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Vazeni a mili ¢tenari,

setkavame se u posledniho
¢isla ¢asopisu v tomto roce a nez
vstoupime do nového roku
2013, dovolte mi, prosim, podé-
kovat.

Deékuji za spolupréaci a vstric-
nost vSem ¢lendm redak¢ni
rady, garantim jednotlivych &i-

Deékuji vSem, kteri jste zaslali
finanéni prispevky prfimo na ca-
sopis. Je to pro nés urcita zpétna
vazba, Ze se Vam casopis libi a Ze
stojite o to, aby nadale vychazel.
Celkové roc¢ni naklady ¢ini vice
nez 230 000,- K¢, coz neni malo.
Proto jsme velmi vdécni za ja-
koukoliv ¢astku, kterou podpori-

sel, prispévatelim, firmé pana te vydavani Casopisu Parkinson
Vyskodila za zpracovani a vSem, avelmi za ni dékujeme.
kteti se jakkoliv podileji na tvorbé ¢asopi- Mili pratelé, priznivci, ¢tenari, preji

su. Velky dik nalezi firmé NOVARTIS, kte- Vam klidné a spokojené Vanoce a hodné
ra jiz fadu let finan¢né podporuje jeho vy-  uspéchii vroce 2013!

L v /
davani. Za redakci ?q/,w “lYectrrv

Jak prispét Spolecnosti Parkinson, o.s.

VéazZeni pfiznivci,

¢lenstvi v nasi Spolecnosti je bezplatné a jeji finanéni chod je zajiStovan dotacemi statu, nékolika hlavnimi
sponzory, ale také nikoliv bezvyznamnou €astkou darovanou mnoha drobnymi darci.

Poukazani daru je mozné:

1) postovni poukazkou typu A konstantni symbol 0379

2) bankovnim prevodem, ktery upfednostiiujeme konstantni symbol 0378

Udaje pro vypinéni: Bank. tiget: GE Money Bank Praha,
¢. 0. 1766806504,/0600; Variabilni symbol (VS) viz kontakty, strana 48.
Adresa: 100 00 Praha 10, Volyriska 20.

Zaslani potvrzeni o daru ¢i pfipadné darovaci smlouvu s vami radi projedname
na tel. Cisle 272 739 222, eventualné e-mailem: kancelar@spolecnost-parkinson.cz.

Za kazdy pfispévek upfimné dékujeme. 3
Spoleénost Parkinson, o.s., ICO 604 58 887

Verejna shirka Spolecnosti Parkinson, o.s.
Cislo shirkového Giétu SP; 2600246476/2010
Fio banka, a.s., V Gelnici 1028/10, Praha 1

Za vSechny ochotné darce a lidi, ktefi nas podporuji v této nelehkeé praci, jsme skutecné velmi vdééni
a dékujeme.

Spoleénost Parkinson, 0.s., ICO 604 58 887
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Toto obdobi se da s jistotou
hodnotit obdobim hledani cest,
kudy by se nase pacientska or-
ganizace me¢la ubirat. Cestu,
kterou jsme zvolili, jsme jiz
predstavili na poradé s predsedy
regionalnich klubt, a to 23.
¢ervna 2012 v Domové seniorti
v Praze 4-Hajich. Je to vize, ke
které se hlasime, a k jejimu na-
plnéni musime vSichni svym di-
lem prispét. Spociva v proskole-
ni fidicich pracovnikli vedeni
Spole¢nosti a regionalnich klu-
bl v oblasti fizeni organizace a nastavenim
procestl vedoucich k dobré vnitini a vnéjsi ko-
munikaci a k posilovani profesniho ristu vSech
zainteresovanych.

Vedeni Spole¢nosti je tieba zprofesionalizo-
vat a hledat stabilni zdroje financovani rozpoc-
tu a vedle grantd, dotaci a darti vytvaret a hle-
dat také vlastni zdroje. Dle moznosti zajistovat
odborné socialni poradenstvi a neustéle vyza-
dovat od lékarskych partnerd postupné ztizo-
vani center odleh¢ovacich sluzeb, s cilem pre-
mény téchto center na tydenni stacionare pro
parkinsoniky. Prvnim zafizenim v tomto sméru
je Domov seniort Haje, ktery je diky podpore
pani reditelky Zavadilové tomuto cili nejblize.
Dals$im je Domov seniord Hortenzie v Borano-

Vidclay Fiedler

Slovo predsedy

vicich. A také Domov seniorti
Borova v okrese Praha — zapad.

K velmi zdatilym akcim lze
pocitat nasi aktivni ucast na
realizaci certifikovanych kursa
pro zdravotniky ,Specificka
péce o nemocné s Parkinsono-
vou nemoci®, které budou po
ziskéani akreditace probihat jak
v Praze, tak i v Brné.

Hodné usili jsme vénovali
projektu ,,Rok jinak® financo-
vaného nadaci Vodafone, avsak
vysledkem bylo zklamani, pro-
toze jsme obdrzeli oznameni, ze nasi organiza-
ci komise nevybrala. Vétime vsak, Ze budeme
ve druhém kole s uzavérkou 30. 1. 2013 Gspés-
néjsi. Dalsi nadéjnou akei je zarazeni do druhé-
ho vybérového kola v projektu firmy Johnson
and Johnson zaméieného na podporu nemoc-
nych PN.

K 1. listopadu se nam podaftilo zprovoznit
nové webové stranky, které jsou prehledné&jsi
a vérim, Ze si najdou oblibu i u vas.

Adresa: www.spolecnost-parkinson.cz

A nakonec je$té zminka o tom, Ze od zari
2012 jsme ¢leny Koalice pro zdravi a organiza-
ce pro vzacna onemocnéni CAVO.

Vdclav Fiedler
predseda Spolecnosti Parkinson, o.s.
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Co vse se udalo

5. ceska
Parkinsoniada
v Dubnanech

Prvni srpnovy vikend jsme uz popdté
porddali Ceskou Parkinsoniddu s rekordni
ucasti 158 registrovanych soutézicich

a 50 osob z rad doprovodu, priznivcii

a hostii. Pripoctu-li k tomu organizdtory

a hosty, nebudu daleko od cisla 250.
Sportovnich disciplin se ziicastnili soutéZici
z Ceské republiky, Polska, Slovenska

i Rakouska.

MEél bych zacit tim nejdalezitéjsim. Neécim, co
bylo malo zddraznéno i malo fe¢eno — soudrz-
nost kolektivu naseho sdruzeni a pomocné ruce,
kdyz je potieba. Je faktem, Ze jsem tviircem a or-
ganizatorem vSech parkinsoniad, je faktem i to,
Ze cela tize organizace leZela na mn¢ véetné fi-
nanc¢niho i materialniho zabezpecéeni a odpovéd-
nosti. Je faktem i to, Ze bez jednoho ¢lovéka, kte-

ry trpél mymi naladami, plnil moje ptani a napa-
dy, které obcas d¢lal i vicekrat, snasel moje stavy
nervozity a dod¢laval véci, které jsem zacal a ne-
dotahl, by to neslo. Tim ¢lovékem je moje Zena
Helena. Bez ni, jeji prace a moralni podpory,

i kdyZz jsem v nékterych veécech beran, nevim...
Neékteré naSe ¢lenky rikavaly: J& bych ti to netr-
péla a vyhodila té i s parkinsoniadou. Vicekrat
od mé Zeny zaznélo: Ty mé Stve§! Ja to mam
z poloviny hotové a ty to zase chce$ jinak. Ty, co

Casopis Spolec¢nosti Parkinson



fikaly, Ze by mé& vyhodily, nakonec i pomohly.
Koncilo to konstatovanim: Je to tvoje akce a ty
jsi sehnal penize. Tim v8ak nechci fici, Ze bych
na jejich rady, nebo na rady mé Helenky nikdy
nedal. Kazdy se zeptal, zda mutZe né&jak pomoci.
Kazdy tfeba jen malym dilem pomohl. Pomohlo
tolik lidi, Ze se to neda ani napsat. Treba moje
byvalé spolupracovnice z tifadu. Ani jsem se ne-
musel ptat. Jendo, pomiZzeme. A ja také, pane
Skrkale, piipojila se Markéta. Andélka zas pro
zménu — Pocitdm s tim, a kdyby jsi nemél dosta-
tek lidi, rekni. Sezenu ti jich tolik, kolik bude§
potrebovat. Jsou lidé, kterym neni ani potieba

fikat. Staci jim dat do bytu nebo na firmu po-
zvanku. Takovym je Ing. Arch. Jifi Rihak
a MUDr. Marie Valentova.

Je faktem, Ze jsou to mensi ¢astky, a Parkin-
soniada neni levnou zalezitosti. Je faktem, ze
bez velkych sponzorti, jako je Jihomoravsky
kraj, farmaceutické firmy GSK, ABBOTT, UCB,
Medtronic a jiné, by to neslo, ale i mali Zivnost-
nici a podnikatelé jsou hodné dileziti. Velkou
podporu mame i od mésta Hodonin v Dubnia-

38/2012

nech, je to zazemi krasné a idealni sportovni
haly, podpora mésta Kyjova, obci Hovorany,
Mutenice, Luzice, Rohatec, Dolni Bojanovice.
Jesté bych mohl dlouho pokracovat.

Jan Skrkal

6. Waldviertler Parkinson
Informationstage

Ve dnech 25.-26. 8. 2012 jsme méli moznost
zucastnit se ,,6. Waldviertler Parkinson Infor-
mationstage” v Karlsteinu an der Thaya, které
poradala pacientska organizace Patientenorga-
nisation Parkinson Selbsthilfe Osterreich

Dachverband.

Na programu byly zajimavé prednasky
a prezentace. Soucasti této akce byl také spole-
Censky vecer, kde byl prostor pro navazani
kontaktt a vyménu zkuSenosti.

Urcité to byla vyborna inspirace zorganizo-
vat obdobnou akci také u nas v Ceské republice.

JV.

www.spolecnost-parkinson.cz 9




Koalice pro zdravi

Od zari 2012 jsme ¢leny Koalice pro zdravi. Tato
spole¢nost byla oficidlné zalozena 2. Cervna
2004 jako obecn¢ prospésna organizace nabize-
jici neutralni platformu pro dialog mezi jednotli-
vymi skupinami pacientd, ale také smérem
k tém, kteti zdravotni péci poskytuji, organizuji
afinancuji.

Jeji vizi je kultivované Ceské zdravotnictvi,
které slouZi ob¢antim nasi zemé¢. Uprednostiiu-
je konstruktivni diskusi pfed nesmiritelnou kri-
tikou a partnerstvi pred neproduktivnim haste-
fenim.

Od 18. zafi 2012 je i naSe Spole¢nost Par-
kinson, o.s., soucasti této Koalice. Diky této
spolupraci mame moznost se zucastnit ,,Aka-
demie pro pacientské organizace®, kterou po-
rada ceska Koalice ve spolupraci s americkou
asociaci PhRMA.

~Akademie pro pacientské
organizace*

2apo

Jedné se o cyklus 6-ti dvoudennich seminara,
které povedou nejzkuSenéjsi cesti lektori
a odbornici v danych oblastech. Seminéare
a workshopy maji interaktivni podobu a jsou
doplnény o praktickd cviceni. Program si
klade za cil pripravit pacientské organizace
na prohlubujici se krizi, pomoci ziskat pro-
sttedky na jejich Cinnost, poradit, jak lépe
komunikovat s donatory. Odbornici se v pro-
gramu zaméri na prava vasich pacientq, zlep-
Seni vyjednavacich a prezentacnich doved-
nosti apod.

Na teoretickou ¢ast bude od dubna 2013
navazovat faze konzultac¢ni/poradenské cin-
nosti. Pacientské organizace, které se budou
projektu aktivné ucastnit, budou moci
ZDARMA cerpat z urcitého pevné daného
objemu konzultaénich hodin vedenych zkuSe-
nymi poradci a lektory. Pro 15-20 zjemci je

dale v kvétnu 2013 ptipraven dvoudenni in-
tenzivni rekvalifika¢ni kurz ,,Manazer nezis-
kové a prispévkové organizace®. Tento kurz
mé akreditaci MSMT CR. Ucastnici Akade-
mie budou mit téZ k dispozici specialni web,
kde budou soustfedény ucebni materidly ze
seminart. Tento web bude také monitorovat
aktualni finan¢ni vyzvy vhodné ptimo pro pa-
cientské organizace. VeSkera ucéast vybra-
nych pacientskych organizaci je ve vSech
jeho vyse zminénych castech ZDARMA.
Naklady na zajisténi Akademie pIné hradi
AIFP.

E ._\
-f — B
Asociace inovativniho
farmaceutického pramysiu

Zakladnimi principy projektu jsou naprosta
nezavislost a plna transparentnost. Cel4 Aka-
demie je plné v souladu s Etickym kodexem
AIFP.

Jakeé jsou cile a zaméry projektu?

o Podporit ceské pacientské organizace
v ziskani véts§i nezavislosti tak, aby
m¢ély dostatecné schopnosti k realizaci
projektd a zajiStovani financi mimo
farmaceuticky primysl. Dlraz lezi na
,Fundraisingu® a ,,projektovém mana-
gementu®.

o Predat pacientskym organizacim dalsi
potfebné know-how pro profesionalni
rozvoj v ostatnich oblastech, které jim
mohou byt k uzitku pfi jejich bézné kaz-
dodenni ¢innosti (napt. témata ,Prava
pacienti®, , Komunikace a strategické
fizeni“, ,Zaméstnavani OZP“, Vyjed-
navaci schopnosti“, ,,Inovace v 1é¢b&“
apod.)

e Pomoci pacientskym organizacim, aby
se staly pro vSechny zucastnéné strany
v Ceské republice uznavanymi a respek-
tovanymi partnery.

JV.

Casopis Spolec¢nosti Parkinson



Znate ,Rok jinak“?

ot ialcz

@) | Vodstone
" | Ceska republika

Rok jinak je grantovy program Nadace Vodafo-
ne. Dava Sanci profesionaltim z riiznych obort,
vitézlim celonarodniho vybérového fizeni, aby
stravili jeden rok praci pro neziskovou organi-
zaci, kterou si sami vyberou. Jejich plat ve stej-
né vysi, jako méli dosud, hradi Nadace. Na dru-
hou stranu neziskové organizace maji na rok
motivovaného profesiondla, kterého by si jinak
nemohly dovolit.

I my jsme se na jafe zaregistrovali a zane-
dlouho prisla nabidka od uchazece, ktery pro-
jevil zajem pracovat rok pro na$i organizaci.
Nas$im spole¢nym zadmérem bylo uspét a oslo-
vit vybérovou komisi. Spolupracovali jsme né-

kolik tydnd a opravdu jsme se snaZili, aby nami
vyplnény komentar zaptlisobil. Nepodatilo se,
neuspéli jsme, ale to ndm nebere moznost zku-

sit to pristé znovu.
JV

Nové webové stranky
Spolec¢nosti Parkinson, o.s. -
www.spolecnost-parkinson.cz

V fijnu byly spustény nové webové stranky
Spolecnosti. Pri této prilezitosti dékujeme
sponzorské firmé& Medtronic, ktera tuto zménu
iniciovala a také financné zabezpecila. Nové
stranky maji moderni a ptitazlivy vzhled, jsou
piehlednéjsi a budou predevsim prinaset aktu-
alni informace o déni ve Spole¢nosti Parkin-
son, o.S. a v jednotlivych regionalnich klubech.
Plivodni stranky zlistavaji nadale v provozu

pro oblibené forum a chat.
JV

anim a cilem
zvysovat jejich sebevédomi, utit je zit s touto nemoci a bojovat s ni.

sdruzeni je zlep$

Zivota ych, zajistuje pred

, kulturni, spol

i laickeé vefejnosti.

kvalitu Zivota pacientl s PN,

Spolecnost podporuje veskere projekty, které posiluji samostatnost a aktivni stranky
iSk i éenské a sportovni akce.

Snai se plisobit na zlepseni legislativnich podminek a pfispét v edukaci odborné

CO NABIZIME FOTO

Prednaska v Brné 13.11.

29.10. 2012 - Klub f-‘_an_dpson BRNO zve 13.11.2012 na B
prednédSku NEJNOVEJSI POZNATKY O PARKINSONOVE
NEMOCI Pfedn&Sejici: doc. MUDF. Ir...

Koncert v C.Budéjovicich
29.10. 2012 - V nedéli 28.10.2012 se konal v Ceskych
Bud&jovicich Slavnostni koncert duchovni hudby.

Levodopa v potravinach

28.10. 2012 - Potraviny, které napomahaji bojovat proti
Parkinsonové chorobé

38/2012
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Setkani pratel Parkinson webu
- Zderaz, hotel Renospond,
21.-23. 10. 2012

V poradi treti setkani pratel Parkinson webu se
tentokrat uskutecnilo na Vysoc€iné pobliz Skut-
¢e. V ned€li odpoledne se nas zde sjelo celkem
30. Hlavni program byl v pondé¢li, kdy dopoled-
ne probéhlo Skoleni za ucasti lektorky pani
Rybkové, zaméfené na praci s pocitacem pro
nemocné s omezenou jemnou motorikou. Od-
poledni ¢ast naplnéna z prispévk samotnych
ucastnikd byla opét velmi zajimavym bodem
programu. Velmi cenné byly zejména oteviené
zpovedi a pribehy, sdélené mezi nami, dobrymi
kamarady se stejnym osudem.

Termin tohoto setkani se shodoval se spus-
ténim novych webovych stranek Spole¢nosti
Parkinson, o.s., a tak jsme méli moznost je zde
také predstavit. JV.

O smyslu webu
O smyslu webu obecné nereknu nic nového. Vzdyt
na webu jsme se poznali a bez ného bychom se tu
dnes nesesli. Je mi jasné, Zze web sdm o sobé neni
vSecko. Mdme dnes milidny ,,prdtel“ na Face-
booku a vsude mozné, ale kde ti ,,prdtelé“ jsou?
Pokud nevede sezndmeni na Internetu k osobni-
mu setkdni, byvd to vétsinou k nicemu. Vzdyt my
lidé jsme tvorové spolecensti, jsme urceni k tomu,
abychom Zili ve smecce, a nikoliv jako Robinzoni
v backordch u svého PC.

Poznal jsem to krdtce po mé diagnoze pri prv-
nim setkdni na Ripu. Najednou jsem v tom neli-
tal sdm, vidél jsem, co mné Cekd (trosku kruté
pozndni, ale potrebné pro dalsi Zivot s Parkim),
potkal jsem nové prdtele, osobné, podal jsem si
s nimi ruku — pocit nesmirné krdsny. Hned na
parkovisti jsem potkal Mdriu Opltovou — ridila
pravé dopravu. Pak proti mné vldla Irenka — my-
slel jsem, Ze mé chce obejmout a polibit, nez jsem
zjistil, Ze to jsou pohyby mimovolni. Potkal jsem
tam chlapika, ktery béhal po schodech jak mla-
dik a roviny prejizdeél na kolobézce, obcas padal
a zase vstdval, jakoby se nechumelilo — Ivana
Hejhala. Potkal jsem tam Pavla Knere a Cestu
Cermdka — prvni lidi, se kterymi jsem navdzal
spojeni na chatu. Potkal jsem tam lidi, kterym
Jjsem zhola nerozumél, a prece jsme si rozuméli.
Potkal jsem tam shrbené Smatly s hiilkami
a zjistil, Ze i tak se dd docela dobre Zit. Potkal

Jjsem tam bdjecné Zenské jako je Kytka, nebo jako
byla Alenka Stastnd (na tu laskavou zenu nikdy
nezapomenu,). Spoustu bdjecnych lidi jsem tam
potkal a to byl velice dobry zacdtek.

A pokracovalo to ddl. Na cetu jsem potkal
Petra Freunda, Janu Veclovou, Zitu, Vdclavy Ve-
selého a Fiedlera, prima lidi ze Slovenska,
spoustu vybornych lidi jsem pak potkal osobné
na rekondicich — Mary a Pepu Salavcovy, cvici-
telku Ditu, Honzu Juskanice... Poznal jsem ve-
deni Spolecnosti v nejriiznéjsich formacich a vii-
bec se mi nezddlo, Ze by byl nékdo lepsi a nékdo
horsi... Skoda, Ze se to jaksi popsulo...

Viechno to dobré ale zacalo tenkrdt, u pocita-
¢e, kdyz jsem tam hledal néco o té zatracené ne-
moci, o niZ jsem zhola nic nevédél... Jd netusil
ani, Ze existuje néjaky dopamin — dokud jsem ho
neztratil...

Nebudu rozebirat situaci Spolec¢nosti — ani
tomu porddné nerozumim. Faktem je, Ze vyrizo-
vdnim si uctl, vzdjemnymi invektivami verejné
na webu Spolecnosti bylo dost lidi znechuceno
a z chatu i fora zmizelo. Je to skoda.

Ono totiZ nestact mit organizovanou spolec-
nost parkinsonikii s vlastni hymnou. Kdybych to
pripodobnil k stdtnimu zrizeni, tak opravdu fun-
gujici stdt nezajisti ani sebelepsi ustava, ani zd-
kony, ani proklamovand demokracie, ani dojem-
nd hymna, nybrz jen a jen slu$nost a vzdjemnd
tcta. Nemoc a hymna nds jesté necini jinymi,
lepsimi, natoz néjak vyluénymi. Ta nemoc by nds
méla vést k pokore, to spolecné trdpeni by nds
mélo stmelovat a ne rozdélovat.

