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Slovo uvodem

Vazeni ctenari,
v tomto cisle casopisu Dystonie jsme se zamérili na aplikaci
botoxu. Mnohym pacientim pomaha alespon na cas
prekonavat nejtézsi obdobi. Sama vim, ze ucinek neni trvaly

a Casto se tésim na dalsi aplikaci, ktera neni prijemna, ale
dojde k ulevé od bolesti a neprirozenych pozic téla.
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organizaci aplikaci botoxu je kdy musime jednat my, pacienti. Jiz
S vSak spojeno mnoho problémii, byla navazana spoluprace s organi-

které - pokud mate Stésti - Vam zaci, ktera zprosttedkovava pomoc v
zlstavaji skryty. Vzhledem k nartsta- oblasti zdravotni péce, a postupnymi
jicimu poctu pacient? v Ceské re- kroky chceme situaci napravit. Jako
publice je malo 1ékard, ktefi mohou podklad pro nasi praci nam velmi

aplikovat botox. Nékteré ne-
mocnice, zejména fakultni,
jsou jiz pretizené na-
tolik, Ze se vyznamné
prodluZuje doba mezi
aplikacemi.

pomohou vase pripomin-
ky, které mizete zasilat
na rdnspolu@gmail.com
nebo muiiZete vyplnit
anonymni dotaznik
o aplikaci botoxu,
ktery je uvedeny na
nasich webovych
strankach.

Na posledni strané
naleznete seznam
mist, ktera maji
opravnéni botox apli-
kovat. Vyuzijte pripad-
né moznost objednani do

Dotaznik byste méli
dostat na vyzadani
i v nékterych ordinacich,

odborné ambulance, ktera je kam na botox dochazite,
bliZze VaSemu bydlisti. nebo Vam ho miizeme zaslat na
Budeme radi, kdyZ nas budete infor- Vasi adresu. Dotaznik zatim vyplnilo
movat o vasich zkuSenostech s objed- asi 89 pacientt.

navanim a aplikaci botoxu.

Prosim podpofite nase snahy
Lékari vycerpali mozZnosti, jak ka- rozsifovanim informaci. Dékuji vam
pacitu navysit, a prichazi situace, Jana Vicarova

f Séfredaktor: Jana Vicarova

Layout: Vaclav Skoloud
000000000000 O00 fotografie na obalce
a uvnitr ¢asopisu
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Na botox? Vzdyt jsi mlada
a vrasky nemas...?

do neni seznamen s poruchou
Kpohybu, kterou trpim, divi

se, kdyz rikam, Ze se chystam
na botox. Jednou na abiturientském
setkani jsem domlouvala néjakou
schiizku, kde jsem méla v kalenda-
Fi napsano aplikace botoxu. Byvala
spoluzacka se zdésila, ,,....ty utracis
za botox? VZdyt jsme jesté mladé a
vrasky nemas...

TakZe v povédomi lidi je klobasovy
jed, uz spise nezZ otrava potravinou,
znamy jako prostredek na zachovani
mladého vzhledu, pleti bez vrasek.
Nam, kdo trpime dystonii, pomaha
prekonat velké obtiZe s ni. Jak vlastné
pomaha a jak pisobi, jsme se zeptali
pani doktorky Petry Havrankové

z Centra pro intervencni 1é¢bu moto-
rickych poruch ze VSeobecné fakultni
nemocnice Praze.

Jak botulotoxin pusobi, co se
v nas déje po aplikaci?

Botulotoxin plisobi v nasem téle
v misté spojeni nervu a svalu - na tzv.
nervosvalové ploténce - kde za nor-
malnich okolnosti nervovy vzruch po-
moci latky acetylcholinu vyvola staze-
ni (kontrakci) svalu. Botulotoxin umi
toto spojeni ovlivnit tim, Ze zablokuje
vylucovani acetylcholinu a tim zabra-
ni kontrakci svalu. Vysledkem tucinku
botulotoxinu tedy je oslabeni svalové
sily tam, kam ho aplikujeme.
Pokracovani na strané 4



Pokracovani ze strany 3

Jsou razné druhy pripravkd, které
nam aplikuji. Jak se nazyvaji,
v ¢em se lisi, a jsou vSechny

z fady botulinovych neurotoxina?

