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Dystonie - rodina spolu

fese se mi hlava, staci

se mi ke strané nebo do-

zadu ¢i dopredu? Boli to?
Nedokazu najit Ulevovou polo-
hu? Bolest se pfi chlzi nebo
v klidu horsi? Trpim navic tre-
sem nebo zaskuby? Nebo se
mi nedobrovolné zaviraji ocni
vicka a nemohu je otevrit
podle své vUlle? Nebo mam
kfeCovité stazeni Ust, jazyka
nebo priskrceng hlas?

Vyloucili |ékafi vSechna moz-
na onemocnéni a dystonie je
nenapadla? Pak je na case
navstivit neurologa, nejlépe
z oboru extrapyramidovych
poruch’. Oborll v neurologii
je vice, mozna jste navsti-
vili |ékare, ktery se zabgva
neurologii s jinou specializaci
a s dystonii se nesetkal.

Na nasich webovych stran-
kach www.dystonia.cz si
muzete najit ten spravny le-
tacek o typu dystonie, porov-

nat s nim své projevy a uka-
zat jej svému lékari. Zejména
prakticti lékafi zatim prilis
dystonii neznaji. Mozna hned
namitate, ze preci nebudete
svého |ékare poucovat. Je na-
Case si uveédomit to, ze i od-
bornik nemusi védét vSechno
a nezlobit se na negj, ale ote-
vieneé vyjadrit své podezreni
na dystonii. Pozadat |ékare
o cilené vysetreni, které tuto
domnénku vylouci nebo po-
tvrdi.

1 Oznaceni extrapyramidové poruchy hybnosti se pouziva pro skupinu syndromt vznikajicich pti
postizenich systému bazalnich ganglii. Bazalni ganglia jsou oblasti Sedé hmoty, které jsou ulozeny
hluboko uvnitt mozku, presnéji fe¢eno ve spodni ¢asti kazdé mozkové hemisféry.
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JAKE MOHU MIT NAPR. PROBLEMY,
KTERE UKAZUJIi NA DYSTONII?

I mimovolni stahy Sijovych svall, abnormalni pohyb
a postoje hlavy a krku, které mze bgt spojené

s tfesem nebo zaskuby

m  staceni nebo kfec ruky casto pri specifické aktivite,
napf. pfi psani nebo hfe na hudebni nastroj

M mimovolni svaloveé krece
nebo stahy, které vedou
ke kroutivgm ci skuba-
vgm pohybdm a k neob-
vyklgm poloham téla

M kfeCovité stahy oblicejo-
vych svall (napf. svirani
vicek, celisti k sobé aj)
stazeni hlasivek, zména
hlasového projevu

Dystonie muaze postihnout
témeér jakoukoli ¢ast téla -
podle typu a pficiny onemoc-
néni. Vase nelécené problémy
mohou vést k prohlubovani
potizi, socialni fébii a panic-
kgm atakam.

Nabizime vam nas Napadnik
pro zivot s dystonii a véfime,

Zze vam pomuze ke zdolavani
téZzkosti s touto neurologic-
kou poruchou.

Naleznete tu také seznam
zdravotnickgch zafizeni, kde
se dystonii zabyvaji (kapitola
6) a dalsi dulezité informace,
které vam pomohou této po-
ruse lépe porozumet.
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0zna jste se prave do-

zvedéli svoji diagndézu

- dystonie. (Napfiklad
cervikalni, oblicejovd nebo
koncetinova.) Jde o poruchu
pohybu. V neurologii se fadi
mezi takzvané extrapyrami-
dové poruchy. V mozku nam
,D8Z1 jing program na fizeni
pohybu”, kterg nemudzeme
vuli zastavit. Dystonie je bo-
huzel porucha, kterou nelze
vylécit. Lékafi ndm mohou
pomoci tim, Zze pouze zmirni
projevy, zejména dystonické
staceni, nékdy i tfes nebo za-
Skuby.

Dystonickou poruchu mohou
provazet i Uzkosti a paniky.
Jindy nas dystonie a jeji pro-
jevy dovedou natolik potrapit,

8

\C

ze se z toho zkratka psychic-
ky slozime. Dystonie ovliviu-
je psuchiku a obraceng, stav
psychiky ovliviiuje projevy
dystonie.

To vse klade velké naroky na
jeji nositele. Vyzaduje aktivni
pristup a spolupraci s neurolo-
gem, ergoterapeutem, fyzio-
terapeutem, pfip. s psychote-
rapeutem a psychiatrem.

Dystonie zasahuje do celého
naseho Zivota a ma vliv na
denni aktivity, konicky, rodi-
nu, praci a profesi, ktera je
nasim zdrojem pfijmu. Nizké
pfijmy pak mohou ovlivnit to,
co si mUzeme nebo nemuUze-
me dovolit pro zlepseni nase-
ho stavu.
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1.1 KAM SE OBRATIT 0 POMOC

Prakticky |ékar by vas meél odeslat k neurologovi, kterg se za-
bgva extrapyramidovgmi onemocnénimi, kam dystonie spada
podobné jako Parkinsonova choroba.

™ svalovy tonus
i koordinaci pohybt

W vzpfimeny stoj

JDE 0 POSTIZENI SYSTEMU BAZALNICH
GANGLII, KTERE MAJI VLIV NA:

m afektivni (pocitové) funkce, kognitivni (rozumové)
funkce a stav psychické integrace (pohody)

a vysetreni potrebujete
N Zzadanku, kterou muze-
te dostat napriklad i od
rehabilitacniho |ékare, pokud

ma podezieni na neurologicky
problém.

Na zaver této brozury uve-
fejiujeme seznam zdravot-
nickych zafizeni, které se
zabyvaji diagnostikou. Dopo-
rucujeme vam také si zjistit,
jaky je v jednotlivgch mis-
tech zazitg postup pro prvni
navstevu.

Pokud jste se potygkali dlou-
hou dobu s nejistou diagné-
zou nebo dokonce byly potize
pfisuzovany pouze psychi-
ce, potom jste prozili oprav-
du tézké obdobi. Vérte, ze to
mnoho lidi zazilo.

Nejdfive potrebujete stanove-
ni neurologické diagnozy, kte-
ra pomdaze i v pfipadné lécbé
psychiatrem.

Jestlize berete antidepresiva,
kterd& vam pomohla upravit

9
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psychicky stav, urcité je ne-
vysazujte ani ve chvili, kdy
jste se o spravné diagnoze
dozvédéli. Lécba projevl dy-
stonie je Ccasto zameérena
nejen na shizeni pohybovych
projevy, ale i na snizeni psy-
chického napéti.

V kapitole Psychické stavy
budete mit nekteré navody na

iagn6éza dystonie bygva

potvrzena  odborngm

lekafem z oboru neu-
rologie. Je zalozena na tom,
co |ékar vidi. Neexistuje zad-
né spolehlivé vysetreni, kte-
ré potvrdi ¢i vyvrati, zda se
o dystonicky pfiznak jedna.

Nicméné pokud u mne dy-
stonie byla diagnostikova-
na, musim pocitat s tim, ze
budu muset néktera vyset-
feni podstoupit. Ve veétsiné
pfipadd je vhodné provést
magnetickou rezonanci moz-
ku k vylouceni strukturalnich

10

zlepseni dusevni pohody.

0d roku 2016 postupné pra-
cujeme na osveté meazi
praktickgmi |ékafi i laickou
verejnosti a vytvofili jsme
webové stranky a edukacni
materialy. O dystonii se vice
mluvi a |ékafi se o ni vice
informuji na svych sympo-
ziich.

zmeén. U pacientl se vznikem
do 50 let véku je nutné vy-
loucit Wilsonovu nemoc (po-
rucha metabolismu médi).

Genetické vysetreni je velmi
dilezité u pacientd s ¢as-
ngm vznikem dystonie (do
21 let véku), s vgskytem dy-
stonie v rodiné nebo u paci-
entl jejichz dystonické pfi-
znaky postupuji do dalsich
¢asti téla (tzv. generalizuiji).
Genetické vysetieni dystonii
v Ceské Republice zajistuje
FN Motol a muze byt cilené
na jednu mutaci genu nebo



ho lze rozsifit na vice muta-
ci. Pokud vysledek téchto
vysetfeni mutaci neprokaze
a |lékar ma stale podezreni
na déedic¢nou pficinu je vhod-
né zvazit tzv. celoexomovou
analgzu - vysetreni velkého
mnozstvi gend, které mohou
dystonii zpUsobit. Jedna se
ale o drahé vysetreni, které

Napadnik pro zivot s dystonii

je dostupné jen na speciali-
zovanych pracovistich.

U nejcastéjsich typd dysto-
nii (napf. dystonie Sije, vznik
v dospélém véku, bez vQ-
skytu v rodiné) se genetické
vysetreni neprovadi a pfici-
na zUstane vétsinou neob-
jasnéna.

ezi nejc¢astéji se vyskytujici geneticky vazané pficiny zpu-
sobujici dystonii v CR patii mutace gend: DYT 1 (TOR1A),
DYT 5 (GCH), DYT 6 (THAP), DYT 11(SGCE) a DYT 28 (KMT2B).

Jedna se o tzv. autozomalné dominantné dédicna onemocnéni,
to znamena Ze nemocny zdedi postizeny gen od jednoho z ro-
dicl. Kazdého asi napadne, ze v tom pfipadé by i rodi¢ paci-
enta mél mit projevy dystonie. Nemusi tomu tak byt z divodu
tzv. netplné penetrance. Ta znamen3, Ze onemocneéni se projevi
jen u nékoho.

Kazdg tup genetické mutace se projevuje trochu jinak. Napfi-
klad u mutace DYT 1 bgvaji nejcastéji postizeny dolni koncetiny,
u mutace DYT 6 zase horni polovina téla a fec, u mutace DYT 11
se jedna o kombinace dystonie a myoklonickgch zaskubl. DYT 11
je velmi zajimava i tim, Ze ma tzv. maternalni imprinting. To zna-
men3, ze pokud zdédite mutaci genu od matky, nemoc se u Vas
neprojevi, ale jste jejim nosicem. Pokud ji zdédite od otce, nemoc
se projevi.

V pfipade, Zze u Vas byla néjakad mutace prokazana je vhodné vse
nejprve probrat s osetfujicim [Ekafem a nasledné navstivit i am-
bulanci klinického genetika, kterg Vam poskytne dalsi informace
vcetneé toho, jaké je riziko pfenosu na potomky apod.

il
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1.3. LECBA

Pro spravné pochopeni zplsobu léc¢by je potfeba trochu teorie.

MOZEK, JAKO HLAVNI POCITAC NASEHO
TELA, VYSILA Z NEJASNYCH PRICIN
VE VELKEM MNOZSTVI CHYBNE IMPULSY:

= do urcitych svalu (vznika napf. cervikalni - kréni dy-
stonie; nebo blefarospasmus - postizeni svall o¢nich
vicek apod.)
= do vsech kosternich svald v nahodném intervalu,
I do nahodnych svalov(ch partii (generalizovana dystonie)
V DYSTONICKYCH SVALECH DOCHAZI:

M k mikropatologickgm zménam

I Kk metabolické nedostatecnosti a k unaveni
svalu, coz se projevi bolesti

Pokud ubéhneme ma-
ratén, nohy nas budou
samoziejme bolet, dy-
stonické svaly, které

g\“ jsou velmi ¢asto, az

" permanentné napnutg,

A se chovaji pravé jako
A po maratonu.

o
DO




rvni volbou l&¢by u nej-
P castéjsich typl dystonii
(blefarospasmus, cervi-
kalni dystonie ajiné fokalni
dystonie) je aplikace botulo-

toxinu pro uvolnéni dystonic-
kygch svalu.

U pacientl s generalizovanou
dystonii je dulezité vyzkou-
Set [éCbu dopaminergni, ktera

Napadnik pro zivot s dystonii

mUze mit dobry efekt. Dal-
Simi moznostmi je pfidatna
lécba farmakologicka a pod-
purna |écba fyzioterapii.

Pokud selzou moznosti far-
makologické |écby i |écby
botulotoxinem a jedna se
o tézké postizeni, je na mis-
té uvazovat o lécbé hlubokou
mozkovou stimulaci (DBS).

1.4. LECIM SE BOTULOTOXINEM

botulotoxinu zopakovat

BOTULOTOXIN JE TOXIN PRODUKOVANY
BAKTERIi CLOSTRIDIUM BOTULINUM,
KTERY PRERUSUJE PRENOS IMPULZU

Z NERVU DO SVALU.

I neurolog pouziva velmi malé davky cistgch a bez-
pec¢nych extraktl botulotoxinu, které vpichuje jen
lokalné do dystonickych svall

I  botulotoxin dokaze ulevit od bolestiveho staceni
a zmirnit zaskuby na priblizneé 3 az 4 mesice

[ po odeznéeni Ucinku lze aplikaci
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echanismus  Uc€inku

botulotoxinu spociva

v doCasném preruseni
nervosvalového spojeni. Sval,
do kterého byl aplikovan bo-
tulotoxin nedostava nervové
vzruchy, tim padem se ne-
stahuje a zUstava uvolnéng.
V idealnim pfipadé wvydrzi
jeho ucinek az do dalsi apli-
kace, tedy pfiblizné 12 tgdnu.
Jako kazda |écba i botulotoxin
ma své nezadouci Ucinky. Asi
nejcastéjsim je nadmeérné
uvolnéni aplikovangch sva-
I, kdy muze dojit napriklad
k slabosti Sije a prepadavani
hlavy napred. Aby se |ékaF
vyhnul tomuto stavu, musi
botulotoxin pfesné davkovat.
Kazda dystonie je jedinecna
a davka se musi upravit kaz-
dému pacientovi "na miru". Pfi
prvni aplikaci proto (ékaF voli
spise nizsi davku, aby zjistil
,Citlivost” pacienta k botulo-
toxinu.

Nesmirné dudlezitd je spolu-
prace pacienta s l|ékafem.
Pouze v pfipadé, ze ma lé-
kai pfesné informace nejen
z vysetieni, ale i od pacienta,
mdaze spravné urcit idealni
davku a schéma aplikace bo-
tulotoxinu. Tfi meésice mezi
aplikacemi jsou dlouha doba,
pro nékoho je vhodné si psat
poznamky, aby byl schopen

14

|ékafi popsat, jak presné se
menily pfiznaky dystonie po
minulé aplikaci, kdy nastou-
pil a odeznél efekt, zda byly
pfitomny néjaké nezadouci
Ucinky apod. Svoje postre-
hy sdélte |ékafi, kterg se pak
muaze zamyslet nad zménou
aplikace ucinné latky. Neni
vzdy jednoduché rozpoznat
dystonické svaly, protoze
kromeé téch dystonickgch
jsou napnuté i svaly, ktergmi
se védome i nevédome sna-
Zime vyrovnat nebo zastavit
nechtény pohyb. Dalsim fak-
torem, kterg ztézuje aplika-
ci, je mozné "stéhovani nebo
zmena vzorce" dystonie. Né-
kdy se stane, Zze se dystonie
bud rozsifi na dalsi svalové
skupiny anebo se, docasné
Ci trvale, pfesune jinam. Pak
se musi znovu upravit sché-
ma aplikace a mnozstvi bo-
tulotoxinu. Pacient tedy musi
mit velkou davku trpélivosti.
V této fazi totiz zacnou ne-
ktefi pacienti odmitat dalsi
aplikaci, ze je nedcinng, a ze
je zacaly bolet jiné vedlejsi
svaly, nebo Ze davka jim dule-
zité svaly prilis oslabila. Je to
docasny stav, kterg by se meél
po tfech €i ¢tyrech aplikacich
vychytat”. Pak uz byste méli
z aplikace profitovat. Kdyz se
podivate na cetnost aplikaci,
mate pred sebou rok, kterg je
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kritickg proto, abyste v apli- Tém pacientdim, ktergm bo-
kacich vytrvali. Aplikace je tulotoxin dobfe zabira, po-
pro nékteré lidi nepfijemn3, skytnou zhruba 3 - 4 aplikace
jini ji témeér neciti. rocne, vyraznou Ulevu.