Spolecnost Parkinson md svij smysl. Je po-
tiebnd ke koordinaci aktivit parkinsoniki, ke
styku s odborniky, méla by byt viditelnd pro zaci-
najici pacienty — aby zejména v pocdtecnim neu-
téSeném stavu mysli nasli oporu, pochopent,
radu, prdtelstvi stejné postizenych. Spolecnost
by méla byt dobre viditelnd (v tom kladném smy-
slu), zajimavd a ditvéryhodnd pro viechny, kdo
pomoc potrebuji i pro ty, kteri ji nabizeji.

Nejsme vSichni stejni, nejsme dokonali, ne
kazdy je kazdému sympaticky... A je to v pordd-
ku. Dokonald Spolecnost by byla jen jakousi sek-
tou tresoucich se bratri a sester, schdzejici se na
valnych hromaddch, provozujici liturgické obra-
dy, jimz nikdo nerozumi, byla by sektou, kde se
sice hodné mluvi o ldsce, avsak ve skutecnosti je
kazdy nesmirné osamély. A to je to nejhorsi, co
miizZe clovéka potkat — kdyZ se nakonec znechu-
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cen vS§im uzavre za dvermi domova, kdyz presta-
ne komunikovat, kdyZ rezignuje na Zivot, kdyz
vzdd boj s Parkim a kdyz v samoté ¢ekd na smrt.
Sektdrstvi nemdm rdd. Malé sekticky bych
ale doporucil. Lidé, kteri si rozumi, by méli dr-
Zet pohromadé. Jedna takovd sekticka existuje —
Trepdci. Je nds asi osm, kazdy odjinud (také
Jjsme se diky Spolecnosti Parkinson sezndmili na
webu), rddi se vidime, kaZdy rok se sejdeme na
tyden u nékoho na chaté a tam provozujeme svo-
je tajné ritudly a vseliké rejdy, jako napr. pe-
tanque, Sipky, pinces, létdni na bobech, jizdu na
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kolech do Polska ¢&i do Vidné, pddy ze schodii
a ruzné jiné pddy, dobré jidlo, dobré piti, vy-
chdzky do divadla, na hokej... Stanovy nemdme,
Ucetnictvi nevedeme, ani razitko nevlastnime,
prispévky nevybirdme, sponzory nemdme, nikdo
nds nefinancuje. Jenom chci upozornit i na dii-
leZitost malych skupinek lidi, kteri si rozumi,
kteri si véri, kteri se sdileji v radostech i trdpe-
nich, kteri si jeden na druhého najdou vice ¢asu.
VZdyt nejdiilezitéjsi prece je, aby v té zatracené
nemoci nebyl nikdo sdm.

Vidclav Zddrsky

M/ZW 2013

PANKOVA D.KOLAROVA G.VRANOVA M.VANCUROVA

DIVADLO

HA YINOHRADECH

Vinohradské hvezdy se vraci!
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a mnoho dalSich / reiie: Petr Kracik
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Zajimavosti z Ir =

P ate ntova nou kvud u’spéjj:e,, budfvl'DDOIA prv.nim lékem na své-
. . té potirajicim p¥i¢inu nemoci.
teChnOIOgll prOtI V dalsi sérii pokusti bude o¢kovano 32 lidi.

ChroniCkym ChorObém Cilc?m jevzjistit, zda j<? V'fll.<cir1,a z?ela bfazp’eérvl’é
a zaroven, zda se projevi jakékoli zlepSeni pii-

Mlady biotechnologicky podnik AFFiRiS znakdi nemoci.

z Vidné doddvd inovativni ockovaci ldtky pro

terapeutické osetreni chronickych chorob.

Zdroj: newscientist.com

Vyjadreni k tématu:

Onemocnéni jakymi jsou Alzheimerova
a Parkinsonova choroba by jiZ nemusela pred- prof. Rotha
stavovat takovy strach. Spole¢nost AFFiRiS by ~ Ano, to je moc zajimava véc, jak to dopad-
chtéla vyvojem své patentované technologie ne, to netusSim. Pred lety zkousSeli néco po-
AFFITOM®, zaméfené na vyrobu ockovacich  dobného u Alzheimerovy nemoci a dopadlo
latek Sitych na miru, pfispet k lé¢bé nemoci  to katastrofalné, pacienti umirali na zavaz-
jako jsou Alzheimerova a Parkinsonova choro-  n¢ zanéty mozku. Je to ale jedna z moznych
ba, ateroskler6za, vysoky krevni tlak, cukrovka
a jiné nemoci. Podnik se koncentruje na nemo-
ci vyZadujici akutni zdravotni potifebu a na
atraktivni trhy.

V sout€Zi o vyvoj u€inné a schvalené terapie
imunity proti Alzheimerové chorob¢ se spolec-
nost AFFiRiS chce pfipojit k $pickovym svéto-
vym konkurentim.

Védci testuji prvni vakcinu proti Parkinso- a MUDr. Petra Dugka
nové chorobé. Deset lidi s Parkinsonovou cho-
robou obdrZelo injekce prvni vakciny bojujici
proti této nemoci.

Lék nazvany PDO1A pfiméje imunitni sys- zkouSena u Alzheimerovy nemoci s vysledky
tém znidit protein zvany alfa-synuclein, ktery ~ prokazujicimi schopnost této terapie ,roz-
ma byt podle védci pri¢inou Alzheimerovy pustit® nahromadéné bilkoviny v nervovych

cest, jak zpomalit nemoc, i kdyz je nutno asi
podotknout, Ze terapie by ziejmé méla byt
ucinna hlavné u pocinajici nemoci. Je nutné
vyckat, u toho Alzheimera bylo také velké
ocekavani a pak to vSe spadlo. Je ale fakt, Ze
nyni u Alzheimera zkousi jinou vakcinu,
ktera by to nemé¢la d€lat.

Tento ¢lanek popisuje regulérni, pravé probi-
hajici studii. Imunoterapie (ockovani) byla jiz

choroby — hromadi se totiz v mozku a zptisobu- burikach. Zatim vSak neni jasné, zda to pove-
je naruSeni produkce dopaminu. de ke zlepSeni priznakd. Doposud totiz pres-
Videriska spole¢nost AFFiRiS, ktera vakci- né nevime, zda akumulované bilkoviny zpu-

nu vyvinula, tvrdi, Ze v prvni fazi se ma lécba  sobuji zanik nervovych bunék, nebo jsou spi-
zam¢érit na pri¢inu onemocnéni. ,Jak se alfa- Se reakei bunék na poskozeni jiného ptvodu.
-synuclein hromadi v bunkach, tak narusuje Popsana vakcina PDO1A vedla jen ke
n?rmalm,}?l?dmy dopflmmu u,zamce:*mm'bu’- zlepSeni priznakl u zvifeciho modelu Par-
nek, keeré jej produkuji. Je navic také toxicky, kinsonovy nemoci a soucasna pilotni studie
likviduje neurony a jejich spojeni,“ fikad Mar- . . o . .
] S . na 32 pacientech je zamérena hlavné na sné-

kus Mendler, vedouci preklinického vyvoje senli b g Keinv. Vosledky i
spolecnosti AFFiRiS. sin 1vosvt a , ezpecnost \V/a,cmy:, ysve y je
VétSina soucasnych lékli pouze zmirnuje tequ prﬁdv1d?ft, al? v ¥<a,zqem p rlp?de budou
piiznaky tim, e zvysi hladinu dopaminu. Po- ~ Velmizajimavé a ocekava je cely svét.
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Z galerie osobnosti, které se staly tvaremi
Spolecnosti Parkinson.

MUDr. Tereza Uhrova,
Ph.D.

Tereza Uhrovd se narodila 15. 8. 1968

v Praze. V roce 1992 absolvovala na

1. lékarské fakulté Univerzity Karlovy

a nastoupila jako sekunddrni l[ékar na
Psychiatrickou kliniku 1. LF UK ve
Vseobecné fakultni nemocnici v Praze.
Vroce 1995 sloZila atestaci I. stupné a roku
1998 atestaci Il. stupné z oboru psychiatrie.
Absolvovala vycvik v kognitivné-behaviordlni
terapii a roku 1998 ziskala funkcni
specializaci v psychoterapii.

V'roce 2011 obhdjila disertacni prdci

a ziskala titul Ph.D.

Radu let se vénovala zejména pacienttim trpi-
cim psychotickymi poruchami (schizofrenie
apod.) a jejich névratu do bézného zivota. Uz
od roku 1995 zacala ale soubézné spolupraco-
vat s Extrapyramidovym centrem Neurologické
kliniky 1. LF UK a VFN, konkrétné tehdy jesté
s asistenty, dneSnimi profesory RiZickou a Ro-
them. Od samého pocatku se zabyvala Hun-
tingtonovou nemoci a komplexnimi problémy,
které tato nemoc ptinasi celym rodinam. Po-
stupné pribyl i zajem o Parkinsonovu nemoc
a dalsi poruchy na neuropsychiatrickém pome-
zi. Od roku 2011 ptesunula své klinické pliso-
beni vyhradné do Extrapyramidového centra
a na Psychiatrickeé klinice se v pozici odborného
asistenta vénuje jiz pouze vyuce studentd.

Pani doktorko, zndte ten vtip? Jaky je
rozdil mezi psychiatrem a jeho pacientem?
Jen jediny. ,,Psychiatr md klice.“ Pousmd-
ni vyvoldvajici primér, ale jak je to ve
skutecnosti? Co jsou zac psychiatri, jaky je
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Ivar spolecnosti

rozdil mezi psychiatrem a psychologem,
nakolik ndm ten nebo onen miize pomoci,
co spadd do jejich kompetence?

Ten vtip samoziejmé znam. Jako mladou am-
biciézni psychiatryni mé trochu urazel, ¢im
jsem ale starsi, tim vic musim pfipustit, Ze je
prece jen ponékud ze Zivota... Existuji i studie
zaméiené na divody, proc¢ si absolvent 1ékat-
ské fakulty zvoli za sviij obor pravé psychia-
trii. Jen jednociferné procento to déla z téch
»spravnych®“ pohnutek, tj. z touhy pomoci
psychicky trpicim lidem kombinované s vlast-
ni naprostou psychickou vyrovnanosti a se
schopnosti efektivniho zasahu. Zajimavé je,
ze 100 % psychiatrd je presvédceno, Ze oni
sami pravé do této kategorie patii. Tim roz-
hodné€ nechci néjak podryvat své kolegy —
sama si to myslim taky. V kazdé oblasti lidské-
ho podnikani se najde spousta podivini
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a zvlastnich osobnosti a nikdo tomu nevénuje
pozornost, zatimco u psychiatrie je to zdro-
jem obrovského mnozZstvi vtipti a historek.
Soucasné je ale nutné priznat, Ze psychiatrie
pritahuje téchto jedincd vice nez ostatni obo-
ry. A myslim, Ze pro psychologii to plati také.
Rozdil mezi psychologem a psychiatrem je
znadny, ale ziejmé je srozumitelny pouze psy-
chologlim a psychiatriim, protoZe ostatni se na
néj vZdycky ptaji. Je jednak ve vzd€lani, jednak
v oblasti pdsobnosti. Psycholog je absolvent fi-
losofické fakulty (ptipadné pedagogické), psy-
chiatr je 1ékar, absolvent 1ékarské fakulty. Psy-
cholog musi tedy v 1é¢bé ,,vystacit se slovem®,
psychiatr maze (ale nemusi) predepisovat léky.
V praxi psycholog pomaha lidem v ramci du-
Sevniho zdravi, psychiatr v rdmci duSevni ne-
moci. Psycholog tedy poskytuje terapii ¢i pod-
poru viceméné zdravym lidem, kteti se dostali
do zavaznych potiZzi, maji problémy, které ne-
jsou schopni sami vyfesit apod.; neznamena to
vzdy vyhradné zevni, ,nezavinéné“ problémy,
ale zahrnuje to i mnoZinu lidi, ktefi sami k roz-
voji svych zivotnich probléma prispivaji (opa-
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kovanymi chybami v rozhodovani, v reakcich
na rizné situace apod.). Psychiatr se zabyva
lidmi, jejichz duSevni zdravi jiz nabylo urcité
Ujmy a ,,dosahli stadia diagndézy“ a zejména
pak lidmi se zavaznéj§imi dusevnimi porucha-
mi. Prechodnda hranice je ovSem dosti tenka,
fada psychiatra se vénuje tzv. ,malé psychia-
trii“ a aplikuje predevsim psychoterapii (,,1é¢-
bu slovem®), naopak specializovani ,neuro-
psychologové“ psychicky zdravého ¢loveka té-
mér nespatii, protoZe pracuji zejména s lidmi
s organickym postiZzenim mozku (jedna se vSak
prevazné o diagnostiku, nikoli 1é¢bu).

Prejdéme nyni ke konkrétnéjsim otdzkdm
tykajicich se parkinsonikii. A hned na tivod
néco citlivéjSiho: jak md reagovat partner/
pecovatel na ,,mluveni z cesty“? Napr.
pokud ho nemocny nepoznd, ptd se po
manZelce stojici pred nim apod.?

Odpovéd bych rozdélila na 2 ¢asti, protoze se
jedna vlastné o 2 reakce. Jednak je to bezpro-
stiedni reakce pribuzného — a ta by méla byt
autenticka, ,pravdiva“. Takové jednoduché
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pravidlo zni ,nepotvrzovat — nevymlouvat®.
Partner by tedy mél najit zlatou stfedni cestu:
neutvrdit nemocného v jeho predstavach (tj.
napf. neodpovédét ,manzelka za chvili pfi-
jde“, pokud jste manzelka vy), ale ani neza-
brednout do bludného kruhu argumentt
a protiargumenti pii snaze zmatenou predsta-
vu vymluvit (tj. pouze jednorazové, zato zcela
jasné sd€lit, zZe ,,manzelka jsem ja — ted se to
néjak zamotalo, ale v§echno se vyjasni — hlav-
n¢ se tim nestresuj“). A za druhé je to reakce
smérujici k reSeni a odstranéni problému —
a to je jednoznacné zajisténi lékarského vyset-
feni a Upravy medikace! Prvni (ale i druhé
a dalsi) zazitky tohoto typu jsou vétSinou pie-
chodné a dobre reSitelné. Souvisi obvykle s na-
vySenim dopaminergni medikace nebo s né&ja-
kou novou komplikaci (nej¢astéji s infekct).
Nékdy pomize snizeni davky antiparkinsonik,
nékdy je nutné pridat kognitiva ¢i antipsycho-
tika (Iéky uzivané v psychiatrii v 1é¢bé demen-
ce a psychotickych stavid), nékdy je nutné pie-
Settit celkovy zdravotni stav a provést vice ruz-
nych lécebnych zasahti (napf. nasadit antibio-
tika). Vzdy vsak plati pravidlo, Ze ¢im v¢asnéj-
§i je zasah, tim jednodussi a rychlejsi je feseni.
Prvni osobou, na kterou by se m¢l nemocny,
pripadné jeho pribuzni, obratit, je samoziejmé
o8etfujici neurolog. Ten nejlépe zné paciento-
vy pfiznaky, jeho reakci na 1éky, tpravy z po-
sledni doby a v 95% pripadii by mél byt scho-
pen situaci sam vyteSit; pokud by se jednalo
0 néco nestandardniho, komplikovaného, mél
by pomoc zprostfedkovat — dat doporuceni
k dalsim specialistim. Pfi akutnich potizich
o svatcich a v dobé dovolenych by mélo pomoc
poskytnout nejblizsi lGzkové neurologické od-
déleni.

Zména medikace tedy pomiiZe. Ale na jak
dlouho?

To je velmi individualni. Casto to méze byt na
mnoho meésicl az nékolik let. Zalezi na okol-
nostech vzniku potizi, na véku a celkovém
zdravotnim stavu pacienta, na délce trvani PN.
Halucinace a dal$i zavazné psychické priznaky
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se mohou vyskytnout u mladého nemocného,
obvykle po predavkovani (ndhodném ¢i umysl-
ném) antiparkinsoniky. Tam muzZe spravné na-
staveni medikace pomoci na mnoho let. V po-
krocilych stadiich naopak vyskyt psychotic-
kych projevli obvykle predznamenava rozvoj
tzv. pozdnich psychickych komplikaci, které
maji tendenci se vracet a chronifikovat; i tak je
lze doCasné zastavit, oddalit nebo zmirnit je-
jich prabéh.

K vlastni 1é¢ebné intervenci by mélo patfit
i pouceni ze strany lékare — pacient a jeho pe-
Covatel by se méli dozveédét, pro¢ k situaci do-
Slo, jak se muze prihlasit jeji opakovani a jak
na néj zareagovat.
Jak se divdte na manZelstvi, kde partner
odmitd prijmout nemoc druhého a naddle
md vysoké ndroky? Na aktivni trdveni
volného casu, na domdci prdce...

To je samoziejmé problém. Takovym partne-
rim je vétSinou jejich postoj pricitan k tizi —
a nékdy je to opravdu dano jen jejich sobeckou
a bezohlednou povahou. Mnohem Ccastéji je
vsak jejich chovani nasledkem jejich vlastniho
psychického problému: i pro né je tézké pfi-
jmout zavaznou nemoc do rodiny. Stejné jako
vSichni méli i oni své predstavy, jak budou tra-
vit stafi (natoz pak mladi, pokud se jedna
o young-onset PN), a ty jim najednou ,,0sud
bere“. Pokud si planuji, jak budu v diichodu
cestovat a poznavat cizi kraje, a najednou se
mi misto toho vkrada obava, jak budu muset
pievzit veSkerou péci o domacnost a starat se
o nepohyblivého partnera, neni jednoduché se
s tim smifit. Nemocni na to obvykle namitnou:
,»A co bych mél rikat ja?“ Ano, pacient na tom
bude htf, ale to vliibec neznamenad, Ze partner
je na tom dobre. A do doby, nez situaci akcep-
tuje, zapoji €asto tzv. obranné mechanismy —
prosté problém fesi tim, Ze se tvari, Ze neexis-
tuje; a pozaduje, aby dal vSechno fungovalo
jako dosud. Nékdy to mysli dobie i pro pacien-
ta — ,kdyz si nebude nemoc tolik pripoustét,
bude mu lip“.

Ur¢ité je dobré, aby se takovy partner zacast-
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nil ambulantni kontroly spolu s pacientem. Mél
by slySet od Iékare, jaké jsou aktualni limity a jak
s nimi zachazet. I kdyz je jasné, Ze praveé kvuli
»obrannym mechanismtim® jednorazovy poho-
vor nestaci... Je to béh na delsi trat a v jeho zvla-
dani by m¢l pomoci 1ékat, piipadné i doporucit
psychologickou pomoc. S problematikou pfijeti
nemoci je spojena cela fada souvisejicich ota-
zek. Muiize dojit k precenovani vlastnich schop-
nosti a zbyte¢nému vycerpavani, nebo naopak
k polozZeni se do nemoci a bojkotu aktivit, které
by jesté byly mozné, ke snaze vynutit si ohledy
nevhodnym chovanim nebo napft. k rozvoji de-
prese. To by ale bylo na samostatny ¢lanek.

A co pokud jsou oba partneri parkinsonici?

To ma své klady i zapory. Jen nemocny s PN
vi, jak presné je nemocnému s PN; takové po-
chopeni zdravy partner nemuize mit. Jenze ne-
moc pravdépodobné nepropukne u obou part-
nerli ve stejny okamzik — a ten ,,zdravejs$i“ ma
pak trvale na ocich, co ho ¢eka...; a je trvale
v pozici toho, kdo by mél poméahat, prestoze
sdm uZ pomoc taky potiebuje... A taky velmi
pravdépodobné nedojde ke zcela shodnému
zpracovani a prijeti nemoci: jeden muize chtit
za kazdou cenu nemoc prekonavat do posled-
niho dechu, druhy ne... Obecné vzato si mys-
lim, Ze pokud parkinsonsti manzelé nemaji
funkéni a pomahajici deéti, méli by absolvovat
alesponi par psychologickych pohovort, aby se
nezacyklili v bludném kruhu vzajemného nepo-
rozumeni.

Jevhodné o nemoci rict svému okoli?

To je zase velmi individudlni a hlavn€ je to
otazka spravného nacasovani. Pokud nemocny
v ¢asném stadiu bez vyraznéjsich omezeni jesté
pracuje, nepovazuji za Stastné vSude o nemoci
mluvit. Okoli neni vZdy tolerantni a informace
0 nemoci mohou vést k urcité stigmatizaci
a pred¢asnému vyrazovani pacienta z pracov-
nich prilezitosti. Pokud uz onemocnéni nékteré
¢innosti omezuje nebo znemoziuje, je naopak
lep$i pritomnost nemoci zverejnit a nebojovat
s vétrnymi mlyny. S lidmi, jimz davétuji (rodi-
na, blizci pratelé), je asi lepsi otevrit problém
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co nejdiive: nepodporovat sam v sobé stud za
nemoc, nesnazit se jim dokazovat, Ze se nic ne-
de€je a soucasné mit moznost si s nimi popovi-
dat, kdyz mi z toho bude tézko.