Rozeznavame dva zakladni typy
botulotoxinu - tzv. botulotoxin

A a B. Bézné se pri aplikacich pouziva
botulotoxin A. Preparaty obsahujici
botulotoxin A na naSem trhu se 1isi
hlavné bilkovinnou slozkou, na kterou
je botulotoxin navazan. V soucasné
dobé na naSem pracovisti pouzivame
abobotulotoxin A (Dysport) a
onabotulotoxin A (Botox), na ¢eském
trhu existuje jeSté preparat Xeomin
(incobotulotoxin). Jejich Gi¢inek

je zcela srovnatelny, jen se lisi
davkovani.

Ruzné druhy botulotoxinu maji rizné
jednotky, jaky je mezi nimi vztah.
Napriklad 1000 jednotek dysportu

odpovida kolika jednotkam botoxu?

100 j. Botox odpovida dle klinické
zkusSenosti priblizné 400 - 500 j.
Dysportu.

Mezi nékterymi pacienty koluje
obava, ze aplikace znici sval,
je to opravnéna obava?

Urcité zmény ve svalech vznikaji.
Nejcastéji jsou to drobné okrsky
vaziva v misté, kam byl botulotoxin

aplikovan. Pri dlouhodobém poda-
vani botulotoxinu nékdy vidame tzv.
atrofii svalu - tj. jeho zmenSeni. Ale
nebyvaji to zmény, které pacienta
néjak limituji, zvlasté proto, zZe svaly
u dystonii byvaji nadmérné aktivni a
tim padem lehky ubytek svalové hmo-
ty neovlivni jeho funkci. Nicméné z
tohoto dlivodu jsem pomérné kriticka
k aplikacim botulotoxinu z kosmetické
indikace - tam vytvarime tyto zmény
v drobnych, zdravych svalech a opa-
kované aplikace mohou vést k jejich
poskozovani.

Ma dlouhodoba aplikace,
10 a vice let, vedlejsi ucinky
na organy lidského téla?

V soucasné dobé neni prokazan jed-
noznacny vedlejsi i¢inek na organy
lidského téla.

Kolik aplikaci zvladneme,
nez si vytvorime tolik protilatek,
Ze nam uz aplikace nepomiize?

Neexistuje zadny pocet aplikaci, ktery
by znamenal utvoreni protilatek pro-
ti botulotoxinu. Vyskyt protilatek je
nastésti vzacny, a pacienti, kteri je ve
svém téle maji, je vétSinou ,ziskali“
jinak nez aplikacemi z 1é¢ebné indika-
ce. Nejspise se s botulotoxinem setkali
jako s infekci tzv. botulismem.

Nékteri zpocatku chtéli aplikace
vzdat, protoze to nepomahalo



nebo naopak doslo k velkému oslabeni
a napriklad padala hlava, ale kdo
vytrval, ma z aplikace jiz uzitek.
Proc jsou zpocatku problémy?

Kazdy pacient a jeho dystonie reaguji
na botulotoxin trosku jinak. Proto i
my zpocatku hledame optimalni sché-
ma aplikace - napt. volime nejprve
nizsi davku, zkousime rtiznéa schéma-
ta aplikace dle charakteru dystonie.
A samozrejmé se i stava, Zze davka do
urcitého svalu mtze byt pro pacienta
prilis vysoka, a mtze dojit k oslabeni.

Jaky je rozdil aplikace v ucinku
pod EMG jehlou, sonem a pouhym
pohmatem? Existuje na to néjaka
studie, uzaviena nebo jesté
probihajici?

?

OTAZKY PRO

MUDr. Josefa Krause, CSc.,
plisobi v nemocnici Motol
na Klinice détské neurologie

Ano, existuji studie G¢innosti aplikaci

pod EMG kontrolou a bez ni, u cervikalni
dystonie je tcinnost vcelku srovnatelna.