1.5. MAM PREDEPSANE

NEJAKE LEKY

LEKAR VAM MUZE PREDEPSAT LECIVA,
KTERA SE UPLATNILA PRI PODOBNYCH
DIAGNOZACH A FUNGUJI | NA DYSTONII:

I  klonazepam nebo oxazepam pusobi v centralnim
nervovém systému, zbavuji bolesti, uvolnuji svaly,
ale zaroven pUsobi tlumiveé a vznika na né navyk

1 léky na epilepsii - pouzivaji se zejména tam, kde
dochazi kromé spasmu i k zaskubdm (valproat)
nebo kde se |ékaf snazi mirnit chronickou bolest
(gabapentin, pregabalin)

= baklofen - k uvolnéni svalu
m levodopa - nékteré dystonie se mohou zlepsit pfi

lécbé levodopou i kdyz je to jinak ek na Parkinso-
novu nemoc

S tim se prosté musime smirit. Nestydte se zeptat, proc

ékar voli prave dang lék, ale zaroven budte rozumni a ne-
odsuzujte Smahem uzivani lékld. Farmakologicka écba muze
byt ve vasem pfipadé indikovana (uzitec¢na).

Z novu pripominame, ze tyto léky neléci pricinu dystonie.

15
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1.6. BYLA MI DOPORUCENA

HLUBOKA MOZKOVA STIMULACE
(DBS)

Byla vam doporucena hlubokd mozkova stimulace - DBS (an-
glicky: Deep brain Stimulation), a vy nevite, zda ji podstoupit?

Opét trochu teorie:

nitarian Device Exemption jako pomUcka pfi [écbé chronic-

ké dystonie (nereagujici na léky), hlavné u generalizované
nebo segmentalni dystonie, hemidystonie a cervikalni dystonie
(torticollis). Vhodna je pro osoby od 7 let v(se, ale ve vyjimec-
ngch pfipadech ji mohou podstoupit i mladsi déti.

I écba pomoci DBS pro dystonii je schvalena v ramci Huma-

Béhem terapie DBS vysila neurostimulator (podobny tvarem, ve-
likostii ulozenim kardiostimulatoru) elektrické signaly do oblasti
v mozku, ktera fidi pohyb - tzv. globus pallidum. Tyto signaly
blokuji nékteré mozkové impulsy, které zpasobuji nedobrovolné
pohyby a zlepsuji tak pfiznaky dystonie.

Neurostimulator se umisti pod k@zi na hrudniku (ne v mozku).
Velmi tenké draty spojuji stimulator s elektrodami ve vasem
mozku. Vas lékar po zhojeni operacnich ran postupné zvysuje
parametry stimulace a upravuje nastaveni dle efektu na dysto-
nii. Postupem c¢asu se vase nastaveni upravi tak, jak se vase
pfiznaky zmeni.

Hluboka mozkova stimulace mimo jiné zachranila v Ceské re-
publice i nékolik déti, které trpély tzv. status dystonicus (dy-
stonicka boure - trvala kie¢ celého téla). Bez této operace by
pravdépodobné neprezily.

Jak se tedy rozhodnout, kdyz vim, ze kazda operace ma sva ri-

16
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zika? Predné je nutné si uvedomit, Ze nejde o otevienou operaci
mozku jako u velkgch mozkovych operaci. Lebka se pro spravné
ulozeni elektrod pouze ve dvou mistech navrta a vlastni elektro-
dy jsou velmi tenké. Dulezité je si vyzadat od Vaseho |ékafe co
nejvice informaci o mozném pfinosu i komplikacich, nechat si
zodpovedét veskeré dotazy a mit dostatek ¢asu na rozmuysleni,
zda nabidku operace pfijmout nebo odmitnout.

Na vahach rozhodovani stoji to, jak moc pfiznaky nemoci kom-
plikuji vas Zivot a na druhé strané jaky je predpoklad zlepseni
jeho kvality. Zivot s neurostimulatorem pfinasii uréité povinnos-
ti, kdy musite doma pravidelné dobijet baterii a dochazet k |ékafi
ohledné jeho nastaveni.

Jsou i situace, Ze neni prakticky jind moznost nez absolvovat
hlubokou mozkovou stimulaci, a to je pravé pfipad dystonické
boure (status dystonicus), ktery je nastésti velmi vzacnyg.

Pokud potrebujete podporu v rozhodovani, promluvte si o tom
ve sveé rodineé otevieng, pokud nechcete svgmi myslenkami dé-
sit svou rodinu, ventilujte své obavy napfiklad psychoterapeuto-
vi. V ramci setreni, zda jste vhodng kandidat, vam bude pomoc
i v této oblasti poskytnuta.

NEDOPORUCUJEME spekulovat o tom, co mi pfinese DBS z hledis-
ka invalidniho dlchodu nebo lazerstvi. Nejde o socialni vghody,
ale o to, jak se bude citit vy sami ve svém téle a jaky prozijete
dalsi zivot. Podrobeni se DBS neni divodem k odebrani invalidni-
ho ddchodu, ale ani k pfiznani invalidniho ddchodu. Zalezi vzdy
na konkrétni situaci kazdého clovéka a jeho projevd dystonie
bez ohledu na DBS. Dokonce neni ani ddvod brat vam invalidni
dlchod, pokud DBS z nezvladnutého strachu odmitnete driv, nez
jste do programu zarazen. | takovy spor jsme pomohli paciento-
vi vyhrat u soudu. Pokud jste v situaci, ze zazivate nespraved!-
nost v socialni oblasti ohledné vaseho rozhodnuti o DBS, mUzete
se na nas obratit info@dystonia.cz.
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2. PODPURNA LECBA

odplrna lécba se snazi zmirnit nebo odstranit priznaky
P nemoci a dalsi navazujici potize. V pfipade dystonie se jed-

na hlavne o fyzioterapii, ergoterapii a lazeriskou péci.
Nejvetsi uzitek z [é€by ma pacient, u kterého spolupracuji neuro-
log s psychiatrem, fyzioterapeutem/ergoterapeutem a v nepo-
sledni fadé s rodinou pacienta. Nekdy staci, kdyz ma fyziotera-
peut vsechny lékarské zpravy, které ovlivhuji stav dystonického
pacienta a spravné jej vysetri, pfipadné spolupracuje s rehabili-
tacnim lékafem.

neuropsycholog :
a psychiatr fyzioterapeut

1
\ 1
1

_— ergoterapeut
rodinny lékar

J léekal EEi S nheurochirurg
1
1

\
1 \}
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Co se déje pri dystonii s vasimi svaly? Dystonické svaly nejsou
schopné spolupracovat s ostatnimi svaly tak, aby byl potiebnyg
pohyb provedeny spravne. Rehabilitacni program se zameéruje
na necinné svaly, aby nedochazelo k dalsimu pretézovani ab-
normalné aktivnich svald, pfipadné se pokousi zastavit abnor-
malni pohyby. K tomu slouzi rzné relaxacni techniky.

ehabilitacni program je

upraven kazdému klien-

tovi na miru. Ale protoze
nejcastéjsim typem je dy-
stonie cervikalni, predstavi-
me si, jak vypada fyziotera-
pie u takového klienta:

Terapeut vas nauci provadet
cviky pfed zrcadlem, abyste
meli kontrolu, Zze provadite
cvik spravne. Zahajite cviceni
vsedeé s pohledem do zrcadla,
poté ve stoje, a nakonec pfi
chdzi. Svaly zodpovédné za
chybnou pozici nejdfive bu-
dete protahovat a poté rela-
xovat. Kazdé cviceni by mélo
probihat pomalu a se zvlastni
pozornosti na udrzeni sprav-
né pozice.

Cilem rehabilitacniho planu
je zameérit se na protichidné
fungujici svaly. Na kazdé na-
vstéve fyzioterapeuta budete

pozadani, abyste zopakovali
cviceni, které jste dostali za
domaci ukol.

V oblasti fyzioterapie jsou sa-
moziejmé dostupné i dalsi
moznosti, ktergmi je mozné
dystonii ovlivnit. Nemusite se
tedy bat, Ze pokud netrpite dy-
stonii cervikalni, neni pro vas
Uleva mozna.

Poproste svého  praktic-
kého l|ékare nebo neurolo-
ga opoukaz na vysetreni
na rehabilitacnim oddéleni.
K rehabilitacnimu ékafi si
nezapomente s sebou vzit
zpravy z neurologie. Lékar
vysetrenim zjisti, jaka fyzio-
terapie bude pro vas vhodna
a vystavi vam poukaz na fy-
zioterapii. Néktera extrapy-
ramidova pracovisté spolu-
pracuji s rehabilitaci a poslou
vas na konkrétni misto.
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V opacném pfipadé si budete
muset najit vhodného fyzio-
terapeuta/fyzioterapeutku
sami. (Nékdy je nutné projit
néjakou zkusenosti v oko-
i svého bydlisté a v pripade
nespokojenosti zkusit nékoho
jiného). Jak poznate vhod-
ného terapeuta? Bude Vam

naslouchat, provede fyziolo-
gickg rozbor vasich pohybu
a najde oslabena a zatuhla
mista. Bude se zajimat, do
ktergch mist dostavate bo-
tulotoxin a bude se zajimat
0 zpravu od ékare. Méli bys-
te ji tedy prinést hned k prvni
navsteve.

2.2. ERGOTERAPIE

JAKY JE ROZDIL MEZI FYZIOTERAPII
A ERGOTERAPII?

a rozdil od fyzioterapie,
N kterd fesi predevsSim

pohybovy aparat, se er-
goterapie zaméruje na kom-
plexnéjsi propojeni pohybu
a smuysld pfi nacviku rozma-
nité skaly ¢innosti.

oM -

Zatimco fyzioterapie se za-
meérfuje na zlepseni obtizi po-
moci masazi, relaxace a cvi-
ceni, ergoterapie spise rozviji
a hleda nové techniky pohyb
pfi bézngch dennich cinnos-
tech.

Na ergoterapii mlzete zjistit,
jak na tom opravdu jste a co
by se dalo jesté zlepsit. Pri
vhodném vedeni mUzete pfi-
jit na nové techniky, ktergmi
posilite postizené oblasti. Lze
se naucit urcity pohyb jinak
nebo ho nahradit jingm. (Na-
pfiklad pokud nejste schopni
uchopit sklenici vody bézngm
zpUsobem.)
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UVADIME PRIKLAD TECHNIK,
KTERE MUZETE PROVADET | DOMA:

m  sedavejte v pohodlném kresle s moznosti relaxace
hlavy a podepfenim hornich koncetin (moznost vy-
uzit i v auté)

[ pri setrvavani v jedné pozici, jako napf. pfi sledovani
televize nebo cteni, si najdéte vhodnou nebolestivou
pozici

[ pokuste se vhodné ergonomicky usporadat pracov-
ni plochu tak, abyste podpofili korekéni (napravné)
drzeni hlavy

m dbejte na to, aby
navstévy doma neb
v praci sedély na ko-
rekéni strané

vyhnéte se spani na
vice polstafich a po-
nechte si pouze jeden
maly, nebo lezte na
bfiSe s hlavou otoce-
nou ke korekéni strané

7 7

Gze se stat, Zze pro vas bude vhodné provést test svalo-
vé sily. U dystonickych svall je totiz sila vgrazna. Test

muze odhalit velkg nepomér mezi silou dystonickych
svall a téch nepostizengch. Mlzete pak cvicit svaly, které ne-
jsou dystonické a podporit jimi ty, které dystonii trpi a tim jim
poskytnout Ulevu.
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olest je nejcastéjsim davodem, ktery pacienta nuti vyhle-

dat |ékarské osetrieni. Bolest dystonii provazi. Pokud ne-

zvladate bolest za pomoci vseho, co tu bylo dosud napsa-
no, zkuste i nase svépomocné techniky:

ULEVOVE POLOHY - dystonie pfinasi nékomu problémy v lehuy,
jinému v sedu nebo pfi pohybu. Frekventované téma je, jak us-
nout, jak zastavit neposlusné télo a spat. Mnohgm pomohly riiz-
né anatomické polstare, kliny a tulitka z pamétové pény, aby
se jim ulevilo. BEhem dne lze také pouzit pro ulevu polohovani
na gymnastickém mici. Tyto zkusenosti sdilime a zkousime na
setkanich a workshopech. Informace se prfedavaji i na socialni
siti v fcb skupiné ,Dystonie rodina spoly, z. s. - Ceska skupina”“.

MICKOVANI - kupte si ve zdravotnickgch potiebach mékkyg micek
velikosti toho tenisového, sdélite, Ze chcete micek na mickova-
ni/maséaz. Mickem pak projizdite za pomoci dlané po partiich,
které jsou bolestivé. Nemusite ani tlacit, protoze pouhgm ta-
hem/povalovanim mic¢ku dochazi ke stimulaci tkané, prokrveni
a uvolnéni.

PLAVANI - vyuZivejte stavu beztize, kterg vam voda poskytuje.
Uzijte si ve vode polohy téla, které jsou vam pfijemné a kdy pociti-
te relaxaci svald. Velmi tomu napomaha voda termalni. Teplo sva-
|y pfirozené uvolnuje. Pokud plavete, vyuzivejte plavani na zadech,
splgvani a styl prsa ve spravném rezimu, kdy neplavete se za-
klonénou hlavou. Pokud jste neplavec, mUzete pouzit rzné aqua
pomUcky na plavani, jako jsou vodni nudle, plavecky pas, desky
a podobné. V termalni vodé mUzete protahovat zkracené svaly.

RELAXACE - aplikujte relaxacni techniky pravidelné a pokud
mozno vzdy, kdyz se nahromadi napéti v téle. (viz materialy
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MUDr. Refichy v kapitole 3). Nékomu k relaxaci pomaha hudba,
zkuste sami zjistit, co na vas pUsobi uklidrujicim zpUsobem, kdy
pocitite Ulevu i ve svalech, byt kratkodobou. Ty chvile si zkuste
zapamatovat a vyvolavat si je béhem dne. Relaxovat muizete pfi
pobytu v pfirodé. Prochazky lesem nebo parkem jsou osvezujici
a zklidni vas. Vnimejte pfirodu a klidné dgchejte.