Kazdy md v sobé néjakou psychickou
zvldstnost, nékdo krici ze spani, nékdo se
rdd prohlizi v zrcadle, jiny si kouse nehty,
nékdo nesnese pohled jinych v dopravnim
prostredku — od riiznych zlozvykit az po
Jfobie na hranici normdlnosti. Prozradite
ndm svou vlastni podivniistku?

Nesnasim roztrzené puncochace. Jakmile se mi
»pusti oko“, musim opustit spolecnost a pre-
vléknout se. Léta uz to mam vyreSené nahradni-
mi puncochami v kabelce, v mladi jsem ale i jez-
dila po Praze a hledala otevi‘eny obchod.

Mdte déti, prosim? Malé, velké? Nejhorsi
verze: matka pred prechodem a dité

v puberté, coz urcité neni Vds pripad.

Mam dva skvélé kluky, 10 a 7 let. Samoziejmé
se porad perou a 0 néco dohaduji, v jadru jsou
ale oba hodni a relativné poslusni. Hodné spor-
tuji a jsou zvidavi a nase rodinné akce jsou pro
mé zdrojem dobré néalady a energie. Méla jsem
je ale v pomérné pokrocilém véku, takze ta za-
téz postihne hlavné manzela: déti v puberté
a manzelka v prechodu. To si ale jako vysoko-
Skolak mohl umét spocitat predem...

Také jste na sobé pozorovala matersky
vyvoj od kiehké néZné osiibky az po jecici
hysterickou osobu? Myslim tim, jak Vds
spolehlivé i ten maly trilety ,,Spunt“
(event. pubertdlni vyrostek) dovede
vytocit. Jak z takové situace diistojné
vycouvdte?

Pochopitelné pozorovala. Ale jako psychiatr si
to umim zracionalizovat. VSichni méame své
idealy, jak bychom se méli chovat, jak zvladat
problémy, jaké emoce proZivat s miminkem...
Musime si ale uvédomit, Ze i pres své idealy
jsme porad jenom lidé, jsme nékdy unaveni,
mame spoustu realnych starosti, které nas
znervoznuji a tifhodinovy nepfricetny fev — byt
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milovaného — ditéte nas prosté neuklidni (stej-
né jako pozdg€ji nehorazna pubertalni hlaska).
Dilezité je umét se potom zastavit, zamyslet se
nad tim, co se stalo a jak zabranit (pokud to ov-
Sem lze!) opakovani. A hlavné: naudit se pri-
znat chybu ditéti. A pokud je to na misté, omlu-
vit se mu za ni nebo uvést incident na pravou
miru (co udélalo dité Spatn€ — pro¢ se nam to
nelibilo — a jak jsme na to méli zareagovat
racionalizace — ho vlastné také u¢ime néco da-
lezitého. Mam velmi vyhranény nazor na per-
fekcionistické matky budujici ve svych détech
tzv. poruchy sebehodnoceni, tj. pocit, Ze pokud
neobstojim na 120%, tak jsem selhal. D¢ti by
meély védét, ze chybu mize ud€lat kazdy, ale
meél by si ji umét uvédomit, prijmout opatreni
a pak byt nadale i s tou chybou pfijiman jako
milujici a milovany ¢lovek.

A jak ndsledné relaxujete?

Tak s touto odpovédi uZ si pripadam jako strZe-
ny gramofon. U¢im to totiZ trvale své pacienty,
jejich pecovatele a pribuzné a nékdy mam pocit,
Ze vétSina mych terapeutickych postupti spoci-
va ve vysvétlovani ,,pravidel psychohygieny“. Je
nutné vyhradit si ¢as sdm pro sebe a podle ak-
tualnich moznosti ho vénovat nécemu piijem-
nému, ,nabijejicimu“. Podle ¢asového rozsahu,
pocasi, volnych financi apod. se jdu nékdy jen
kratce projit nebo popovidat s kamaradkou (pti
akutnim problému je vypovidani ta nejlepsi va-
rianta), jindy na koncert nebo do divadla, ddm
si néco dobrého nebo koupim néco hezkého.
KdyZz manzel odjede s détmi na panskou jizdu,
je prijemné jen byt sama doma, dlouho se vy-
spat a Cist si v kiresle. Za specialni ,,samostat-
nou“ relaxaéni akci povazuji vicedenni vylety
do zahraniéi se svoji nejlep$i pritelkyni. Viibec
nejlepsi relaxaci jsou ale samoziejmé dovolené
s celou rodinou — v zimé pravidelné hory a lyZe,
v 1ét€ more, kolo, pé&si turistika.

Reknete ndm o vsech svych zdlibdch?

Na vS8echny si asi nevzpomenu. Hlavni zalibou
jsou v poslednich — a doufam, Ze i v n€kolika
nadchazejicich — letech jiz vySe zminéné akce
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s détmi. Rada fotim (a pak si fotky prohlizim).
Hrozné rada lyZuji, protoze to je jediny sport,
ktery mi asponl trochu jde. A pak mam jednu
pro Zenu atypickou zalibu: vlastnim a ¢tu
mnozZstvi knih o Hitlerovi a dal$ich muzich Tre-
ti fiSe a o par dalSich psychopatech ze stejné
éry (Stalin, Mao...). Mlij manzel tomu fika
,knihovnicka diktatort“.

Casopis vyjde v prosinci, tak néco aktudini-
ho — mdte rdda Vdnoce? DrzZite Advent?
Znamend pro Vds toto obdobi zklidnéni
anebo neskutecny tiprk? (Jd osobné bych se
podepsala pod petici na zruSeni Vdnoc
anebo bych chtéla mit moznost v tuto dobu
odjet nékam na samotu.)

J4 mam vanoce moc rada. Znamenaji pro meé
sice od malicka naprosto zbésily shon, ale vy-
sledek mi stoji za to. Pamatuji si, jak jsme kaz-
doro¢né s maminkou s nepfietnym vyrazem
ve tvari dodélavaly 23. prosince do pulnoci sa-
lat a pak do 4 hodin do rana pekly cukrovi. Jed-
nou, kdyZ uz jsem pracovala, jsem byla 23. 12.
pozvana do no¢niho poradu televize Prima
k rozhovoru o vano¢nim shonu. Asi 20 minut
pired zacatkem vysilani jsem odhodila zastéru,
namalovala se a vyrazila do studia. Tam jsem
pohovotila o tom, jak si to ma ¢lovek zorgani-
zovat a nenechat se vystresovat. Kdyz jsem se
o ptilnoci po navratu do bytu rodi¢i rychle zase
prevlékala do domaciho, abychom dopekly,
maminka se mi moc sméla... A mockrat se mi
stalo, Ze jsem darky kupovala az na Stédry den.
Ale v jednu chvili je kone¢né vSechno hotovo,
stromecéek ozdobeny a JeziSek zazvoni. A pak
uZ neni co dodélavat a ¢loveék si vychutnava tu
pohodu se svymi blizkymi. To se jeSté podstat-
né vylepsilo s détmi. Ty mé predevSim naudily,
Ze Uplné na posledni chvili nelze spoléhat, tak-
ze shon nyni ukonéuju uz na Stédry den kolem
poledne — a to je po téch letech naprosty relax.
A pak to Stésti pod stromeckem... K vanociim
pro m¢ urcité patii i navstéva kostela a duchov-
ni rozmér. To si ale rad$i nechavam uvnitf
a moc o tom nemluvim.

S MUDr. Uhrovou si povidala irena
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Tentokrat na tér

Poruchy kontro

MUDr. Tereza Uhrova, Ph.D.

Neurologickd klinika 1. LF UK a VFN

a Centrum klinickych neurovéd Praha
Psychiatrickd klinika 1. LF UK a VFN Praha
Uvod

Parkinsonova nemoc (PN) je zavazné neuro-
degenerativni onemocnéni. Manifestuje se
predevsim motorickym (hybnym) postizenim,
ale rovnéz celou radou dalSich ptiznakd, jako
jsou psychopatologické projevy (napt. depre-
se, halucinace, naruseni paméti) ¢i vegetativ-
ni symptomy. V poslednim desetileti se do po-
predi pozornosti dostavaji i nové klinické jed-
notky z oblasti psychopatologie — poruchy
kontroly impulzG a dopamin-dysregulacni
syndrom. Povédomi o nich je v Siroké 1ékatské
verejnosti I mezi samotnymi pacienty zatim
nedostate¢né, proto zlstavaji Casto nepo-
v§imnuty a mohou ustit v zavazné psychosoci-
alni problémy.

Parkinsonova nemoc

Parkinsonova nemoc je pomalu a plynule pro-
gresivni onemocnéni vznikajici na podkladu
rozvijejicich se chorobnych zmén v oblasti
mozku nazyvané bazalni ganglia. PN je jedno
z nejcastéjSich neurologickych onemocnéni
stfedniho a vy$§iho véku — v celé populaci se
vyskytuje asi 1 pfipad na 1000 obyvatel, avSak
ve vekové skupiné nad 65 let v€ku az 1 na
100 obyvatel. V Ceské republice tedy PN trpi
asi 10 000 pacientd.

Klinické symptomy a diagnostika PN

Nemoc se obvykle manifestuje v paté az Sesté
dekadé. Asi 10 % z celkového poctu pacientti
za¢ind mit prvni projevy jiz pred Ctyticatym
rokem véku. Prvni klinické obtize jsou casto
velmi nespecifické: bolesti ramen a zad, poci-
ty tize koncetin, pocit ztraty vykonnosti, poru-
chy spanku, zacpa, tichost a monotdnnost
hlasu, nespecificka porucha pisma ¢i mikro-
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grafie, deprese, sniZeni libida a potence atd.
Teprve pozdéji se objevuji hlavni priznaky ne-
moci, tj. tremor (tfes), rigidita (svalova ztuh-
lost), bradykineze (zpomaleni pohybu), poru-
cha stoje a chiize, vegetativni poruchy a pro-
blémy psychické.

K psychickym potizim rfadime predevSim
zpomaleni psychomotorického tempa, depre-
sivni symptomy a tzv. izolované kognitivni de-
ficity (poruchy paméti a urcitych procest uva-
zovani a planovani). Dalsi psychické problémy
mohou u PN vzniknout v souvislosti s antipar-
kinsonskou lé¢bou; sem patii zejména tzv. po-
1ékové psychotické stavy, a v poslednim deseti-
leti je sem nove€ razena téZ porucha kontroly
impulzi (ICD) a dopamin-dysregulaéni syn-
drom (DDS).

Diagnostika PN je zaloZena zejména na
spravném zhodnoceni klinického obrazu; la-
boratorni a zobrazovaci vySetieni slouZi pre-
dev8im k odliSeni jinych parkinsonskych syn-
drom{.

Porucha kontroly impulzt

Kontrola impulzd souvisi se schopnosti auto-
cenzury, tj. schopnosti posoudit vhodnost ¢i
nevhodnost svych slov a ¢ind a ptizpusobit
tomu své jednani. Impulzivita a ztrata zabran
predstavuji nedostate¢nou schopnost ovladat
bud své Ciny, nebo re¢. Tato narusena schop-
nost kontroly mize vyustit aZ v tzv. navykové
aimpulzivni poruchy.

Navykové a impulzivni poruchy

e poruchy schopnosti ¢lovéka vzdorovat
vlastnim impulzivnim ¢indm nebo chova-
ni (byt poskozujicimu)

e typicky stimulujici nebo na odméné za-
visly a repetitivni (opakujici se) charakter
podobny zavislostem

= ,behavioralni zavislosti“ (zavislosti tykaiji-

ci se chovani)
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Typické pro tento druh poruch je, Ze Ciny
nejsou predem pldnované ani promyslené
a v jejich pribéhu ma ¢lovék nad nimi mini-
malni nebo zadnou kontrolu. V nékterych pri-
padech pied provedenim c¢inu narlista pocit
napéti, které po realizaci ¢inu opét klesa. N¢-
kdy muze byt problémové chovani provazeno
pocitem viny a vycitek, nemusi to ale byt pravi-
dlem. Ojediné¢le miiZe byt nasledkem i nelegal-
ni, kriminalni jednani.

Vyskyt ICD

Zpocatku se zdalo, Ze se jedna o raritni zale-
Zitost, kter4 bude jen zajimavym zpestfenim
védeckych ¢asopist. V okamziku, kdy se k to-
muto fenoménu obratila pozornost, se vSak
ukazalo, Ze se jedna o komplikaci pomérné ¢as-
tou a je nutné o ni informovat jak 1ékare v teré-
nu, tak samotné pacienty. Podle rliznych studii
se né&jaké naruseni schopnosti kontrolovat své
impulzy objevuje aZ u 13-20 % pacientt s PN
uZzivajicich dopaminergni medikaci!

Biologicky podklad ICD neni stale zcela jas-
ny. Rozvoj ICD je spojovan s uzivanim a obcas-
nym predavkovanim dopaminergni medikaci,
pricemZ agonisté dopaminu predstavuji vyssi
riziko (14—17 % uZzivatel() neZ levodopa.

Klinické projevy ICD

V nasledujicim textu se budeme zabyvat
jasné definovanymi klinickymi jednotkami
ICD. Je v8ak nutné zdtraznit, Ze naplnéni dia-
gnostickych kritérii predchazi rtzné dlouhé
a rizn¢ intenzivni obdobi prodromi (,,pred-

Klinické projevy ICD

e patologické hracstvi (gamblerstvi)
e hypersexualita

e kompulzivni nakupovani

e kompulzivni prejidani

e punding

zveésti“ poruchy), kdy se mulze objevit jen
»prosté“ naruseni autocenzury (Clovék ,diiv
mluvi, nez mysli“) nebo nadmérné zaujeti ur-
¢itou ¢innosti, které viak jesté nenarusuje bez-
né fungovani (nadmérné hrani pocitacovych
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her, bezucelné surfovani na internetu apod.).
Pod odstavcem vé€novanym kazdé klinické dia-
gndze z okruhu ICD se pokusim vzdy nastinit
urcité ,varovné signaly“ typické pro prodro-
malni stadium. Nejedné se o vyzkumem dolo-
zené, obecné prijimané projevy, nybrz o zkuse-
nosti z klinické praxe. Pravé toto obdobi po-
¢atku obtizi je vSak optimalni pro v¢asny za-
sah, ktery miZe zabranit vyvoji dal§ich stadii
a zavaznych komplikaci.

Patologickym hracstvim (gamblerstvim)
rozumime trvalé a maladaptivni (socialné ne-
zadouci, nevhodné) hrani riiznych typl naru-
Sujici osobni, rodinné nebo pracovni aktivity.
Pro stanoveni diagndzy je ddlezité zaujeti hra-
nim, netispéSné pokusy o kontrolu, nardstajici
finanéni ztraty, lhani o hrani, neklid ¢i podraz-
dénost pfi omezeni hry, zanedbavani vztahd,
prace ¢i vzdélani a pdjéovani si penéz. U gam-
blerii se casto vyskytuji i dal§i impulzivni poru-
chy, zejména patologické nakupovani ¢i pato-
logické hromadéni véci nebo hypersexualita;
u nekterych byva pritomen i dopamin-dysregu-
laéni syndrom (viz definice v zaveéru textu). Pa-
cienti s projevy patologického hracstvi byvaji
také nachylnéjsi k uZivani navykovych psycho-
tropnich latek.

Rizikové faktory pro rozvoj gamblerstvi jsou
podobné jako v obecné populaci: je to prede-
v§im mlady vék a muzské pohlavi; dale je to vy-
skyt dalsich psychiatrickych probléma, uZivani
agonistd dopaminu ve vysokych davkach
a osobnostni impulzivni rysy; rizikovy je téz vy-
skyt zavislosti v predchorobi daného jedince,
ptipadné v jeho roding€.

Pocate¢ni projevy mohou byt zcela nené-
padné — nemocny zacne hrat napt. détské hry
na pocitaci nebo on-line na internetu, a jak on
sam, tak rodina jsou zpocatku radi, ze ma ¢im
zaplnit volny ¢as. Varovnym signalem byvaji
obcasné konflikty — kdyZ pacient odmita preru-
Sit hru, zapojit se do ¢innosti rodiny apod.
V okamziku, kdy vstoupi na scénu finance
(rGznym zplsobem — sazky, kupovani losq,
hrani na automatech...), je riziko rozvoje gam-
blerstvi jiz velmi vysoké.

Hypersexualita je charakterizovana zauje-
tim sexualnimi myslenkami, doZadovanim se
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sexu a touhou po ¢asté genitalni stimulaci. Je-
dinci trpici hypersexualitou ¢asto vyhledavaji
pornografii na internetu, vyuzivaji telefonické
sexualni linky, nékdy téZ kontaktuji prostitut-
ky a mohou se stat promiskuitnimi. To stejné
jako v predchozim pripadé vede k finané¢nim
ztratdm a narudeni socialniho a manzelského
Zivota.

K rizikovym faktortim rozvoje hypersexuali-
ty opét patifi muzské pohlavi, ¢asny zacatek
onemocnéni, 1é¢ba agonisty dopaminu, pri-
tomnost deprese a 1é¢ba selegilinem.

K prodromalnim priznakiim patii erotické
sny a erotické fantazie v naruGstajici intenzité
(hodnotime tedy zménu oproti dlouhodobym
zvyklostem!). Je dilezité zdUraznit, Ze zvysSeni
sexudlni chuti se nevyhybé ani pacientim s im-
potenci! Vnéjsi projevy u nich nebyvaji tak na-
padné (nedoZaduji se nadmérné sexu), zato
rozkol mezi predstavami provazenymi touhou
a nemoznosti tyto touhy realizovat u nich vede
k pocitiim silné tenze.

Kompulzivnim nakupovanim oznacujeme
opakujici se impulzivni a excesivni (nadmérné,
premrsténé) nakupovani nepotiebného zbozi
vedouci k finan¢nim potizim. Tato porucha je
Cast&jsi u Zen; k dal$im rizikovym faktordm pa-
tii vyskyt zavislosti nebo afektivnich poruch
vroding.

Prvnimi piiznaky této poruchy byva prida-
vani nepottebnych véci k nakupu nebo navyso-
vani poctu kust potrebného zbozi (3 kg mouky
misto 1 kg apod.). N¢kteti pacienti v tomto ob-
dobi vystaci ,,s papirkem“ s pfesnym rozpisem
pottebnych poloZek, fada pacientti ale ptripous-
ti, Ze chodi nakupovat pouze ,,s dohledem®, tj.
obvykle s partnerem/kou.

Pod nazvem kompulzivni prejidani rozu-
mime epizody zvySeného piijmu potravy a nut-
kavého jezeni. U nemocnych dochézi k nekont-
rolované konzumaci velkého mnozstvi jidla, tj.
mnozstvi vét§iho, nez je zapotrebi k utiSeni
hladu. Ztraci se kontrola nad jidlem, pacient
neni schopen prestat jist nebo neni schopen
adekvatné si stravu vybrat. Porucha je rovnéz
Castéjsi u Zen.

Zvlastni jednotku predstavuje tzv. punding.
Jedna se o komplexni, bezicelné, slozité, ste-
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reotypni (neménné) chovani; nékdy se také po-
uziva oznaceni ,dysfunkéni aktivity podobné
hobby“. Punding muze zahrnovat cely reper-
fascinace opakovanou manipulaci a zkouma-
nim mechanickych objekt (hodinek, rozebira-
ni radii...), ale maze se skute¢né jednat o ja-
koukoli ,,béznou ¢innost: ¢isténi, zahradnice-
ni, rybareni, psani, kresleni, prochazky, hru na
hudebni néastroj... Rozdilem oproti hobby je
»absence konce“ — ¢innost nema zadny vystup,
zadny zavér, stereotypné se opakuje doneko-
ne¢na. Castym projevem byva i jakési tiidént,
napft. predmétl (fazeni knoflikd, knizek apod.)
nebo i kategorizace informaci, dale excesivni
a bezucelné uzivani pocitace a internetu. Pod-
statné je, Ze chovani ma rusivy a neproduktivni
raz i pro samotné pacienty. Kdyz se je vSak né-
kdo snazi nasilim od ¢innosti odtrhnout, rea-
guji Casto mrzuté az podrazdén€, preruseni
v nich budi pocity napéti. Punding se vyskytuje
predevsim u pacientt uzivajicich vysoké davky
dopaminergni terapie a zejména Casto u paci-
entd, ktefi si samovolné davky navySuji a léky
naduzivaji (viz dopamin-dysregula¢ni syn-
nym pocatkem PN a pacienti zvySené impul-
zivni.

Prvni projevy je nékdy obtizné odlisit od
bézného kuténi. Zejména u kutild mize byt
hranice mezi konickem a poruchou velmi tézce
stanovitelna.

V literature byly popsany i dalsi, velmi vzac-
né impulzivni poruchy u pacienti s PN — napf.
kompulzivni zpivani nebo kompulzivni riziko-
vé chovani za volantem. Vyskyt takovych potizi
neni rozhodné pravdépodobny — ale pokud do-
jde u nemocného s PN ke zméné chovani,
k nutkavému zabyvani se ¢innosti, ktera dosud
u néj nebyla obvykl4, je urcité spravné konzul-
tovat situaci s oSetfujicim lékarem.

