PARKINSON

casopis Spolecnosti Parkinson
CIS|O19

cerven 2008




Vybrané statistické udaje o Spolecnosti Parkinson:

#

pocet ¢lent spoleénosti Y

nemocni rodinni prislusnici  |ékari sympatizanti celkem

: celkem 1129 158 130 112 1529 :

muzi 671 37 54 18 780
458 121 76 94 749

74% 9% 7%

zeny

vék > méné vice
nez40 40-49 50-59 60-69 70-79 80-89 nez90 celkem

;:'ﬁéiﬁ'&éh’i'""2""'":'s'd'""i'4'é'""éh'é'"'Zié'g'""i'éé"""é-{"'} -
muzi 1 20 98 202 272 75 3 671
zeny 1 10 50 141 197 57 2 458
poéty élend podle regiont W vékova struktura nemocnych s PN A
: Bmo 172 11,2%
: Ceské Budéjovice 126 8,3% -
¢ Hradec Kralové 39 26% :
: Jihlava 70 4,6% :
Karlovy Vary 25 1,6 %
: Liberec 46 3,0% :
: Olomouc 103 6,8% :
Ostrava 174 11,4 %
! Praha 321 21,0% :
+ Pardubice 99 6,5% -
s Plzen 68 4,5% .
: Stfedogesky 145 9,5%

< Usti nad Labem 88 5,8%
Zlin 50 3,3%




Vazeni pratelé,

vybor Spolecnosti Parkinson se zabyval hodnocenim &innosti za uplynuly rok a za uplynuld obdobi a mohl potvrdit, ze
se uskutecnila celd fada novych akci ve prospéch nemocnych Prakinsonovou nemoci. Kromé ¢innosti vyboru pak zélezelo
hodné na aktivitdch jednotlivych Klubd, jakym zplisobem pfistupovaly ke zviditelnéni své cinnosti, k rozsifovani
Clenské zakladny, ke zlepSeni spolupréce s 1ékafi a mistnimi i krajskymi Urady a v neposlednifadé k vlastnimu obsahu schlizek
s nemocnymi a k novym formam préce. Je skutecnosti, Ze tato ¢innost znamenala dal3i zna¢né zatizeni vyboru Spole¢nosti,
podstatné zvyseni poradenské ¢innosti a kladla i znacné naroky na aktivni praci vsech, véetné potieby zvysenych financnich
naklad(i na uskutecriované akce.

V fadé Klub( se kromé pravidelnych rehabilitacnich cviceni podafilo zajistit dalsi rehabilitacni cviceni v bazénech, byly
zalozeny keramické krouzky, dale logopedicka cviceni a dalsi. Podafrilo se zaloZit nové Kluby, a to v Déciné, dale pak v Mladé
Boleslavi a také obnovit ¢innost Klubu v Praze. Pripravujeme zaloZeni Klubu v Opavé. Ne viechny Kluby pracuji stejné Uspésné.
Predevsim v Pardubicich potfebujeme aktivizovat Gcast nasich ¢lend na spole¢nych akcich.

Na druhé strané se nase Spole¢nost v minulém roce Uspésné Ucastnila vystavy v Lysé nad Labem ,Senior - Handicap”
vlastnim stankem. Zde jsme ve své rezii prezentovali svoji ¢innost pro stovky navstévnikd a ziskali nové cleny. V letosnim roce
tuto akci znovu opakujeme za pomoci Klubu Podébrady a zd(iraziuji, Ze s minimalnimi naklady. Obdobné kladné hodno-
time i svoji lonskou ucast vlastnim stankem na doskolovacim kurzu pro neurology ve Velkych Losinach, kde jsme ziskali i fadu
lékat(i pro ¢lenstvi v nasi Spolecnosti. Této akce se nase Spole¢nost zUcastni i v letosSnim roce. Dékujeme sponzorské firmé
GSK za pomoc. Obdobné bychom mohli hodnotit i nasi i¢ast na Informacnich dnech o Parkinsonové chorobé v rakouském
Karlsteinu, kam néas pozvala Rakouské Spole¢nost PN. Z nasi strany akci zajistoval Klub Ceské Budé&jovice. ObdrzZeli jsme také
pozvani pro letosni rok a radi ho pfijimdme. Mohli bychom pokracovat ve vyctu dal3ich akci, ale rozsah editorialu nam to
bohuzel nedovoluje.

Méame velmi dobré styky s krajskymi i regionalnimi pfedstaviteli, s tiskem i televizi. Nepotfebujeme se centralné zviditel-
novat, potrebujeme vak pro svoji ¢innost ziskavat dalsi Iékare a hlavné sponzory ke kryti stale rostoucich nakladd spojenych
s rozsifovanim nasi ¢cinnosti. Stale mame bohuzel jen tfi hlavni sponzory, firmy NOVARTIS, GSK Praha a ROCHE. Dalsi zajimavé
¢lanky zejména o ¢innostech jednotlivych Klubd a o prijatych zdkonech k socidlnim otazkdm uvadime uvniti ¢asopisu.

Svétovy den Parkinsonovy nemoci (11.duben) se letos slavil v Jihoafrické republice za pfitomnosti zastupct ¢lend vyboru
EPDA (Evropské asociace spole¢nosti pro Parkinsonovu nemoc) a Svétové zdravotnické organizace (Working Group on
Parkinson’s Disease). V Praze jsme si pfipomnéli vyro¢i narozeni Jamese Parkinsona benefi¢nim koncertem ve prospéch
Spolecnosti Parkinson (detailnéji se o akci doctete v ¢lanku Informace o ¢innosti vyboru Spolec¢nosti).