CHUZE A BEH - chUize je nejprirozenéjsi pohyb clovéka. Prochaz-
ky v pfirodé jsou nejlepsim odpocinkem pro télo i mysl. Pokud
jste schopni chlze, chodte pravidelné. Muzete se v lese také
protahnout u stromu a poslouchat zvuky lesa. Kdyz zvladate bez
zakopavani klus nebo béh, mulzete zkusit, zda vas rytmus béhu
po chvili nezklidni. To samé byste mohli pocitit u tance. Auto-
matické rytmické pohyby mohou pUsobit uvolnéni dystonickygch
svall. Zkousejte, co zvladnete a co by vam mohlo pomoci.

THAJSKE RELAXACNI MASAZE - tato masaz vas zbavi stresu
a napeéti v oblasti hlavy, ramen a Sije. Vhodné jsou i relaxacni
olejové masaze.

CVICENI JOGY - na internetu naleznete videa se cviéenim na
uvolnéni krku, napéti a proti bolesti hlavy. Urc¢ité najdete i videa
se cvicenim na dalsi problémy, které vas trapi. Vsechna tato
cviceni vam mohou pomoci ke zklidnéni a uvolnéni v domacim
prostiedi, bez nutnosti dochazet mezi lidi, kdyz se pfi cviceni ve
spole¢nosti necitite dobre.
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Vgznamny napravny prvek je zrak. Nasmeérujete
pohled na stranu opacnou, nez se vam hlava sta-
Cl. Kfe€ ve svalu povoli a podpofite spravnou polohu
hlavy. Provadejte nékolikrat denne.

Otacejte hlavu na stranu opacnou k dystonickému
stocCeni. Také nékolikrat za den.

Pokuste se najit mechanismuy, které pomahaji redu-
kovat dystonické pohyby. Mohou to bgt mechanis-
my, které uz délate, jen si je plné neuvédomujete.
Napfiklad si drzite bradu, kdyz nékoho pozorné po-
slouchate? Pri dvouhodinové prednasce by se vam
hlava klepala a trpéli byste bolesti. Pokud si bradu
pridrzite, je vSe snesitelngjsi.

MUzete zkusit i tzv. Vojtovu metodu 2. generace -
https://rehabilitace.org/terapie/vojtova-metoda/

Nevyclenujte se z oblibenych aktivit
jen proto, Ze se na vas nekdo divne
kouka. Pouzivejte co nejvetsi rozsah
pohybu, kterg vam dystonie jesté
umoznuje i presto, Ze pohyb neni
ladny ¢i plynulyg. Udrzite se
déle aktivni.

A hlavné: Vytrvejte

v domacich cvicenich,
ktera jste se naugili
na rehabilitaci!
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lkohol v nasem seznamu svépomocnygch technik nena-

jdete. Nékteri dystonici maji tzv. alkohol-responzivni dy-

stonii, coz je napf. myoklonicka dystonie. Co to zname-
na? Poziti malého mnozstvi alkoholu dokaze zmirnit zaskuby
nebo i dystonické projevy a najednou se citite velmi dobfe a jste
prakticky bez pfiznakl. Vase pohyby jsou ladné, svaly uvolnéné
a chcete, aby to tak bylo porad. Mozna jste to prave vy, kdo cte-
te tyto radky. Dost mozna jste se nedockali pomoci ani lécby, ale
zjistili sami, ze jediné, co pomahalo, byl alkohol. Mohli jste se od
té doby stat na alkoholu zavisli, protoze vystrfizlivéni z alkoholu
vas hodi zpét a Casto jesté do horsiho stavu. To si zada dalsi
piisun alkoholu. Kdo podlehne tomuto tlaku docasného zlepseni
pfiznakl, ma problém. Zkuste tedy vyhledat vhodného neuro-
loga a psychiatra, aby vam pomohl. Dlouhodobé nadmerné piti
alkoholu vas mozek jesté vice poskozuje.

a papir si napiste,

jaké cinnosti a jaké

prozitky vam berou
energii a nastupuje Unava
a bolest. K nim si pfipoj-
te znaménko minus. Na-
proti poznacte znamén-
ko plus a k nému sepiste
prospésné aktivity, které
vam poskuytuji ulevu, které
vas uvolni a délaji radost.
Kazdy den by mél byt ale-
spon trochu vyrovnany.
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PRIKLAD:
RANO ZACNETE PLUSEM A VYBERTE Sl Z NABIDKY, NAPR.:
m protazeni krku a hlavy u zrcadla
M protazeni s gymnastickgm micem
M trochu tance pfi poslechu hudby, ktera me tési

m zastaveni se u okna v zahradé na balkoné
a pozorovani prirody, ktera je i ve méste

V ZAMESTNANI NEBO CESTOU DO PRACE ZACINAJI MINUSY
[ plny autobus, kolony aut

M nepfijemny séf

M hodné prace

M pozadavky na vas pracovni vgkon a terminy

m fyzicka prace s opakovanim stereotypnich pohybt

I sedava dlouha prace u pocitace

26
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ejpozdeji v poledne vam nejspis minusy pfitizi. Kazdému

trochu jinak, podle jeho prace. Je ¢as, abyste vyrovnali

vydej a eliminovali stres. Pokud mate radi hudbu a vase
prace to umoznuje, mdzete si ji vychutnat. Zpfijemnéte si pobyt
v praci tfeba poradkem kolem sebe, nezapominejte na pitng re-
zim, a pokud mate sedavou praci, vstante a protahnéete se.

budte chvili nékde sam/a, pokud to jde, uvolnéte
ramena a krk, svéste na zidli hlavu k noham

kratce relaxujte

mobil nechte lezet, zvysuje napéti krénich svalld
a celého téla

nadychejte se cerstvého vzduchu

jednou tydne si doprejte delsi ¢as pro sebe
a pro svou dusevni hygienu

estlize vdm nepomohou Z2adna rezimova opatfeni popsa-

na v nasem Napadniku a vas stav se zhorsuje, pak je €as,

abyste zvazili, zda je pro vas prace, kterou vykonavate vhod-
na a pokusili se najit vhodnéjsi, méné narocnou praci a zaza-
dali o 1. stupen invalidniho dlchodu. Invalidni didchod vam pak
kompenzuje to, ze nemUzete pracovat v oboru, na které mate
vzdeélani a tim se snizi vase pracovni uplatnéni. Pokud pracu-
jete v délnické profesi, je to pro vas velmi namahavé a rychleji
se unavite. Zalezi vzdy na typu dystonie. Promluvte si o téchto
problémech s rodinou a [ékafem. Uvadime tyto rady s védomim
velkgch problému financnich a spolecenskych. Vime, jak slozité
bgva jednani s Urfady. Pokud potrfebujete konzultaci v konkrét-
nim pfipadé, mulzete se na nas obratit.
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minulosti se nedoporucovala lazenska péce z prostého
dUvodu: Lazné vas z dystonie nevyléci. Sporna byla také
intenzita l&cby, respektive mnozstvi procedur, které maze
pacienta s dystonii pretizit a dystonické projevy zhorsit. Na dru-
hou stranu mate unavené a pretizené svalstvo, pater a klouby,
coz je vysledkem pUsobeni dystonick{ch svald i na ty nedysto-
nické. Potfebujete tedy zrelaxovat a napravovat ty casti téla,
které nejsou dystonii postizené. Zalezi na volbé procedur a na

komunikaci s lazeniskgm lékaifem.

laznich zazZijete nut-

nou relaxaci celého

téla a psychiky. Kazdy
odpocinek a vhodna fyziote-
rapie vas dostanou do rela-
xacniho moédu, coz se projevi
i ve snizeni rznych sympto-
md dystonie, které zpasobuji
dlouhodobé bolesti. Jenze -
kazdg ma jiné potize a také
muze trpét dalSimi choroba-
mi. Tim se jednoducha cesta
k ziskani poukazu na lazné
komplikuje. | kdyz vam nemdu-
zeme dat univerzalni navod
jak na to, stante se v tomto
ohledu zastanci sami sebe
a pozadejte o lazné. Mnoho

28

lidi s dystonii ma napf. pro-
blémy s patefi nebo klouby
a rychleji nastanou zdravot-
ni komplikace nez u zdravé
populace. Problémy se zady
a klouby jsou v indikacnim
seznamu pro lazenskou péci.
V nékterych pfipadech neuro-
log mUze vybrat vhodnou ko-
lonku z indikacniho seznamu,
kam mUzete byt zarazeni pfi
problémech se svaly.

Lazné vam predepise rehabi-
litacni lékaf, pokud tak neucini
jing specialista na jiné one-
mocnéni. Promluvte si s [éka-
fem a hledejte cestu.
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Blanka: ,S cervikalni dystonii jsem se potgkala v raném
détstvi a pak v dospélosti. Hlava se mi stacela bolestive na
stranu a velmi se mi horsil psychicky stav. Chodila jsem
na aplikaci botulotoxinu. Rozhodla jsem se pro rGzné fy-
zioterapie a pak zkusila laznég, které mi nejdiive pomohly
pochopit, ze se 0 sebe musim vice starat. Lazné mi po-
mahaji k udrzeni lepsSiho zdravotniho stavu a nedochazi
ke zhorseni, ale postupnému zlepseni. Psychicky jsem na
tom velmi dobre.”

Eva: ,Mam cervikalni dystonii a nemohu dochazet na apli-
kaci botulotoxinu, protoze po mnoha letech pfestal Ucin-
kovat. Mam totiz také jiné autoimunni onemocneéni, které
muze nelcinnost botulotoxinu zplsobovat. Lazné mi po-
mahaji odpocinout si a nabrat noveé sily. Zlepsil se mi psy-
chicky stav a podstatné se mi snizila bolest.”

Hana: ,Mam muyoklonickou dystonii, ale zaroven mam vy-
znamny nalez na pateri. Pobygvala jsem v laznich Tepli-
ce. Nejvice mi na dystonii pomohla tamni termalni voda
na uvolnéni svalll, pohyb v parku a parafinové zabaly na
trapézy. Nemusela jsem fesit pracovni a jiné problémy
a méla jsem dostatek spanku. Naucila jsem se cviky s mi-
¢em a na mici, které dale cviCim v domacim prostiedi. Do-
vedu si ulevit od bolesti. Jsou to uz dva roky a nyni citim,
ze by mi znovu pomohl lazerisky pobyt kvali dystonii i za-
ddm. Asi bych znovu volila lazné Teplice. Dokazala bych
s lazenskou |ékarkou uz épe zvolit procedury. V laznich
vam nabidnou i plynové injekce, ty jsou dobré na problémy
s pateri, uvolnuji svaly kolem patere. Na dystonické svaly
je vsak tento UCinek prilis kratky. Pokud si vSak potrebu-
jete odpocinout od bolesti, mate alespon chvilkovou Ule-
vu. Daleko vice pomahal opakovang pobyt v termalni vodé
a nasledné masaze a cviceni.”
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itite se psychicky témer na dne, ale odbornou pomoc od-

kladate a cekate na zlepseni, kterého se vam nedostava?

Jste uz ve stavu, kdy radéji ani nevychazite ven a omeazili
jste socialni kontakty? A ted byste meli jit k psychiatrovi nebo
psychologovi a vy nevyjdete ani z domu?

MUzete trpét Uzkostmi, panikami, depresi nebo fobiemi, ze-
jména socialnimi. Na socialnich sitich, mailem nebo telefonem
se na nas obraci lidé, ktefi tim trpi. Priciny jsou rGzné. Bud jde
o pravodni jev néktergch typl dystonie nebo o reakci na dia-
gnodzu a socialni problémy s ni souvisejici. Ucelenou a oveérenou
pomoc pro ty, ktefi zatim nejsou schopni se svgm stavem odejit
z domova za psychiatrem, vam nyni nouzové nabidneme. Po-
muaze vam pochopit svUj stav, prestat se bat. Je pak na vas, zda
si budete trvat na tom, Zze pomoc od psychiatra nepotrebujete
nebo vas dalsi stranky nakopnou s tim néco konecne délat.

S laskavgm svolenim - MUDr. Roberta Refichy uvadime vgnatky
z jeho e-knih: ,Co nam brani?”, ,Proti Gzkosti, panické atace a de-
presi’, ,Pfekonej paniku” a ,U&inna relaxace".

,Rad bych vam pomohl nahlédnout skrz oponu nejistot. Proto ted
uvedu par myslenek, které se pri Uzkostech a depresi casto honi
hlavou. Podobné myslenky vas mohou odrazovat od toho, abyste
konzultovali odbornika, ale tfeba i od toho, abyste nekteré osved-
cené postupy uvedli do praxe. Budu reagovat z pohledu nekoho,
kdo pres podobné minové pole prosel. Budu pfitom cerpat nejen
z odbornych zdrojd, ale také ze zkusenosti, které se mnou sdileli
mi klienti.”
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.NEMUZU VSTAT Z POSTELE, NECHTEJTE
PO ME, ABYCH NECO DELAL/A"

okud trpite depresi,
predpoklédém, ze ob-

zvlast kruta jsou rana.
Svétlo pronikajici skrz Zzalu-
zie oznamuje pfichod dalsiho
dne, kterg nedava smysl nebo
je napéchovany problémy,
které se pres noc nevypari-
ly. Nezanedbatelnou roli hraje
i to, ze serotonin, tolik opévo-
vany hormon stésti, nas rano
nechava ve stychu - nejvys-
sich hladin dosahuje vétsi-
nou Vv pozdnich vecernich

hodinach, kdezto v brzkém
dopoledni je jeho koncentrace
v krevni plazmeé nejnizsi.

Zatimco bychom potrebovali
po ranu nakopnout, serotonin
dava od naseho stesti ruce
pryc. Vstat z postele se stava
nadlidskgm Ukolem. Pripada
nam, ze télo odmita poslou-
chat, ale spis jde o to, Zze de-
prese cClovéka okrade o vuli
pohnout, byt jen prstem na

ruce.
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ednou z nejcastejsich pfi-

¢in nelepsiciho se stavu

pacienta je odmitani far-
makologické l|écby, prestoze
je indikovana.

Kromé toho, ze jsou psy-
chofarmaka stigmatizovana
predstavou ,kdyz budu brat
prasky na psychiku, ude-
la to ze mé certifikovaného
blazna”, byva jesté castej-
Sim dldvodem odmitani ek
vnitrni diktat ,prece do sebe
nebudu cpat chemii”. Kdyz se
pak takového ,odmitace” ze-
ptam, co tim vlastné muysili,
jasné odpovédi se nedockam.
Biomarketing otupuje zdra-
vy rozum. VSe, co hmatame,
c¢ichame a jime je slozené
z chemickygch latek. Lektvar

z Cerstvé natrhangch bylinek
je chemie. Laska je chemie.
Ale abychom nikoho nechy-
tali za slovo, je zfejmé, ze za-
stanci prirodni &by sméruji
svou vgtku smérem k latkam
vyrabéngm synteticky.