U aplikaci do koncetin je ale vys$si G¢innost
pri aplikaci pod EMG ¢i USG kontrolou.

Jak moc je dilezité, aby aplikace
byla pravidelna, tedy aby byla
dodrzena nutna lhita 3. mésic,
ale aby pacient necekal dalsi
meésice na aplikaci? Kromé toho,
Ze trpi bolesti, miize tato
nepravidelnost snizovat ucinek?

Nejdilezitéjsi je to pro pacienta, aby
netrpél bolestmi a stacenim. Jinak ne-
mohu Fici, Ze by delSi doba od aplikace
snizovala tcinek, spiSe naopak, nékdy
pozorujeme lep$i Gcinek, pokud je pauza
mezi aplikacemi del$i nez 3 mésice.



Genetika a dystonie,
co zatim vime

eurolog, ktery ma podezieni
N na dystonii, posila na ge-

netické vysetieni pacienty,
kteri maji projevy onemocnéni od
détstvi nebo v ¢asné dospélosti.
Obecné se da rici, ze u cervikalnich
dystonii, kdy doslo k projevim az
v dospélosti, neni tfeba genetické
vySetreni.

Pri rozvoji projevi dystonie v dét-
stvi nebo do obdobi 26 let je tedy
vhodna konzultace na kterémkoliv
genetickém pracovisti v Ceské re-
publice, coz mimo jiné znamena
odebrani vzorku krve a jeho gene-
ticka analyza nebo vzorek zasle 1é-

kar primo do nékteré ze zahranic¢ni
laboratofi.

Z hlediska planovani poceti ditété,
kdy jeden z partnerd ma jiz dia-
gnostikovanou dystonii na genetic-
kém podkladé, je vhodné navstivit
klinického genetika. Nékteti pacien-
ti se mohou i zbyte¢né obavat pre-
nosu na svého potomka, jinym by
zase genetické vySetreni a poraden-
stvi pomohlo co nejvice eliminovat
postiZeni budoucich generaci.

V roce 2018 mame domluvenou
spolupraci s odborniky na genetiku,
kteri ndm poskytnou informace

a ¢lanky na toto téma. /jv/
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Momentky z druhého
roéniku letnich




JAK JE TO S MOU NEMOCI

dyZ jsem onemocnéla, byla jsem
Kmladé, stihla, pékna. Nemoc

se u mé projevila velmi rychle.
Bez predchoziho upozornéni. Krece a
staceni hlavy byly tak urputné, Ze zit
bez toho, aniZ bych si obrovskou silou
nedrzZela hlavu, bylo nemyslitelné. Bé-
hem nékolika malo dni se mi zhroutil
cely svét. Do té doby jsem Zila v pre-
svédceni, Ze lidé jsou zdravi. Onemoc-
ni-li, je to na kratkou dobu a na vSech-
ny nemoci jsou léky. Krece a bolest
byly tak silné, Ze bylo nemyslitelné
chodit do prace. Jednou rukou jsem
si stale musela obrovskou silou drzet
hlavu. Byla to prevelika drina, u které
jsem se potila, Spatné se mi dychalo,
jedlo, rusivé bylo svétlo, zvuky.

Prvni meé vidéla podnikova lékar-
ka. Diagn6za - zablokovana kréni

pater. Chodila jsem na injekce. Lé-
karka si na mé sebevédomeé troufla.
Neschopenku nedala, k odbornikovi
neposlala. V ¢ekarné si mé v§imla
jina podnikova lékarka. Poslala mé k
neuroloZce. Ta mi hned na druhé na-
vstéveé rekla, co mi je. Priznaky byly
tak viditelné a citelné, Ze nebyl pro-
blém stanovit diagnézu. V té dobé mi
rikali - torticollis spastica.

