
dystonie, s rehabilitaci a 1é¢bou. Nejdu-
lezitéjsi ovSem je pomoc, dosud nedia-
gnostikovanym pacientiim, aby se do-
stali do péce specializovanych center.

3. Pro mé je pacientsky spolek vel-
mi dalezity pro ziskavani informaci
o dystonii a pro moZnost vzajemného
setkavani.
e-mail: katka7810@gmail.com



Dystonie neni az tak
vzacnou diagnoézou,
povédomost o ni
vsak neni dostatecna
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Dystonie je soubor
extrapyramidovych onemocnéni,
které se projevuji stacenim
nebo abnormalnim postavenim
ruznych casti téla, maze ovlivnit
svaly obliceje, krku a zpusobit
horsi vidéni (diky postizeni svalt
ocnich vicek), mluveni, jemnou
i hrubou motoriku.
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ejedna se o onemocnéni sva-
N 14, ale centra rizeni pohybt

v mozku. V urcitych pripa-
dech, kdy selZe zakladni 1é¢ba, se pri-
stupuje k tzv. hluboké mozkové sti-
mulaci. Hluboka mozkova stimulace
je zaloZena na principu primé stimu-
lace prislusnych mozkovych oblasti
prostrednictvim do mozku implanto-
vanych elektrod spojenych se stimu-
latorem, podobné jako u onemocnéni
srdce, kardiostimulatorem.

Zakladni 1é¢bou je aplikace injekci
botulotoxinu a dal$i farmaceuticka
1éc¢ba. Pri aplikaci botulotoxinu do-
chazi k zablokovani a rozpadu preno-
su impulzli mezi nervy a svaly. Toto
preruseni je ale pouze docasné a po
urcité dobé (tydny az mésice) dochazi

k plné obnové prenosu impulzii. Doba
mezi jednotlivymi injekcemi se 1isi
podle typu choroby, stupné postiZeni
a reakce na léc¢bu. Nejcastéji se jedna
o rozmezi 2-3 mésicd. Dystonii nelze
vylécit, jde jen ovlivnit projevy této
poruchy. Jedna se o onemocnéni, kte-
ra nejsou az tak vzacna, ale povédo-
most o téchto diagn6ézach neni mezi
terénnimi neurology velka.

Rada pacientil se dostava do specia-
lizovanych center, kde jsou diagnos-
tikovani aZz po radeé let, tim padem se
odsouva i moznost adekvatni terapie.
Dalsi diilezitou kapitolou jsou dédicné
formy, nékteré jsou opravdu vzacné, kde
je dtlezité v¢asné podchyceni diagnozy,
z hlediska dalsi reprodukce jedince.
autorka: MUDr. Petra Havrankova

Skok Olomouc

Beseda Chomutov

Rozdavani
darka Usti n/L

designed by & freepik.com




V 10 letech jsem zacala mit problémy
s reci, zejména ve Skole pri Cteni, sta-
hoval se mi krk, Ze jsem nemohla té-
meér promluvit a postupné se mi zme-
nil hlas do hrubé, zvlastni a pro okoli
neprijemné podoby. Na jiné projevy
si nepamatuji, snad jen, Ze jsem vzdy
byla hodné neSikovna na télocvik.
Presto jsem se naucila jezdit na koni
a dodnes rekreacné jezdim. Ve 38
letech se mi objevily podivné zaskuby
sije, byly to jen nenapadné pohyby a
stavalo se to treba jen jednou denné,
typicky treba v kuchyni pri strouha-
ni - hlava jakoby chtéla nasledovat
pohyby ruky a lehce se rozkyvala

nahoru a dold. Pozdéji jsem kvuli
rizikovému téhotenstvi uzivala vy-
soké davky horciku a projevy na c¢as
zmizely. Po porodu se mi zaskuby Sije
postupné vratily a zhorSovaly se tak,
Ze mé omezovaly v béZné Cinnosti a
staly se neptehlédnutelnymi pro mé
okoli. V soucasnosti jsem na tom tak,
Ze pokud si hlavu nedrzim alespori
jednou rukou, tak se mi prudce pohy-

buje nahoru a dold.