Zdaleka ne vSechny produkty
farmaceutickgch firem maji
synteticky plvod, ale pravdou
je, ze naprosta vetsina ano.

Zaroven roste pocet bio-
technologickygch firem, kte-
ré k produkci Ucinngch latek
vyuzivaji prirozené procesy
v kulturach mikroorganismu.
To podstatné ale neni, jestli
jde o organickou nebo syn-
tetickou latku. Lék musi byt
bezpecny, ucinng a kvalitni.
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Panicka ataka se vetsinou objevi necekanég, jako blesk z Cis-

tého nebe.

ez pfipravy nastoupi

fada nepfijemnygch te-

lesnych pfiznakl, pro
které v danou chvili neexistu-
je zjevng dlvod. Prvnimi nej-
Castéji uvadéngmi pfiznaky
jsou buseni srdce a dechova
nedostatec¢nost, doprovazené
bolesti na hrudi. Clovéka, kte-
rého prepadla panicka ataka
poprvé, nemuze napadnout
prakticky nic jiného, nez Zze
jde oinfarkt, a strachu ze
smrti se takrka neda ubranit,
do krve jako kdyby vam vstfi-
kli koncentrat uzkosti a obav.
Intenzivni strach prosvisti
mozkem a limbickg systém
spolu s dalsimi ¢astmi staré-
ho savciho mozku spusti po-
plasnou reakci na hrozici ne-
bezpeci. Smyslem je dostat
télo do pohotovostniho méduy,
aby bylo schopné rychle rea-
govat, branit se, utikat nebo
bojovat. Jako kdyby nékdo ve
vas praskal bicem. Rozpum-
povat srdce i plice, aktivovat
sympaticky nervovy systém,
vyplavit adrenalin, to vSechno
s jedingm umyslem: trans-

formovat vas v perfektni zvi-
fe, v predatora, ktery prezije.
Dychate doslova jako o Zivot,
hyperventilujete, spolehliveé
tedy navozujete respiracni al-
kalézu, a proto v rychlém sle-
du nasleduji dalsi nezadouci
pfiznaky: tfes, poceni, sucho
v Ustech, znecitlivéni, zavrat
a pocit na omdleni, zmate-
nost nebo dokonce haluci-
nace. Nedostatek kysli¢niku
uhlicitého v krvi navic jesteé
zhorsi jiz probihajici srdecni
palpitace a lapani po dechu.
Télo se stava neovladatelngm
a postizenému clovéku ne-
zbyva nez s narustajici hrd-
zou sledovat cely prabéh.

A prave v tom je kdmen Ura-
zu, svou hrdzou panickou
ataku Zivite, Uzkostnou re-
akci privolate fadu dalsich
télesngch projevd. Plné roz-
vinuta, strachem vykrme-
na panicka ataka si nezada
s Utokem medvéda Grizzlyho,
a to presto, Zze zrovna sedite
doma v papucich pfed tele-
vizi. Pfitom jde z velké casti

33



Dystonie - rodina spolu

jen o psychickou dramatizaci
nékolika nevinngch télesngch
projevd.

VSechna doporuceni, ktera
zde uvedu, plati pro ty z vas,

kdo jste prosli zdravotni pro-
hlidkou a mate takfikajic jis-
toty, Ze jde opravdu o panic-
ké ataky, ane néco jiného.
Pokud jistotu nemate, nechte
se dUkladné vysetrit lekarfem.

Zminim ted nékolik faktl, o ktergch byste méli védét.

uls muze vystoupat na Gctyhodngch 180 ader’ za minutu,

srdecni vydej se zdvojnasobi, krevni obéh se zrychli. No a?

Pokud jste jinak zdravi, je vase srdce na takovou zatéz pfi-
praveng, zvladne to, podobné jako zvladne sprint na 100 nebo
200 metrl. Srdce je sval. Pofadné "namakany" sval. Za hodinu
srdce udefi vice nez 4000krat, za den asi 100 000krat. Za pouhy
jeden rok se dostavame na asi 40 miliond Uderq, pficemz srdce
vypumpuje kolem 3 milion0 litrd krve. Az nékdy pUjdete kolem
bazénu 50x25 metrl, uvédomte si, Ze za rok ho vase srdce do-
kaze naplnit krvi. Srdce busi, protoze umi busit, je to jeho funkce.
Kazdgm uderem vam Ffika: "Zijes". Pfi panické atace busi rychle
a mocné. Neumirate, zijete naopak vic nez kdykoli pfedtim.

Nékdy mUze ¢lovéka s panickou atakou vydeésit nepravidelng sr-
decni rytmus, ale vétsinou jde jen o prfechodnou autoregulacni
reakci na nahlé zrychleni a nejde o nic patologického.

Uzkost tradiéné navozuje zvysené svalové napéti a toho si vice
vs§imame na mistech, kde na ni nejsme zvykli, proto napéti hrud-
niho svalstva vnimame jako tisern na prsou. Nékdy se ale mUze
Uzkost projevit tzv. psychogenni hypertonii véncitgch tepen,
které zasobuji krvi samotné srdce. Jejich zUzenim se snizi za-
sobeni srdec¢niho svalu kyslikem, coz se projevi bolesti na hrudi
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pfipominajici infarkt nebo anginu pectoris. Takova bolest je hod-
né nepfijemn3, ale da se vydrzet, kdyz vite, Ze jde jen o bolest,
nikoli o infarkt. Ten v naprosté vétsiné pfipadd vznika ucpanim
véncitych tepen krevni srazeninou a odumfenim okolni tkané.

idé prozivajici panickou

ataku se casto potygkaji

s motanim hlavy, oma-
menim, zavrati a pocitem
na omdleni, proto se obavaji
ztraty védomi. Takové oba-
vy by byly opravnénég, kdyby
béhem panické ataky klesal
krevni tlak, jenze k tomu ne-
dochazi. Pfi panické atace na-
opak krevni tlak stoupa. Poci-
ty na omdleni ma na svédomi
predevsim respiracni alkal6-
za, zpUsobena hyperventilaci,
tedy zrychlengm a hlubokgm
dychanim, které je uzkostnou
reakci na pocit, Ze se nam ne-
dostava vzduchu. Takové pre-
mrsténé dychani nékdy zpl-
sobuje i stazeni mozkov(ch
cév, privod kysliku do mozku
se tak snizuje az 050 % - to
muUze vést k porucham zraku,
sluchu, mysleni, a také k tu-
nelovému vidéni nebo haluci-
nacim. Ale ani toho byste se
nemeéli bat, protoze nedochazi
k hypoxii, a mozek se vyloze-
né nedusi.

Hyperventilaci dokazete za-
stavit svou vUli, jen si na to
musite vzpomenout.
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avrat pfi panické atace popisuji lidé jako nejistotu vsto-

je i pfi chizi, kolisani paddy pod nohama, a mivaji pocit, ze

chodi po mracich nebo po vaté. Ackoli jde o subjektivni pfi-
znaky podobné rotaéni zavrati nebo ztrateé rovnovahy pfi pokle-
su krevniho tlaku, nemaji plivod v poruse organu rovnovahy ve
vnitfnim uchu ani v nedokysli¢eni mozku, vychazeji obvykle ze
ztuhnuti nohou a nadmeérného napéti ramenniho a sijového sval-
stva. Stejné jako v pfipadech zrychleného srdecniho tepu a usi-
lovného dygchani, je i svalova hypertonie pfipravou na nebezpeci.
Napjaté svaly jsou nachystané k béhu nebo Utoku. Kdyz jim to
potéseni nedoprejete a zcepenite na miste, projevi se svalova
ztuhlost nejistym postojem, a mozkem putuji zmatené signaly
o poruse rovnovahy. Mlzete se pak citit vratce, ale télo pfitom

nema zadny ddvod k padu.

apani po dechu zplso-

buje Uzkostng pocit, Ze

se nam nedostava kys-
liku. Jde opét o soucast po-
plasné reakce, jejiz snahou je
z vas aspon na chvili udélat
akcniho hrdinu. Starg savci
mozek vas vyvolanim tako-
vych pocitl ponouka k rych-
[ému a intenzivnimu dygchani
za Ucelem napumpovat do
svall co nejvice okyslicené
krve. Misto obvyklgch 15 na-
dechl a vgdechld za minutu
vas vyhecuje pumpovat treba
30krat za minutu. Casto se
tak déje s oteviengmi Usty,
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a to vede k suchu v Ustech.
Kysliku pfitorn mate habadgj,
takze dychate zcela zbytecné
do rezervy. Kdyz se neh(bete,
docilite tim akorat vydgchani
nadmérného mnozstvi kys-
licniku uhlicitého. Dochazi pak
nejen K jiz zminéné respiracni
alkaloze, ale také ke snizeni
hladiny vapniku v krvi s ten-
denci ke svalovgm krecim.
Ty mohou jesté zhorsit tisen
v oblasti prsou a krku, a vy-
stupnovat strach z uduseni.
Navrat k normalnimu dgchani
je tim nejucinnéjsim zasahem
proti rozvoji Uzkostné epizody



nebo panické ataky. Rozvinu-
tou panickou ataku asi pfi-
mo nezastavite, ale muUzete
zmirnit pfiznaky a zkratit jeji
trvani. Spravné dgchani spo-
¢iva v normalnim nenasilném
dychani s delsim vydechem
nez nadechem. Tim davate
kyslicniku uhlic¢itému ¢as vy-
stoupat zpatky na svou nor-

Napadnik pro zivot s dystonii

malni fyziologickou hladinu.
NeZadouci pfiznaky respiracni
alkalézy pak rychle odezni.

Nepfijemné tlaky v oblasti
hrudniku nékdy doplhuje po-
cit knedliku v krku, zpUsobe-
nyg sevienim horni ¢asti jicnu.
Za ten mulze sok z rychlého
nastupu panické ataky.

ékdy se béhem panické ataky a objevi nevolnost s poci-
tem na zvraceni, nuceni na moc¢ nebo stolici. Postizeni maji
pak strach, Zze nestihnou dobéhnout na toaletu, protoze
panicka ataka jim znemozni se ovladat. Tak tomu ale neni. Bé-
hem panické ataky dokazete volné jednat a zakladni zadrzovaci

funkce mate plné pod kontrolou.

ed uz vite, Ze panicka ataka neni ni¢im vic nez prehnanou

télesnou reakci na extrémni pocity strachu ze smrti. Nejste

dusevné nemocni, nejste blazni, jen vas vydeésily télesné
projevy, pro které v danou chvili neexistuje rozumné vysvétleni.
PFesna pficina panickych atak neni znama. Pokud by se panické
ataky opakovaly, urcité navstivte |ékafe a zvazte i psychoterapii.
Bude také dulezité omezit stres a vénovat se pravidelné ¢innos-
tem, které zabiraji proti Uzkostem obecné.
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anicka ataka je vetsinou doslova sokujici zkuse-

nosti a je tézké uverit, ze by se v takovém stavu

dalo cokoli smysluplného délat, nebo dokonce pr(-
béh zachvatu zmirnit Ci zkratit. Recept se 100 % ucinnosti
neexistuje, ale kdyz se budete fidit nasledujicimi doporu-
c¢enimi, vgrazne zvysite nadeji na to, ze panicky zachvat
ubere na intenzité nebo se zkrati jeho trvani.

X4

Na prvnim misté byste meéli myslet na to, abyste
panicky zachvat nechali prejit bez odporu. To je vU-

ny psychickych potizi se urputna snaha o jejich odstra-
néni miji ucinkem nebo je jesté zhorsi. Moderni metody
psychoterapie, jako napf. Acceptance and Commitment
Therapy doporucuji své nepfijemné psychické stavy pfi-
jmout a prozit, uvédomit si, ze nejde o bariéry z tvrzené
oceli, ngbrz o tvarné objekty, které promeénujete vasim
piistupem a jednanim. Nesnazte se tedy panicky zachvat
nasilné potlacit, privolate si tim zbytecny stres navic.

Vyckejte, az zachvat sam polevi. Vétsinou k tomu dochazi
béhem par minut, vgjimecneé do 1 nebo 2 hodin. Jak po-
drobné uvadim v jiném pfispévku, pocitované symptomy
neohrozuji vase zdravi, nehrozi vam realné nebezpeci.
Zkuste panickou ataku pojmout jako experiment, ktergm
sami sobé dokazete, ze se strachujete zbytecnée. Az pa-
nicka ataka odejde, vzpomente si na ten strach a uvédo-
mte si, ze opét pfehanél, jako uz tolikrat predtim, v jingch
situacich.
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Pohybujte se. Jakmile nastoupi panicka ataka,

nezlstavejte sedét nebo lezet jako pecky, oka-

mzité uvedte télo do pohybu. Télesngm pohy-
bem zvysite metabolickou pfeménu a rychleji tak dojde
ke snizeni hladiny stresovgch hormond zodpovédngch
za velkou c¢ast doprovodnych pfiznak( ataky. Pohyb
vede k psychickému zklidnéni také z toho ddvodu, ze
je v logickém souladu s prozivangmi symptomy, hlavné
se zrychlengm srdecnim tepem. Pfirozené zvysite pre-
meéenu kysliku na kyslicnik uhli¢itg, zasahnete tak proti
nezadoucim vlivim hyperventilace, ktera ataku casto
doprovazi (bacha na to), a podporite funkci parasym-
patického nervového systému, kterg navozuje uvolnéni
svalového napéti. Ulevite si od pocitd tisné na hrudi, se-
vieného hrdla, napjatgch svald koncetin, snizite tenden-
ci ke kfecim.

Neni tfeba nijak intenzivné cvicit, staci svizna chlze,
i doma muzete prechazet sem a tam po mistnosti. Po-
kud pocitujete zavrat, zkuste ji pfekonat. Nejspis nejde
o zavrat s plvodem v centru rovnovahy nebo v mozku,
ngbrz ji zpUsobuje kiecovité napéti kosterniho svalstva
- prave proti nému zakrocite pohybem, nehledé na to, ze
fyzicka aktivita zvysuje krevni tlak - dalsi dlvod, pro¢
se neobavat mdloby.
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Dgchejte v klidu, s del-
sim vygdechem nez
nadechem. Rychlému *
a intenzivnimu dgchani se vy-
varujte za kazdou cenu, podi- \
vejte se na prispévek, kde vy-
svetluji dUsledky nespravného
dgchani. Behem panické ata-
ky muzete svdj dech ovladat,
jen si musite vzpomenout. Nic
vam nebrani kontrolovat dy-
chani i pfi chiizi. Zaméstnejte y
se pocitanim krokd, nadechuj-
te napf. na 4 kroky, vydechujte
na 6 nebo 8 krokd. Zapomerite
na to, ze byste meéli dgchat zhluboka, dgchejte normal-
né, naprosto nenasilng, v klidu. DelsSim vgdechem udrzite
hladinu kyslicniku uhlicitého v normé a zabranite nastu-
pu nezadoucich pfiznakl hyperventilace.