Z predchoziho textu vyplyva, Ze poruchami
z oblasti ICD jsou ohroZeni pacienti na vysokych
davkach dopaminergni medikace, spiSe mladsi
a s ¢asnym pocatkem onemocnéni, s vyjimkou
nakupovani a prejidani spise muzi a dale pacien-
ti s vyskytem alkoholové ¢i jiné zavislosti v osob-
ni nebo rodinné anamnéze. Dalsi rizikovou vlo-
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hou jsou osobnostni impulzivni rysy a osobnost-
né¢ podminéna touha po vyhledavani novych
podnétd (tzv. ,,novelty seeking®). Toto jsou vsak
statistické udaje hovorici o mife rizika v mnoha-
tisicovych souborech pacientti s PN, nemajici
ale valny vyznam pro jedince! V ambulancich se
vyskytuje fada pacientd ,zcela opacnych®,
u kterych jsou priznaky ICD pritomny (tj. napt.
star$i Zeny, abstinentky, s celkové stfidmym Zi-
votnim stylem, které v pokrocilém veéku nahle
zacaly mit erotické sny a sexuélni touhy). Proto
je vhodné vénovat pozornost kazdé zméné
v chovani u pacienta trpiciho PN.

Na zaklade literatury i vlastnich klinickych
zkusenosti umime identifikovat , rizikovou
populaci“ pro rozvoj ICD (viz text).

Je vSak nutné zduraznit, ze impulzivni
poruchy mohou potkat jakéhokoli paci-
enta trpiciho PN.

Proto je dllezité o pfipadnych zménach
v chovani, v zalibach ¢i ve vyuzivani volné-
ho ¢asu informovat oSetfujicich lékare
a oveérit jejich moznou souvislost s antipar-
kinsonskou lécbou. VEasné zachyceni
potizi velmi usnadnuje cestu k jejich vy-
feSeni!

Vysetreni

Stejné jako u vSech ostatnich psychickych
potizi (4zkost, deprese, halucinace...) je i zde
zdkladem diagnostiky podrobna anamnéza —
peclivé vyzpovidani pacienta. Neurolog by se
na impulzivni projevy mél rutinné ptat pri
kazdé ambulantni kontrole, stejné jako zjistu-
je pritomnost jinych vedlej§ich ac¢inkd 1éka
(napt. zivé sny apod.). Pri pochybnostech
0 pritomnosti potizi je vhodné probrat vSe
i s pacientovym partnerem nebo pecovatelem,
ktery n€kdy spiSe odhadne rozsah problémo-
vého chovani.

Lécba ICD se da schematicky rozdélit do
3 krokd uvedenych v ramecku.

Prevence spociva predevSim v fadném
a podrobném pouceni pacienta. K navySeni
dopaminergni medikace nad obvyklé rozmezi
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Lécba ICD

1. Prevence
2. Redukce dopaminergni medikace
3. Specificka leéCba

a. psychoterapie

b. farmakoterapie

c. hluboka mozkova stimulace

vede vétSinou zhorSeni hybného stavu, které
naru$uje moznost béZzného fungovani pacien-
ta. Mozny prinos a zlepSeni funkénich schop-
nosti jisté prevySuje nad potencidlnimi riziky.
Pacient by vSak mél byt informovan o tom, jak
se projevuji event. komplikace vy$Sich davek,
aby se s nimi véas sdm objednal ke kontrole
a ke zhodnoceni jejich zavaznosti. Pacienti
bohuzel ¢asto viibec netusi, Ze zména v jejich
chovani miize néjak souviset s PN a s jeji 1é¢-
bou. Navic se Casto za své chovani stydi
a o potizich nehovoti ani se svymi blizkymi,
natoz s lékafem. K dualezitym preventivnim
opatrenim proto téZ patfi cilené zjiStovani pii-
tomnosti impulzivnich projevli v rdmci ambu-
lantnich kontrol. OSettujici neurolog by se na
vyskyt téchto potizi m€l vyptat pii kazdé na-
v§tévé pacienta! Dtulezitd je samoziejmé
i ,bezpe¢nd“ lécebna strategie zohlednujici
individualni rizika pacienta.

Redukce dopaminergni medikace je urci-
té zalezitosti slozité&jsi. Snizeni davek velmi
pravdépodobné povede ke zhorSeni hybnych
priznakQ, coZ si posléze vyzada dalsi zasahy
do 1é¢by. Prvnim krokem pfi feSeni ICD by
meélo byt vynechani tzv. ,zdchrannych® davek,
tj. davek uZivanych navic mezi pravidelnymi
intervaly. Moznosti sniZzeni noéni davky levo-
dopy nebo vysazeni agonisti dopaminu nebo
pridani inhibitord COMT jsou velmi individu-
alni a oSetfujici neurolog musi u kazdého jed-
notlivce postupovat podle jeho konkrétni kom-
binace a intenzity impulzivnich a motorickych
priznakd.

Specificka 1écba spocivd v prvni radé
v psychoterapeutické intervenci. Zde mysli-
me psychoterapii v $ir§im slova smyslu — od
pouceni pres rizna situacni opatieni (napft.
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zamezeni pristupu k penézlim, zamezeni pii-
stupu na internet, zajiSténi doprovodu pfi na-
kupovani, zajiSténi limitovaného mnoZstvi
predepsanych 1ékt apod.) az po zapojeni rodi-
ny do lé¢by. Psychoterapie v uzs§im smyslu je
pak zaméfena zejména na posileni motivace
potize vyreSit a na zvladani problémovych
situaci.

Farmakoterapeutické postupy nejsou jes-
té dostate¢né prozkoumany a podlozeny; v li-
teratufe popisované uspéchy nékterych 1€k
se tykaji malého poctu pacientt, nebyly ovére-
ny na vétsich souborech. Lékati jsou tedy sta-
le odkéazani na vlastni zkuSenosti a intuici.
V 1é¢beé ICD lze podat néktera antidepresiva
(ze skupiny tzv. inhibitora zpétného vychyta-
vani serotoninu) nebo atypicka antipsychoti-

Dopamin-dysregulacni syndrom
e poprveé popsan jako syndrom v r. 2000
e porucha chovani a sebekontroly - spo-
jena s naduzivanim dopaminergnich
(DA) leku
e nutkavé, neadekvatni uzivani DA [éku
(davka neni objektivné potrebna ke zlep-
Seni hybného stavu) vedouci k rozvoji
téZzkych mimovolnich pohybl a psycho-
tickych projevi
e typické projevy:
o stfidani nalad:
m OFF dysforické periody (uzkost,
smutek, Unava)
» levodopou navozena euforie, hypo-
manie
o netrpélivost po dalSi davce, potreba
¢astych ,,zachrannych® extra davek
o psychiatrické priznaky: impulzivnost,
podrazdénost, precitlivélost, vznétli-
vost, psychomotoricka agitace
o nedostatek nahledu na socialni a osob-
ni obtize
e vyskyt u 4% pac. s PN
e podobnost se zavislosti na drogach,
psychostimulanciich, alkoholu, nikotinu
(,bazeni“ po lécich, abstinencni prizna-

Ky pri vysazeni Ci snizeni)

ka (napf. quetiapin). Pouze u pundingu exis-
tuji jiZ jednoznaénéjsi doporuceni — po reduk-
ci levodopy a agonistli dopaminu pristoupit
k nasazeni amantadinu, poté event. ke que-
tiapinu.

Dalsi moznosti ovlivnéni ICD je tzv. hlubo-
ka mozkova stimulace (DBS), neboli zavede-
ni elektrod do subthalamického jadra v mozku.
Jedna se o nakladnou metodu, ktera u peclivé
vybranych pacientli s pokrocilou PN muze vy-
znamné zlepSit motorické priznaky. U ICD je
vsak pasobeni DBS velmi variabilni — operace
muze sice pfiznaky zmirnit az odstranit, jindy
je v8ak nemusi ovlivnit viibec nebo je miize do-
konce zhorsit. Rozhodnuti o zarazeni pacienta
s ICD do opera¢niho programu je proto velmi
slozitou zaleZitosti patfici do specializovanych
center.

V textu jsou opakované odkazy na dopa-
min-dysregula¢ni syndrom. DDS neni predmé-
tem tohoto ¢lanku, nicmén€ v nasledujicim ra-
mecku jsou pro predstavu shrnuty zakladni
charakteristiky této poruchy.

Zaver

U Parkinsonovy nemoci zahrnujeme pod po-
jem ,porucha kontroly impulzi“ patologické
hracstvi, hypersexualitu, kompulzivni nakupo-
vani, kompulzivni prejidani a punding. Patofy-
ziologicky podklad ICD neni jesté zcela jasny,
ale jsou asociovany s uzivanim a obcasnym
predavkovanim dopaminergni medikace. Pres-
toze jsou znamy rizikové faktory pro rozvoj
ICD, must si lékati i pacienti byt védomi sku-
te¢nosti, Ze ICD se mohou vyskytnout u jaké-
hokoli nemocného s PN uzivajiciho dopamin-
ergni medikaci. Pacienti by se nem¢li za své
potiZe stydét, naopak by o nich méli aktivné in-
formovat svého lékare. Neurologové by zase
méli sami po jejich vyskytu aktivné patrat pri
kazdé ambulantni kontrole. VEasny zachyt
umoziuje podstatné rychlejsi a jednodussi fe-
Seni a miZe predejit nepfijemnym psychosoci-
alnim nasledkiim. Strategie musi byt piisné in-
dividudlni podle prevazujici symptomatiky,
standardizované 1é¢ebné postupy nejsou zatim
vypracované.

Casopis Spolec¢nosti Parkinson
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Mili ctendri,

...konec roku se bliZi a mnozi z nds se
ohliZeji za tim uplynulym a zamysli se nad
tim, co vSe bylo dobré a co bylo pripadné
méné vydarené.

Za uplynulym rokem v naSem stacionari se
rada ohlédnu i ja. Rok 2012 zacal stéhovanim
stacionare z prostorti v Libusi do prostord vy-
hrazenych pro stacionat v Domové pro seniory
Haje. Po mensich tpravach jsme je ptizpd-
sobili potfebam denniho chodu stacionare
a diky ohlasiim klienta i navstévnika veérim, ze
se nam timto podatilo navazat na zvyklosti
z LibuSe.

Z jist& pochopitelnych diivodt nas ale prece
jen obcas popadne urcita nostalgie a spole¢né
si zavzpominame na byvalé klienty a na stacio-

ionar Parkinson

odlehcovaci péce

nar v Libusi, jelikoz se tam koneckonct zrodil.
ZvyKli jsme si jak na p€kné okoli v pfirodé — na
Upati Modranské rokle — které predevSim za
pékného pocasi lakalo k rozmanitym prochaz-
kam, tak i na Gtulné prostory, které tam byly
vybaveny pfimo pro ucely stacionare. S radosti
jsme ale uvitali i zdejsi péknou a velkou zahra-
du a v nedalekém Milicovském lesoparku mi-
Zeme nadale chodit na pékné prochazky na Cer-
stvém vzduchu.

... konec roku se blizi, ale kazdy konec, je
i novy zacatek a s timto réenim bych opét rada
navazala na na$ stacionaf, jelikoz rok 2013
bude pro nés znamenat velké zmény. Jesté kon-
cem tohoto roku se budeme opét ste¢hovat, ale
tentokrat dostane stacionat jiz svoji finalni po-
dobu.

38/2012
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V Domové pro seniory Haje chceme jiz
v lednu 2013 zah4jit provoz nasich rozsifenych
sluZzeb pro nemocné s Parkinsonovou choro-
bou a jejich rodinné prislusniky. K tomuto uce-
lu bude slouzit celé noveé zrekonstruované pod-
krovni patro.

Co pro vas chystame:

1. Denni staciondr Parkinson: Provoz sta-
cionéare, jakozto denniho zarizeni, se rozsiri
o dalsi prostory, abychom mohli poskytnout
cilen€jsi sluzby pro naSe klienty. Bude zde ze-
jména oddélena odpocinkova mistnost nebo
vyhrazeny prostor pro denni aktivity, jako
jsou pravidelna cvi¢eni nebo jiné skupinové
¢innosti.

2. Odlehéovaci sluzba: Touto sluzbou chce-
me rodinam a jinym osobam pecujicim o n¢ko-
ho s Parkinsonovou chorobou poskytnout
moznost kratkodobého neboli prechodného
ubytovani jejich ,,nemocného“ v nasem zarize-
ni. Péce o ¢loveéka s Parkinsonovou chorobou
(zvlaste v pokrodilejSim stadiu) mize byt casto
velmi vyéerpavajici, jelikoz to je opravdu 24ho-
dinova zaleZitost. Touto sluzbou za vas prevez-
me na$ zkuSeny persondl tuto 24hodinovou
péci, abyste méli moznost sami napiiklad pod-
stoupit piipadné 1ékarské zakroky nebo si sami
na né&jaky €as od narocné péce oddychnout
a nacerpat novych sil.

3. Trvaly pobyt: Jelikoz je Parkinsonova
choroba progresivni, nastane vétSinou drive
nebo pozdéji ten moment, kdy uZ nemocny

nemize bud bydlet sam doma (napt. kvili
zvySenému riziku padt), nebo uz i jeho rodina
nezvladd domaci péci. Nejpozdéji tehdy je
¢as popremyslet o tom, co bude dal. Jedno
z feSeni je pak né&jaké socialni ¢i pecovatelské
zatizeni.

Pro tento ptipad mame vyhrazenych 10 jed-
no- a dvoultizkovych pokojdi, kde mohou klien-
ti bydlet natrvalo s patfi¢cnou 24hodinovou
péci, zamérenou prave na potreby lidi s Parkin-
sonovou chorobou.

Véiime, Ze se ndm timto podari poskytnout
jak nemocnym, tak i rodindm roz$ifeni moz-
nosti péce a piipadné rehabilitace.

Mate-li zajem o né&jakou z nasich sluzeb, tak
nevahejte a kontaktujte nés.

Kontakty:

Lucie HoluSovd, vedouci staciondre:
725810276

staciondr: 271 198 420

socidlni oddéleni: 271 198 413

Za stacionar i za DS Haje vam vSem, mili
Ctenari, preji pékné a klidné proziti vano¢nich
svatkd a Stastny novy rok, a hlavné abyste zi-
stali co nejdéle zdravi.

Lucie HoluSovd

Casopis Spolec¢nosti Parkinson



Domov senioru
Hortenzie

Nds malebny Domov, i po vice nez deseti
letech existence vonici istotou, nese
poetické jméno Hortenzie. Hortenzie jako
krehkd kvétina nasSich babicek, kterd stejné
Jjako nasi stari lidé potiebuje laskavou péci

a dobré zachdzeni. A komtesa Hortenzie
Bozeny Némcové pripominajici, jak
nesmlouvavé plyne ¢as. VZdyt prece kazdd
babicka byla kdysi krdsnd a mladd.

A naopak ptivabnd Hortenzie se béhem casu
meéhnila ve starou pani...

Ani my nevime, co bude, az my tu nebudeme.
Ale doufdme, Ze se v Cechdch stdle bude
mluvit cesky, Ze ze stribrného smrcku, ktery
Jjsme zasadili pred nasim Domovem, vyroste
ztepily strom a Ze tady v Boranovicich stdle
budou Zit lidé, kteri poskytuji svou pomoc
druhym lidem.

PhDr. Darina Brzobohatd

Poslani

V naSem Domové Hortenzie poskytujeme
seniortim v dileZité etap€ jejich Zivota socialni
sluzbu s uctou a s respektem Kk jejich jedinec-
nosti a s podporou k sob&stacnosti.

38/2012

Cile Domova

Poskytovat kvalitni socialni a oSetrovatel-
sko-zdravotni sluzby v souladu s etickymi za-
sadami Domova.

To znamen4, ze respektujeme vlastni vuli
klienta; klient je bran jako partner, zaméstna-
nec se klienta pté a planuje s nim sluzbu, snazi
se o zachovani jeho dosavadniho zptisobu Zivo-
ta v maximalni mozné mire — napf. vstavani,
podavani jidla, volba aktivit, vyuZiti ¢asu bé-
hem dne.

Usilovat o socialni za¢lenéni klienta a mi-
nimalizovat jeho osamélost

To znamena, Ze kazdy klient ma svého du-
vérnika a klicového pracovnika z fad persona-
lu, ktefi mu po celou dobu jeho pobytu v Do-
moveé davaji podporu a umoznuji kontakt
s ostatnimi klienty, s blizkymi lidmi, i s jeho ro-
dinou.

Pomahat kazdému klientovi, aby se v na-
Sem Domové citil dobre, zistal co nejdéle
aktivni a rozvijel své prirozené schopnosti
a dovednosti

To znamena, Ze kazdému je v Domové na-
bidnuta Gcast na aktivitdch (napf. v péveckém
sboru Hortenzie, v keramické diln€, v , koutku
Sikovnych rukou®, trénink paméti a literarni
setkani).

Pomahat objevit klientim smysl v jejich
dalezité zivotni etapé

Na prani je poskytnuta psychoterapeuticka
pomoc nebo zprostiedkovan kontakt s cirkvi.
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Domov pro seniory
Borova

Domov pro seniory Borovd se nachdzi v obci
Trnovd, 20 km od Prahy a je tak z hlavniho
mésta dostupny i MHD. Jednd se

o0 soukromy objekt, ktery se sklddd ze dvou
budov (cdst A, &dst B) s celkovou kapacitou
65 obyvatel. V prvni ¢dsti A se nachdzi

17 garsoniér a 6 dvouliiZkovych byt

av druhé ¢dsti B je liizkové oddéleni

s 11 postelemi a dalsimi byty. Patro v ¢dsti B
Jje specidlné vybaveno pro klienty trpici
Parkinsonovou chorobou. V pldnu je
otevieni denniho/tydenntho staciondre,
ktery bude fungovat od prosince 2012.

Cely areal je bezbariérovy a je postaven v rozleh-
1é zahrad¢ se vzrostlymi stromy nedaleko boro-
vého héje. ,,Domov pro seniory vnimdm jako
misto, kde se jedinec nikdy nebude citit opustény
a kde zdroven nebude odriznut od ostatni civili-
zace. Také proto je soucdsti aredlu kavdrna, kte-
rd bude pristupnd jak ubytovanym klientiim, tak
ver'gjnosti,* ik Barbara Kovackova, majitelka
nového domova pro seniory Borova.

Denni program je uzpdsoben dle potieb oby-
vatel — naleznete zde rtznorodé volnoc¢asové ak-
tivity (keramika, ru¢ni dovednosti, peceni aj),
které povede profesionalni pracovnik. V nabidce
je itada pohybovych aktivit — skupinové cvicent,
ale i cviceni s jednotlivci, ktefi budou po opera-
cich ¢i je budou trapit pohybové problémy. Pro
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relaxaci je zde vybudovano centrum pro masaze
a kosmetiku. V domé je kromé té€locvi¢ny i moz-
nost vodolécby, ktera je zaméfend jak pro par-
kinsoniky, tak pro zdravé jedince. Své misto zde
ma4 i malé kino. Sluzby jako kadefnictvi, pediku-
ra, vodolécba ¢i masaze aj. budou zpiistupnény
i vefejnosti. Veskeré informace budou postupné
vyvéSeny na webové stranky www.domovboro-
va.cz, nebo na vyvésce v zafizeni.

Domovy pro seniory by mély byt vnimany
jako mista novych mozZnosti. Lidé zde mohou
nalézt nové pratele, Zivotni partnery, ale i nové
konicky a zaliby. Své misto tak v Borové nalez-
nou jak osaméli jedinci a manzelé, tak i dlou-
hodob¢ nemocni ¢i parkinsonici.

Interiéry domu navrhla Ing. arch. Anna La-
covd, jez se zameérila na funkéni a zaroven vel-
mi pfijemny design a budovy doslova rozsvitila
barvami. VSechny pokoje jsou vybaveny speci-
alnimi polohovacimi lGzky uzptGsobenymi ma-
ximalnimu pohodli. ,,K ndvrhu pokojit jsem
pristupovala spiSe jako k loZnicim ¢i malym
garsoniérdm, zdmérné jsem se snazila potlacit
Jakoukoli spojitost s nemocnicnim zarizenim,“
tika architektka Anna Lacova.

Srde¢né Vas zveme na prohlidku Domova.
Sledujte webové stranky www.domovborova.cz
nebo vyvésku Domova, kde budou vyvéSeny
terminy Dnt otevienych dvefi a pfipadné sluz-
by pro verejnost.