K 1ékari jsem $la ve chvili, kdy uz jsem
absolutné nedokazala ovladat pohy-
by své hlavy a nebyla viibec schopna
normalné fungovat. Méla jsem vlastné

veliké Stésti, protoZe obvodni 1ékar-
ka rozpoznala téZké neurologické
onemocnéni a okamzité mé posla-

la k neurologovi. Dostala jsem se k
vyborné 1ékarce neuroloZce, ktera u
mne urcila diagnézu dystonie a dopo-
rucila mné do EXPY - specializované
centrum pro vyzkum a lé¢bu dysto-
nie v Praze ve VSeobecné fakultni
nemocnici Neurologické kliniky 1ILFUK
v Katerinské ulici. Musim rici, ze v tu
chvili pro mné bylo nejdalezitéjsi vé-
dét, Ze mam nemoc, ktera ma néjaké
jméno, da se néjak 1écit a netrpim ji
sama. Tim viibec nechci bagatelizovat
farmaceutickou 1é¢bu - zejména injek-
ce botulotoxinu do postizenych svalt
a podle potreby dalsi 1éky. V EXPY se
snazili urcit konkrétni druh dystonie,
podle vysledki genetickych testd, se
v mém pripadé jedna o variantu DYT
6, tedy vzacnost mezi vzacnymi one-
mocnénimi. Jsem vdécna pani doktor-
ce Havrankové z EXPY centra za psy-
chickou podporu a vysvétleni podstaty
mého onemocnéni a 1éCby.

Pred propuknutim nemoci jsem pra-
covala v zemédélském podniku na
pozici zootechnika. Byla to prace
nesmirné riznoroda, velmi odborna,
ak¢ni a zajimava. Obnaselo to ridit
maly kolektiv, zvladat praci na PC a
jednat s dodavateli. Tuhle praci uz
délat nemohu, nejsem fyzicky schop-
na sedét hodinu u stolu a psat do
pocitace a chybi mi sebevédomi na

to, abych se svou skubajici hlavou se
postavila pred podrizené, nebo jedna-
la s obchodnimi zastupci. Opét jsem
meéla Stésti - ziskala jsem invalidni
dtichod druhého stupné. Pisu Stésti,
protoze zdaleka ne vSem dystonikiim
je priznana zmeénéna pracovni schop-
nost. V soucasnosti pracuji v misté
bydlisté v chranéné dilné, mohu zde
uplatnit svou manualni zruc¢nost, or-
ganizacni schopnosti i obsluhu PC, to
vSe imérné mym télesnym schopnos-
tem. Spolecensky Zivot je diky nemo-
ci v podstaté nulovy. Rodinny Zivot
se mi prili§ nezménil, problémem
jsou spolec¢né aktivity s détmi mimo
rodinu, napriklad nejsem schopna s
nimi jit tfeba bruslit.

Po fyzické strance mi déla dobre pla-
vani a vlibec pobyt ve vodé, zejména
teplé. Vyborna je i rekreacni jizda
na koni - mam za sebou dlouholety
vycvik zaloZeny na dokonalém uvol-
néni - diky tomu se i splaSené kréni
svaly dokazou na chvili uklidnit. Po
psychické strance pomaha cokoliv,
co odvede mou pozornost, vyborna
jsou zvirata - téch mame nastésti
doma dost. Jesté bych chtéla rici, ze
mi dystonie neptinesla do Zivota jen
$patné véci. Diky dlouhodobé pra-
covni neschopnosti jsem se dostala k
domaci vyrobé syrt a k peceni kvas-
kového chleba, takze jak doufam,
prispivam ke zdravi rodiny.



iagnostika patii vzdy a vylu¢né 1ékartim, pokud mate né€jaké podezieni na
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onemocnéni dystonie, zajdé€te k odbornikovi. Pacienti také rikaji, Ze ztra-

tili mnoho ¢asu nez se dostali ke specialistovi, ktery mél s onemocnénim
zkusenosti. NEZTRACEJTE CAS! Onemocnéni se zhor$uje nebo zlepsuje také na
zakladé stavu psychiky, (proto mize byt hodné pacientli v péci psychiatrii, aniz by
byli spravné diagnostikovani po neurologické strance). Casto je nutné spoluprace
neurologa a psychologa (naptiklad z diivodu socialniho vy¢lenéni nebo vlastniho
prozivani nemoci). Pokud si nejste jisti postupem, miZzete nas kontaktovat