Prestante se zabygvat nepfijemnygmi pocity, nemy-

slete na minulost ani budoucnost, naplno vnimej-

te pfitomny okamzik, pficemz soustiedte svou
pozornost smérem ven, na déni ve svete, kterg vas obklo-
puje. Vsimejte si vSech detaill, které pfitommng okamzik
nabizi. Vyuzivejte k tomu vSechny smysly. Pfimocargm
cvicenim je 5x5, kdy nahlas vyjmenujete 5 veéci, které vi-
dite, 5 zvukd(, které slysite, 5 véci, které ohmatate, 5 ¢asti
téla, ktergmi zah(bete, a 5 pachd, které cichate (prosté si
pricichnete k vécem, kolem vas). Jde o jednoduchy zpu-
sob, jak odtrhnout mozek od sebezkoumani a vymysleni
katastrofickgch scénard. Pozorovani vnitfniho déni pfi pa-
nické atace muUze také fungovat, ale k tomu je zapotrebi
se dopracovat postupné, nejlépe pod dohledem terapeuta.
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Kdyz citite, ze panicky zachvat prichazi, ale jesté

neni v plné sile, vénujte se néjaké aktivite, kte-

ra vyzaduje vasi plnou pozornost. Napiste si na
listek nebo do poznamky v mobilu vsechny aktivity, kte-
ré byste mohli zacit délat, kdyz tusite, ze by se panicky
zachvat mohl rozvinout - uklid, domaci prace, péce o za-
hradu, zahrat si videohru, pustit si néjaké vtipné scénky
na internetu, vyvencit psa, zahrat si na hudebni nastroj,
resit hlavolam nebo kfizovku. Jde o bézné cinnosti, které
si za normalnich okolnosti nemusite pripominat, ale pred
eventualnim nastupem panické ataky je uzitecné mit po
ruce seznam pro inspiraci. Hlavné néco délejte a plne se

na to soustredte.

To je tedy 5 zasad, které byste meli pfi panické atace dodrzovat.

romeé toho si urcité na-

studujte, pro¢ jednot-

live pfiznaky panické
ataky nejsou Zzivotu nebez-
pecné a mrkneéte se na pfi-
spevek, ve kterém shrnuiji
véechny zakladni metody,
které je vhodné pouzit jako
prvni pomoc pfi epizodé in-
tenzivni Uzkosti, zhorseni
depresivni nalady, ale také
pfi rozvoji panické ataky. Po-
moci mdze dusledné prova-
déna svalova relaxace, jako
napf. Jacobsonova progre-
sivni svalova relaxace nebo
autogenni trénink, a mohou
vas také zklidnit vgroky, kte-
ré jste si pfedem pfipravili

pro pfipad, ze by se panicka
ataka vratila, podivejte se na
pfispévek o tzv. SOS Kkarté.
A neobracejte se o pomoc
jen sami k sobé, nefeste,
co si kdo bude muyslet, a po-
povidejte si s nékgm. Po-
znamka na zaver: Ackoli vse
nasvedcuje tomu, Ze trpite
panickgmi atakami, nikoli ji-
ngm onemocnénim, nechte
se dukladné télesné vyset-
fit. Intenzita projevl panic-
kgch atak se tim pravdépo-
dobné nezmeéni, ale ujisténi
se o dobré zdravotni kondici
vas uklidni, zmirni Uzkostny
strach, ktergm pfi panické
atace jen prilévate olej do
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ohné. Védomi o vasem téles-
ném zdravi vam doda odva-
hu experimentovat a prozivat
vée, co se béhem panické
ataky déje bez tendence
svlj stav odmitat nebo na-
silné potlacovat. Pokud vam
\ékar jiz pfedepsal léky, berte
je podle pokynl a méjte tr-

pélivost, nékdy muize trvat
i nékolik tgdnl, nez zacnou
zabirat. Co se tyce cigaret,
kavy, alkoholu, marihuany
nebo jingch navykovych la-
tek, jejich uzivani byste meéli
co nejvice omezit, abyste
nepodkopavali veskerou sna-
hu zlepsit svUj celkovy stav.

3.3. UZKOSTNE STAVY BEZ PANIKY

PROZIVATE UZKOSTNE PROJEVY,
KTERE NEJSOU VUBEC PRIJEMNE?

mozna nevite, Zze podle statistik jsou nej¢astéjsim psychic-

kgm onemocnénim prave Uzkostné poruchy? S Uzkosti se
potgka mnoho lidi a mozna pod maskou néjakého Ramba nebo
odmitaveé vyhlizejici osoby se skrgva velmi uzkostny clovek.
Nestavte se z ddvodd projevi dystonie do
meénécenné pozice. Projevy Uzkosti nejsou
pro ¢lovéka pocitove nijak pfijemné - kdo by
si liboval v pocitu strachu a obavach o to,
co se stane, nebo co by se mohlo stat?

Z azivate pocity strachu, obav, vtiravgch myslenek, a pfitom

Citit obCas uzkost nevadi, je to pfirozena
reakce na zivotni udalosti, jako je napfriklad
dalezity test, proslov pred davem lidi ¢i pra-
covni pohovor. Pokud se s ni ale potgkame
opakované a zacind negativné ovlivhiovat
nas zivot, je dobré spolu s odbornikem zjis-
tit, jestli neprerista v psychické onemoc-
néni.

Le
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100% zaruceny postup, jak dosahnout Ulevy, neexistuje.
Ale existuje zarucena cesta do pekel - nedélat nic, ne-
zkouset se zvednout z popela, pasivneé prihlizet a stézovat
si, ze se svet spolcil proti nam. A i kdyz se nelze spo-
lehnout na nékterou konkrétni techniku, ramcovy postup
s takrka zarucengm pozitivnim vysledkem existuje:

- vyskocit aspon na cas
z rozjeté masiny povinnosti a stereotypu.

- dostatek pohybu, kvalitni
spanek, vyvazena strava.
- zapojit kritické
muysleni.
- uspokajit vase zakladni

potfebuy.

- cesta uveédomeéni.

okud vas vyse uvedené zaujalo tak na strankach:

7

jsou pro vas pripraveny ucelené videokurzy, e-knihy, audio-

nahravky a pracovni listy zameérené na vgse uvedené problémy.

Ziskate kompletni vgzbroj pro boj s Uzkostmi, panickgmi ataka-
mi, fobiemi a vyhgbavgm chovanim. Kurzy obsahuji celkem vice
nez 50 video lekci. Dozvite se vSe, co potrfebujete vedét k tomu,
abyste prekonali tézké obdobi. Kurz vam poskytne navod, jak

rychle a ucinné reagovat, kdyz se vas psychicky stav zhorsi.
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4. SOCIALNI PROBLEMATIKA

Z jste se setkali s rlz-
U ngmi reakcemi od lidi na

vas stav, na vase divné
pohyby, staceni hlavy, kfe-
Covité zavirani oci, krouceni
koncetiny nebo tres? Urcite
je vam to neprijemng, ale je
dost moznég, ze se nepfijemné
citi i Clovéek na druhé strang,
protoze si to nedokaze rych-
le vysvétlit a naskakuji mu
v hlavé jiné spojitosti z pfed-
chozich Zivotnich zkusenos-
ti. Dost mozna nevi, jak se
ma zachovat, aniz by nutnée
musel vic¢i vam citit néjaky
odpor. Neni tedy nic lepsiho
nez jit s pravdou ven a eli-
minovat pfipadné domnénky
(...je zdrogovang, je opila, asi
kazdou chvili omdli, co budu
délat...)

Misto toho, aby na nas nékdo
koukal s otevienou pusoy,
proc se tak treseme, krouti-
me, zavirame oci, pozadame
pravé toho, kdo kouka o po-
moc. ,Vidite, mam problémy,
mam pohybovou poruchy,
pomUzete mi to prosim od-
nést ke stolu? Dékuji za las-
kavost”. Uvolnite tim napéti
ve spolecnosti. Prijde takové
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to ,aha” a vice to onen ¢lovék
neresi.

Casto musite za sebe bojo-
vat v nedokonalém systému
zdravotnictvi, pracovniho trhu
a socialniho systému. Mno-
Zi se ale na takovy boj neci-
ti a maji i opravnéné obavy.
Pak se clovek lehce uchgli
ke sliblm néjakého rychlého
snadného reseni, po kterém
sahneme a naletime. V této
kapitole se pokusime poskyt-
nout vam néjaké navody k re-
Seni raznych situaci k zajis-
téni vasich prav.
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4.1. CHCI POZADAT

0 INVALIDNi DUCHOD

zenou praceschopnost. Budete posuzovani, v jaké profesi jste
vzdélani a zda vam dystonie tuto profesi znemoznuje vyko-
navat.

Invalidni dlchod je feSenim ve chvili, kdy mate vgrazné sni-

Mnozi to nejprve fesili tak, ze rezignovali na svou profesi a vzali
meéne placené misto, kde jim dystonie tolik nevadila. Je to priklad
toho, jak se snazite byt nezavisli na statnim systému a poradit
si nejak sami. Pokud vas vas zdravotni stav pozdéji preci jen do-
Zzene k tomu, Ze jdete pozadat o invalidni diichod, nezapomente
uvést své predchozi reseni.

Narok na invalidni ddichod ovéfuje posudkovy lékar Ceské spravy
socialniho zabezpeceni (na ktery ma cas 90 dni) a na zakladé
tohoto posudku vam bude nebo nebude pfiznan invalidni dtchod
tzv. ,Rozhodnutim CSSZ”.

ROZEZNAVAME TRI STUPNE
INVALIDNICH DUCHODU

enom invalidita 3. stupné, se zapocitava do nahradni doby
pojisténi na vgpocet starobniho dichodu.

Dalsi podminkou je potfebna doba pojisténi z obdobi pred samot-

nou zadosti o invalidni ddchod.

Zalezi pritom na konkrétnim véku zadatele. U lidi do 28 let veku
je doba zjistovana z poslednich 10 let pfed vznikem invalidity
a ¢ini 5 let. Pro starsi zadatele, ktefi tuto podminku nespliuji,
plati, ze predpoklad naplni i v pfipade, ze v poslednich 20 letech
byli pojisténi alespon 10 let.
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Pracovat v dichodu u 1.i 2. stupné se predpoklada a zakon ne-
zakazuje praci ani u 3. stupné ID. Stupen ID se urcuje podle miry
ztraty pracovni schopnosti. A posudkovy lékai/CSSZ se vzdy
pta, zda a kde pracujete a jaké mate vzdélani.

INVALIDITA 1. STUPNE - pojisténci, jejichz pracovni
schopnost klesla 0 35 % az 49 %,

INVALIDITA 2. STUPNE - pojisténci, jejichz pracovni
schopnost klesla 0 50 % az 69 %,

INVALIDITA 3. STUPNE - pojisténci, jejichz pracovni
schopnost klesla nejméné o 70 %

ameéstnani by meélo od-

povidat ztraté pracovni

schopnosti. Nejde jen
o pracovni dobu, ale tfeba
i narocnost nebo ztraty za-
meéstnani z ddvodu dysto-
nie ohledné vaseho vzdélani
a profese. Priklady: Nemuze-
te vykonavat praci servirky,
na kterou mate vgucni list,
vykonavate pomocné prace
v kuchyni. Nebo jste chemic-
kg laborant a dystonie zne-
moznuje praci laboranta, vzali
jste tedy praci na celg Uvazek
v administrativé za nizsi plat,
protoze nemate na administ-
rativni praci vzdeélani.

Situace lidi, ktefi jsou dlouho-
dobé nemocni kvali dystonii,
a dokonce si museli pozadat
o prodlouzeni podpUrci doby,
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je uplné jina. Pokud se tedy
jevi, ze vas zdravotni stav
se v dohledné dobé neupravi
a vy nemuzete do prace, je
na mistg, co nejdiive poza-
dat o invalidni dlchod. Jinak
vam hrozi, ze zUstanete bez
finan¢nich prostredku.

Nastroje k jednani - o inva-
lidni ddchod si zada obcan
sam. Na CSSZ (Ceska zprava
socialniho zabezpeceni) vam
nejspise daji dotaznik k vy-
plnéni a zaroven vam zjisti,
zda mate potfebnou dobu
pojisténi. Pokud nemate po-
trebnou dobu pojisténi, mu-
zete byt uznani invalidnimi,
ale bez naroku na vyplatu
dlchodu. Stava se to ojedi-
néle. O dobé pojisténi jsme
psali vgse. Mlzete si sepsat



zadost sami, nebo ji s vami
vyplni na CSSZ. Pak CSSZ
bude kontaktovat vaseho ob-
vodniho |ékafe kvUli zpravé
a predani lékafské dokumen-
tace. Proto byste meéli své-
ho praktického |ékafe infor-
movat o vasem rozhodnuti
jako prvniho a zajistit si, zda
ma ve vasi zdravotni slozce
vsechny dllezité a nejnovéjsi
zpravy od vaseho neurologa,
pfipadné dalsich odbornikd.

Posudkov( lékai CSSZ rozho-

Napadnik pro zivot s dystonii

duje na zakladé predangch
dokument( a pouziva k tomu
kritéria vyhlasky Minister-
stva prace a socialnich veéci
¢. 359/2009 Sb. - Vyhlaska
0 posuzovani invalidity.

K rozhodovacimu procesu
muzete, ale i nemusite, byt
pozvani. Do 90 dni by vam
meél byt dorucen posudek.

Vice na https://www.cssz.cz/
web/cz/invalidni-duchod

Podate Zadost - nechate si potvrdit kopii Zadosti s da-
tem podani. Mate-li datovou schranku, mizete ji pouzit.

CSSZ vyzve vaseho praktického lékafe k dolozeni va-
seho zdravotniho stavu. Zajistéte uz pred podanim
zadosti, aby mél vas prakticky lékar vSechny zpravy
o vas od odbornych lékar(, ke ktergm dochazite.

Vyckate posouzeni zdravotniho stavu posudkovgm
lékarem, na které mdzete, ale nemusite byt pozvani.

Prijde vam postou nebo datovou schrankou (pokud je
v zadosti uvedena) posudek lékafe CSSZ, kter( jes-
té neni rozhodnuti o ID. Posudek slouZi k ,Rozhodnuti
pfiznani/nepfiznani ID”. V posudku se ale doctete miru
poklesu vasi pracovni schopnosti.

Pfijde vam ,Rozhodnuti CSSZ”.

Prijde vam ,0znameni o vyplaté ddchodu” - zde se
doctete, kdy vam bude dlchod vyplacen a v jaké vysi.
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z "

isté znate prislovi ,Tonouci se i stébla chyta®. Kdyz clovek

zZjisti, Ze jeho diagndza je nevyléciteln4, (i kdyz ne smrtelna),

hledd pomoc, kde jen mUze. Nezabira &¢ba botulotoxinem?
Po fyzioterapii se citim spis$ hf? Treba existuje néjaké snadnéj-
Si Feseni...