Pani neurolozka mi po ¢trnacti dnech
rekla, co vSechno mé ¢eka a nemine.
Jesté vétsi bolest, operace, invalidni
dichod. Nic jsem nechapala. Neby-
lo mi jesté ani tficet rokd. Neunesla
jsem tu jeji pravdu a trvalo mi ¢tyri
roky, nez jsem se s ni smitila a v du-
chu se pani neurolozZce, ke které jsem
prestala ze strachu chodit, omluvila.
Pak uz to $lo raz na raz. Neschopen-



ka, okresni nemocnice. Tam hodny
pan primar priznal, Ze na mé nestaci
a odeslal mé do FN Brno Bohunice.
BliZily se Vanoce roku 1990.

Léky, kapacky, rehabilitace, povoleny
1écitel, kterého za mnou manzel vo-
zil. Nic nefungovalo. Pres tyden jsem
byla v nemocnici, na vikend si mé
manzel braval domt. Neméla jsem
zajem o domacnost, syna ani manze-
la. Krece byly nesnesitelné. Stale jen
drzet silou, rukama hlavu. Nejhorsi
byly vecery a noci. LeZet se nedalo.
Zadna tlevova poloha. Spala jsem jen
s né€kolika rohypnoly za noc. Kdyby u
nas fungovala eutanazie, byla bych se
pro ni bez vahani rozhodla, nedbaje,
Ze opustim svého desetiletého syna

a milujiciho manZzela, ktery se o mé
vzorneé staral.

V Bohunicich se snazili najit pro meé
vhodnou 1é¢bu. Domluvili mi opera-
ce, které by mi mohly pomoci. Prvni
- pretnuti svalu sternocleidomastoi-
deus, ktery mi mohl zpisobovat sta-
¢eni hlavy. Operace byla bez efektu.
S tim 1ékari pocitali. Za par tydna
jsem jela na operacni sal na stere-
otaktickou operaci. PriSroubovali

mi oholenou hlavu k takovému kolu.
Meérili, pocitali a urcili misto, kde mi
vyvrtali dirku do lebky, zasunuli dra-
tek a cosi tam poustéli. Ptali se, co
vidim. Asi néjaké hvézdicky, mzitky.
Hlavu odsroubovali a c¢ekali, co se
bude dit. Délo se to, Ze jsem blouzni-
la, zvracela, nic si nepamatovala.
KdyZ jsem se ¢tvrty den po operaci v

nemocnici omdlela, strcili mé do CT-
-¢ka. Zjistili problém, ktery by byli
zjistili, kdyby mé hned po operaci na
kontrolni CT poslali. Evakuovali mi
hematom. I tato druha operace byla
bez efektu, navic s problémy souvi-
sejicimi se zakrokem.

V této pretézké dobé, kdy jsem byla
bezradna, protoze 1ékari na meé
vycerpali dostupnou 1é¢bu, mi do-
cent Strnad v Bohunicich nastinil
moznost 1é¢by aplikaci botulotoxinu
do svalu. Ze se ho jezdi u¢it pichat
na kliniku do Insbruku. Ze musim
pockat, az dostane svoleni. Dockala
jsem se receptu, s kterym muj man-
Zel vyrazil do Vidné. Privezl botulo-
toxin, ktery jsem si zaplatila jesSté s
dvéma pacientkami. Od srpna 1991
jsem zacala jezdit pravidelné na
aplikace. Zprvu Castéji. Lékari mu-
seli vychytat kam pichat a kolik této
latky za pomoci navigace EMG.

Zivot s cervikalni dystonii typu
torticollis spastica se pro mé sta-

val snesitelnéjsim. Poridila jsem si
pejska, ktery mé doslova postavil na
nohy. Méla jsem v té dobé hodného,
pecujiciho manzela, patnactiletého
syna, kteri se o mé starali. Svymi
nejbliz§imi - manZelem, synem a
pejskem, jsem byla rozmazlovana. To
mi zlstalo dodnes.

Mila Kristova,
rok narozeni 1960
Prostéjov

rdnspolu@gmail.com

www.rodinaspolu.estranky.cz




V Kraské zdravotni a.s. Nemonici Chomutov. Jiz od roku 2001
je soucasti cinnosti EMG laboratore aplikace botulotoxinu u
indikovanych pacientt. Certfikat pro toto Iécbu maji MUDr. Petr
Klepis (externista) a MUDr. Jan Kubik. V laboratori dale pracuiji
MUDr. Petra Bodnarova a MUDr. Helena Strakova (externista).

