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Evropska federace dystonie (The European Dystonia Federation — EDF) byla zalo-
Zena v roce 1993 a plsobi jako svazek osmnacti rdiznych skupin narodnich sdruzeni
pro zajmy pacientl v Evropé, podporujicich osoby postizené neurologickou pohy-

bovou poruchou, zndmou jako dystonie.

Clenové federace jsou potéseni, ze na zakladé svych zkusenosti mohli pfispét ke
zverejnéni této uzite¢né brozury o HMS pro pacienty s dystonii, a pevné véfi, ze co

potieby moznost zvazit tuto formu osetieni.

EDF sekretariat:

69 East King Street, Helensburgh, G84 7RE, UK
Tel/Fax: +44 1436 678799
www.dystonia-europe.org

E-mail: sec@dystonia-europe.org

Medtronic chce timto podékovat Evropské federaci dystonie za poskytnuté udaje

do obsahu této brozury.




Co je dystonie?

Dystonie mUize znemoznit muzikantlim hrat na jejich hudebni nastroje nebo
chirurgdim drzet skalpel. Jeji pocatky se mohou projevovat zdanlivé bandl-
nimi pisaiskymi kie¢emi ¢i ndhlym ztuhnutim $ije, coz véak mUze postoupit
napfiklad do stadia krouceni téla ditéte nebo nuceni jinak nedotéeného ¢lo-
véka k nekontrolovatelnym pohyblm pfi chlzi. S dystonii pak byvaji ¢asto
spojovany pocity izolovanosti, zvlasté pokud vase télo a svaly nejsou schopny
pInit vase piikazy, coz samoziejmé ztéZuje Ucast v kazdodennim Zivoté.

Pacienti s dystonii a jejich rodiny se c¢asto vydavaji na dlouhou a v nékte-
rych piipadech velmi frustrujici cestu k hledani odpovédi. Souc¢asna doba
jim umoznuje pfistup k rdznym zdrojim informaci, avsak ani ty nemuseji
zodpovédét viechny jejich konkrétni otazky. V momenté, kdy je dystonie
konec¢né diagnostikovana, plsobi tato zprava na prvni dojem jako velice
$patnd, protoze na tuto nemoc neexistuje v podstaté zadny lék s trvalym
ucinkem. Kromé toho mohou mit konvencni paliativni zptsoby [é¢by ome-
zeny Ucinek a pfinaset s sebou fadu vedlejsich nezadoucich pfiznakd.

Presto se vsak nabizi Gi¢inna lé¢ebna metoda, ktera pfinesla mnoha lidem
postizenym dystonii pozitivni vysledky. Jedna se o tzv. hlubokou mozko-
vou stimulaci neboli v kratkosti HMS.

V pfiloZzené brozufe naleznete odpovédi na viechny dllezité otazky ty-
kajici se HMS. Dozvite se informace o jejim fungovani, jakoZ i o samotné
operaci a nasledné péci po ni.

Strucné o dystonii

Dystonie je neurologickéd pohybova porucha, kterd ovliviuje oblasti moz-
ku odpovédné za kontrolu svali. Svaly se dostanou do zvysené aktivity,
coz vede k pfiznakdm, jako jsou:

© mimovolné pohyby a tfesy,

© trvalé svalové kontrakce,

© abnormalni drzeni téla.

Dystonie nema vliv na poznavaci schopnost. Pacient ma zachovéany piné
dusevni schopnosti, zatimco schopnost téla spravné reagovat na signély
mozku v pribéhu ¢asu naopak klesa.

Dystonie patii do skupiny poruch hybnosti, kterd zahrnuje téz Parkinsonovu
chorobu, nej¢astéjsi poruchu pohybu ve svété. Ackoli dystonie neni tak znama
jako Parkinsonova choroba, uvadi se jako treti nej¢astéjsi pohybova porucha.



Jak se dystonie léci?