A prave ted jste v situaci, kdy se mUzete stat obéti rznych zla-
tokopU, sarlatand a podvodnikd. Velikost zazraku bohuzel neni
umeérna tomu, kolik zaplatite za pfipravky, které ho slibuiji.

Statni ustav pro kontrolu l&cCiv zvefejiiuje neschvalené pfipravky.
Doporucuji je neexistujici (ékafi a neexistujici lidé, co zazracne
uzdravuji. MUzete si porovnat nabidky se strankami Statniho
Ustavu pro kontrolu &Civ.

2 https://www.sukl.cz/leciva/webove-stranky-s-nelegalnimi-nabidkami-leciv
® https://www.sukl.cz/leciva/padelky

“ https://www.sukl.cz/souhrny-informaci-o-lecivech

® https://spotrebitele.dtest.cz/clanek-5615/jak-rozpoznat-sarlatana
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Abyste to poznali, musite zapojit kritické mysleni. Podrobné in-
formace v ¢lanku Jak rozpoznat Sarlatanas.

Vgslovné nebo skryté vam tvrdi, ze jejich produkt
muUze zabranit nemoci nebo ji vylécit.

Odkazuji na pochybné zdroje, napriklad na neexistu-
jici lékafe a ocenéni Nobelovou cenou.

Uverejiuji jména nebo loga organt statni spravy
nebo mezinarodnich organizaci - ovséem bez jaké-
koli moznosti si spojeni ovefit v oficialnich doku-
mentech.

LZzou v tom, Ze dany vyrobek je ,k dispozici pouze
dnes”, ,prodava se rychle” atd.

Presvédcuji o své ,nejnizsi cené na trhu” nebo ze
jde o ,jeding vyrobek, kterg vas muze vylécit”.

Ceny jsou premrsténé kvali adajngm (écivgm acinkdm.

UZivaji védecké terminy a slovni balast, kterg nic
neznamena a nedokazuje.

okud na podobné nabidky narazite na socialni siti, pfispévek

nahlaste pfimo tam. Sam clovek - tfebai vas znamgy - kte-

rg vam odkaz nebo zpravu poslal, to mozna udélal v dobré
vife, Ze vam pomuze. Lidé si ¢asto nejsou védomi toho, Ze to, co
preposilaji, jsou ve skutecnosti podvody a dezinformace.
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Jsou to falesni vynalezci, profesori, |ékafi i zakaznici.

fiklad: E-shop, jenz ma

v zahlavi uvedeno Ces-

kg zdravotni portal, ale
nejde o zadny oficialni portal
skuteénygch (ékard. Obchodni
podminky jsou zcela nedosta-
te€né. E-shop ma jazykové
mutace a velmi propracova-
nou strategii. Nejprve zakaz-
niky postrasi, Ze tabletky proti
bolesti kloubl jsou jedovaté,
navykove, otupuji a uspavaji,
masti jsou nedcinné a za oboji
pacienti jen vyhazuji penize.

Pak zddrazni, ze pomaha jedi-
né jejich vgrobek, pfida ucené
vyhlizejici zdUvodnéni Udaj-
nych bio/magnetickgch/sve-
telngch Gcinkd a obrazky, na
nichz je prafez nemocngm ko-
lenem s poskozenou chrupav-
kou a vedle zdravgm po uziti
jejich zazracné ortézy.

Aby vyvolal zdani seriéznosti,
tvrdi, Ze medicinské ¢asopisy
tuto karu prohlasily za pru-
kopnickou, Zze Ucinky byly pro-
kazany vgzkumngm ustavem
v Toulouse a Ze jeji autor, pro-
fesor Vit Zazracny, byl za ni

S0

nominovan na Nobelovu cenu.
Nikdo z odbornikd, ortopedU
ani védcl z Akademie véd CR,
0 jmenovaneé kure, 0 vgzkumu
ani 0 nominaci nevi.

Zaverem e-shop prida piibée-
hy Udajnygch spokojenych za-
kaznik{, aby vytvoril zdani, ze
produkt je vyzkouseny a fun-
guje. Jenze jejich fotky jsou
stazené z fotobanky ajmé-
na vymyslena. Smyslené je
i jméno vynalezce. Ostatné
web pfiznava, Ze si jména
vuymysli, aby udajné ochranil
skutecné lidi.

Pokud klient porad jeste
vaha, popohnat ho ma mi-
moradna nabidka - sleva,
ktera plati jen ten den, kdy
e-shop navstivi. Jenze stej-
na se zobrazi vzdy, kdyz za-
kaznik web otevie. A navic
se zobrazi stranka, na niz se
odpocitava cas, aby to vypa-
dalo, Zze specialni sleva do tfi
minut skonci, a zajemce ne-
meél ¢as vahat. Jakmile vsak
stranku otevie znovu, odpo-
cet se spusti od zacatku.
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NEREGULOVANY TRH S DOPLNKY STRAVY

tak a v pripade nejistoty se poradte s |ékarem, |ékarnikem

nebo vyzivovgm specialistou. Mate mit vzdy moznost se-
znamit se s Uplngm slozenim dopliku stravy (i kdyz se prodava
na internetu nebo pres socialni sité).

P fed nakupem potravniho doplinku nastudujte pribalovy le-

Nikdy nekupujte neoznacené doplrky nebo doplrky bez ceského
oznaceni.

Nevérte véemu, co vyrobky slibuji (zhubnuti, podporeni ,muz-
nosti”, prevence ¢i [écba chorob). Budte obezretni pfi nakupu na
zakladé letacku ¢i slozenky zaslané domd, v ramci nevyzadané
telefonické nabidky nebo na podezrelych neznamych webovych
strankach.

Vice na: https://www.szpi.gov.cz/

JAK ROZLISIT DOPLNEK STRAVY 0D LECIVA?

Na obalu dopliku stravy i v reklameé na néj musi byt vgslovne
uvedeno slovni spojeni ,DOPLNEK STRAVY”. Na obalu lé¢ivého
pripravku a v pribalové informaci je uvedeno tzv. registracni
Cislo v pfedepsaném formatu (napf. 95/312/99-C).

)
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52

ak vlastne vznika moderni [ek? Smyslem je vetsinou

objevit latky, které se dokazou vazat na identifikova-

né cile a pozmeénit jejich fungovani tak, aby prestaly
skodit. Obrovskeé Usili je vynalozeno na identifikaci ucinné
latky a jeji uprave do formy, ktera bude co nejdcinnéjsi
a zaroven nejbezpecnejsi. Od objeveni a vyvoje Ucinné
latky po jeji uvedeni na trh ubéhne nezridka 15 i vice let.
Prameérné naklady cini kolem 2 miliard dolard na jeden
schvaleny (ék. Ten se dostane do obéhu az po schvale-
ni institucemi pro kontrolu potravin a |&civ v jednotlivgch
zemich i na mezinarodni drovni. Z potencialne Ucinngch
latek zameérengch na nekteré konkrétni onemocnéni na-
konec projde sitem asi 1 z 10 000. Testuje se tzv. ,in vi-
tro”, tedy ,ve skle” neboli ve zkumavkach, testuje se ,in
vivo”, na mikroorganismech a ziv{ch kulturach, a také na
zvifatech - coz nam muaze byt lito, ale zatim je takové
testovani casto nevyhnutelné, pokud chceme zajistit do-
statecnou bezpecnost leku pro clovéka. Stale vice se také
vyuzivaji pocitacové modely a simulace. AZ po techto fa-
zich testovani vseho druhu se pristoupi ke klinickgm stu-
diim na pacientech, ktefi k tomu dali souhlas. | samotné
klinické studie trvaji nékolik let.

Léky celosvetove patii k nejpfisnegji kontrolovangm vg-
robkdm. Ani farmaceutick{ primuysl se nevyvaruje chyb-
nych rozhodnuti a plgtvani, ale neni pochyb o tom, Zze do-
stupnost modernich é€ivych pfipravkd zvysuje sanci na
uzdraveni z mnoha nemoci, které byly v minulosti prak-
ticky nelécitelné. Dnesni antidepresiva, anxiolytika a dal-
Si psychoaktivni latky netvori vyjimku, podléhaji stejngm
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pravidllm jako jiné léky. Na druhou stranu, nic se nema
pfehanét, davéra v Ucinek &kl také ne.

Nedejte tedy na pavlacové klepy, neposlouchejte rady
typu ,jedna baba povidala“, negooglujte v nepodlozen(ch
zdrojich, ani se tolik nefidte zkusenostmi svych znamych
nebo pratel. Misto toho je lepsi si dat praci s nalezenim
zkuseného odbornika, kterému budete dGvérovat. Roz-
hodnuti o [écbé ponechte na nem.

pét prodejci rdzngch

pfistrojd pouzivaji slovni

balast vytvoreny navr-
Senim ruznych védecky zné-
jicich termind. Zpravidla va-
bec nic realného a |ékaiského
neznamenaji. Maji spolecnou
i dokonalou nepostizitelnost
ze strany kontrolnich organt
statu. Staci tvrdit, Zze pristro-
je nejsou urceny pro |ékarské
Ucely a zaroven s tim fikat,
ze maji lécivé ucinky a jako
takové je klientim prodavat,
pfipadné je s nimi diagnosti-
kovat a l&Cit.

Nejspis tahle schizofrenie
nikomu nevadi. Stat si s tim
nevi rady. A pacienti? Ti véri
VvV nové zazracné pristroje

a jejich ucinek. Mozna diky
védecky znéjicim termindm,
mozna diky bombastickgm
slibim, ale treba také diky
pocitu, Zze kdyby to nefungo-
valo, tak by to nikdo lidem
nemohl nabizet k l&ceni. Ale
to je, bohuzel, omyl.

&
7
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vou vas na kliniku do

Koreje, Indie a podobné?

Je reklama na |écbu plna
videi uzdravengch lidi? ,Na-
tocit” se da ledasco. Je |écba
draha a zadluzila by vas nebo
pfipravila o uUspory? Rychle
zbystrete! Pokud by existova-
lo néco tak zazraéného, |ékafi
by to védeli, sleduji vSechny
relevantni zahrani¢ni studie.
Nenechte se napalit argu-
menty, Zze |ékafi nemaji zajem
na vasem vyléceni a shazi se

F

to pfed vami zatajit, protoze
nechtéji pfijit o pacienty. Nas
zdravotni systém je pacienty
zahlcen a urcité by ékari méli
radost, kdyby se nasel lék na
nékterou z nemoci, kterou ne-
[ze zatim vylécit, i tak by jim
zUstalo dost pacientd. Dalsim
znakem zazracné lécby v za-
hrani¢i nebo prodejem néjaké
zazracné metody k praktiko-
vani je, ze byva zalozena na
opravdu velkém mnozstvi
Ukoll a cviceni a pomdlcek,
jez si mate zakoupit. Pro-
davajici mlze totiz vzdy pfi
neuspéchu écby uplatnit ar-
gument, Ze jste neprovadéli
vse tak poctive, jak vam bylo
feceno.

Také vas mohou nabadat
k tomu, jak si zakoupenou
metodu osvojite a mUzete
po tu¢né zaplaceném skoleni
nabizet Skoleni dal v Ceské
republice a Ze navic zbohat-
nete.

Nékteré z takovych nabize-
ngch metod totiz nabize-
ji napfic vSem pacientskym
skupinam na facebooku a po-
dobné. Nabizi se jako placena
reklama.
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4.3. JAK SE MAM 0 SEBE AKTIVNE

STARAT, ABY MI BYLO LEPE?

mate ¢astec¢né ve svych rukou. Néco vam nadélila/nena-
délila pfiroda, néco jste mohli zdédit po rodicich a nékdy je
pficina obtizi neznama.

Dgstonie vyzaduje aktivni pfistup pacienta. Svoje zdravi

Pokud se prvni potiZze objevily po obdobi, kdy jste byli v hlubo-
kém stresu nebo uzkosti, je na misté zklidnit mysl a zabgvat se
svou psychikou bézné dostupngmi kroky. Navstivit psychotera-
peuta, psychiatra, ale hlavné neurologa. V Praze, Brné a Olomou-
ci se mulzete obratit na neurology resici dystonii o nasmeérovani
k vhodnému psychiatrovi nebo psychoterapeutovi.

Pokud se trapite s dystonii celg Zzivot a mate psychické potize
jako reakci na probihajici neurologickou poruchu a nezpracova-
nou socialni bariéru, v tom vam mdze pomoci psychoterapie.
Vzhledem k nasim individualnim potfebam a prozivani je kazdy
v trochu jiné situaci. Mnoho ale mame spolecného.
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4.4. JAK KOMUNIKOVAT S LEKAREM

a strankach tohoto Na-
N padniku jste se uz do-

zvedeli, co je dystonie,
jak se |&ci jeji pfiznaky, vite,
jak probiha |écba botulotoxi-
nem a jaké typy lékd muize
vas lékar pouzit na vase ob-
tize a bolest. Seznamili jsme
vas s tim, co umoznuje hlu-
boka mozkova stimulace.
Podporili jsme vas, abyste
se venovali svému bolave-
mu télu podplrnou lécbou
a zkusili svépomocné tech-
niky. Podrobngéji jste nahlédli
do prozivani Uzkosti a de-
prese a co se s tim da délat.

56

Sdélili jsme vam, ze chape-
me celou Sifi socialni proble-
matiky, a ze v tom nemu-
site byt sami a kde hledat
pomoc. To, ze se dostanete
na spravné odborné pra-
coviste, je ale prozatim jen
polovina Uspechu. Ze zku-
Senosti mnohych dystonik(
i léekaru zjistujeme, Ze i kdyz
bgvaji na obou stranach jen
dobré umuysly, komunikace
obcas zadrhava a nevede ke
spravnému konci. Tato kapi-
tola nam pomUze pochopit,
kde se mUzeme dopoustét
chyb.
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Komunikujte s |ékarem vzdy oteviené a slusng, ale
nenechte se odradit tim, Ze zpocatku muze dojit k po-
tizim zejména tam, kde je na pacienta malo casu.

Pamatujte, ze jste s |ékafem rovnocenngmi partne-
ry. Vite sice z mediciny malo, ale jedna se o vase
zdravi, vase bolesti a vas zivot a nikdo neni vetsi
specialista na to, co prozivate a citite nez vy.

NecCekejte jednoduché feseni a necekejte, ze vas
z toho lékar ,vyseka” bez vasi pomoci.

Pred kazdou navsteévou |ékare si promuyslete, jak
byste popsali, jak se citite.

Volte jednoduché jasné véty a vyjadrete vase prani.

Zeptejte se na veci, ktergm nerozumite a pak od-
poved |ékafe zkuste opakovat a ujistit se, ze tomu
rozumite.

Pacient se vraci po 4 mesicich od aplikace botulotoxinu

na dalsi davku injekci. Neni pfiliS spokojeny s ucinkem,

byl teprve dvakrat a zacaly ho bolet jiné svaly okolo krku
a neudrzel hlavu pfi jidle v predklonu. K ékafi jde s nadeji, ze
tentokrat to bude treba lepsi, protoze je to jeho jedina nadeje
na néjakou lé¢bu a nechce |ékare odradit nejakgym stézovanim.
Zkratka typicka situace, o které slychame casto.