V Praze se zabyvaji dystoniemi, blefaro-
spasmem a jako jedini i vzacnymi mutacemi
napr. myoklonickou dystonii
NEUROLOGICKE KLINIKY 1. LF UK
Centrum extrapyramidovych onemocnéni
Katerinska 30, 128 21 Praha 2, tel.: 224 965 539
dékujeme pani MUDr. Petie Havrankové

Ph.D. za ochotu s nami spolupracovat po od-
borné strance a velice si vazime ¢lenstvi v nasi
organizaci, Prof. MUDr. Roberta Jecha Ph.D.
Onemocnéni ovliviiuje i mira psychické
pohody, zde dostanete také odbornou po-
moc: MUDr. Tereza Uhrova - plisobi na Neu-
rologické klinice 1LF UK v Katerinské ulici
Odkaz pro genetické vysetieni pti podezie-
ni na genetickou pri¢inu onemocnéni
(projevy v détstvi nebo ¢asné dospélosti):
MUDr. A. Kfepelova, CSc

Ustav biologie a 1ékai'ské genetiky 2.LF
UK a FN Motol

V Uvalu 84, 150 06 Praha 5 - Motol

Tel.: 224 433 564 (pouze v pracovnich
dnech 7.00-8.00 a 14.00-15.00)

E-mail: geneticka.ambulance@fnmotol.cz
FAKULTNI NEMOCNICE V MOTOLE
Klinika détské neurologie 2 LF UK a FN Mo-
tol a oddéleni 1ékai'ské molekularni genetiky
Spolupracujici 1ékari: MUDr. Kraus Josef.,
CSc. a MUDr. Haberlova Jana,PhD.
Pracovni doba: PO-PA, 7.00 - 16.00
Klinika détské neur. UK 2.LF a FN Motol
V Uvalu 84, 150 06 Praha 5

FAKULTNI NEMOCNICE PLZEN

Alej Svobody 80

304 60 Plzen-Lochotin

Tel: 377 103 111

aplikace botulotoxinu

NEUROLOGICKA KLINIKA LF MU

A FN U SV. ANNY BRNO

Centrum pro abnormni pohyby a parkinso-
nismus. Dékujeme za podporu panu profe-
soru MUDr. Martinu BareSovi,Ph.D.
NEUROLOGICKA KLINIKA LF MU

A FN BRNO

Jihlavska 20, 625 00 Brno

primar: MUDr. Stanislav Voharika, CSc.,
MBA. Na tomto pracovisti se zabyvaji 1é¢-
bou a diagnostikou riznych typt dystonii
NEUROLOGICKA KLINIKA LF UP A FN
OLOMOUC

(zajistuji péci od diagnostiky, 1é¢bu véetné
aplikace botulotoxinu nebo i zakroky
hluboké mozkové stimulace u generalizova-
nych dystonii)

Dékujeme zastupci prednosty LP MUDr.
Pavlu Otrubovi, MBA, Ze ochotné spolupra-
coval pii nasmérovani ¢innosti pacientského
sdruZeni prisamém zacatku

tel.: 588 443 402, e-mail: neurologie@fnol.cz
PODPURNA POMOC SOCIALN{

A SPOLECENSTVI LIDi S DYSTONII
rdnspolu@gmail.com

tel.: 724 580 947, 604 545 814

Verejnost se postupné dozvi, co je to dystonie,
jaké ma projevy, jaké druhy dystonie jsou
a s ¢im se pacienti v kazdodennim zivoté potykaji.

ezastupitelné jsou besedy lékaru

s pacienty, je to primy kontakt s

1ékari, ktefi nejen maji prednas-
ku o této nemoci, ale odpovi i na otazky,
které zajimaji pacienty a jejich rodinné
prislusniky. Besedy byly zajimavé, do-
zvédéli jsme se, jaké jsou moznosti 1écby
jinde ve svété, jaké vyzkumy v této oblas-
ti probihaji, jaké zptsoby aplikace botulo-
toxinu vyuzivaji na riznych pracovistich
a v neposledni radé€ jsme se dozvédéli,
jak psychicky zvladat tuto nemoc, ¢eho
se vyvarovat. Na besedach jsme méli
moznost se seznamit s pacienty z jinych
center, mohli jsme si predat zkuSenosti,
které mame nejen s aplikaci 1écby, ale i
s pristupem zdravotnického personalu,
se systémem objednavani na aplikace
botoxu, ale i se zkuSenostmi ostatnich
pacientti, co jim déla dobie (rehabilitace,
masaze, 1azné) a naopak, co jim skodi,
napriklad stres. Pro mne naprtiklad byla
beseda v Praze dtlezita vtom, Ze tam byla
moje rodina a teprve tam si uvédomila, Ze
to, co déla moje hlava, to neovlivnim a nic
s tim neudélam a Ze je to opravdu nemoc.
Beseda v Chomutové mé zase optimis-
ticky naladila v tom, Ze je mozny dalsi
cilenéjsi zplisob aplikace botoxu, ktery