Schopnost navrhnout odpovidajici konkrétni |é¢ebny plan, ktery odrazi
fazi onemocnéni pacienta, zavisi na daném kritériu, které Iékafi rozdélili
do tti faktord:

Pric¢ina
Dystoniejepopisovanajakoprimarnicisekundarni.Uprimarnidystonie
neni zjistitelnd pfic¢ina (naptiklad vyvolani jinou chorobou nebo
dédicnym onemocnénim). PFi sekunddrni dystonii je dystonie
jedinym zakladnim prvkem problému.

Vék pacienta pfi propuknuti choroby
Dystoniesepovazujezaranépropuklou,pokudseobjevipfeddosazenim
véku 20-30 let. Obvykle zacina v jedné noze nebo pazi, postupujic do
dalich koncetin a téla. Pozdni propuknuti dystonie obvykle zac¢ina
v krku ¢i v oblicejovych svalech, pfipadné v jedné z pazi, a nema
tendenci se Sifit dale.

Postizena ¢ast téla

Dystonie se mlZze objevit bud'v jedné casti téla (fokalni), ovliviiovat
jednu nebo vice pfilehlych ¢asti téla (segmentovd), zplisobovat
problémy na jedné strané téla (hemidystonie), anebo popfipadé
v oblasti celého téla (vSeobecna).




Lécba dystonie

Perordlni terapie, které se pouzivaji rovnéz k |é¢bé jinych poruch, jako je
epilepsie, Parkinsonova choroba a Alzheimerova choroba, mohou pfi-
znaky dystonie snizit, nicméné u nich hrozi riziko plsobeni negativnich
vedlejsich Gcinkd, které vyznamné ztézuji jejich dlouhodobé pouzivani
v |é¢ebném rezimu.

Botulotoxin aplikovany injekéné v misté svalové kiece poskytuje urcitou
okamzitou ulevu, aviak miZze mit jen krdtkodoby charakter, tudiz injekce
musi byt opakovana kazdy ¢tvrt- az pllrok.

Hluboka mozkova stimulace (DBS)

Pro pacienty, ktefi nemaji pfinos z perordlni terapie ¢i botulotoxinu ane-
bo nesnesou vedlejsi Ucinky téchto 1éki, existuje dalsi moznost. V 90. le-
tech minulého stoleti se pocali vyzkumnici zabyvat technikou nazvanou
hluboka mozkova stimulace (DBS) u tfes(l souvisejicich s Parkinsonovou
chorobou ¢i idiopatickym tfesem. Od roku 1995 obdrzelo DBS pfiblizné
30 000 lidi po celém svété, ktefi jsou postizeni Parkinsonovou chorobou,
idiopatickym tfesem nebo dystonii.

Jaké jsou soucasti systému DBS?

DBS Ize pfirovnat ke kardiostimulatoru, jehoz impulsy udrzuji normalni sr-
decni ¢innost. Podobné i impulsy ze systému DBS neurostimuldtoru stimu-
luji oblast mozku, kterd zplsobuje zvysenou ¢innost svalli — bud vnitini ¢ast
globus pallidus (GPi), nebo subtalamické jadro (STN). Tyto struktury mozku
jsou zapojeny do regulace dobrovolného pohybu na podvédomé urovni.

Tiremi hlavnimi vnitinimi komponenty systému DBS jsou:

1. Neurostimulator: toto zafizeni na bazi kardiostimulatoru obsahuje
malou baterii pro napajeni systému. Rozméry zafizeni mohou mit
Sitkuaz 7,5 cm (3 palce) ahloubku 1,3 cm (0,5 palce) ¢i mensiv zavislosti
na modelu vybraném specidlné pro vas vasim lékafem. Vedle baterie
obsahuje zafizeni pocitacovy ¢ip naprogramovany vysilat elektrické
impulsy, slouzici ke kontrole pfiznak{ dystonie.