CHYBNY POSTUP:

Lékar: Jak jste se po posledni aplikaci citil?
Pacient: Celkem to Slo.
Lékar: Jak dlouho vam prinasel botulotoxin ulevu?
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Pacient: Ty tfi mésice, jak se pise v letacku.
Lékar: Dobre, budeme postupovat stejné jako posledne.

SPRAVNY POSTUP:

Lékar: Jak jste se po posledni aplikaci citil?

Pacient: Mél jsem problém udrzet hlavu pfi jidle a bolely me asi
4 tydny okolni svaly na krku. (Ukazete kde vas to bolelo).

Lékar: Za jak dlouho vam odeznély tyhle pfiznaky?

Pacient: Asi za 4 tgdny padani hlavy a bolest déle.

Lékar: A ted se citite jak?

Pacient: Jako pfed prvni aplikaci.

Lékar: Citil jste po néjakou dobu Ulevu od staceni?

Pacient: Asi 3 tgdny, ale pretrvavala bolest svald, jak jsem ukazal.

ez vlastnich poznamek od doby aplikace do dalsi navstévy
|ékafe se neobejdete. Doporucujeme vam si kratce zazna-
menavat ucinky léku s datem zmeny stavu.

Nemusite vzdy cekat na dotazy |ékare, protoze ty vas mohou
znervéznovat a mlzete na néco zapomenout nebo néco poplést.
Pak muUzete volit pisemnou formu, z papirku prectete nebo po-
pis poskytnete lékafi. Aktivitu mlzete vzit i do své rezie a na
zacatku lékari fict v souvislgch vetach vas problém: ,0d posledni
aplikace se mi pfili$ neulevilo. Brzy po aplikaci (do dvou tgdnu)
jsem meél problémy se najist a udrzet hlavu nad talifem a bolely
me jiné svaly.”

,Nevim, jak dlouho mi botulotoxin pfinesl Ulevu, protoze vsechno
prekryly ty nové vedlejsi Ucinky. Dnes meé boli staceni hlavy na
stranu a tfes hlavy. Ocenil bych néjaky postup, kterg mi nejdrive
ulevi od bolesti, jestli je to mozné.”
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ezname lékare, kterg by na toto sdéleni neslysel a je nam
lito, kdyz slychame od klientl, ze prestali na aplikace cho-
dit, protoze jim to neudélalo dobfe. Samoziejme, Ze je to
na rozhodnuti kazdého z vas, ale jsou to potize, které ze ovlivnit.

Aplikace botulotoxinu mUze zamezit staceni hlavy nebo konceti-
ny, ale musi se opakovat.

Pacientka ma pocit, Ze ji tato |é¢ba uz vibec nezabirg,

ale v minulosti pusobila opravdu dobfe. Domniva se, ze

stézovanim si jen zpUsobi dalsi obtize a bude z progra-
mu aplikace botulotoxinu vyrazena. Konverzace s |ékarem tedy
probiha tak, jak byla dfive zvykla a na zmeénu neupozorni. Lékar
muze pozorovat zménu k horsimu, ale muze to pficitat intervalu
mezi aplikacemi a domnivat se, ze po dobu alespor dvou meésicu
ji tedy bylo dobfe. Nezmeéni tak ani silu nebo druh Gcinné latky
nebo neprovede test Ucinku botulotoxinu.

Maminka divky s dy-

stonii pozoruje doma

zhorseni staceni u dal-
Si koncetiny, nez které byly
plvodné diagnostikovany nebo
pozoruje nekoordinované Sku-
bavé pohybuy.

Lékar ale tyto symptomy ne-

vidi a dojde k nepfijemné vy- 2

meéné nazord mezi lékarfem )

a zakonnym zastupcem malé [

pacientky.

RESENI: ci, ve které se dité nachazelo
a co mohlo predchazet nato-

Maminka si pfipravi videa do ¢enému zhorseni (malo span-

mobilu, kdy symptomy byly ku, respiracni onemocneéni,

doma patrné. Popise situa- stres ve skole a podobné).
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4.5. MOJE OCEKAVANI

Nejvétsi zklamani zazivate, kdyz |lécba selhava. Podle toho, jaka
si nastavite ocekavani, co |écba prinese, budete zklamani nebo
potéseni. Casto jsme v ordinaci pod tlakem a strachem z nové-
ho, z neznamého, ze spéchu, z emoci, vnimame naladu |ékare,
zdravotni sestry a nase vstrebavani informaci je snizené. Vy-
chazime z ordinace a pamatujeme si setinu toho, co nam bylo
feceno, pokud jsme tomu vibec rozumeéli.

ROZUMIM LEKARYI,
CO RIKA?

Lékar: ,NemUzeme dystonii vylécit, ale miGzeme zmirnit
jeji projevy aplikaci botulotoxinu do svalu.”

Pacient spatné porozumi: ,Existuje |ék na moje problé-
my — néjaky botulotoxin.

Ma rozumet: ,Nezbavi mé dystonie, ale jeji projevy lze
zmirnit, véetné odstranéni bolesti.”

Lekaf: ,Uginek je tak tfi mésice a pak se musi aplikace
opakovat.”

Pacient slysi: ,Za tfi mésice me to zbavi dystonie,
kdyztak se to zopakuje.”

Ma rozumeét: ,Abych se citil lépe musim chodit pravidel-
né na aplikace.”
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déelda si z navstevy lé-

kafe chybné zavery

a tim i chybna ocekava-
ni a mam zadélano na porad-
nou frustraci. Nemusi se to
tukat jen aplikace botulotoxi-
nu, ale dalsi lécby a postupu.
Vite, Ze mate pravo v pripadée
horsiho chapani nebo jen ze
strachu vzit si do ordinace
¢lena rodiny?

Rodice déeti s dystonii jsou na
tom hire v tom, Ze rozhoduji
o tom, na jakou (éCbu u dite-
te pfistoupi a prozivaji mno-
ho emoci. Vyhrocenou situa-
ci maze také resit pfimo na
misté socialni pracovnik nebo
nemocniéni ombudsman, jak
to zacina byt bézné. Do pfi-
padného sporu se vlozi treti
strana jako moderator a situ-
ace se vyresi pifimo na miste.
| lékar je jenom ¢lovék a mulze

Napadnik pro zivot s dystonii

mit za sebou velmi naro¢ny
den. Ma@me na néj naroky jako
na profesionala, co ma zvla-
dat situace s prehledem, neni
to ale naprogramovang stroj.

Komunikaci |ékafe s pacien-
tem se v soucasné dobé ve-
nuji (ékarské fakulty podrob-
néji. Medici si nacvicuji s herci
razné situace, které mohou
v ordinacich nastat.

Mladi budouci lékafi a |ékar-
ky maji elan tuto oblast ve
zdravotnictvi stale zlepsovat.
Pfesto po nastupu do praxe
mohou nekdy narazit na starsi
kolegy, ktergm to neni vlastni.
Problematika je slozita a musi
se vidét v sirsich souvislos-

tech. Je stale co zlepsovat a je
k tomu vule. Vzdyt co jiného,
nez lidské porozumeéni nas
muze takeé écit.
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nes uz se doba od prvnich pfiznak( ke stanoveni diagnézy

zkracuje a deti s dystonii bgvaji vétsinou diagnostikovany

jesté pred nastupem do skoly. Ale nebylo tomu tak vzduy.
Priblizime vam strasti détstvi osob diagnostikovangch az ve
¢tvrté dekade jejich zivota.

Spolu s rodici celili né¢emu, co nikdo nedokazal pojmenovat
a nikdo jim nepomohl. Vétsinou kon¢ili u psychiatrd s tim, ze
maji nejspis neurotické dité vlivem néjakého skrytého problému
v rodiné. Dnesni padesatnici a Sedesatnici vypravi, jak se jim
ve Skole spoluzaci posmivali. Nikdo jimn nedokazal vysvétlit, pro¢
se divné hygbou, staci ruku pfi psani, tfesou se nebo lekaji (tak
pojmenovavalo okoli jejich zaskuby). Takové déti se uzaviraly do
sebe, a snhizovalo se jejich sebevedomi, protoze i ucitel nebo vy-
chovatel zvedal oci v sloup, kdyz vidél stale” ten uzlicek nerva”
pred sebou, kterg z néjakého nepochopitelného strachu nenapi-
Se klidnou rukou ani slovo. Ucitele drazdilo to, ze pfeci ditéti neu-
blizuji, vénuji se mu a povzbuzuji, ale nic nepomaha. Tak proc se
porad tak klepe, ¢eho se leka a proc je to dité u vseho tak kre-
covité? Tlak na dité stoupal, protoZze pedagogové se domnivali,
Ze se ,to” musi cvicit a zvysovali tlak na rodice, aby cvicili vice
jemnou motoriku a pohyb vibec. A tak na dité nakladali, aby
vysivalo, vice sportovalo, hralo na housle... Jenze pfes veskeré
snazeni bylo hodnoceno znamkou daleko horsi nez dité zdravé.
U néktergch typl dystonie se uz v détstvi objevily paniky a sta-
vy Uzkosti, se ktergmi si uz vibec nikdo nevédél rady!

Jak je dulezité stanoveni diagnézy, aby mohl byt problém okolim
pochopeny, uvedeme u dalsiho piikladu z minulosti. Dva souro-
zenci, ktefi byli postupné pfedani z ustavni péce do nahradni ro-
diny, trpéli typem muyoklonické dystonie, u jednoho i s postize-
nim chlze. Lékaf tehdy stanovil nespravnou diagnozu - détska
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mozkova obrna. Adoptivni rodice, ucitelé, ale i spoluzaci pfijali
tuto sourozence s tim, Ze maji typ postizeni, kterg souvisi s po-
hybem a brali na to ohled. Diagnéza byla opravena az v pozdni
dospeélosti. Lékar dystonii tenkrat neznal - |lécebné prostiedky
se musely zmeénit, ale tyto déti alespon preskocily fazi bezrad-
ného kréeni ramen dospélych a posmivani vrstevnikd.

Jakékoliv oznaceni problému jménem (neboli diagnézou) poma-
ha k lepsimu porozumeéni toho, Ze dité ma nejaky handicap, se
ktergm se bude celozivotné potgkat. Proto se snazime zvyso-
vat informovanost ve spolecnosti tak, aby dnesnim dystonic-
kgm détem byla diagnéza stanovena vcas. Dostanou se dfive
k |&écbé i k podpdrngm postuplm z oblasti fyzioterapie nebo er-

goterapie.

odivejte se na to, jak dy-

stonii proziva vase dité.

Jevi se vam jako Uzkost-
né nebo je vas potomek (i pres
pohybové problémy) hyperak-
tivni a zda se, Ze mu dystonie
v nicem nevadi? Pokud se
ztotoznilo se svgmi pohyby,
nepfipadaji mu pfilis odlisné
od ostatnich déti a snazi se
o vsechny dovednosti jako
déti zdravé, je potieba nepro-
mitat své rodicovské strachy
do vychovngch postupl. Sa-
moziejmeé, z2e vas postizeni

ditéte trapi. Trapi to ale i vase
dité? Tési se napiiklad do Sko-
ly? Je kamaradské? Neproziva
Uzkosti? A kdyz ano, tak se
prijde potésit a poradit s ro-
dici a pak se uklidni a je dal
veselé? V takovém pfipadé se
nabizi fict: ,Rodice, nebrante
v pohybu a nepoukazujte na
nedokonalost svého dystonic-
kého potomka. Nechte rozvijet
jeho schopnosti, kam az to
pujde. Je totiz na nejlepsi ces-
té celozivotni problém velmi
dobfe zvladat.”
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Dité, které si své nedokonalé
pohyby a postoje téla uvédo-
muje velmi citlive, a pfitom
ma samo na sebe vysoké
naroky, je vétsinou Uzkostné
nebo zlostné. Zlobi sg, Ze mu
nejde udélat to, co chce. MUze
trpét i bolesti po ndmaze a byt
snadnéji unavitelné. Tim trpi
i psychika. V tomto pfipadé
bychom rodictim Fekli: ,Po-
mozte détem s jejich emoce-
mi pochopenim a nabidnutim
feseni jednotlivgch situaci.
Nezlobte se na ng, kdyz si sta-
le stézuji nebo vyjadruji svyj
strach. Motivujte je pochva-
lou. Situaci feste s detskgm
psychologem C¢i psychotera-
peutem. Nejenze mu ukazete
cesty, jak své problémy resit
do budoucna, aby se zbavilo

Uzkosti, ale nauci se obstat
i v socialnich kontaktech, kde
zfejmeé takeé trpi.

Nebojte se, Ze jste se svgm di-
tétem na vSechno sami. Dnes
se na nas obraceji rodice det;,
které maji jasné priznaky bud
muyoklonické dystonie, nebo
néjaky typ generalizované
dystonie. Stava se, Zze se oz-
vou rodice déti s dystonii kon-
cetin nebo celého téla, které
je zpusobena jinou tézkou
neurologickou chorobou. Ptaji
se, jak zajistit détem bezpec-
né prostredi napriklad ve sko-
le. Vsechny tyto deti potiebuji
komplexnéjsi péci a jiné po-
stupy ohledné problematiky
vzdelavani a vygchovy, které
budeme dale popisovat.

bnormalné zvyseny svalovy tonus détem komplikuje roz-
voj rozsahu pohybu a osvojeni dovednosti v jemné moto-
rice. Jak vime, jemna motorika je v détstvi nejvice potfeba
pfi vguce psani. Pro dystonické déti zacina vstupem do skoly

velmi obtizné obdobi.

Jako rodi¢e mate zpravu neurologa, jste informovani o tom, co
dité potfebuje, co zvladne samo, kde jsou jeho omezeni. Je sa-
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mozfejmeé nejlepsi tyto informace poskytnout skole. Ale samot-
na |ékafska zprava skole nepomuze k tomu, aby vasemu ditéti,
pomohla systematicky. Sebelepsi pani feditelka ani ta nejhod-
neéjsi pani ucitelka nema v ruce nic konkrétniho, ¢im by mohla
ditéti pomoci. Musi spliovat normy, které jsou dané minister-
stvem.

Proto je nejvghodnéjsi obratit se jesté pred vstupem do sko-
ly na pedagogicko-psychologickou poradnu. Poradna ve shodé
s |ékarfskou zpravou zhodnoti aktualni schopnosti vaseho ditéte
a napise tzv. ,Doporuceni skole”. V tomto doporuceni se udéli
tzv. ,stupen podpory” (1-5), kterg je pak pro $kolu zavazng. Cim
vyssi stupen, tim vyssi mira podpory. Jedna se o zpUsob pfi-
stupu k ditéti ve vzdélavani: napf. uzplsobeni pracovniho mista,
moznost del$iho ¢asu na zpracovani Ukolu (napf. pfi psani), moz-
nost poskytnuti asistenta pedagoga pro vase dité nebo Upra-
va zpUsobu hodnoceni (tzn. které ¢innosti maji byt hodnoceny
a které ne).