NEMOCNICE CHOMUTOV, o. z.

Kochova 1185, 430 12 Chomutov

aplikace injekci botulotoxinu, také je mozna
aplikace botoxu pod ultrazvukem - MUDr,
Jan Kubik

Objednani: Vrchni sestra, Jifina Nepovimo-
vatel.: 474 447 494

e-mail: jirina.nepovimova@kzcr.eu

AMBULANCE PRO EXTRAPYRAMIDOVA
ONEMOCNENT

Pardubicka krajska nemocnice, a. s.
Kyjevska 44, 53203 Pardubice

by nam mohl ulevit od bolesti vic nez
nynéjsi zplisob aplikace, ktery nékdy
"zabere" vice, nékdy ale méné.
Dalsi aktivitou, tak trochu mimo tento
projekt, byla stridava acast na semina-
rich /s Janou Vicarovou a Karlem Pinka-
sem/ pro pacientské organizace, které
porada Akademie pacientskych organiza-
ci, http://www.pacientskaakademie.cz/
Seminare byly velice zajimavé a po-
znatky z nich se vyuzivaji a vyuziji v
dalsi praci v nasi pacientské organizaci,
od hledani zdroju financovani, pres ak-
tudlni predpisy ucetnictvi a dani, aZ po
moznosti vyuziti internetu a médii pti
nasi praci. Mame nyni i poznatky o 1éko-
vé politice CR. Seminére jsem vyuzila i k
seznameni se zastupci ostatnich pacient-
skych organizaci, dozvédéla jsem se, jak
pracuji, z jakych prostrredki jsou finan-
cované a v neposledni fadé i to smutné,
Ze je mnoho chorob, které se daji jen
stézi 1écCit, nékteré se nedaji 1é¢it viibec.
Dilezité jsou i ziskané kontakty na pred-
nasejici a na razné internetové stranky,
kde je mozné dohledat informace, které
potrebujeme a které nas zajimaji.
Véra Chybova,
ekonomka a koordinatorka za Prahu

péc¢i a aplikaci botulotoxinu zajistuji:
MUDr. Vaclav Dostél, MUDr. Ales Kopal
tel.: 466 014 704

FAKULTNi NEMOCNICE OSTRAVA

Pro dospélé

aplikuje BTX a sleduje MUDr. Woznicova
ivana.woznicova@fno.cz, tel.: 597 373 097
Pro déti

Oddéleni détské neurologie FN Ostrava, tf.
17. listopadu 1790, 708 52, Ostrava- Poruba,
aplikuje BTX a sleduje MUDr. Jan Stanék,
tel.: 597 373 628
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Prednaska je podporovana spole¢nosti podoruje

Medtronic e
Dystonie - neurologickeé
onemocnéni mezi nami

13. unora 2017

Brno / od 16.00

areal Fakultni nemocnice u sv. Anny,
budova C1, 6. NP, prednaskova mistnost

1. neurologické kliniky /zastavka MHD HybeSova/

PROGRAM:

1. DIAGNOSTIKA A LECBA
prednasejici:

doc. MUDr. Marek Balaz, Ph.D.
prof. MUDr. Martin Bares, Ph.D.
2. BESEDA

s pacientskou organizaci

Rodina spolu, z.s. Pro dystoniky
Prezentace o ¢innosti, co nabizi Iékartim
a pacienttim. Beseda na téma - Jak na dystonii?

3. JUMP FOR DYSTONIA

oiSIONse PORADA: Rodina spolu, z. s. Pro dystoniky

% :
@ PFipadné dotazy zasilejte na rdnspolu@gmail.com
v

Vice informaci na www.rodinaspolu.estranky.cz