2. Vodic: toto izolované vedeni kon¢i ve ¢tyfech elektrodach.

3. Rozsifeni: toto izolované vedeni je umisténo pod kdzi hlavy, ale
mimo oblast lebky, a pfipojuje se do vedeni. Je vedeno za uchem

dold po krku a do hrudniku v misté pod kli¢ni kosti, kde se napojuje



na neurostimulator. Obcas se implantuje
téz pod kliZi na spodni brisni sténé.

spojovaci kabel

Cely wvnitfni systém je chirurgicky im-
plantovan v téle. Pravd strana mozku je
stimulovana fesit pfiznaky v levé casti
téla a naopak. V zavislosti na doporuceni
vaseho l|ékafe bude implantovén jeden
¢i dva systémy k [é¢bé priznakl, které se
mohou vyskytovat v jedné nebo na obou
stranach téla. elektroda
DBS systém je naprogramovan dle vasich individualnich
potieb, a to diky dvéma externim komponentim:

1. Prenosny programator, kdy l|ékai nebo
zdravotni sestra pouzivd pro nastaveni
parametrl neurostimulator.

2. Kapesni programator, kdy ma pacient
¢i pecovatel moznost zapnout i vypnout
neurostimulator, pfipadné upravit nastaveni
v mezich stanovenych Iékafem. Pomoci pa-

cientova programatoru mize byt napfiklad systém DBS v pfipadé po-

tieby zapnut ¢i vypnut béhem spanku, kdy jsou kontrakce svall nizsi.
Uleva prichazi obvykle rychle.

Implantace systému DBS

Systém DBS je implantovan neurochirurgem. Zobrazovaci techniky, jako
je magneticka zobrazovaci resonance (MRI) a pocita¢ova tomografie, jsou
pouzivany k identifikaci oblasti, kde by vedeni mélo byt implantovano
(bud'v GPi, nebo v STN ¢asti mozku).

Chirurgicky zékrok, jehoz detaily se mohou lisit v zavislosti na kazdém ne-
mocni¢nim zafizeni, obvykle trva nékolik hodin a sklada se ze dvou fazi.
Prvni etapa chirurgického zakroku zahrnuje umisténi vedeni v mozku. A¢-
koli tento postup neni bolestivy, protoze mozek nema receptory bolesti,
miiZe se tato faze provést v celkové anestezii, a to kvuli obtiznosti zastave-
ni svalovych kontrakci béhem operace. Ve druhé fazi zakroku, ktery mize
byt proveden v jiny den, vlozi neurochirurg neurostimulator a vedeni na
urcené misto. To je poté pfipojeno k neurostimulatoru.

neurostimulator




Co mohu od DBS ocekavat?

Vyhody systému DBS

Zlepseni pfiznakd po implantaci DBS se obvykle objevi 1 az 4 tydny po
operaci. Nicméné dosazeni maximalnich vysledkd muze trvat i nékolik
mésicu. Klinické studie prokazaly, Ze ke zlepseni motorickych symptom(
doslo maximalné do doby tii let a bylo pozorovano dlouhodobé zlepseni
v kvalité Zivota a pozornosti.

Casto mize byt snizeno i mnoZstvi nasazeného léku, ve vzacnych pfipadech
nepotiebuji pacienti po aplikaci DBS lécby jiz zadnd léciva. Snizenim frekven-
ce svalové kiece a Upravou abnormalniho drzeni téla umoziiuje DBS lidem
s dystonii zit normalni Zivot a vykonavat jejich kazdodenni aktivity. Diky tomu
se pacienti mohou Ucastnit spolecenskych aktivit, aniz by se citili trapné, coz
snizuje i moznost depresi nebo pocitd Uzkosti, které nemoc bézné provazeji.