UDr. Jan Kubik spoupracuje

s nasi pacientskou organizaci

na osveété. Loni s nami reali-
zoval zajimavou pednasku pro pacien-
ty a jejich rodinné ptisusniky.

Jaky je rozdil v aplikaci botoxu pod ct
kontrolou a pouhym pohmatem? Pro
koho je to vétsi prinos pro pacienta
nebo pro lékare, ze ma
nad svou praci vétsi kontrolu?
Vyuziti pomocnych metod, jak emg kon-

troly tak sonografie, ma pro pacienty
velky vyznam! Doba aplikace se mtze
sice prodlouzit, ale vyznamné se zpres-
nuje. Coz zlepsi efekt terapie a to jak se
pacient bude 3 mésice citit. Toto jsme si
ovérili pri porovnavani efektu aplikace
pod pouze emg kontrolou a emg +sono
kontrolou u Cervikalnich dystonii, kdy
doslo k signifikantnimu zlepSeni pri
kombinované kontrole. Pro pacienty,
mimo trosku delsi doby aplikace, to neni
Zadna zatéz. Na 1ékare to samoziejmé
klade velké naroky na nové znalosti.

Kde jste se metodu ucil?
Pro mne byl zlomovy zazitek staz u
prof. Josta, kdy jsem se poprvé setkal
s aplikaci btx pod sonografickou kon-
trolou. A asi jsem se také nakazil od
Mudr. Lachmana jeho nadSenim pro
tuto metodu. Jiz dfive jsme na naSem
pracovisti v Chomutové aplikovali pod
Emg kontrolou. Tady bych chtél moc
podékovat MUDr.KlepiSovi, za avod-

ni zasvéceni do problematiky. A také
Doc. MUDr. Ehlerovi kdy sledovat jeho
virtu6zni aplikace byl zazitek a velky
podnét se o véci vice dozvédét.

Vite jak se aplikuje botox jinde ve
svété nejbéznéji?

Jak uZ jsem uvadél, byl jsem na stazi
v Némecku a vim jakym zpilisobem se
aplikuje na klinice ve Freiburgu. Dale
jsem absolvoval staz v Anglii. .Ale ne-
mam uplné prehled o dostupnost me-
tody v téchto zemich pro pacienty- sit
center, vyhledavani pacientu atd.

Aplikujete botox jen do krku, trapézi
a obliceje nebo i do koncetin?

Na nasem pracovisti mame celé spektrum

indikaci- spasticitu KK, fokalni dystonie-

-hlavné cervikalni, blefarospazmy, hemi-

facialni spazmy i chronicke migrény.

Vyuzivate k aplikaci jen jednu urcitou
latku nebo botox, neurobloc a p.
Nebo zvolite druh podle pacienta ?
Vyuzivame jen preparaty Botox

a Dysport.

Musi pacient u vas aplikaci doplacet?
Pacienti u nas nic nedoplaceji.

Prijimate nové pacienty?
Snazime se indikované nové pacienty
prijimat. I kdyZ naSe kapacita pri sou-
¢asnych cca 100 pacientech a perso-
nalnim zabezpeceni je vyCerpana.



RozSirujeme sit
koordinatoru
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J‘ iy F .

Markéta Sipplova Lenka Ilgnerova Sona Kafkova Marie Sokolova
Ustecky kraj Jihomoravsky kraj Stfedocesky kraj Zlinsky kraj
Kontakty na
koordinatorky

rdnspolu@gmail.com
do predmétu
napiste jméno
koordinatora/ky

Pridejte se k nam,
posilite nas tym,

v Sl s ktery slouzi pro
Katefina Svobodova Jana Vicarova Michal Brestovansky snesitelné&jsi Zivot
Kraj Vysocina Zastupce za CR Olomoucky kraj s dystonii.
® V 1ét& probéhla dalsi TELEGRAFICKY  (bazar vyrobki, bene-
vytvarna dilnav Hornim ¢ ¢ ¢ e e e oo ee fi¢ni koncert vystoupi
Stépanove. MessenJah, dokument
® Vznikla skupina ak- ~ Tomastv boj)
tivnich ¢lend s nazvem o ® V roce 2018 se muzete