Kontakty:

Recepce: +420 313 104 040
e-mail: info@domovborova.cz

Ing. Jitina Rezankovd, reditelka

Casopis Spolec¢nosti Parkinson



Ldzné Vrdaz u Pisku

Rekondicni pobyt pro osoby s Parkinsonovou nemoci

1x konzultace s Iékarem

2x perlickova koupel (podporuje srde¢ni ¢innost, upravuje krevni obéh, zlepSuje dychani, pisobi piiz-
nivé pri nervovém vycerpani, uklidiuje a osvézuje organismus)

2x klasicka masaz ¢asteéna — 25 minut (hbité prsty maséri ulevi krku i zadtim)

1x viriva koupel (uvoliiuje a osvéZuje organismus, pomaha predchazet bolestem zad a kloubt)

2x vibraéni masaz chodidel (prohiiva tkang, zmirnuje stres, napomaha svalové relaxaci)

2x skupinové cvi¢eni v bazénu (vybér cvikll je zaméfen na provadéni pohybt, které klient na sousi
provede jen obtiZn€, nespravnym zplsobem nebo neprovede vibec, pfi cviCeni se pouZivaji riizné
pomtcky — gumové mice, malé micky, tyce ...)

2x skupinové cviceni v télocvicné (vybér cvikl je zaméfen na rozsifeni pohybovych moznosti klienta)

6x vstup do bazénu — 30 minut (rehabilitacni bazén s teplotou vody 29 °C)

Pozndmka: po 1ékarské konzultaci je mozné udélat zménu v uréenych procedurach

Cena: 5400,- K¢ pfi ubytovani na pokoji typu A
Cena: 4400,- K¢ pii ubytovani na pokoji typu B

Balicek se sklada:

— ubytovani 7 dnti a 6 noci na pokojich typu A nebo na pokoji typu B

— plné penze lazenska — obéd a vecefe vyber ze Ctyf menu

— kdispozici Zupan

— wifi pfipojeni v celém objektu zdarma

— po celou dobu pobytu zdarma k dispozici fitness, kule¢nik, stolni fotbalek a Sipky

— spolecensky vecer pro lazeiiské hosty

— piijezd dle dohody do 13:00 hod. nebo 15:00 hodin, odjezd do 10:00 hod. nebo 13:00 hod.

Ptijezd pouze ve vSedni den.
Platnost pobytového balicku od 1. 11. 2012 do 15. 4. 2013.

Ubytovdni typu A — prostorné pokoje vybavené novym nabytkem. Vybaventi: telefon, TV, lednicka
a koupelna.

Ubytovdni typu B — pokoje bez socidlniho zatizeni. Pokoje maji jednoduché vybaveni véetné umyvadla.
Spole¢né sprchy a WC se nachazeji na patfe.
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Diky stimulaci
Zije zase naplno

Kdyz ho vidite, ani by vds nenapadlo, Ze
miiZe mit néjaky zdravotni zddrhel.
Energie, optimismus a chut do Zivota z ného
vyzaruji na vSechny strany, §tihld postava
Svédci o sportovné zaloZeném duchu

a i béhem krdtkého rozhovoru postrehnete
navic velké hudebni naddni... A pritom pan
Jaromir Spaéek neni v éasopise Parkinson
Jjen proto, aby vyprdvél o své ldsce k hokeji

a hudbé. Jeho tidél se jmenuje Parkinsonova
nemoc. Neddvno navic podstoupil lécbu
hlubokou mozkovou stimulaci, takze urcité
md, co vypraveét...

Hlavni, co m¢ drzi nad vodou, je muzika.
Pred Parkinem jsem hral na bici v n€kolika ka-
pelach a mél i svoji vlastni rockovou skupinu.
To byl cely mtj zivot. Hral jsem taky s orches-
trem, ktery ridil mdj otec... celkem vyhlaSeny
a uznavany ansambl. No, myslel jsem, zZe to né-
kam dot4hnu... Na bicich jsem makal dost, ale
pozoroval jsem, Ze musim ¢im dal vic drit a Ze
jsem unaveny a ruce a nohy mé tolik neposlou-
chaji... Po revoluci se skupina rozpadla a vSich-
ni zacali podnikat. Ja jsem obchodoval se zele-
ninou. Bylo to dost vysilujici a naro¢né. Parki
se ve mné rozvijel...

Ale vy jste svoji nemoc dlouho tajil.
Co se zménilo?

Je to tak. Dvacet let jsem to tutlal a nikomu
nefekl, co m¢ trapi. Védela to akorat nejblizsi
rodina, ale dal nikdo. Rikal, jsem, Ze mam neu-
rologickou nemoc, ale Ze nazev ode mne ne-
uslysite. AZ loniského Silvestra na jedné zabavé.
Hraju jako DJ na zabavach. Kdyz mi to prestalo
jit hrat na bici, nedokazal jsem se muziky tplné
vzdat, tak jsem zacal poustét muziku z desek.
Na poslednim Silvestru jsem rovnou obsluhuji-
cimu personalu rekl, at se nedivi, Ze divné cho-
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dim, ale Ze mam Parkinsona a Ze pdjdu na ope-
raci mozku... Nato si jedna ze servirek vzala slo-
vo a vyhlasila to na celou kavarnu, a Ze mé pod-
poruji v té sloZité operaci a dékuji mi, Ze je ba-
vim. Bylo to velmi dojemné. A to jsem mél délat
zabavu... Spadnul ze mné balvan.

Alevratme se jesté trochu hloub do vaseho
Zivota. Jaké mdte vzpominky na své détstvi
amlddi?

No, kdyZ to vezmu uplné od zacatku, tak
jsem se narodil jako maly drobecek 1,7 kilogra-
mu. Z détstvi mam nékolik vzpominek, které se
mi dodnes vybavuji... V osmé tfidé jsme dostali
hezkou mladou pani ucitelku. VSichni jsme ji
milovali a ja nejvic. KdyZ jsme se vraceli ze
Skolniho vyletu a ona odchézela se svym man-
Zelem a my putovali do svych stroze zatizenych
pokojikt, byl jsem tak neStastny, Ze jsem se za-
mkl, abych si ten smutek a beznadéj vychut-
nal... aZ mé z toho vyrusili rodice, ktefi na mé
zacali bouchat, aby zjistili, co mi je...

Také se mnou zaméavala Zloutenka asi v deseti
letech. Bolivaly mé nohy, jako by mi mély upad-
nout (Ze by pocatek Parkina...?), taky si vzpomi-
nam, Ze jsem chodil na ozarovani spanku na
hlavé, protoze mé bolela hlava po té Gnave.

I pres tyto détské peripetie jste ale neztratil
nic ze své chuti do Zivota sportovniho
a hudebniho eldnu, zZe?

Casopis Spolec¢nosti Parkinson



Ne, to doufam, Ze opravdu ne. Nejde se pro-
blémim poddavat, aspon ja to tak mam, Ze se
rvu do posledniho dechu, at uZ jde o cokoli.
Ve $kole jsem tfeba nikdy nebyl premiant, byl
jsem dyslektik, takZe jsem se pred ostatnimi

stydél. Ale jinak jsem se vZdycky snazil to, co
délam, delat naplno. Na branném tabore jsme
stavéli stany, sportovali a ja jsem v tom byl
dobry a moc mé to bavilo a bylo mi z toho kras-
ne€. V détstvi a mladi jsem hral zavodné hokej
a myslel jsem to hrozné vazné a tieba bych to
i nékam dotahl... a potom prisla revmaticka
horecka. U sportovniho 1ékafe jsem spadnul
z kola vysilenim a bylo hotovo. Trvalo roky,
nez jsem se toho zbavil, a to ani nevim, jestli
docela... V tu chvili jsem se rozhodl pro mu-

-----

Hluboka mozkova stimulace

(DBS, deep brain stimulation) je moderni
metodou tzv. neuromodulacni 1é¢by, ktera
ovliviuje chorobné zménéné funkce moz-
ku pusobenim elektrickych impulzl z elek-
trod zavedenych do center pro fizeni hyb-
nosti. U Parkinsonovy nemoci (PN) se elek-
trody zavadéji do subthalamickych jader
(STN), zatimco generatory impulzl jsou
umistény pod kizi na hrudniku a s elektro-
dami spojeny podkoznimi kabely.

Metoda se osvédcila u pacientll v pokroci-
lych stadiich PN (obvykle po 10 letech trva-
ni nemoci), kiefi jsou invalidizovani tézkym
kolisanim stavu hybnosti a obvykle i mimo-
volnimi pohyby po lécich.
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uz to nebylo ono. To chlapi koukali, nez jsem
si nazul ponozku. Ale je to tizasny pocit vjet
na uhlazeny led a mit stadion jenom pro sebe.
Bojoval jsem se viema, s pukem i s Parkinem..
ale napral jsem do sebe prasky a hura mezi
mantinely! Nechal jsem toho az pied nékolika
lety, kdyzZ uz to fakt neSlo... Bruslim ale porad
i navzdory Parkinovi a myslim, Ze dobre.

Jaké pro vds bylo rozhodovdni o lécbé
hlubokou mozkovou stimulaci? Bdljste se,
nebo se tésil na zlepseni:

Ty prvotni obavy jsem samoziejmé mél. Pre-
ce jen predstava, Ze mi budou néco strkat do
hlavy, mi nebyla piijemna. Ale za téch dvacet let
s nemoci uZ jsem ledasco zkusil. Spousty 1ékd,
n¢které fungovaly, jiné naopak. Posledni rok mi
ale daval Parkin poradné zabrat, uz to neslo
skryvat, §patné jsem chodil, padal jsem a zkrat-
ka musel jsem s tim ven. A vlastné v tu chvili
jsem se i rozhodl pro DBS. Hodné mi pomohlo
doporuceni spolupacientd a pratel. Pomalu
jsem si zvykal na vidinu operace sledovanim vi-
dei na internetu a motivaci byli hlavné sami ka-
maradi, ktefi uz DBS maji. Vidét to zlepSeni
u nich mé jednoznaéné podporilo v rozhodnuti
pro DBS. Rekl jsem si ,,bud anebo“! Operace
probéhla letos na jate v Brn¢ u Svaté Anny.

A covase pldany do budoucna, zménily se
néjak s prichodem nové léchy?

Po operaci je mi fajn. Pozbyl jsem né¢které
piiznaky nemoci a nékdy se citim tak dobte, az
si zapomenu vzit 1éky. Ale na to si musim davat
pozor, protoze potom piijde propad. Takze se
snazim dodrZovat spravnou 1é¢bu a potom je to
v pohodé. A dal mam pléany jasné. Chci zlstat
aktivni. Jsem kutil, takZe dé€lam kolem domu,
stale hraju diskotéky a jesté chodim vypomahat
do prace (pltivodné jsem elektrikar). Choroba
m¢é omezuje v mych koniccich a zalibach, kaz-
dé hrani, kdy bavim lidi je pro m¢ jako pro ho-
rolezce vystup na osmitisicovku. Po DBS se to
ale zlepsilo, takze jedu dal. Mam skv¢lé zazemi
v rodin¢, miluju hudbu, rad si pochutnam na
dobrém jidle a tenhle boj nevzdam. Hlavné ne-
podlehnout skepsi, neohlizim se, kolik to stoji
usili. DuleZité je to nevzdat...
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Kluby

Rekondice -
Horni Becva
15.-25. 9. 2012

Nastal dlouho oc¢ekavany den — 15. zari 2012,
prvni den rekondi¢niho pobytu, kterého jsem
meéla byt vedouci. V noci jsem se moc nevyspala.
Za prvé jsem Cekala na manzelGv navrat ze za-
jezdu do Italie a za druhé nervozita — zda je
vSechno pripravené, tak jak bylo dohodnuto.
V tymu jsme si rozdélili ukoly a byli ve spojeni
kazdy den pies pocitac. Plan prace, co, kdo, kdy,
jak — v8ak to vSichni organizatoti akci znate.
A Beskydy jsou nevypocitatelné — takze ,,sucha“
i ,mokra“ varianta. Manzela jsem se dockala
v pé€t rano. Stacil se najist a prevléct a ja jiz ,,ste-
povala“, aby se na néco nezapomnélo. Kdyz
jsme vSechno nalozili, véetn¢ véci vyptjcenych
v Olomouci, tak to vypadalo, Ze se tam ani ne-
vlezu. To jesté ,,par” polinek na taborak, a jesté
to i ono. A podesaté hoding¢ jsme byli v cili nasi
cesty — hotel Kahan. Vylozili jsme véci a ja se §la
podivat, jak to vypada s nasi skupinou. VSichni

se pomalu sjizd¢€li a ubytovavali v horni budové
hotelu. V této budové je i bazén, télocvicna
a kulturni mistnost. Do jidelny se chodi do dru-
hé budovy. Takze béhem pobytu se ¢lovék na-
chodi nahoru a doli. Vlastné i z tohoto dvodu,
ale vice ze zdravotnich, nakonec jedna dvojice
pobyt vzdava. To uz jsou na misté i obé cvicitel-
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ky Zdenka a Vanda, které zname z lotiského po-
bytu a mlada logopedka Klarka. A k veceru pfi-
jizdi nejvzdalen€jsi Ucastnice pobytu, Zuzka
z KoSic. Vecer je seznamovaci vecirek. A prvni
blahoprani — nejstarsi ucastnik pobytu, Bohou-
Sek z Pardubic, mé prave 88 let. B€hem pobytu
budeme piat k narozeninam jesté 2x, a to Lado-
vi z Prahy a Lydii ze Vsetina. JiZ v sobotu zacina
koloto¢, rozdéleni do skupin a seznament s pro-
gramem rekondice. A v sobotu vychazi také prv-
ni ¢islo naseho KAHANKU - novin, které jsou
kazdé réno pripraveny na stolech. Novin, které
mapuji nasi ¢innost, novin, které byly velmi
kladn€ hodnoceny. Béhem celého pobytu se
opravdu ¢lovék nezastavi. Dopoledne jsou cvi-
¢eni v t€locvicné, v bazénu a logopedie. Snazime
se, aby tento dopoledni program navstévovali
vSichni G¢astnici, nejenom parkinsonici, ale i je-
jich doprovody. A odpoledne doporuceny pro-
gram. To jsou vSechny ty vychazky do okoli
krasnou beskydskou prirodou. Nekdy se také
zastavime na néco sladkého. To jsou také souté-
ze, které jsou hned druhy den rozehrané. To jsou
piipravy na vecer, kdy vZdy bavi jedna skupina.
Je to taborak. Jsou to i ,,tane¢ni“, kde si béhem
dvou hodin zopakujeme, co jsme pozapomng¢li
a ve stiedu vecer kdyZ nam prislo zahrat a zazpi-
vat mistni duo, je na parketu plno. Dalsi vecery
jsou pribézné vyhodnocovany soutéZe a vitézo-
vé odménéni malymi darecky. Také na ,,mok-
rou“ variantu doslo. Délali jsme z oballi porco-
vaného c¢aje podlozky. Zde nas prekvapili nasi
muzové, ktefi se této ¢innosti zacastnili s plnym
nasazenim a dokonce se pokouseli, a s dspé-
chem, o Siti kyticek. A je tu nedélni hodnotici ve-
Cer, vecer ve stylu 60.let. VSak je to na fotografi-
ich vidét. Rozdélili jsme posledni medaile, po-
sledni ceny. A uZ je zde jeden z poslednich ukold
— pfipravit se na rano na ,,pyzZamovou rozcvic-
ku a odpoledne posledni vychazka, posledni
3 km se zastavkou na Sachr dort.
Posledni snidané a jedeme domu. Bylo tu
krasné. Na shledanou za rok.
Veéra Kintrovd

Casopis Spolec¢nosti Parkinson



Co nového
ve zlinskéem Klubu

Letni pohodu si 16 ¢lent zlinského Klubu pro-
dlouzilo rekondici na Horni Be¢vé v hotelu
Kahan.

Po navratu nas cekal naro¢ny ukol — pfi-
pravit program na akci pro verejnost v ramci
Tydne zdravi poradaného magistratem meésta
Zlina. Pozvali jsme MUDr. Moniku Zahu-
menskou — nasi garantku, aby nas seznamila
s novymi trendy v 1é¢bé Parkinsonovy nemoci.
Pani doktorka byla velmi mild a vstficna -
prednésela srozumitelné a poutavé a také pii-
nesla drobné darecky a plnou krabici kolackd.
Ve druhé ¢asti akce jsme si zacvicili se zidle-
mi. Nejdfive svizné na pisnicky Banjo bandu
Ivana Mladka a poté ndm zazpival Jifi Suchy.
Seslo se nas 36 a také prisli novi zajemci
o Clenstvi v Klubu.

Na jare se do Klubu zapojil Honza Kotek,
ktery si rozumi s pocitaci. Velmi jsme uvitali, Ze
vytvoii nové webové stranky naSeho Klubu
a hlavn¢ se o n¢€ bude fundované starat. Honza
prisel jesté s dalsi novinkou. V Krajské knihov-
né Fr. BartoSe domluvil pro ¢leny Klubu poci-
tacovy kurz. Seznamime se se zakladni obslu-
hou PC, psanim maild, vyuzitim Skype, pouzi-
vanim Wordu a Excelu.

Velmi rada vzpomenu i dalsi aktivni ¢leny
Klubu. Honza Kvapil nas velmi obétavé zaso-
buje vitaminy ze své zahrady. Tu pfinese med,
celerovou nat, sazenicky libec¢ku, kien a napo-
sledy jsme ochutnali vyborny jable¢ny most.
Franta Ziméacek nezapomnél nic ze své profe-
se tane¢niho mistra (téch profesi bylo hodné
— toto je pouze jedna z mnoha). Opét nas Ce-
kaji tane¢ni hodiny — kdo jste byli na Kahanu,
tak vdm nemusim popisovat, Ze mu to jde vy-
borné. A dalsi — vzdy ochotni pomoci Jarda
Zacek a Majka Kotasova, humorem nabity
Ivan Kozel, obétavd Fanynka Brazdilova, vel-
mi mili Vele¢ti — Milan a Marie, UZasna dvoji-
ce ze Vsetina — Lydie Holcova a Mirek Miku-
len¢ak, Ani¢ka Ponizilova s velkym tkolem —
dat do poradku ucetnictvi Klubu. Mohla bych
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vyjmenovat v8echny, kazdy mé co nabidnout
ostatnim.

Prelom fijna a listopadu je dobou klidu,
rozjimani, vzpomenuti na blizké, ktefi uz ne-
jsou mezi nami. I takové chvile patii do Zivo-
ta. VSe pckné vyvazené — radost i smutek.
V ramci muzikoterapie jsme si ptinesli pisnic-
ky, které se do tohoto obdobi hodi a které
mame radi. Mihotava svétylka svicek dokres-
lovala atmosféru. Zaznély pisni¢cky Hradista-
nu s Jurou Pavlicou, pfipomnél se ndm Petr
Novak s Klaunovou zpovédi a Nahrobnim ka-
menem, pridali jsme i pisnicky Karla Gotta.
Abychom jenom nesmutnili, tak jsme pokra-
¢ovali cvi¢enim a prijemné odpoledne zakon-
¢ili v rytmu Parady Karla Zicha a pisné Na ko-
lena Ivana Hlase.

Prosinec nam prtipravi opét prijemné uda-
losti. Privitame sv. MikulaSe spole¢né s vanoc-
nim rozjimanim a koledami. Aby toho nebylo
malo, tak se téSime na oslavu 90. narozenin
nejstarsi ¢lenky Klubu Jindrisky Slonkové.

Zaveérem zdravim vSechny lidi dobré vile
a pfiddm moc p€kny citat: ,,To, co lidé nazyvaji
Stéstim, je okamzik, kdy prestanou mit
strach.“ Pierre Cesbron

Ing. Zdenka Kymlovd,
cvicitelka a ¢lenka vyboru Klubu Parkinson Zlin

Klub Parkinson

Ceské Budeéjovice

obnovil svoji ¢innost pied 4 roky. V soucasné
dobé ma 86 c¢lendl, z toho 66 nemocnych
a 20 RP a sympatizujicich. Kazdou stfedu na-
vs§tévujeme rekondiéni cvieni, prip. plavani
v arealu Nemocnice v Ceskych Budgjovicich.
Cviceni vedou fyzioterapeutky z oddéleni reha-
bilitace. Od zafi zahajujeme cviceni ve Strako-
nicich, kde budou mit moznost cviéit, nejen ti
ze Strakonic, ale i z Pisku a okoli. Pravidelné se
schazime, vétSinou posledni ¢tvrtek v mésici,
na schiizkach Klubu na ZSF JU v Ceskych Bu-
dé€jovicich. Tuto moZnost mame diky vedeni
Zdravotn¢ socialni fakulty Jiho¢eské univerzity
v Ceskych Budgjovicich. Na pozvani organiza-
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torll jsme se zacastnili zajimavého programu
Erasmus, zaméreného na multidisciplinarni
posileni seniori v komunitach za ucasti stu-
dentd z Anglie, Finska, Madarska a CR, véetné
,workshopti“.

Usporadali jsme né€kolik odbornych predné-
Sek. Mgr. Snorek, psycholog z Nemocnice
v Ceskych Budé&jovicich, nam pfibliZil problé-
my, které mohou nastat v pripadé naseho one-
mocnéni, ale i zplsoby, jakymi je zvladat.
Doc. MUDr. Robert Jech, Ph.D. prednasel na
odborném seminafi o zivoté s duodopou.
MUDr. Petr DuSek z Neurologické Kkliniky
1. LF UK a VFN v Praze piednasSel na téma
Parkinsonova nemoc a osobnost. Na§ 1ékarsky
garant MUDr. Josef Safr nas seznamuje s riz-
nymi problémy, které se tykaji Parkinsonovy
nemoci a trpélivé odpovida na nase dotazy.