Omezeni v kazdodennim Zivoté existuje jen velmi malo. Jelikoz je cely
systém stimulace implantovan pod kdzi, mohou pacienti napfiklad pla-
vat ¢i nav$tévovat saunu. Nicméné jsou nutnd i urcita opatreni v blizkosti
silnych elektromagnetickych poli. Zejména se jedna o omezeni moznosti
podstoupit vysetieni pomoci MRI. Hlubokotepelné osetteni (tzv. diater-
mie), kterd se obcas pouzivaji pfi fyzikalni terapii pfi |[é¢bé svalové kiece
nebo bolesti, nesmi byt pacienty s DBS podstoupeno. Soubézné uzivani
kardiostimulatoru a systému DBS je v zasadé mozné, ale pouze na zakladé




pokyn( vaseho neurologa a kardiologa. Pouzivani kuchyrského vybaveni
(mikrovinna trouba) ¢i mobilnich telefonl neni problémem.

Snizuje-li se i¢inek DBS, méli byste navstivit |ékare, ktery provadél zékrok,
nebo specializovaného neurologa. Obvykle postaci plvodni nastaveni
parametrl pro dosazeni pozadovaného ucinku.

Co se déje po operaci?

Po operaci mohou pfiznaky dystonie trvat tydny ¢i mésice, nez dojde k vidi-
telnému zlepseni, a proto je bézné dodrzet stanovené obdobi rehabilitace.
Béhem této faze jsou programované stimula¢ni parametry pribézné optima-
lizovény tak, aby bylo dosazeno co nejlepsiho Ucinku vaseho systému DBS.

Soucasné budou vétsiné pacientll predepsana terapeuticka cviceni, za-
méfend na posileni svald a zlepseni koordinace. Cilem terapie je znovu
naucit kontrolovat normalni pohyb a zvysit vase celkové psychické i fyzic-
ké schopnosti. Cviceni citéni fyzickych pocitd prostiednictvim hmatovych
a jinych podnétd (napft. vodolécbou) se rovnéz ukazalo jako Uspésné.

Mnoho lidi postizenych dystonii ma pevné spole¢né kontraktury zplsobené
zkracenim svalu a struktury pojivové tkané — a na rozdil od svalového napéti
nejsou tyto kontraktury pomoci DBS automaticky rozptyleny. V téchto pfipa-
dech mohou pomoci dal3i fyzickd opatteni, jako je protahovani a fyzioterapie
nebo fixace a sddrové formy. Neposkytnou-li tyto metody dostate¢nou tlevu
a napraveni kontraktury, je nutné zvézit ortopedickou operaci.

Lidé, jejichz mobilita byla postizena tézkou dystonii po dlouhou dobu, byl
Casto spolecensky izolovani. Proto potiebuji néjaky cas na reintegraci do

jejich profesniho a socialniho prostiedi, jakmile ziskaji zpét své sebeurceni.

Neurologicka rehabilitace pro profesiondlni pomoc a rady lidem béhem
tohoto pfechodného obdobi by méla trvat az 6 tydnd.

Casté dotazy

Je DBS prijatelna pro vSechny?

Lékari obvykle doporucuji DBS, pokud peroralni terapie nebo botulotoxi-
nové injekce nejsou efektivni, a pro ty pacienty, ktefi trpi nesnesitelnymi
vedlejsimi ucinky.

|



Aktudlni informace naznacuji, ze DBS nejlépe funguje u lidi s primarné
vseobecnou dystonii (tzn. postihujici celé télo), segmentové dystonie (po-
stihujici pfilehlé ¢asti téla) a u osob s dystonii v kréni oblasti. Studie proka-
zuji pfilécbé primarni dystonie pomoci HMS 40-90% zlepseni.

Obecné plati, Ze vysledky lécby primarni vieobecné dystonie DBS jsou
vyrazné lepsi nez u sekundarni dystonie, ale DBS muze byt zvazena jako
Ié¢ba u vybranych pacienttd s tézkym postizenim zplsobenym sekundar-
ni dystonii. V nékolika pfipadech doslo k mirnému zlepseni u takzvané
,heurolepticky vyvolané” nebo ,tardivni” dystonie.

Jak mohu zjistit, zdali jsem dobrym kandidatem pro DBS?