Tvoreni s poruchou
pohybu. Je aktivni na
socialni siti facebook a
pripravuje tvirci bazar,
sledujte nase webové
stranky www.rodina-

tésit na dvé nové rubriky
naseho ¢asopisu, prvni
je Pravni poradna pro
pacienty a druha Okénko
do zahranici, kde najde-
te informace o skupinach

F

m '@

spolu.estranky.cz. pro dystoniky ve svété
® 16. 12. 2017 jste zvani s a avizované clanky o ge-
na akci Velky tres/k/. netice.
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ODBORNA LEKARSKA POMOC

NEUROLOGICKE KLINIKY 1. LF UK, PRAHA

Centrum extrapyramidovych onemocnéni
Katerinska 30, 128 21 Praha 2, tel.: 224 965 539
dékujeme pani MUDr. Petie Havrankové Ph.D.
za ochotu s ndmi spolupracovat po odborné

strance a velice si vazime ¢lenstvi v nasi or-
ganizaci, Prof. MUDr. Roberta Jecha Ph.D.

Onemocnéni ovliviiuje i mira psychické poho-
dy, zde dostanete také odbornou pomoc:
MUDTr. Tereza Uhrova - plisobi na Neurologic-
ké klinice 1LF UK v Katerinské ulici v Praze
neuropsychiatricka ambulance

tel. 727878122 k objednani

FAKULTNI NEMOCNICE V MOTOLE, PRAHA
Klinika détské neurologie 2 LF UK a FN Motol
a oddéleni 1ékarské molekularni genetiky
Spolupracujici 1ékati: 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

Genetické vySetreni pii podezieni na genetic-
kou pri¢inu onemocnéni (projevy v détstvi nebo
¢asné dospélosti): MUDT. A. Ktrepelova, 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 PLZEN

Alej Svobody 80 304 60 Plzen-Lochotin
Tel: 377 103 111

aplikace botulotoxinu

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, apli-
kuje BTX a sleduje MUDr. Jan Stanék,

tel.: 597 373 628

NEUROLOGICKA KLINIKA LF MU

A FN U SV. ANNY BRNO

Centrum pro abnormalni pohyby a parkinso-
nismus Brno

Tel.: ambulance +420 543 182 662

KROMERIZSKA NEMOCNICE, a.s.
Primar oddéleni: MUDr. Dalibor Berka
aplikace botoxu tel.: 573 322 365, 573 322 458

NEMOCNICE JIHLAVA,
Neurologické oddéleni, ambulance J
K objednani MUDr. Zemanova tel.: 567 157 483

NEUROLOGICKA KLINIKA LF MU

A FN BRNO

Jihlavska 20, 625 00 Brno

primar: MUDr. Stanislav Voharika, CSc., MBA
tel. 532 232 502, 532 232 364

NEUROLOGICKA KLINIKA LF UP

A FN OLOMOUC

(zajistuji péci od diagnostiky, 1é¢bu vietné
aplikace botulotoxinu nebo i zadkroky

hluboké mozkové stimulace u generalizova-
nych dystonii)

tel.: 588 443 402, e-mail: neurologie@fnol.cz

AMBULANCE PRO EXTRAPYRAMIDOVA
ONEMOCNENT

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

péci a aplikaci botulotoxinu zajistuji: MUDr.
Vaclav Dostél, doc. MUDr.Edvard Ehler, CSc.
Tel.: 466 014 704, 466 014 707

Hradec Kralové NEUROLOGIE K+K s.r.o.
Neurologie, EMG
MUDr. Pavel Kunc, Ph.D.

Tel.: 495 404 925

Nemocnice s poliklinikou Ceska Lipa, neuro-
logické oddéleni

aplikace botoxu, Tel.: 487 954 205

MUDr. Petra Sourkova a ordina¢ni hodiny

UT, ST, CT 13-15 hodin




