MAM DYSTONII, CO TO JE?

,Dystonii si pfedstavujeme jako jakysi abnormalni program, jako
chybu v software, ktera je nahrana ve struktufe mozku zvana bazalni
ganglia. Tam mame ulozeny motorické rutiny, po ktergch sahame, kdyz
potfebujeme udélat néco, co jsme dlouho ucili, jako je tfeba jizda na
kole nebo chlize. Bohuzel jednim z programd, které jsou zde ulozeny, je
i dystonick( program, kterg u nékter(gch pacientd z neznamych pficin
najednou vyskoci. Pacient nechce, aby tento program bézel, ale on se
neustale vtira a vtira. Svaly za to nemohou, nervy za to nemohou, micha
za to nemUze, ale je to abnormalni program, ktery je neustale aktivovan
nékde v hloubi v mozku.” Prof. MUDr. Robert Jech, Ph.D.



JAKE MOHU MIT PROBLEMY?

mimovolni kontrakce Sijovych svall, abnormalni pohyby
a postoje hlavy a krku a mudze byt spojené s tfesem
nebo zaskuby

postizeni ruky casto pri specifické aktivité, napf. pfi psani
nebo hrfe na hudebni nastroj

mimovolni svalové kfec¢e nebo stahy, které vedou

ke kroutivgm ¢i skubavgm pohyblm a k neobvyklgm
poloham téla

abnormalni tonus obli¢ejovych svald (o¢ni vicka, Usta,
tvar, jazyk)

neschopnost vytvaret hlasové zvuky, zmeéna hlasu nebo
Sepot, priskrceny, Ci tfaslavy hlas

dystonie hornich/dolnich koncetin s poruchou chlize

a sebeobsluhy

dystonie muUze postihnout témér jakoukoli ¢ast téla -
podle typu a pficiny (souvisi s jingm zakladnim
onemocnénim nebo jde o rlzné druhy geneticky podminéné
dystonie), nelé¢ené problémy mohou vést k prohlubovani
potizi, socialni fobii a panickgm atakam

JAK MI MUZE POMOCI OBVODNI LEKAR/NEUROLOG/
PSYCHIATR/, KDE DOSUD RESIM SVE POTIZE:

vystavenim zadanky k vysetieni /specializovana pracovisté
naleznete na nadem webu www.dystonia.cz/

pochopenim, Zze nejde o projevy, které mdze pacient ovladat
zajisteni relaxace, fyzioterapie a pfip. psychoterapie

v poslednich letech se ukazuje, ze je vhodna komplexni
lazenska péce a ergoterapie



JAK Ml MOHOU POMOCI NEJBLIZSI

asistence a pomoci u aktivit, které nedokazu

klidngm pravidelngm rezimem dne a odpocinkem po zatézi
vyloucit aktivity, které spousti dystonii (napr. hudebni

a pisarska krec, je to individualni dle typu dystonie
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CO MOHU PRO SEBE UDELAT

kontaktovat podpurnou organizaci pro dystoniky
www.dystonia.cz

kontaktovat nas muUzete i v pfipadég, kdy nemate stanovenou
diagnozu, ale podle pfiznakd na nasich webov(ch stankach
se poznavate

resit socialni a uzkostné stavy vhodnou psychoterapii
setkat se s podpurnou skupinou, ktera vas vhodné dovede
k preklenuti vasi situace

pokud mi byla nabidnuta |ééba pfiznak( botoxem, urcité to
zkuste, mnohgm (éta pomaha



NEVAHEJTE NAS KONTAKTOVAT, JSME TU PRO VAS

Dystonie-rodina spolu, z.s - info@dystonia.cz

HLAVNI MESTO PRAHA

Jana Vicarova
604 545 814
na SMS zavola zpeét

JIHOCESKY KRA)J
Katefina Svobodova
728 511 385
kdykoliv

JIHOMORAVSKY KRAJ
Katefina Svobodova
728 511 385

kdykoliv

KARLOVARSKY KRAJ
Jana Vicarova

604 545 814

na SMS zavola zpeét

KRALOVEHRADECKY
KRA)

Katefina Svobodova
728 511 385

kdykoliv

Dékujeme partnertim za podporu projektu

LIBERECKY KRA)
A CIZINCI
Z UKRAJINY

Viktoria Kulsharypova

773 217 220
denné od 16 h

MORAVSKOSLEZSKY
KRAJ

a Vicarova
?o%?.s—&m\ﬁ "
na SMS zavota zpet
OLOMOUCKY KRAJ
Jana Vicarova
604 545 814
na SMS zavola zpet

PARDUBICKY KRA)
Katerina Svobodova
728 511 385
kdykoliv

PLZENSKY KRAJ
Sona Kafkova

776 100 511

na SMS zavola zpét

G Meditronic

STREDOCESKY KRAJ
Sona Kafkova

776 100 511

na SMS zavol3a zpet

USTECKY KRAJ
Jana Vicarova
604545814

na SMS zavol3a zpet

VYSOCINA

Katerina Svobodova
728 511 385
kdykoliv

ZLINSKY KRA) +
Katerlmna Svobodova
728 511
kdykoliv

+

Andrea Urbanova

Ostrava
andrea.urbanova@dystonia.cz
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