P¥i zvazovani jakékoliv 1é¢by by se pacienti s dystonii méli vzdy v prvni
fadé obratit na svého neurologa, aby se dozvédéli o postupu a byli vy-
hodnoceni z hlediska vhodnosti Ié¢bou DBS. Po vyhodnoceni |ékaf urci,
zda je pro vés DBS vhodnou Ié¢bou. Pokud bude tfeba, budete doporu-
¢eni k neurochirurgovi.

Je operace bolestiva?

Mozek sdm o sobé neni citlivy na bolest, proto operace bolestiva neni.
Prvni ¢ast zakroku, kdy je umisténo vedeni v mozku, mize byt provedena
na zakladé celkové nebo jen lokalni anestezie. Pokud je pouzita lokalni,
anestezie se aplikuje na hlavé v oblasti vstupniho mista pro vedeni. Bé-
hem druhé ¢&ésti zakroku, kdy se umistuje vedeni a zafizeni neurostimula-
toru je implantovano, se pacient nachazi v celkové anestezii. Po operaci je
nutny kratkodoby pobyt v nemocnici ke zotaveni.

Mohl by zakrok zpiisobit poskozeni mozkové tkané?

Jednu z velkych vyhod DBS predstavuje ve srovnani s pfedchozimi chirur-
gickymi zakroky skutec¢nost, Ze nervové tkané v mozku nejsou poskozeny
elektrickymi podnéty a tento priibéh muze byt kdykoliv vracen zpét.

Jaka je uspésnost DBS?

Priblizné 90 % pacient(i udava po operaci jednoznacné zlepseni svého stavu.

Jaka jsou mozna rizika a vedlejsi ucinky?

Pfedpokladana rizika jsou nizkd, pacienti jsou monitorovéni po celou dobu



trvani zékroku. Mezi potencidlné zédvazné problémy tykajici se samotné
operace patfi nitrolebni krvaceni (napf. krvaceni do mozku) ¢i infekce, avsak
vyskyt téchto problém je velmi vzécny. Po zakroku se mohou u pacientt
objevit nezadouci vedlejsi ucinky véetné pocitl brnéni, zavrati, Skubani ci
Sokovy stav nebo znecitlivéni. Komplikace mohou vyvstat téz v fezu klze
obklopujici stimuldtor nebo vedeni, pfipadné v podobé zlomeného vedeni
¢i jeho dalsich poruch. Nahla ztréta elektrického signalu (zplsobena vybi-
tim baterie ¢i ndhodnym vypnutim jednoho nebo obou stimuldtord) méze
vést ke zhorseni pfiznakd. Mnohé z téchto nezadoucich ucink( Ize ovlddat
neinvazivni Upravou v nastaveni stimulace. To mGze zabrat nékolik dalSich
navstév nutnych ke spravnému nalezeni nastaveni stimulace a pro dosazeni
co nejlepsiho vysledku s minimalizaci nezadoucich ucinkd.

Jak dlouho vydrzi neurostimulator?

V zavislosti na pouzitém modelu a mnozstvi elektrické stimulace potieb-
né k 1é¢bé priznakl mize baterie, kterd dodava neurostimuldtoru energii,
vydrzet dva roky az devét let. Kdyz nastane ¢as vymény baterie, je fez nad
stimuldtorem znovu otevien v lokaIni anestezii a zafizeni je vyménéno.

Miize byt DBS pouzita i u déti s dystonii?