U prilezitosti dne Parkinsonovy nemoci, tj.
11. 4., jsme se snazili sezndmit verejnost
s existenci nemocnych Parkinsonovou choro-
bou a s projevy této nemoci. Byli jsme pftijati
u hejtmana Jihoc¢eského kraje, Mgr. Jitiho Zi-
moly, byl ndm vénovan ¢lanek v Ceskobudéjo-
vickych listech, dostali jsme mozZnost hovorit
o Parkinsonové nemoci v Jiho¢eském rozhlase
a v televizi. Usporadali jsme seminar o Parkin-
sonové nemoci spolu se ZSF JU v Ceskych Bu-
d€jovicich. Zucastnili jsme se také celostatni-
ho vystupu nemocnych PN na Rip. Spolu
s ndmi se zucastnila i neurolozka MUDr. Bur-
dova a fyzioterapeuté z Lazni Hotelu Vraz.
V casopise EPDA plus ¢. 20 z podzimu 2012
bylo citovano z prispévku nasi predsedkyné
0,,Zivoté s Parkinsonem.“

V kvétnu jsme se také zucastnili rekondi¢ni-
ho pobytu na Sumavé v Hojsové Strazi. Pralo
nam pocasi a pobyt zpfijemiioval i vyborny
persondl. Spolu s parkinsoniky z plzenského
klubu jsme navstivili hrad Velhartice. Sesli
jsme se také na vikend v Ceské Krumlové. Né-
ktefi mésto neznali a byli velmi prekvapeni
jeho krasou.

Stali jsme se €leny Jihoceské krajské rady
zdravotn€ postiZenych, tzn. zase vét§i moznost
informaci.

Zucastnili jsme se spolu s n€kolika dal$imi
¢leny Spole¢nosti Parkinson o.s. ,,6. WALD-
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VIERTLER PARKINSON-INFORMATIONS-
TAGE v Karlsteinu v Rakousku. Ziskali jsme
kontakt na ,,Klub Parkinson“ v Linci.

Poradame rtizné setkani nasich ¢lendi u né-
kterych z parkinsonikd. Tato setkani jsou veli-
ce piijemna. 23. 9. 2012 jsme se zucastnili
akce Klubu Parkinson Plzen ,,Jan Blazej Santi-
ni-Aichel-genius barokniho stavitelstvi“. Akce
byla vyborné pripravena, vratili jsme se domu
sice unaveni, ale s novymi zazitky. 7.—10. 10.
2012 jsme usporadali spolu S Klubem Parkin-
son Plzen vikendovy pobyt na Sumavé v penzi-
onu Bila Strz v Hojsoveé Strazi. Poc¢asi ndm
pralo, kazdy naSel néjaké houby, tak jsme
usporadali vystavu hub s vykladem pana pro-
fesora Sadilka.
nach stroml. Mrzi nés, Ze letos ndm nevyslo
setkani chatar. Snad pristé.

28. 10. 2012 jsme byli spoluporadateli Slav-
nostniho koncertu duchovni hudby v Ceskych
Budegjovicich. Koncert byl nadhernym zazit-
kem pro nas pro vSechny a plné obsazeny kos-
tel byl milou odménou za praci spojenou s or-
ganizaci.

V listopadu budeme zlepSovat nasi fyzickou
i psychickou kondici na rekondi¢nim pobytu
v Laznich hotelu Vraz. Mame v timyslu navsti-
vit také termalni 1azné v Bad Fuessingu. V lis-
topadu nas také ¢eka vyrocni ¢lenska schize.
Mame své webové stranky, kde najdete infor-
mace o nasem klubu a jeho ¢innosti. VétSinu fi-
nancnich prostiedkd na nasi ¢innost si zajistu-
jeme sami, hlavné diky sponzoriim z Jihoc¢eské-
ho kraje.

V Klubu Parkinson Ceské Budé&jovice se se-
Slo nékolik desitek lidi, ktefi jsou postizeni
stejnou nemoci a ktefi nevahaji pomoci jeden
druhému. To samé plati o jejich blizkych.
NaSe ¢innost miize byt takova jaka je jenom
diky vSem, ktefi se snazi pomoci podle svych
sil a moznosti. V Klubu panuji velmi dobré
vztahy mezi lidmi. Chtéla bych podékovat
vSem ¢lentim klubu za to, co d€laji pro sebe
i pro ostatni.

Ing. Bohumila Sindeldrovd

Casopis Spolec¢nosti Parkinson



Slavnostgi koncert duchovni
hudby v Ceskych
Budéjovicich 28. 10. 2012

Jesté nikdy jsme se neodvazili poradat jako
Klub n¢jakou vétsi kulturni akei, a zvlast ne
s timto druhem hudby. Jednalo se o skladby au-
torti S. Brixiho, B. Smetany, G. F. Haendela,
J. S. Bacha, A. Vivaldiho a V. E. Horaka. Ugin-
kovalo Jihoceské pévecké sdruzeni, Katedralni
sbor, Collegium Musicum Budvicense se solis-
ty Z. Zaimlovou, L. Kolarovou, Z. Plachym
a'V. Tomsem. Dirigenty byli Karel Frana a Karel
Ochozka.
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MEéli jsme obavy, jak verejnost koncert pfi-
jme a jestli se koncertu zacastni. Zacali jsme
jednat. Jihoceské pévecké sdruzeni projevilo
ochotu koncert usporadat. Pridala se k nam
jesté Ziva pamét o.p.s. Pomohla firma HOCH,
kterd nadm vytiskla plakaty a pozvanky, no
a pak uZ jsme mohli jenom ¢ekat. Kdyz se bli-
zila 17. hodina, byl kostel, kde se koncert ko-
nal upln€ plny. Samoziejmé, Ze jsme byli spo-
kojeni. Obavy byly pry¢, ale teprve po koncerté
se zacala projevovat nase radost. Ucinkujici
odvedli dobrou praci, odménou jim byl dlou-
hotrvajici potlesk a ndm krasny zazitek. Po
koncerté méli k sobé lidé jaksi bliz. A to byla ta
nejhez¢i odména, jakou jsme mobhli za uspora-
dani koncertu dostat. A pak také prani, aby se
koncert stal tradici a poradal se i dalsi 1éta.

Klub Parkinson, Ceské Budéjovice
Ing. Bohumila Sindeldrovd

Den v Brné

Parkinsonici z brnénského klubu se vzdélavaji

radi a hlavné ziskané poznatky prabézné reali-

zuji. Bylo tomu tak i 13. listopadu t.r.
Dopoledne pilné procvicovali své télo pfi
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stolnim tenise v hale Moravské Slavie. Tento-
krat jich bylo vice. Pfijeli i ¢lenové ze vzdale-
n¢jSich mist.

Diky ,nezndmému“ sponzorovi (dekuje-
me) mohli hrat na dvou stolech za dozoru Pet-
ra Sedlacka, ktery neSetfil radami. Rychle jsme
se stridali ve hie, a tak nikdo dlouho nesedél.

Odpoledne na lékarské piednasce prof.
MUDr. Ireny Rektorové se jiz plné soustredili
na téma ,,Nejnovéjsi poznatky o Parkinsonové
nemoci“. Pani profesorka suverénné a s velkym
piehledem vysvétlila viechny moznosti soucas-
né 1é¢by. VSem, ktefi se dotazovali, ochotné vy-
svétlila individualni problémy. Takze vice jak
sedm desitek zucastnénych odchazelo spokoje-
né. Zvlast dékujeme rodinnym piislusnikdm,
ktefi své nemocné doprovodili a se zdjmem
prednasku vyslechli.

Prednaska byla velmi podnétna. Nelze po-
psat jeji obsah. Jedno sd€leni ano:

ssDusevni nepohoda je pricinou prohloubeni
obtizi parkinsonikii. “

Proto vam vSem preji, abyste se kazdy den
probouzeli s ismévem a vdécnosti za nové
rano. Hledali alesport malou radost, ktera ne-
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jen zlepsi zdravotni stav, ale hlavné povede
k pocitu §tésti ze Zivota.

S prdnim v§eho dobrého za ¢leny PK Brno
Eva Vernerovd

8. listopadu 2012 ve véku 75 let odesla pani
Hana Rybarova. Aktivné pracovala pro klub
od roku 2001, v letech 2003—-2007 pevné
drzela predsednické Zezlo. State¢né bojova-
la nejen s Parkinsonovou nemoci. M¢la
rada svoji velkou rodinu a lidi viibec. Usmév
a humor byly vzdy soucasti jejiho Zivota.

Hani, dékujeme za vS§echno, co jsi pro
parkinsoniky udélala. Cest Tvé pamdtce.

Casopis Spolec¢nosti Parkinson
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Jeden z nas - tentokrat
prof. Zdenék Sadilek

Tentokrdt zacneme od konce. Pan profesor
Zdenék Sadilek, clen plzeriského Parkinson
klubu, nemd doma pocitac!

Neni pripojen k internetu, neni registrovdn
na parkinson webu. Pro ,,nds chatare“ byl
LHheviditelny“do letoSniho roku, kdy prisel
s odvdznym ndpadem. Inspirovdn vystupem
na Rip vymyslel a uskutecnil program
ndrocné akce s kulturnim a pozndvacim
obsahem — ,,Chy$e“a ,,Vladar“. A sehnal si
na nutné vydaje sponzory! V Plasich ho znd
kaZdy.

Pane profesore, pro¢ nemdte doma
pocitac?

KdyZ jsem odchazel do diichodu, uvazoval
jsem, co budu dé¢lat, ¢im se zaméstnam? Ved¢l
jsem urcite, Ze budu pracovat na zahradce, Ze
si kone¢né pre¢tu knihy z moji knihovny, t&sil
jsem se na koncerty plzenské filharmonie,
budu mit ¢as i na ma vnoucata. Predpokladal
jsem, Ze mij zivot se zklidni a k tomu snad po-
¢ita¢ nebude az tak nutny. Situace se zménila —
do mého Zivota zasahla Parkinsonova choroba.
ProtoZe se kolem mne pohybovali lidé, ktefi
podporovali mij boj s Parkinsonem, a ktefi mi
umoznili pristup k pocitaci, nebylo az tak nut-
né, abych jej mél doma. Pocita¢ mam k dispo-
zici v informaénim stredisku — v Méstské
knihovné, v Envicu (enviromentalni centrum),
na MU, u Stefanka (vnuk). To jsou &tyii pocita-
¢e v mé blizkosti.

Dnes vim, Ze kdyZ jsem si planoval aktivity
v diichodovém véku, m¢l byt pravé pocita¢ na
prvnim miste.

Zdstupce reditele Gymndzia Plasy, to bylo
vase povoldni (zdmérné nerikdm zamést-
ndni) poslednich Sest let pred odchodem do
diichodu.
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ybnost mezi ndmi
f. Zdenék Sadilek

Jakou jste mél povést u studentii a vzpome-
nete si vy na své studenty?

Jedno z mnoha Stésti, které se mé dotklo,
bylo to, Ze jsem se setkaval se studenty, kteri
byli nadani, cilevédomi, ktefi byli ochotni mi
naslouchat, pripadn€ si nechali i poradit.
V mnoha pripadech se mi svéfili s tim, s ¢im
méli prijit za svymi rodici. Nikdy jsem nelitoval
¢asu, ktery jsem jim veénoval, at to byly konzul-
tace navic pred maturitnimi zkouskami, exkur-
ze do chemickych zavodd, skolni vylety, briga-
dy, zajezdy k souseddm do zahrani¢i. Alespon
jeden priklad.

KdyZ ministr zahrani¢i Jifi Dienstbier pre-
stfihl ostnaté draty na hranicich s Rakouskem,
tyden nato jsme s plnym autobusem studentd
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navstivili Viden. Bylo to pro n¢ to nejlepsi pro-
zfeni, které se jim mélo dostavat od soudruht
v hodinach obéanské nauky. A nyni pfi tfidnich
srazech je na co vzpominat.

A jakou jsem mél povést? Snad dobrou. Ten,
0 kom se povida, zpravidla pti tom povidani
neni pritomen.

Vase prostornd zahrada u domu je

celd osdzend. Ale ne rododendrony

a azalkami, ale dynémi, mrkvi, okurkami,
ovocnymi stromy... vase ,,druhé zaméstnd-
ni“. Bavi vds péstovat zeleninu?

A co zvirectvo?

Zameétrenim jsem biolog-chemik a podle
mého piijmeni si zcela ur€ité¢ nosim v kazdé
bunce svého téla geny prapredkd, ktefi se ve-
novali péstovani. Prace na zahrad¢ je priroze-
nym pohybem proti starnuti. Mam radost z vy-
sevu kazdého seminka, ve kterém se probouzi
zivot pfi kliceni, mam radost samoziejmée i ze
sklizng¢, zvlasté tehdy, kdyz se urodi vic, nez
jsme predpokladali. VZzdy mam jeden ze za-
honkd zeleniny navic, to abych mél na rozda-
vani sousedtim a détem, ktefi chodi nahodou
kolem.

A chovatelstvi — zvifectvo. Byla to etapa
v mém Zivoté a vypravéni o tom by snad staci-
lo na cely seridl. Vite, Ze plemeno ¢eska husa
je nositelem téch nejkrasnéjSich pomnénko-
vych o¢i?

34

Je tu s ndmi prijemnd Zena s nesmirné
milym usmévem, vase Handulka. Md
podobnou profesi jako vy? Pomdhdte si?

Ano, pomahame si navzajem. Neni to vzdy
presné na 50 %.

Vite, je to tak. KdyZ mé stary ¢lovek jistotu
v tom, Ze bude o néj postarano az ,,Parkinson“
zacéne Utocit a bude hif, tak si s tim starnutim
ned¢la takovou starost.

Kdyz uz jdeme vasim Zivotem pozpdtku,
Jaky vy jste byl student? A jako kluk, vZdy
ucesany a upraveny? Cim byli vasi rodice?

Détstvi jsem prozival v dobé Protektoratu
a v letech po osvobozeni jako vesnicky kluk.
Mam o pét let star§iho bratra, ktery ukoncil
mistni Skolu jako premiant a ode mne se asi
ocekavalo totéz. Ja byl spi§ manudlné zrucny
(dokézal jsem rozebrat budik — s kompletaci to
bylo horsi) a tatinek, vyu¢en zamecnikem, vzdy
pfi rdznych domécich opravach cht€l, abych
mu byl po ruce. M¢l jsem o vSe zajem, co se
tvorilo, hybalo, ménilo, dokazal jsem dlouhé
hodiny prostat v mistni kovarné, pozoroval
jsem pti praci kolare, chtél jsem znat rozdil
mezi opracovanim kovu soustruhem a frézou.
Doma bylo rozhodnuto: Je Sikovny, plijde na
femeslo. Od bratra, ktery se stal mym vzorem,
jsem prevzal vztah k vazné hudbé a hodnotné
literature. V dobé dospivani jsem byl velkym
Ctenarem, i pozdé&ji jsem prostal mnoho hodin
pred vylohou antikvariatu.

Na posledni mozny termin jsem se piihla-
sil ke studiu na Pedagogickém gymnaziu
v Plzni. Byl jsem pfijat ke studiu, stal jsem se
ucitelem.

Mdlem bych zapomnéla zeptat se vds na
Parkinsonovu nemoc. Nevypaddte ani na
svych 75 let ani na parkinsonika. Zjisténi
diagnozy s kazdym néjak otrese. Jak jste to
prozival a prozZivdte vy?

Zdravi je UZasna véc, je to obrovsky dar, je-
hoz hodnotu si uvédomujeme zpravidla teprve
tehdy, kdyZ se ndm zcela nedostava. Diagndzu
PN jsem si v pocatku urcil sam, i kdyz jsem
toho o této nemoci prili§ nevédél. Diagnézu po
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kratkém case pozorovani urcil mdj lékar —
neurolog MUDr. Vojtéch Mach, kterého chva-
lim nejen jako specialistu, ale i jako filozofa
a pritele, i kdyz jsme si navzajem o pratelstvi
nikdy nic nefekli. Byl i jednim z neurolog,
ktery letos v kvétnu prednaskou ,Zivot s ne-
moci Jamese Parkinsona“ podpofil nas pro-
jekt VLADAR.

Vychazim z reality. Bud se vzdat, nebo bojo-
vat. Bojuji na vSech frontach — praci na zahra-
d¢ a uskutecnénim projekth pro parkinsoniky —
prvni byl VLADAR, na rok 2012 jsou to dva:
27.-29. 5. 2012 Chyse, 22.-24. 9. Velka vysta-
va hub Plasy 2012, vedlej$im tématem je akce
pro parkinsoniky z Prahy, Ceskych Budé&jovic
a Plzné s nazvem ,Jan Blazej Santini — Aichel,
genius barokniho stavitelstvi“ (23. 9. 2012).

Tak rozsahlé a naro¢né akce nelze uskutec-
nit bez pratel a spolupracovnikd, z nichZ mnozi
jsou mymi byvalymi studenty. (Prof. RNDr.
Bohumir Jansky — UK Praha, objevitel prame-
n Amazonky, doc. RNDr. Michal Mergl, pro-
dékan FPE Zapadoceské univerzity Plzen,
Ing. Petr Brodsky aj.).

Zndte to. Pokud déldte néco pro Spolecnost
Parkinson, o.s., vénujete sviij cas a vétsinou i in-
validni diichod. Jd si nemiiZu stéZovat, odvezla
Jjsem si od Sadilkii bedynku Cerstvé zeleniny
a domdci marmelddu.
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Pan profesor je organizdtor télem i dusi —
za krdtkou chvili, kdy mné doprovodil k autu,
a malé vyjizdky k mistni studdnce, pohovoril
s kamarddem, ukdzal jiriny, které péstuje na
prostranstvi Plas ke zkrdsleni okoli a na
vyzdobu pro své akce, s dvéma jezdkynémi na
konich dohodl dodat do stdje suchy chléb
a mrkev, a jesté mi ve snaze usnadnit priijezd
nezndmym méstem radil — ted dvojku...troj-
ku...tady opatrné...

Pozndmka:
Nez Sel casopis do tisku, uskutecnila se i avizo-
vand akce Velkd vystava hub v kldstere v Plasich.

V' sobotu vernisdZz s bohatym programem,
v nedéli autobusovy vylet po Santiniho stavbdch
v okoli Plas, neustdld pritomnost v misté kondni
vystavy hub a v pondéli jesté akce pro studenty.

A pana profesora jsem poprvé vidéla s typic-
kymi parkinsonskymi priznaky — potize s chiizi
a artikulaci. Prepracovdni a psychické vypéti je
pro nds pacienty s PN jed.

Bez takovych zdzitki kulturnich a lidskych
bychom zase byli 0o mnohé chudsi.

Hodné zdravi, pane profesore ... a dékujeme.

S profesorem Zderikem Sadilkem
si povidala zita

Komunikace

Jako lidé spolu mluvime,

na spolecnd setkdni se tésime.
nové véci se dozvime

a urcité se nenudime.
Diilezitd je komunikace,

tak ziskdvdme informace.
Venca k ndm z Ripu promlouvd,
vhdni ndm do oci slzy.

Jiny jiného pomlouvd,

snad ho to trochu mrzi.

Byla by dobrd domluva,

jak to kdo z vds vidi?

Misto silnych slov -

chovejme se jako lidi.

Bohumila Sindeldrovd
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Asociace Parkinsc

(APH o.s.)

Z Asociace
Parkinson-Help o.s.

V minulém cisle jsme vds informovali o vzniku
Asociace Parkinson-Help o.s. Jsme zaméreni na
young onset pacienty a na mladsi nemocné. Ve
velmi mladém véku jsme onemocnéli a museli
Jjsme zacit celit problémiim, adekvdtnim tomuto
veku, ale i problémiim spojenych s nemoci. Nase
zivoty se od zdravych vrstevnikii zacaly
diametrdlné odlisovat. Pomoci nasich pribéhii
chceme ukdzat dalsim mladym nemocnym, Ze
nejsou sami, Ze jsou i jini mladi, kteri se museli
s nemoci smirit a zacit o ni mluvit, nestydét se za
ni ajit s Parkinsonem i mezi zdravé. S trochou
nadhledu priblizujeme situace, do kterych jsme
se dostali a jak jsme je resili.

Omluvenka

Byla jsem zaukolovana. Mam napsat do Skoly
omluvenku! Jsem ¢lovék gramotny, teda ¢ist
a psat umim (ptriznavam, Ze obcas sice tapu
pii nékterych gramatickych slozitostech...
i jednoduchostech), ale omluvenku bych méla
zvladnout.

Slo o vétu rozvitou a jednu vétu holou:
,2Dobry den, pani ucitelko, prosim omluvte
mého syna, Jméno Piijmeni, dnes z vyucovani.
Je objednan k 1ékari.“ Dékuji podpis datum.

Tato absolutné jednoducha zaleZitost, se
vSak stala téméf hodinovym tkolem. Beru prv-
ni papir. Veliky, Cisty, nezmackany a jesté oby-
¢ejnou propisku. A za¢inam.