Objednejte se se svgm potomkem v pedagogicko-
-psychologické poradné (nejlépe jesté pred zapisem
do skoly, pocitejte, Ze objednavaci doba mUze byt
i nékolik meésicu).

Vezmeéte s sebou lékafskou zpravu od neurologa -
v ni by mélo byt uvedeno, které pohyby dité nema-
Ze vuli ovlivnit (napf. nékteré déti nejsou schopné
udrzet spravnou polohu ruky pfi tchopu tuzky).

Poradna pro vas vypracuje ,Zpravu z vysetieni”,
kterou mUzete, ale nemusite poskytnout skole.
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Poradna vypracuje ,Doporuceni skole” pro pra-
ci s vasim ditétem (toto doporuceni odevzdate ve
skole).

Pokud dite jiz skolu navstévuje, postup je stejnyg -
do poradny vzdy objednava rodi¢ (ne skola); porad-
na si od skoly vyzada zpravu o tom, jak se ditéti ve
skole vede, aby mohla sestavit doporuceni tzv. na
miru.

Méjme vsak na pameéti, ze tento ,papir z poradny”
se nevztahuje na veskeré skolni povinnosti. Dité
nema poskozeny intelekt, ale jen fizeni pohybu.

e vétsiné pfipadd se pfi prvni navstéve setkate s psycho-

logem. Podle potieby se objedna jesté druhé vysetfeni

u specialniho pedagoga. Psycholog se zaméruje spise na
osobnost ditéte, jeho feCové a rozumové schopnosti a zdravot-
ni omezeni. Specialni pedagog vysetfuje vétsinou déti, které uz
do skoly néjakou dobu chodi. Psycholog bude hovofit s ditéetem
i s vami.

Nebojte se psychologl v poradné, nejdou proti vam ani ditéti.
V roce 2022 jsme cilené oslovili pedagogicko-psychologické po-
radny v Ceské republice a zaslali jim informaci o dystonii a pro-
blematice u déti. PomUze jim také |ékarska zprava (viz vyse).
V posouzeni konkrétnich doporuceni pro skolu mdzete byt pra-
covniklm v poradné napomocni i vy.

V nékterych pfipadech se osvedcilo upustit od vazaného pisma.
Dité se ucilo psat hilkovgm pismem nebo nevazangm pismem
tzv. Comenia script.)
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5.4. ODKLAD SKOLNI DOCHAZKY

tazka odkladu nastupu
Odo Skoly potkava mnoho

rodicd napfi¢ populaci a
&asto se o ni vedou spory. Skol-
ni dochazka lze odlozit o jeden
Skolni rok (pfip. o dva, pokud je
narozené na podzim). Vase dité
se s dystonii bude potgkat cely
zivot. Proto se musime znovu
vratit na zacatek této kapitoly.
Jaké moje dité je? Je na skolu
dostatecné zralé? A jakou roli
v tom hraji moje ambice nebo
naopak obavy?

Zde je opravdu potreba zamy-
slet spole¢né s psychologem
nad stavem Skolni zralosti
a pripravenosti ditéte. V pri-
padé, ze psycholog doporuci
odklad skolni dochazky, vy-
stavi zpravu, kterou predate
ve skole v dobé zapisu.

Pokud se vam nepodafi do
poradny dostat vcas, je po-
treba u zapisu fici, ze celym
diagnostickgm procesem te-
prve prochazite.
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NA ZAVER

Méjte se radi, nenechte si ublizovat a budte aktivni ve
zvladani tézsich situaci. Zmenit pfistup mulzete ale jen
vy sami na zakladé poznatkd, které jste dostali.

M ate svou dllezitost ve svété navzdory svému handicapu.

Pamatujte si, Ze vSechno je fesSitelné uz jenom novygm pohle-
dem na sérii problému.

Jsme vam napomocni na www.dystonia.cz nebo info@dystonia.cz.
MUzete pozadat o schlzku nebo pozvani na spole¢né setkani,
ktera se pravidelné organizuji.

Hodné sil preji Jana a Katka

DEKUJI:

I své sestfe Lucii za stylistickou a jazykovou Upravu a kapitolu
pedagogickou

I kolegyni Katce v dllezité roli oponenta

I lékaflm za moznost citace jejich textd

ZVLASTNI PODEKOVANI patfi mému manzelovi, ze podporuje mou
¢innost ve prospéch lidi s dystonii, zazemim, laskou a casto i fi-
nancne.
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Diagnostiku a [é€bu nekomplikovangch
pfipad( dystonii zajistuji ambulantni
neurologove.

Specializované ambulance pro
extrapyramidova onemocnéni najdete pfi
Fakultnich a Krajskgch nemocnicnich.

Pro superkonziliarni vysetreni

(pro komplikované pfipady se ktergmi
si neurologové v misté bydliste
neveédi rady) existuji 3 specializovana
extrapyramidova centra v CR:

CENTRUM EXTRAPYRAMIDOVYCH
ONEMOCNENI A CENTRUM ITEMPO,
Neurologicka klinika VFN a |. LF UK,
Katerinska 30, Praha 2

CENTRUM PRO ABNORMNI POHYBY
A PARKINSONISMUS, Neurologicka klinika
FN u sv. Anny, Pekafska 53, Brno

CENTRUM PRO DIAGNOSTIKU A LECBU
NEURODEGENERATIVNICH ONEMOCNEN!I,
Neurologicka klinika FN Olomouc,

|. P. Pavlova 6, Olomouc
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BYSTONIE —

INFORMACE O DITETI
S MYOKLONICKOU DYSTONII

pro pedagogy a pomahajici profese

MAM MYOKLONICKOU DYSTONII, JAK SE CITIM?

uvédomuiji si svou jinakost a trapim se s ni,
jsem inteligentni a nemam rad/a nedspéchy

www.dystonia.cz
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Prilohy

JAKE MOHU MIT PROBLEMY?

(vgcet problému je individualni dle miry postizeni, rodice mohou zaskrtnout)

s jemnou motorikou, napf. pfi psani a manipulaci s koralky
na pocitadle a dalsimi skolnimi pomuckami

s dolnimi/hornimi konéetinami nebo krkem - staceni nebo
neprirozeny postoj

trpim zaskuby rizné intenzity (ty drobné se projevuji jako
tres), omezené na rizné c¢asti téla o zaskuby nemohu vali
ovladat, presto se zaskublm spontanné branim, ale tim na
maham jiné svalové skupiny, a proto mé muze bolet napr.
trup, zada nebo bficho, (napf. u nacviku psani)

s vytrvalostnim cvicenim a béhem

posilovani svald, stres fyzicky i psychicky - mize zhorsit
projevy MyD

se socialni uzkosti pfip. panickou atakou

JAK MI MUZETE POMOCI?

pochopenim a ¢astéjsi pochvalou

nezakazovat pohybové skolni aktivity, ale vhodné je pro mé
upravit (téZ na zakladé doporuceni z pedagogicko-
psychologického poradenstvi)

vysvétlit spoluzakdm viditelné projevy MyD, aby se mi
nesmali a naucili se pomahat, pokud budu pomoc potfebovat
pfi panické atace potrebuji blizkost dospélé osoby, uklidnéni
a pochopeni, ze mUj strach je pro mé opravdovy a nemohu
se mu ubranit (pokud je pfitomen tento priznak)

¢astéjsi odpocinek a uvolnéni po cinnostech, které jsou

pro me namahave

Dékujeme partnertim za podporu projektu
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Napadnik pro zivot s dystonii

BYSTONIE —

INFORMACE O DITETI
S DYSTONII

pro pedagogy a pomahajici profese

MAM DYSTONII, CO TO JE?
Abnormalné zvgseny svalovy tonus, kter{ zplsobuje nepfirozené
pohyby a drzeni rtzngch ¢asti téla. Pokud dystonie zactne
v détstvi, je vétsinou postizeno mnoho casti téla
a pak ji oznacujeme jako generalizovanou dystonii.

www.dystonia.cz
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Prilohy

JAKE MOHU MIT PROBLEMY?

(vgcet problémd je individualni dle miry postizeni, rodi¢e mohou zaskrtnout)

postizeni ruky casto pfi specifické aktivite, napf. pfi psani
nebo hfe na hudebni nastroj

mimovolni svalové kifece nebo stahy, které vedou ke kroutivgm
¢i Skubavgm pohybdm a k neobvyklgm poloham téla
abnormalnim tonusem obli¢ejovych svall (ocni vicka, Usta,
tvar, jazyk)

neschopnost vytvaret hlasové zvuky, zména hlasu nebo
Sepot, pfiskrceny, Ci tfaslavy hlas

mimovolni kontrakce $ijovych svalll, abnormalni pohyby

a postoje hlavy a krku

dystonii hornich/dolnich koncetin s poruchou chlize

a sebeobsluhy

dystonie muze postihnout témeér jakoukoli ¢ast téla - podle
typu a priciny (souvisi s jingm zakladnim onemocnénim
nebo jde o geneticky podminénou dystonii)

JAK MI MUZETE POMOCI?

pochopenim a castéjsi pochvalou

upravit mi prostredi doma a ve skole podle miry postizeni
(téZz na zakladé doporuceni z pedagogicko-psychologického poradenstvi)
asistenci a pomoci u aktivit, které nedokazu

vysvétlit spoluzakdm viditelné projevy, aby se mi nesmali
a naucili se pomahat, pokud budu pomoc potrebovat
relaxaci, fyzioterapii a ergoterapii

klidngm pravidelngm rezimem dne

vylougit aktivity, které spousti dystonii (napf. hudebni

a pisarska krec)

Dékujeme partnerim za podporu projektu

NEUROLOGICKA KLINIKA cesn ARG Medtronic B o mmo %
ks A AT i i

SPOLECNOST =+
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Napadnik pro zivot s dystonii

BYSTONE —

MAM DYSTONII, CO TO JE?

,Dystonii si pfedstavujeme jako jakysi abnormalni program, jako
chybu v software, ktera je nahrana ve strukture mozku zvana bazalni
ganglia. Tam mame ulozeny motorické rutiny, po ktergch sahame, kdyz
potfebujeme udélat néco, co jsme dlouho ucili, jako je treba jizda na
kole nebo chlize. BohuZel jednim z programd, které jsou zde ulozeny, je
i dystonicky program, kterg u néktergch pacient 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.

www.dystonia.cz
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Prilohy

JAKE MOHU MIT PROBLEMY?

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

postizeni ruky casto pfi specifické aktivité, napr. pfi psani
nebo hfe na hudebni nastroj

mimovolni svalové kfece nebo stahy, které vedou

ke kroutivgm ¢i Skubavgm pohybdm a k neobvyklgm
poloham téla

abnormalni tonus oblicejovych svall (ocni vicka, Usta,
tvar, jazyk)

neschopnost vytvaret hlasové zvuky, zmeéna hlasu nebo
Sepot, pfiskrceny, i traslavy hlas

dystonie hornich/dolnich konéetin s poruchou chiize

a sebeobsluhy

dystonie mulze postihnout témeér jakoukoli cast téla -
podle typu a pficiny (souvisi s jingm zakladnim

onemocnénim nebo jde o rdzné druhy geneticky podminéné

dystonie), nelécené problémy mohou vést k prohlubovani
potizi, socialni fabii a panickgm atakam

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

vystavenim zadanky k vysetieni /specializovana pracovisté

naleznete na nadem webu www.dystonia.cz/

pochopenim, Ze nejde o projevy, které mudze pacient ovladat

zajisténi relaxace, fyzioterapie a pfip. psychoterapie
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Napadnik pro zivot s dystonii

grSIanic=

rodina spolu, z.s

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 (napf. hudebni

a pisarska krec, je to individualni dle typu dystonie

DAV FERK

CO MOHU PRO SEBE UDELAT

kontaktovat podplrnou organizaci pro dystoniky
www.dystonia.cz

kontaktovat nas mUlzete i v pfipadé, kdy nemate stanovenou
diagndzu, ale podle pfiznakd na nasich webov(ch stankach
se poznavate

fesit socialni a Uzkostné stavy vhodnou psychoterapii
setkat se s podpUlrnou skupinou, ktera vas vhodné dovede
k preklenuti vasi situace

pokud mi byla nabidnuta |é€ba priznak( botoxem, urcité to
zkuste, mnohgm (éta pomaha
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Prilohy

BYSTONIE —

MAM BLEFAROSPASMUS/
OBLICEJOVOU DYSTONII

www.dystonia.cz
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Napadnik pro zivot s dystonii

TRPITE ABNORMALNIM TONUSEM
OBLICEJOVYCH SVALU

(obvykle jen ocnich vicek nebo Ust, tvare a jazyka)

pevneé a kiecovité zavirani ocnich vicek neni ocni vadovy,

ale neurologickou poruchu

je znemoznéna schopnost vidét pfi nedobrovolné zaviengch
vickach a nedokazete je vUli otevfit

obli¢ejova dystonie ust zplsobuje poruchy reci

pri¢iny takovych poruch lze tézko urcit

jedina |&cba priznak( této neurologické poruchy je aplikace
botoxu do postizengch svall obliceje

Tyto druhy dystonie ¢asto zpUsobuiji vleklou socialni izolaci,
Uzkosti a mnoho dalsich problémd.

Pomu(zeme Vam ji pfekonat.
KONTAKT:
Bc. Jana Vicarova 604 545 814
Katerfina Svobodova 728 511 385

psat mdzete na info@dystonia.cz
a do predmetu piste ,obli¢ejova dystonie”

Dékujeme partnerdm za podporu projektu

ROLOGICKA KLINIKA e Wicion - Medtronic [ [ttt e
R it UK VBN 5
SPOLECNOST L
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Napadnik pro zivot s dystonii

Jana se od detstvi potygkala
s projevy myoklonické dysto-
nie, kterou v dobé 60-70let
20. stoleti nikdo neznal. Jako
prvni pacientka v Ceské re-
publice byla diagnostikovana
teprve v jejich 42 letech. Od
té chvile neprestala hledat
dalsi pacienty nejen s myo-
klonickou dystonii, ale i dalsi-
mi typy dystonie. S prvnimi,
které potkala, zalozila paci-
entskou organizaci a stala se
jeji predsedkyni. Pacientské
organizaci zUstala vérna do-
posud a jejim jedingm cilem
je neustale vytvaret prostor
pro zapojeni dalsich lidi s dy-
stonii a jejim rodinngm pri-
slusnikdm.
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Prilohy

NEVAHEJTE NAS KONTAKTOVAT, JSME TU PRO VAS

Kontakty na nase koordinatorky
v jednotlivgch oblastech CR naleznete na:

https://www.dystonia.cz/contact/

https://stestinaproti.cz/

0

MUDTr. Robert Reficha

Skupina na Facebooku

Transparentni G¢et - Dystonie rodina spoluy, z. s.

Dékujeme za podporu nasi cinnosti ve prospéech lidi s dystonii.
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