Dystonie, zejména pak jeji vieobecna forma, se casto vyskytuje pravé
u déti. Za vhodné kandidaty pro lé¢bu DBS lze povazovat déti a mladez
starsi 7 let. Pfed dovrsenim tohoto véku je zakrok pro déti nevhodny z dG-
vodu pokracujiciho ristu lebky, jenz mize zpUsobit migraci DBS rozvodu
a poskozeni vedeni. K dnesnimu dni podstoupilo zatim DBS lé¢bu jen vel-
mi malo déti, ale véfi se ve stejny Ucinek u déti jako u dospélych. V pfistich
letech je nutno provést podrobnéjsi vyzkum s cilem zjistit, pro které déti
je DBS vhodnou variantou |é¢by a v jaké fazi jejich vyvoje mize byt ta-
kovy zakrok optimalné proveden. V sou¢asné dobé se ukazuje, Ze dobré
vysledky Ize o¢ekdavat v ptipadé vcasné provedené implantace, kdy dojde
i k zabranéni pfipadnych ortopedickych deformaci.

Vvédaeli jste?
Nejméné 55 000 lidi v zdpadni Evropé je postizeno primarni dystonii, coz
se tyka vsech ras a etnickych skupin.

Prvnim, kdo dystonii v roce 1911 podrobné popsal, byl vazeny berlinsky
neurolog Hermann Oppenheim, autor zndmé ucebnice o neurologii, a to




na zakladé pozorovani zmén svalovych tonust u nékolika mladych chlap-
cll. Mnoho lidi se systémem DBS nebude citit stimulace vibec, jini mohou
zaznamenat kratké brnéni po prvnim zapnuti systému.

Obvykly pobyt v nemocnici pro pacienty po zakroku cini pfiblizné dobu
jednoho tydne, coz zahrnuje i pfedoperacni vysetieni, DBS chirurgicky za-
krok a dobu na zotaveni po zakroku.

Slavni lidé s dystonii

Herec Derek Thompson, narozen v Belfastu, ktery hraje Charlieho
Fairheada v dlouhodobé vysilaném lékaiském seridlu Casualty, je Iécen na
cervikalni dystonii od roku 2003. Hudebnik Robert Schumann byl stizen
fokalni dystonii, kterd ovlivnila jeho pravou ruku, zejména pak prstenicek.
Americka guru v oblasti diety Jenny Craig trpi dystonii sval(, které kon-
troluji ¢elist. Od poloviny Sedesatych let je Leon Fleisher, americky kon-
certni pianista a dirigent, zasahnut fokalni dystonii pravé ruky, a proto
vyvinul klavirni repertodr pro levou ruku.

Luke a jeho matka Julia

Podobné jako u vétsiny 18letych patii k Lukovym nejmilejsim zalibdm fot-
bal s kamarady nebo jizda na kole. Pozoruhodné na tom je, Zze viechny tyto
druhy aktivit byly pro Luka naprosto nemozné az donedévna, respektive do
chvile, kdy mladik podstoupil hlubokou mozkovou stimulaci. Tato l1é¢ba ho
vysvobodila z pfiznakl dystonie, kterd v minulych letech téméf znicila jeho
télo a zanechala ho pfipoutaného na invalidnim voziku od jeho Sesti let.

,Dva dny poté, co mi zapnuli stimulator, jsem mohl opravdu pocitit ten
rozdil. Sel jsem se projit do parku,” vzpomina Luke. ,Den potom jsem byl
schopen kopat do mice. O dva a pll mésice pozdéji k ndm pfijel maj kama-
rdd na kole a ja se rozhodl si jej pUjcit a projet se na ném kousek po silnici.
Matka se divala z okna a vidéla mé projizdét kolem. Byla tak Sokovana!”

Do svych 3esti let byl Luke Stastny a zdravy. Pak si zacal stéZovat na bolesti
vnohou a dochézelo u ného k nekontrolovatelnym paddm. Mél virézu, ktera
nereagovala na tfi rlizna predepsand antibiotika, a jeho hlas se stal skiehota-
vym. Jeho rodice Julia a lan s nim navstivili rizné specialisty — usni, nosni a
kréni 1ékare, patologa Feci, ortopeda, nikdo z nich viak nebyl schopen urcit
diagnozu. A Lukovy priznaky se tak i nadale zhorsovaly. Nakonec ortoped



pripustil, ze Luke mGze mit nddor mozku, a proto
byl chlapec okamzité poslan k neurologovi.