,2Dobry“...pismenka jsou stejné velika, ale
posledni ,,y* je trochu divné, pisu dal, ,den“...
4, tak to uz neni ono. Je to moc malé. Nevadi,
jesté jednou. ,,Dobry den“... s vypétim vsech sil
neustale ptikazuji ruce, aby psala, tak jak ma.

Rikam si, ze to MUSIM zvladnout.

Uf, ,,Dobry den je k precteni.

Lze pokracovat, ,,pani ucitelko“, ndo, tak to
teda ne. ,,ucitelko“ se da precist pouze ,,uci ...
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pak se pismenka divné slila v jakousi vinovku.
Znova. ,,Dobry den pani ucitelko,“ feknéme, ze
pii dobré vili, pani ucitelka pochopi, Ze je to
pro ni. ,Prosim omluvte®... jesté jednou, ted to
op€t nevyslo. Ntzkami odstfihavam pokazenou
omluvenku. Papir se rapidné zmensuje, uz neni
ani tak Cisty a ani tak rovny jako na zacatku.

,Dobry den pani ucitel...“ dalsi zmareny po-
kus a rovnou na samém pocatku. Novy papir, ji-
nou propisku, tfeba jina tuha pomuze ... Znova
a znova zkouSim psat, pokazené omluvenky se
vrstvi na podlaze a nefekla bych, zZe se leps$im.
Ba naopak s pribyvajicimi pokusy je to horsi.

Asi po hodinovém usili se podarilo vytvorit
nadhernou omluvenku jak se patfi. Jsem na své
dilo notné pys$na.

»2Mami, to vypada podezrele. Pani ucitelka
si bude myslet, Ze jsem si to napsal sam.*

Ohodnotil mou snahu syn a dodal ,;To vypa-
da fakt désné.“

Jdu koupit psaci stroj. Vypada to opravdu
hrozné.

Podpis snad jesté n¢jak zvladnu.

Tentokrat omluvenka ,,prosla“.

Ing. Romana Skdla-Rosenbaum, APH o.s.

O strankach APH o.s.

Webové stranky Asociace Parkinson-Help o.s.
maji predevsim informovat. Clovék, ktery se do-
zvi, Ze ma Parkinsonovu nemoc, je najednou
v Soku. Presné nevi, co tato nemoc obnasi, vlast-
né mozna nevi skoro nic.

Ja jsem po vyrknuti diagnézy védéla pouze, Ze
tuto nemoc mél papez Jan Pavel II. a ze se mu kle-
pala ruka. Ale stale a dlouho jsem si myslela, Ze to
je docela zajimavé mit nemoc jako papez.

Hledala jsem vSude po internetu. Postupné
jsem se dozvidala vice informaci, ale stale to byly
teorie. Co obnasi nemoc v praxi — to jsem zjistila
0 mnoho pozdé¢ji.

Stranky APH o.s. informuji o poznatcich Par-
kinsonovy nemoci, ale ne jenom teoreticky. Napf.
je mozno na nich najit rubriku Zivot s Parkinso-
nem, kterd je ryze praktickd. Doctete se riizné
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pribéhy a udalosti pfimo ze Zivota nemocnych
PN. Jsou v ni i praktické navody, napf. jak vyzrat
na zamrzlou chizi, jak se pohybovat v kuchyni
nebo pii nakupu.

V rubrice Parki v nemocnici najdete vSe o poby-
tu v nemocnici i pred nim, jak se pripravit do ne-
mocnice a také o pravech a povinnostech pacientd.

Je zde i rubrika socialné pravni, kde se dozvite
vice o prispévcich socidlniho zabezpeceni,dav-
kach socidlniho pojisténi a dalsi potfebné infor-
mace. Kromé veSkerych informaci o nemoci md-
Zete zalistovat v aktualitach nebo se podivat do
fora, kde je mozZnost i psat své podnéty, ptipo-
minky, nipady.

Mate moznost navstivit chat, ale také se podi-
vat do kalendare, ktery vam prozradi, kde se co
dgje, co by vas mohlo zajimat.

Rubrika ,Mladi nemocni“ se zaméfuje na
vSechny problémy, které resi lidé, ktefi onemoc-
néli v produktivnim véku.

A tak bych mohla pokracovat, az bych vyjme-
novala vSe, co mulZete najit na strankach www.
parkinson-help.cz

Ja Vas ale radéji na tento web pozvu, abyste si
ho mohli v klidu pro¢ist.

Pokud Vam nékteré informace pomuzou, splni
se prave zakladni mySlenka, se kterou bylo zalo-
zeno sdruzeni APH o.s. a webové stranky.

Na hlavni strance jsou adresy i telefony, neboj-
te se jich pouzit, pokud budete mit jakoukoliv ne-
jasnost, dotaz, napad, upozornéni nebo cokoliv
dalsiho.

Blanka Sedldckovd, APH o.s.

Historievpacientsk\'/ch parki
webu v Cechach

Pred rokem 2005 nebylo téméf moZné najit na
Ceském internetu Zadnou zminku o Parkinsonové
nemoci, natoz pacientské stranky.

Jako prvni ndm poskytl prostor némecky por-
tal PaoL. (Parkins on Line), kde byla v roce 2004
a 2005 poskytnuta moznost chatovat jednou tyd-
né v podvecer. Prvni ¢eskou strankou tedy byla
prosta upoutdvka na némecky chat na adrese
www.parkinson.webz.cz .

O moznosti setkavat se na chatu tehdy infor-
moval ¢asopis Parkinson v kratkém ¢lanku od as.
MUDr. Ireny Rektorové. Na vyse uvedené adrese
o vanocich 2005 vznikl a poprvé se otevrel vefej-
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nosti novy portal, od jara 2006 na doméné www.
parkinson-cz.net, ktery byl n€kolik let jedinym
webem ¢eskych nemocnych PN. Od prvniho dne
bylo v provozu férum i chat. Od zac¢atku byl tvoren
nemocnymi pro nemocné bez naroku na odménu.

V roce 2006 po dohodé s tehdejsim predsedou,
dnes jiz zesnulym Ing. Dvorakem, tvoril web par-
kinson-cz.net platformu pro klub on-line. Tou do-
bou téz fungovalo Parkinson-radio on-line, pod
vedenim Vaclava Fiedlera, které bylo zlikvidova-
no podminkami Ochranného svazu autorského.

Na webu se registrovalo asi 800 uzivateld, kte-
ii celkem napsali vice nez 12 000 prispevka.

Prosttednictvim on-line ptihlasky, ktera je zde
uverejnénd, prislo do Spole¢nosti Parkinson nej-
méné 600 novych ¢lend, mnohé vsichni zname
jako aktivni ¢leny. Diky webu vzniklo mnoho pré-
telstvi a krasnych chvil proZitych nejenom na
chatu, kde se jim dostalo i podpory a pomoci od
druhych.

Do roku 2007 existoval web www.spolecnost-
parkinson.cz, ktery spravoval vybor Ing. Jitiho
Dvoraka. V tomto roce prevzal oficialni Glohu
web www.parkinson-cz.net a nepruzny web byl
zruSen. Se vznikem Spolec¢nosti Slovacko, www.
parkinson-slovacko.cz, vznikl je$té web ve€nujici
se Parkinsoniadé, www.ceskaparkinsoniada.e-
stranky.cz. Soucasné zacaly vznikat stranky ak-
tivnich klubli napf.

C. Budgjovice www.parkinsoncb.estranky.cz

Brno — www.parkinson-brno.cz, Ostrava —
www.parkinsonostrava.cz, H. Kralové — www.hra-
dec.klubparkinson.cz nebo www.nadejeproparkin-
sona.cz, Praha — www.parkivydry.estranky.cz, Zlin
— www.parkinsonzlin.estranky.cz, Plzen — www.
parkinsonplzen.estranky.cz a jisté vzniknou dalsi.
Zminén musi byt i slovensky parkinson-net.sk.

Vznikaji i weby nemocnych jednotlivcli, napii-
klad stranky tety VE€ry www.parkinsonky.estranky.
cz. Na jare roku 2012 vznikl web www.parkinson-
-help.cz, obsahujici ucelené informace ve vice nez
sto tematickych strankach smeétujicich predevsim
k nemocnym v produktivnim véku.

Jako nejmladsi zacal slouzit ,,novy“ web www.
spolecnost-parkinson.cz vytvoreny profesionalni
firmou. Tomuto webu prejeme, aby se stal pokra-
Covatelem ,,starého® a téZ pomocnikem, stmeluji-
cim nemocné PN a aby na ném kazdy navstévnik
nasel to ,,své“.

Blanka Sedldckovd a Ing. Pavel Kner, APH o.s.
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Historie

Jan Blazej Santini
Aichl - génius
barokniho stavitelstvi

Ve dnech 22. az 24. zdri 2012 probéhla

v Plasich, na severnim Plzernisku, akce
VODA NAD ZLATO, porddand emeritnim
gymnazidlnim profesorem, parkinsonikem,
plaskym patriotem, Mgr. Zderikem
Sadilkem.

V ramci této akce probehly dvé doprovodné
udalosti — vystava hub pro Sirokou verejnost
a tematicky zajezd po Santiniho stavbach pro
parkinsoniky.

& HUBENOV

MLADOTICE

MARIANSKA

TYNICE Kralovice

Mapka navstivenych lokalit po stopach J. B. Santiniho Aichla.

Pro zajemce o barokni architekturu, Santi-
niho dilo, byl pripraven tematicky zajezd, kde
na trase priblizné 35 km jsme navstivili ¢tyfi
typické santiniovské stavby v okoli Plas. Dilo
Santiniho bylo do projektu VODA NAD ZLA-
TO zarazeno proto, ze pravé on genialné vypl-
nil zakazku svych objednavatelli, plaskych
cisterciakll, a dovedl zalozit obrovskou stavbu
konventu na nestabilnim podlozi fi¢ni nivy
Strely. Je tomu pravé tfi sta let, co vystavba
zacala a konvent stale pevné stoji na svém
miste.
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Rodopis

Santiniho déd Antonin Akel (Aychl), ptisel do
Prahy z Vlach a r. 1635 se zde oZenil, Zivil se
jako zednik. Jeho otec, Santin Aichl, se narodil
r. 1652. Byl kamenikem a spolupracoval s ar-
chitektem a malifem Janem Baptistou Mat-
heyem (1630-1696).

Treti generaci byl pravé Jan Blazej Aichl,
ktery se posléze sam psal Jan BlaZej Santini
Aichl, se narodil v roce 1677. Pro vaznou t¢les-
nou vadu — byl chromy — se r. 1696 vyucil mali-
fem. Pravdépodobné se vyucil u Kristiana
Schrddera, u kterého se vyucil i Petr Brandl.
Léta vandrovni stravil v Rakousku, Italii, prav-
dépodobné i domoviné svého déda, az se dostal
do Rima. Po r. 1700 se vratil do Prahy a véno-
val se draze architekta — projektanta (,,archi-
tectus®, ,Mahler und Architectus®). Na konci
roku 1723 Santini umira.

Dilo - vybér

V roce 1702 ziskal davéru cisterciakt a ujal se
gotizujici prestavby klasterniho kostela v Sedl-
ci u Kutné Hory. Spoluprace s mocnymi rady
cisterciakl, benediktini a premonstrati mu
otevirala dvere k dal§im zakazkam i pro svét-
skou Slechtu.

V Plasich Santini stavi pro opata (1699-
1738) Evzena Tyttla. Prvni zakazkou je kaple
Jména P. Marie v Mladoticich vystavéna v le-
tech 1708—-1710. Historikové architektury ho-
vori o tom, Ze mladoticka kaple méla byt od
cisterciaki pro Santiniho zkuSebnim kame-
nem — mladotick4 kaple stoji také na vodou
ovlivnéném podlozi, stejné jako zamyslené
plaské stavenis§té¢ konventu. Mladoticka kaple
byla zdarné dokonéena a ihned poté nasledova-
ly Santiniho plany na novostavbu plaského

konventu a prestavbu a dostavbu celého
plaského klastera (1710-1740), které vSak za-
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staly pouze ¢astecné realizovany. Dalsi stavbou
podle Santiniho plant na okruhu tematického
zajezdu je stavba proboststvi v Marianské Tyni-
ci mezi lety 1711 az 1768. Posledni z navstive-
nych staveb je hospodarsky dvar Hubenov (je-
den z 11 dochovanych cistercidckych statki)
vystavény podle Santiniho plant az po jeho
smrti, vletech 1728 az 1734.

Vyznam

Jan Blazej Santini Aichl byl genidlnim tvar-
cem vyuzivajicim svétlo, zvuk a hmotu. Pro-
stor mu k tomu dévali jak benediktini, buduji-
ci své radové stavby na vzdusnych vysinach,
co nejdale od lidi a co nejblize Bohu, tak i cis-
tercidci. Ti se po svém vyclenéni od benedikti-
nd touZili od nich odlisit. Zvolili si odli§né své
radové roucho ¢erno-bilé i mista svych klaste-
ri. Za nejvhodnéjsi povazovali zakladat klas-
tery na bazinach a ve vlhkych tdolich. Santini
vtéloval do svych staveb mnoho ideovych
vnittnich vazeb, které jeho mnozi nasledova-
telé neznali, nebo nepochopili, a kopirovali
pouze jeho formu.

Navstivena mista

Byvaly cisterciacky konvent Plasy

V bazinaté ptidé na dubovém rostu ukotveném
na dubovych pilotach je vystavény obrovsky
objekt klasterniho konventu. Voda byla kom-

Konvent Plasy, Santiniho to¢ité schodisté na ovalném pldorysu ve
Spitalnim kfidle.
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Plasy, konventni budova, ¢ast s letnim a zimnim refektafem v pfizemi
al. patfe.

-

Plasy, hodinova véz nad kralovskou kapli.

plikaci pti zaloZeni stavby, ale soucasné jeji
spravné mnozstvi zajistuje stabilitu stavby —
konzervuje dubové dievo v zakladech. Pti po-
hledu zvnéjsku se jevi jako tfipatrova budova,
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Konvent Plasy, freska s marianskou tématikou v kapli sv. Bernarda.

uvniti v8ak je rajsky dvir uméle navySen na
uroven témer prvniho patra. Tato zemni masa
slouZi jako kolektor a pomah4 rozlehlou budo-
vu ¢aste¢né temperovat. Areal zistal nedosta-
vén a nemame tedy moznost shlédnout jej v za-
mysleném pidorysu.

Hospodarsky dvir Hubenov

Podle Santiniho plant bylo zapocato roku
1728 s vystavbou hospodaiského dvora na
plidorysu kosoltverce na misté zaniklé vsi

Hubenov, hospodarsky dvir cisterciackého panstvi.

stejného jména. Vroc¢eni nad hlavnim vjezdem
je 1734. Cisterciaci pomoci sité svych dvord
(tzv. grangii) kolonizovali krajinu a zajistovali
svoji hospodarskou nezavislost na okolnim
svété.

Poutni misto Marianska Tynice

Velkolepy barokni poutni aredl, vystavény ze
symbolickych a reprezentacnich divodf, mél
byt v idealni podobé na ptidorysu pismene T.

Marianska Tynice, ambitova chodba je zdobena freskami.

Posvatné misto bylo do barokni krajiny zapo-
jeno stromoradimi a prahledy. Poutni chram
je vystavén na piidorysu rovnoramenného kii-
ze. Z planovanych dvou ambitovych nadvori
bylo dokonceno pouze jedno a mimo oficialni
prohlidkovy okruh jsme méli moznost jej na-
vStivit.

Kaple Jména Panny Marie

v Mladoticich

Drobna Sestiboka kaple, stavéna Santinim
jako novostavba v jiz existujicim hospodat-
ském dvofe. Na pddorysu ma zdi prohnuté
dovnitf, coz uvnitf vytvari Sest ostrych koutd.
Sesticipa marianska hvézda z klenby prestu-
puje pravé do Sesti ostrych koutl, opticky
zddraznénych zdvojenymi pilastry. Nav§tév-
nik ma dojem, Ze je obejmut v bezpecné naru-
¢i Mariiny milosti. Kromé¢ hlavniho oltarniho
obrazu P. Marie se nyni kaple nachazi ve sta-
vu, jak ji Santini vyprojektoval a jak byla roku
1710 dokonéena.

Santini vrchovaté pozitivné naplnil myslen-
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Miadotice, starosta Zdengk Slach se podglil o historii kaple Jména Plasy, zviastnosti hodin nad krlovskou kapli jsou dva ciferniky - je-
Panny Marie, kterd je dnes v majetku obce. den pro malou rafiku, druhy pro velkou rafiku.

Plasky hodinovy stroj funguje od roku 1686.

ku, Ze architektura je vZdy odrazem doby, civi-
lizace a duchovni tirovné ¢loveéka.

Po néavratu zpét do Plas, na zavér dne, byl
pro ucastniky pripraven bonbdnek: vystup
k funkénim véznim hodindm zr. 1686. Priivod- ~ Mladotice, kaple Jména Panny Marie.
cem byl pan Drozda, ktery o nich dovede pou-
tavé vypravét, protoze se o né stara uz 32 let.
Hodinovy stroj je kovarskou praci a vSechny
spoje jsou pouze na ¢ep a klinek. Autorem ¢ldnku a také fotografii

Pozdé odpoledne opoustéli parkinsonici slun- je Petr Brodsky, Muzejni spolek Zluticka

cem zalité plaské adoli na cesté k domovu. Urci-
té znaveni, snad obohaceni a snad spokojeni.
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Z vasi tvorby

Po pUlnoéni

Zadny jiny svatek nevzbuzuje ve mné tak roz-
poruplné pocity jako Vanoce. Zacalo to uz
v détstvi, kdy matka gruntovala, pekla, varila
a zchvacena nadavala na ten pitomy cas va-
no¢ni.

A mné bylo lito stromecku, ktery kraticce
zazari a po Vanocich skon¢i v kamnech. Bylo
mi lito i kapra, jesté ve van€ doufajiciho, Ze se
z toho prasvihu snad né¢jak dostane.

A t&Sil jsem se na ten svaty vecer, aZ to kapr
bude mit za sebou a proméni se v fizky se sala-
tem, aZ i ta matka ztichne v ptichazejicim svatém
veceru a my vSichni zasedneme k svate¢né pro-
stfenému stolu a tata se pomodli, podékuje tomu
Bohu, ve kterého i po vSech kiestanskych dezilu-
zich néjakym zazrakem stale véii a ktery se tak
tézko hleda. Podekuje za jeho Syna, za narozent,
za Zivot, za to, Ze ten Zivot je pres v§echny trable
krasny a stoji to za to ho Zzit, za to, Ze jsme spolu
u dobré vecere a Ze jsme zdravi...

A té&sil jsem se na svétlo stromecku a na
darky pod nim, predev§im na knizky — tata
dobre védél co se mi bude libit... A pak jsme $li
na ptlnoc¢ni a slySel jsem tatovo kazani o naro-
zeni Krista a zpivali jsme koledy a ja citil, Ze tu
snad prece jen je néco, co nas opravdu presa-
huje... A pak jsem doma ve vyhratém pokoji
zalezl do postele a Cetl a Cetl ty nové knizky,
a kdyz matka zhasla, Cetl jsem dal s baterkou
pod pefinou...

Nyni jsem o pul stoleti starsi, nemtizu v§ak
Fict Ze moudrej$i. A¢ Zivotem omlécen, ne-
zmoudrel jsem ani o fous a ty Vanoce jsou stej-
né rozporuplné jako tenkrat, v détstvi. Kapra
vynechavam, stromek nahradily smrkové vét-
vicky ve vaze, pred ptalno¢ni nevecetim, proto-
ze Parki mné neméa hladového rad a d4 mi
o ptlno¢ni pokoj. I ja jsem farar stejné jako byl
tata a kazu o narozeni Krista a o potreb¢ znova
se narodit... A sestry mi pfinesly nekolik rizk?
s horou salatu a opecenou vinnou klobasu, taky
horu cukrovi (a je po dieté — no poté§ pambu!)
a uz jsou zase pry¢. Pfimotopy nechdm bézZet,
nebot rano, na Bozi hod prijdou zas, v trochu
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jiné sestave, vétsinou ovecky, co nebyly na pil-
noc¢ni. Prijdou, spolecnd pisenn ,,Narodil se
Kristus Pan“ a zase zmizi. Pfibude dalsi hora
cukrovi. A sestry a bratt'i — kdepak jsou?

Ted je po palnoc¢ni. Jsem tu zase sam, ticha
noc, svatd noc, ticho jak v kostele. Dékuju
Bohu za narozeni, za zivot, za vSe krasné, co
mne presahuje, za dobré pratele, ktefi jsou sice
zrovna nékde hodné daleko, ale vim, Ze existu-
ji... D&kuju za to, ze kdyz padnu, tak dokazu
zase vstat, ze zvladam zatim Gspésné veSkeré
prasvihy... Za Parkiho nedékuju — to bych byl
magor a Boha bych jen urazel...