Nador mozku byl rychle vyloucen, nicméné pra-
vou pri¢inu Lukovych problému se nedafilo delsi
dobu ur¢it. Julia, sama zdravotni sestra, vzpomina:
JTrvalo asi tfi mésice, nez byla uréena synova sku-
te¢nd diagnoéza. Byla jsem zmatena, protoze Iékar
fekl: ,Ma dystonii.’ Bylo mi jasné, Ze Luke dystonii
trpi, protoze jsem védéla o jejich pfiznacich jako nasledku néceho jiného.
Nikdy jsme vSak neslyseli o dystonii jako samostatné poruse.” Luklv stav se
mezitim stéle nezlepSoval - bez ohledu na stanoveni diagnézy. ,Jeho stav
se neustdle zhorsoval. Byla jsem v tu dobu poctvrté téhotnd a nosila Luka
kazdy den viude s sebou. Neudrzel se na nohou a padal, jeho nohy se krou-
tily — mél velké bolesti. V noci lezel ve své posteli a plakal.

Den pfed narozenim nasi dcery jsme pro ného dostali koleckové kieslo.”
Asi po osmnacti mésicich od prvnich ptiznak( Lukova dystonie presla do
jesté vaznéjsiho stavu a byl pfijat do nemocnice k vyzkouseni nékterych
1ékd. ,Bylo to strasné — mysleli jsme, Ze zemfe,” vzpomind Julia. ,Ztréacel
se ndm pred oc¢ima. Nakonec se zdalo, Zze doslo k urcitému zlepseni, a tak
jsme se s manzelem rozhodli odvést si Luka zpét dom0. V nasledujicim
roce se jeho stav opravdu zlepsil. Pofidili jsme si dodavku s vytahem na
koleckové kieslo a hodné jsme se snazili si na tuto skute¢nost zvyknout.”

Julia a lan se béhem tohoto ¢asu pro Luka snazili najit vSemozné Ié¢ebné
alternativy. ,Divali jsme se na r(izné dokumenty, hledali na internetu a zacali
posilat e-maily a volat Iékafim po celém svété.” Luke podstoupil v kvétnu
roku 2005 prvni fazi zakroku, jenz zahrnoval chirurgické vloZeni rozvod
do konkrétniho mista v jeho mozku. Operace trvala 6 hodin a Luke nemél
zadné vétsi problémy. Prvni dva dny se citil ospaly a musel z(istat na jednot-
ce intenzivni péce. Jedinym problémem, ktery se u néj projevil, byla mirna
bolest hlavy. Luke dokoncil druhou fazi operace tyden po svych 18. naro-
zeninach. Jeho stimuldtor byl zapnut o tfi tydny
pozdéji. Julia vzpoming, Ze jim bylo doporuceno,
aby byli v ocekavani zlep3eni trpélivi.

,N&s Iékar pravil: ,Mizete jit dom(, uvidime se
za osm tydn0. Béhem té doby mUiZete zpozoro-
vat mirné zlep3eni.’ Sli jsme k autu a Luke Fekl:
,Citim se tak téZce - jako bych mél na sobé tuny
zavazi,' coz bylo zpUsobeno tim, ze viechny jeho




svaly se do dvaceti minut po zapnuti stimulatoru uvolnily. Druhy den réno
prestal Uplné slintat — poprvé od doby, co mu bylo osm nebo tak néjak. To
uz jsem védéla, Ze se néco stalo. Nasledujici den Sel kolem domu daleko
snadnéji, nepadal ani se nedrzel zdi jako predtim.

O den pozdéji déti pfibéhly domu a fekly: ,Mami, pojd'se na néco podivat.’
Podivila jsem se, copak se asi stalo, vyhlédla jsem ven z pfedniho okna
a spatila Luka, ktery el smérem do parku — asi 50 metrd vzdaleného. Ozna-
mil mi, Zze chce jit dél, a pokracoval v cesté. Stalo se to na narozeniny nasi
dcery. Pravé pied jedendcti lety, den pred jejim narozenim, used| poprvé na
vozik. Nyni, v den jejich 11. narozenin, mohl opét normalné chodit.

Treti den uz kopal do fotbalového mice v parku, coz nikdy predtim nedélal.
Zvedal ho, stal na jedné noze a kopal. To se stalo po tfech dnech od zapnuti.
Nasi lékafi tomu zprvu nemohli uvérit. Usoudila jsem, Zze tohle nemohou
nevidét, a synovu ¢innost natocila videokamerou. Kdyz jsem pak Iékaitim
nahravku pustila, onéméli uzasem.”

O pdr mésict pozdéji se Luke matce zminil, Ze by si moc pfal jezdit na kole.
Julia byla opatrnd a navrhla mu, ze to mGze nejprve zkusit na trenazéru.
,O par dni pozdéji k ndm ptisel Lukliv kamardd. Divala jsem se z okna v ku-
chyni, kdyz vtom jsem zahlédla Luka projizdét kolem na kamaradové kole
- jako by to bylo zcela bézné! Luke fekl:,Je to jednoduché.’ Pfitom nejezdil
na kole od svych Sesti let. O dva tydny pozdéji si syn koupil vlastni bicykl a
jesté tyz den na ném ujel deset kilometrd.”

Pro Luka byl ndhle Zivot naprosto odlisny od toho, na ktery byl zvykly.
»Mohl jsem jit mnohem ¢astéji ven s kamarady. Nemuseji fidit nasi do-
dévku kvili mému voziku — smim hupsnout do jakéhokoliv auta. Dokazu
mnohem vic. Mzu jezdit na kole, hrat fotbal i kriket, prosté viechno!”

Luke neddvno ziskal praci v zelezaistvi na polovi¢ni Uvazek. Podobné jako
u vétsiny dospivajicich chlapct byl i fidi¢sky prikaz pro Luka prioritou, a tak
neddvno Uspésné slozil testy. ,Nikdy by mé nenapadlo, Zze bych mohl fidit,”
dodava Luke. Lukova rada ostatnim mladym lidem s dystonii je zvaZit vsechny
moznosti lécby. ,Vzkazal bych jim, at jdou do toho. At se zbytecné neboji!”

Zeptejte se svého neurologa

Zde jsou nékteré z otazek, na néz se mlizete zeptat.
Jsem kandidatem pro tuto Iécbu? Pro¢? Pro¢ ne?



Jaka jsou rizika a mozné pfinosy?

Jaké jsou vedlejsi ucinky?

Jaka jsou operacni rizika?

Jaké typy testll budou provedeny pred operaci?

Co mohu ocekavat v den operace?

Jak dlouho operace trva? Je to bolestivé?

Je tento zakrok provadén pod lokalni, anebo celkovou anestezii?
Jak dlouho budu muset byt hospitalizovan?

Zlepsi se myj stav bezprostifedné po operaci, nebo to bude trvat del3i dobu?
Jaka opatieni budu muset dodrzovat po operaci?

Jak ¢asto budu muset dochazet na nasledné kontroly?

Kolik je zapotiebi navstév ke sprdvnému naprogramovani?

Jak ¢asto budu muset ménit neurostimulator?

Vase dalsi otazky:
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Co je Medtronic?

Vynalezem kardiostimulatoru vytvofil Medtronic Uplné celé nové odvétvi
zalozené na medicinské technologii. Medtronic spolupracuje jiz 50 let s 1é-
kati po celém svété v rdmci vytvoreni vyrobku a lé¢by, které zmirni a ulevi
od bolesti, navrati zdravi a prodlouzi Zivot. Ve skute¢nosti Medtronic aktual-
né poskytuje vyrobky a sluzby, které 1é¢i kazdy rok vice jak 1,5 miliontm lidi.
Pro vice informaci o Medtronic nés navstivte na www.medtronic.com.
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