Je po ptilnoc¢ni. Kone¢né se nadlabnu, lah-
vi¢ku nééeho dobrého si oteviu, tfeba whisky
(v té snad metyl nebude), pustim vano¢ni mu-
ziku... Jsem tu sam, ale vlastné tu nejsem zas
tak sam. Je tu se mnou ten hajzl Parki (tahni
k Certu, hajzle!). Tresu se jako ratlik, ale ted to
nevadi. Myslim na pratele, ktefi jsou ted taky
sami, nemaji se s kym obejmout a nezvladaji
zivot, myslim na vSechny, ktefi maji néceho
nedostatek, modlim se, aby je opustily ty za-
tracené depky, aby jim fungovaly 1éky jak fun-
govat maji, aby se m¢li o koho opfit, aby ne-
tuhli a nepadali a kdyz uz padnou, aby zase
vstali, aby se netrasli jako ratlici, aby tancova-
li jen, kdyz se jim chce tancovat, aby se doka-
zali t&Sit ze zivota, vychutnavat ho, aby vérili
v zivot, Ze vitézi nad smrti, Ze vSe dobie skon-
¢i a ze to tfeba bude mit jeste né&jaké krasné
pokracovani...

Stastné a veselé!

Vdclav Zddrsky
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Zbierame skusenosti

Po mnohych debatach sa rozhodlo, Ze po pia-
tom ro¢niku sa dal$ia parkinsoniada stane pu-
tovnym podujatim, miesto jej konania postup-
ne preberti zicastnené §taty. Stafetu sme sa
rozhodli prebrat ako prvi my, Slovaci.
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ski parkinsonici

Kto chce takéto nieco robit, mal by si to od-
sku$at, aby mal aspon trochu realnej$iu pred-
stavu, do ¢oho ide. Rozhodli sme sa teda
usporiadat najprv malé celoslovenské Sporto-
vé hry pre parkinsonikov a pozvali sme do
Liptovského Mikulasa aj priatelov z Ceskej re-

publiky.
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Napriek tomu, Ze sa konali v piatok trinaste-
ho, bol to pre nas krasny den. Nikomu nevadi-
lo, Ze je ,,neStastny datum“ a zZe prsi. Podstatu
sme splnili — stretli sme sa, zaSportovali a po-
rozpréavali. Kazdy to zobral velmi poctivo, ni¢
sa nezanedbalo. Sportové zapolenie prebiehalo
v disciplinach podobnych ako v Dubnanoch —
stolny tenis, hod loptou do koSa, kop do bran-
ky, 8ipky, petang. Bowling bol zaisteny len ne-
sutazne popoludni, po skonceni oficialnej ak-
cie a po obede v reStauracii. Bolo to preto, Ze
sme nikde noclah nezaistovali, kazdy mal moz-
nost stihnut spoje domov a kto mal ¢as zdrzat
sa, iSiel si zahrat bowling do penziénu, kde
sme mali rezervované 4 drahy. Penzion
Bowling je dost daleko od zakladnej Skoly, kde
sme sutazili, preto sme ho do disciplin nezara-
dili. Ceskych priatelov sme si rozdelili po rodi-
nach v Mikul&$i na prenocovanie. Spali sme
vSak malo, bolo stale o com debatovat.

1. letné Sportové hry v Lipt. Mikulasi sa vy-
darili. Bez rozdielu veku sa sutazilo. Nikto sa
neodtahoval — ,ja som stary, neviem to“. Kaz-
dy dal do sutaZenia velkt chut bojovat.

Zobrali sme to ako skuSku z kazdej strany.
Ako pripravu na stretnutie v Dubnanoch, aj
ako skuSku na necisto, ako sa nam podari
zvladnut akciu. Dostali sme pochvalu aj od
hosti, ktori sa zac¢astnili nasich hier.

Tento tréning sa ndm oplatil. Sved¢ia o tom
naSe vykony na 5. parkinsonidde. Medaili je
o0 nie¢o menej ako vlani. Nevadi, hlavne, Ze sa.
Velku radost mame z kazdej jedne;j.

Stretnutie v Dubnanoch sa konalo v drioch
ako olympiada. Bola to velka zhoda. Ukazali
sme svetu, Ze napriek ochoreniu vieme zabojo-
vat. Nebojime sa vyzvy. Tiez ideme do toho
s nasadenim. Chut a bojovnost nam nechyba.

Po skonéeni sme symbolicky z rak Jana Skr-
kala prevzali $tafetu usporiadania Siestej par-
kinsoniady. Uskuto¢ni sa v PieStanoch, tradic-
ne v mesiaci auguste v Hoteli SOREA Sinava
a v blizkych Sportovych zariadeniach Bowling
center Victoria a Squash club.

Tesim sa na kazdého jedného a srdecne vas
pozyvam.

Katarina Félixovd, predseda SPS

Parkinsonici
a hospitalizacia

Neda mi to, aby som sa nevratila pod vplyvom
niektorych udalosti ku ¢lanku ,,Uz som po-
chopila...“, uverejneného v ¢isle 36. Mozno sa
nieco podobné deje denno-denne, len o tom
nevieme.

Nechcem byt adresnd, lebo mam len
sprostredkované informacie. Ale faktom je, Ze
pripad A. S. vobec nie je zriedkavym zjavom
a stalo sa opat jednému naSmu ¢lenovi, zZe po-
stup oSetrujuceho personalu v nemocnici ne-
bol adekvatny jeho ochoreniu a stavu. A znovu
sa vynara otazka, kde je problém? Hovorila
som o tom s mojou neurologi¢kou, podala mi
jednoduché vysvetlenie — nedostatok pracov-
nikov, nestiha sa. Ano, uznavam, to je jeden
aspekt. Ale predsa nemozno pripadnd vaznu
komplikaciu vzniknut nespravnym postupom
ospravedlnovat nedostatkom zdravotnikov.
Sami ste ¢itali na vasom ¢eskom fore pripad
Jardu 1. Nie¢o podobné sa odohralo aj u nas —
nekontrolovana hyperaktivita pacienta parkin-
sonika po beznej operacii, zrejme ako reakcia
na pouziti anestéziu. Nebudem zabiehat do
detailov, nejde uz o to, ¢o sa stalo. Skor by nas
malo zaujimat, preco sa to stalo a ako tomu
predchadzat.

U vas v Cechach sa za¢ina so $kolenim
zdravotnych sestier, zameranym na Specifika
Parkinsonovej choroby. Je to potrebné, preto-
Ze asi nikto nie je tak citlivy na zmenu liekov,
vysadenie liekov alebo na nedodrZzanie ¢aso-
vého rezimu. Informujeme naSich ¢lenov, le-
kari neurolégovia zverejiiuju vo vydavanych
materidloch zoznamy liekov, ktoré sa nesmu
kombinovat s antiparkinsonikami, lebo mozu
spdsobit vazne zhorsenia zdravotného stavu,
¢i dokonca ohrozit Zivot. Stale to je malo. Ak
si pacient aj prinesie rozpis liekov a rezim po-
davania, ¢asto ho v nemocnici nere$pektuju.
Ako docielit, aby vSetko klapalo? Zostava
nam len apelovat na ochotu a zodpovednost
oSetrujuceho. Pred ¢asom sa na vaSom fore
stazZovala pani, tusim to bola dcéra parkinso-
nika, ktorému v nemocnici svojvolne zmenili
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liek a na jej otazku preco? Dostala odpoved,
Ze ,nemocnica ma zmluvu s inym dodavate-
lom* a ked z domu priniesli ten spravny uziva-
ny liek, odmietli ho v nemocnici pacientovi
podavat.

A tak musim na zaver konStatovat, Ze pobyt
v nemocniciach zacina byt pre parkinsonikov
niekedy no¢nou morou. Co mozeme urobit?
Asi len dorazne Ziadat o zavedenie nejakého
minima o parkinsonikoch v kazdej nemocnici.
Som naivna? Neviem...

Treba sa o to pokusat.

Rovnako by sme sa nemali vzdavat ani pri
inych problémoch. Napriklad: pacient si kupil
pomerne drahé elektrické polohovacie kreslo,

Kontakty

ktoré mu velmi poméaha, hlavne pri vstavani.
Poziadal o prispevok na zdravotnd pomaocku.
Lenze — prispevky sa poskytuji podla schva-
leného zoznamu zdravotnych pomdcok, ktory
ma urad prace, socidlnych veci a rodiny k dis-
pozicii. PiSem to len ako ¢iastkovi informa-
ciu, eSte musim preverit, kedy a na zaklade
¢oho sa zoznam inovuje, predsa rozne zlepse-
nia sa vyskytuja aj v tejto oblasti. O tom ne-
skor podrobnejSie. Zatial viem len tolko, zZe
existuje odvolacia a schvalovacia komisia
(u nas je to v Ziline). Cakdm na doklady od
pacienta, neskor budem informovat, ¢i sa nie-
¢o da a ako sa da vybavit.

L.K.

(po vol'bach na valnom zhromazdeni 13. 4. 2012 - 2. funk¢né obdobie)

Spoloénost Parkinson Slovensko (SPS)
Ul. Cingovska 1379/9, 040 12, Kosice, Slovenska republika

Predseda SPS: Katarina Félixova

Hronské Klac¢any 134, 935 29 Hronské Klacany
e-mail: felixova.katarina@gmail.com * mobil: +421 908 434 186

Podpredseda SPS:

l'udmila Kokoskova

Stodolova ul. 1882/4, 031 01 Liptovsky Mikulas
e-mail: kokoskova@imafex.sk ® mobil: +421 905 992 352

Eva Kovalova

Reprezentant SPS
pre styk s verejnostou:

Odborny garant SPS:
Regionalne kluby

Kosice - Ing. FrantiSek Scherer

Okruzna ul. 1300/66, 071 01 Michalovce

e-mail: eva.kovalova@centrum.sk * mobil: +421 903 276 384
Zuzana Michalkova, zakladajuci predseda SPS

Cingovska ul. 1379/9 041 12 Kosice

e-mail: zuzana@parkinson-net.sk ¢ mobil: +421 908 323 520
lekar - neurolog: doc. MUDr. Jan Benetin, PhD.

scherer@fema.sk +421 905 818 147

Liptovsky Mikulas - Ludmila Kokoskova

kokoskova@imafex.sk + 421 905 992 352

Zvolen - Jan Krnac

krnyjan@gmail.com +421 917 574 548

Bratislava - Ing. Jozef Stohl

jozef.stohl@gmail.com +421 908 124 367

Banov - Marta Verbokova

+421 905 730 670

Nitra - Lydia Trubacova

lydia.trubacova@gmail.com +421 907 438 273

Levice - Agata Molnarova

agamary2009@yahou.com +421 915 266 434
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Anne-Marie Bonnet, Thierry Hergueta

' Parkinsonova choroba

‘ Rady pro nemocné a jejich blizké
— Pfirucka podavd pomoc nemacnym, jejich rodinnym pfislusnikiim
. i blizkému okoli. Prehledné strukturované kapitoly se zabyvaji
. podrobné etapami onemocnéni, terapeutickymi strategiemi i psy-
.' chologickou pomoci. Kniha obsahuje graficky vyznacené souhmy

nejdalezitéjsich informaci, zavér knihy je vénovdn nejnovéjsim vy-
. zkumtim a poznatk(im.
broz, 160s., 299 K¢

Predmluva k ¢eskému vydani

Ziskani dostateéného mnozstvi informaci o nemoci je podle mne zasadnim pfedpokladem uspésné
lécby chronickych onemocnéni. Parkinsonova nemoc jako jedno z nejéastéjSich neurodegenerativ-
nich onemocnéni se muZe projevovat mnoha ruznymi piiznaky. Podobné i vyvoj nemoci se
u ruznych lidi éasto 1isi. Vzhledem k pestrosti klinického obrazu nelze struéné béhem konzultace
u lékare podat pacientovi vycerpavajici piehled viech aspektl spojenych s Parkinsonovou nemoci.
Pravé zde je vhodny prostor pro publikaci, ktera tyto daje muZe v piehledné formé poskytnout.
Tato knizka se muze stat vitanym pomocnikem pro rodinu a osoby blizké nemocnému pii jejich péci
o néj, kdy se setkavaji s nejruznéjsimi problémy, které musi v ramci péce fesit.

Tési mé, ze se do rukou nemocnych a jejich rodin dostava piehledny, vycerpavajici a étenafsky
pristupny radce pro pacienty a jejich blizké. Podava podrobné informace a také odpovida na otazky
souvisejici s chorobou a pé¢i o nemocného, které si nemocni a lidé z jejich okoli pokladaji. VEfim,
ze svym obsahem zaujme viechny étendfe a bude jim teoretickym i praktickym pomocnikem.

Pieji viem, ktefi se na své cesté Zivotem setkaji s Parkinsonovou nemoci, aby jim tato kniZka
pomohla zorientovat se a vykro¢it tim spravnym smérem.

MUDr. Marek Balaz, Ph.D.
1. neurologicka klinika Masarykovy univerzity (Ukdzka z knihy)

Pfi predloZeni tohoto kuponu ziskate pfi nakupu knihy Z

Parkinsonova choroba slevu 20 % v knihkupectvich Portalu:

Jindiiska 30, Praha 1, 2 pOI‘téI

Klapkova 2, Praha 8, ’
r10

Dominikénské nam. 8, Brno. portal

SLEVOVY KUPON  Platnost kuponu koné 15. 2. 2013.

http://obchod.portal.cz
www.facebook.com/nakladatelstvi.portal

Casopis Spolec¢nosti Parkinson




Dobrovolné prispévky a dary
od 1. 1. 2012-12. 11. 2012

Dékujeme viem darctim, kteti svymi dobrovolnymi prispévky pomahaji v ¢innosti nasi
Spolecnosti Parkinson, o.s. Velky dik patfi i t€ém, ktefi prisp€li podle moznosti i mensi
¢astkou nez 500,- K¢. Vzhledem k omezenému rozsahu naseho ¢asopisu jsme bohuzel nuceni
uvadét pouze darce, kteri prispéli ¢astkou od 500,- K¢ do 10 000,- K¢.
Vérime, Ze to neodradi ty naSe priznivce, jejichz finan¢ni moznosti jsou omezené.

DEKUJEME.
Dary 500,- Trojanova V. Peslova J. Johnova M. MUDr.
el . Vagnerova E. Petrucha J. Kadlecova J.
A Vana L. Polasek Ing. Kalista J.
el Vrbova L. Richter M. Kaluza L.

: Rihova H. Kamenicky J.
Heinzel J. Dary nad 500,- o Kleinova M
Hovorkova J. Bachan Seckova M. einova M.

\ achan Skfivan Z. Klimsua J.
Janecek J. Cais J
ais J. Slavikova E. Klopcova J.
Konout J. Cmeler L
meter L. Safarikova I. Kratky H.
Krajci V. Cecilovi M

9y CCiovVL M. Vodrazka J. Kucera J. Ing.

Kréman J. Faber ]
A aper . Vondragkové E. Najmanova D.
Kufal ' FabianovaK. 5 1000, NedvilkovaA.
uta J. rvn =

- ary na ™ Nedvédova M.
Mackovikova B. Heinz J. Alberov J. MUDr. Nejman J. Ing.
Marek L. Hilbertova J. Balada S., Kopecky J.  pojsk V. Ing.
M?SOP,IVJStV' Hubena H. Bednarovi POSpiﬁll 1.
M%kolasek B. Kaspar, Hvézdova Bonischov4 E. Reitspiesova MUDT.
Mlkﬁelncalf M Kopecky J. Budis J. Ryb4t V. Ing.
Navratilova L. Koufilova M. Faber J. Ing. Sedlék J.
Pacak L. Ing. Kovaiik J. Fiala J. Svetézar M.
Tl Krupka V. FrySova K. Svobodova V. MUDTr.
Pragil P. Lejskova F Hanakova V. Vobr V.
Rezac V. Macicek M. Harsova L. Uiioe O, Boniaid U
Sajkova A. Maresova P. Havel J. Weissova Z. Ing.
Skoda L. Ing. Markova N. Havrankova P. Zdarsky V.
Smid M. Mickova M. Hurdalek A. 7idovska obec v Praze
Sperlichova B. Ohanka R. Hykel L.
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Spolecnost Parkinson, o.s.

Volynska 20, 100 00 Praha 10
tel.: 272 739 222 - kancelar@spolecnost-parkinson.cz

JMENO A PRIJMENI SKYPE ADRESA TELEFON MOBIL E-MAIL
VYBOR Vaclav Fiedler vaclav-mb 774 443560 | fiedler@spolecnost-parkinson.cz
PhDr. Michaela Kramerova 774 443 556 | parkinsonpraha@seznam.cz
Cermak Cestmir cesta3 777 606 471 | cermak@spolecnost-parkinson.cz
Jan Durdak 608 809 969 | durdak@spolecnost-parkinson.cz
Jana Veclova janinka669 774 443 562 | veclova@spolecnost-parkinson.cz
Kancelar Ing. Marie Martini parkinson-praha 272739222 | 774 443552 | kancelar@spolecnost-parkinson.cz
Kancelaf Martina Hajkova parkinson-praha 272739222 | 774 443 557 | kancelar@spolecnost-parkinson.cz
Ugetni Véra Skoupa parkinson-praha 774 443 558 | kancelar@spolecnost-parkinson.cz
Casopis Jana Veclova janinka669 774 443 562 | casopis@spolecnost-parkinson.cz
www-admin | Ing. Josef Cajtler pepanc 774 443 559 | admin@spolecnost-parkinson.cz
www-admin | Zdislava Erbanova 774 443 561 | erbasla@spolecnost-parkinson.cz

STACIONAR: Denni stacionar Parkinson DS Haje, k Milicovu 734, Praha 4-Haje
Vedouci stacionare Lucie HoluSova, holusova@dshaje.cz, tel. 725 810 276

PREDSEDA TELEFON MOBIL E-MAIL VS

Brno Mgr. Eva Vernerova 545577 450 [ 606 145 248 | vern.eva@seznam.cz 649003
Cerveny Kostelec Helena Kukrélova 737 109 815 | helena@kukral.cz 649004
Ceské Budgjovice Ing. Bohumila Sindel&Fova 777 941 585 | bsindelarova@seznam.cz 649005
Décin Jan Durdak 608 809 969 | durdakjan@seznam.cz 649006
Havlicktv Brod Jifi Vacek 607 849 627 | jivadeda@seznam.cz 649007
Hradec Krélové Martin Brus 603 483 598 | martin.brus@seznam.cz 649008
Chomutov Jaroslav Bedndr, Irena Bednérova | 474 375 184 | 603 728 012 | jbednar2@volny.cz 649009
Liberec Zdenék Konopad 482 711 371 | 602 350 905 | marcelakonopacova@centrum.cz 649010
Litomysl Marta SkFivanova 723148 356 | martaskrivanova@seznam.cz 649011
Mlada Boleslav Vaclav Fiedler 774 443 560 | fiedler@spolecnost-parkinson.cz 649012
Most Jan Uxa 476103654 | 728 074 713 | agua.muzik@seznam.cz 649013
Olomouc Radomil Zert 737 286 243 | zertradomil@seznam.cz 649014
Ostrava Jarmila Sliveckové 596 738 458 j.sliveckova@seznam.cz 649015
Pardubice Jirf Vala 606 461697 | jirka2023@seznam.cz 649016
Pizen Lubo$ Vagner 732179 553 | vaglub@seznam.cz 649017
Podébrady Dita Darikova 604 892 324 | dankova@centrum.cz 649018
Praha PhDr. Michaela Kramerova 774 443 556 | parkinsonpraha@seznam.cz 649019
Usti nad Labem Véra Jelinkova 474 557 073 | 724 029 264 | jelinkovad7@seznam.cz 649020
Zlin PhDr. FrantiSek Ziméacek 577436 560 | 603 770 159 | frantisek.zimacek@volny.cz 649021
Zdér nad Sézavou Marie BeneSova 607 779 384 | marie.benesova@unet.cz 649022
Parkinson Slovacko o.s. | Jan Skrkal 511119420 [ 733523085 | skrkal@seznam.cz

Variabilni symboly (VS) slouzi pro informativni prehled o klubove pfislusnosti darce. Pro webovy klub on-line pouzijte
649002. Neprislusite-li k zadnému klubu, uvedte 4444. Dékujeme




Vyznamni sponzofi v roce 2012

Spolecnost Parkinson, o. s., neziskovéa organizace, by nemohla provozovat svou ¢innost bez pomoci sponzori. Vyznamné ndm pomahaji
predevsim dotace projektt Ministerstva zdravotnictvi CR a firmy NOVARTIS, UCB, GSK a Abbott.

Dékujeme i vSem ostatnim firmam, které se rozhodly nas podpofit. Velmi ddlezitou soucast nasich prostiedkd tvori také drobné;jsi
finanéni dary od jednotlivcd.

Také jim patfi nas dik.
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Pozvanka na vanocéni koncert

Spole¢nosti Parkinson, o.s., ktery se kona

dne 12. prosince 2012 v 17.30 hodin
v kostele sv. Klimenta v Praze 1, v Klimentské ulici

Vystoupi:

LUDMILA VERNEROVA - sopran, solistka ND
MICHELLE HRADECKA - varhany
STANIA RAMESOVA - harfa
JAN VERNER - trubka
GABRIELA VRANOVA - ptednes

Zastitu nad vano¢nim koncertem Spolecnosti Parkinson, o.s.,
prevzala poslankyné PSP Ceské republiky a piedsedkyné
Podvyboru pro osoby se zdravotnim postizenim a socialné potiebné
pani Lenka Kohoutova.