Pristi v pofadijiz Sestd velka miltidisciplindrni konference EPDA probéhne na konci z&fi (29.-30.9.) 2006 ve slovinské Lublani.
Bude spojena s vecirkem na rozlou¢enou s pani Mary Baker, kterd stéla pfi zrodu asociace v roce 1992 a preda prezidentské
Zezlo svému zvolenému nastupci. V soucasnosti ma EPDA 35 ¢lenskych organizaci, nase Spole¢nost je ¢lenem od roku 1996.
Doporucuji nahlédnout do webovych stranek www.epda.eu.com, novinky nacerpate i z ¢lanku Bc. Skalové v tomto Cisle.

Na pocatku dubna se v Brné uskutecnila mezinarodni konference: The 38th International Danube Symposium for
Neurological Sciences and Continuing Education, které se zucastnilo pies 650 |ékaili prevazné ze Stredni a Vychodni Evropy.
Hlavnim organizatorem akce byl prof. MUDr. lvan Rektor, CSc., soucasti byl Klub abnormalnich pohyb s video-ukazkami
a védecké sekce a postgradudlni kursy se zaméfenim na Parkinsonovu nemoc a jind extrapyramidova onemocnéni.

Pristi lékafskou konferenci, jejich soucasti bude i extrapyramidova problematika, bude nérodni Slovensky a cesky neuro-
logicky kongres v Kosicich (27. - 30. zfi 2006), ktery organizuje doc. Gdovinova.

Zaredakci ¢asopisu Parkinson Vas srdecné zdravi a tési se na Vase pfispévky

Jolden ™ ey,

MUDr. Irena Rektorova, Ph.D. Ing. Jifi Dvorak

1.neurologicka klinika LFMU Pfedseda Spole¢nosti Parkinson
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INFORMACE O CINNOSTI VYBORU SPOLECNOSTI

PARKINSON

Ing. Ji¥i Dvorak, piredseda Spolecnosti

Vybor Spole¢nosti hodnotil vysledky prace
spojené se zavérem minulého roku do konce
dubna roku 2006.

Zvysila se aktivita jak prace vyboru, tak i jednot-
livych Klub( a podafilo se ziskat dalsi nové ¢leny.
Ve spolupraci s MV CR jsme pfipravili novy navrh
stanov Spolecnosti s uvedenim postaveni Kluba,
které se stavaji zadkladni organizacni jednotkou
¢innosti Spolec¢nosti.

Tato ustanoveni v dosavadnich stanovach nebyla
obsazena a pusobnost Klubt na regionalni, pfipadné
mistni Grovni dostava potfebné opodstatnéni. Tato
skutecnost viak bude pro nékteré Kluby znamenat
i potfebu zvysené aktivity v jejich ¢innosti.

Koncem dubna se konala v Nové Pace dalsi
schlizka s predsedy jednotlivych Klubd. V téchto
schlzkach budeme pravidelné kazdy rok pokra-
Covat, protoze pfrispéji ke zlep3eni vzajemné
informovanosti o pInénijednotlivych ukold, o hos-
podareniaodalsichdulezitychotdzkachspojenych
s prohloubenim mimolékarské péce o nemocné
vbudoucnosti.Poslednischiizka se konalavdubnu
minulého roku a pfinesla fadu dobrych podnétu.

Vyboru Spole¢nosti se podafilo kromé zajisténi
rekondi¢nich pobytl a pravidelnych rehabilitac-
nich cviceni zvysit pocet cviceni v bazénech, zvysit
pocet logopedickych cviceni, prace v keramickych
dilndch a pod. Podrobnosti se doctete v jednot-
livych ¢lancich v tomto cisle naseho casopisu.
Hodné zélezi na aktivitdch jednotlivych vybori
Klubl, na jejich stycich s mistnimi a krajskymi
urady a s dalsimi neziskovymi organizacemi.

Nejsme vsak spokojeni s malou aktivitou
nasich jednotlivych ¢lenii, od kterych stale
ocekavame jejich clanky o prekonavani potizi
spojenych s jejich nemoci a co vsechno délaji
pro zlepseni svého zdravotniho stavu. Radi
jejich prispévky uverejnime v nasem ¢asopisu.
Bude mit nase vyzva uspéch?
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Zalozili jsme dalsi nové Kluby. V Déciné, Mladé
Boleslavi a znovu také v Praze. Ustavujicich schiizi
téchtoKlubl byli pfitomniiclenové naseho vyboru
Spolecnosti z Prahy.

Zvlastni podékovani patfi pani doktorce Kozlové
z neurologického oddéleni nemocnice v Déciné,
kterdobétavézajistilajakvlastniorganizacipfipravy,
tak i Uspésny prabéh za velké ucasti nemocnych
a vlastni prednaskou. Oceniujeme i Ucast dalSich
lékafl z nemocnice v Déciné a predstavitell
mésta. Jde o nas prvni Klub v Severoceském kraji,
s pUsobnosti pro cely kraj a véfime, ze pocet ¢lenl
tohoto Klubu se bude s pomoci Iékart dale zvét-
Sovat. Pfejeme celému vyboru Klubu hodné uspé-
ch v dalsi praci.

Kluby v Mladé Boleslavi a v Praze maji v souc¢asné
dobé pomérné maly pocet ¢lend. Jsou to Ti,
ktefi pro svoje zdravi chtéji néco délat. Vérime,
Ze se jejich pocty budou s pomoci lékaft dale
zvySovat. Dékujeme panu Ing.Kotkovi, sle¢né
Bc.Skalové a panu Zemanovi za jejich iniciativu pfi
zalozeni Klubd a viem ¢lenlim vyboru za ochotu
pfi zajistovani ukold, které si dali.

Vibec nejsme spokojeni s pasivitou nasich
¢lenl v Pardubicich. Pres veskerou snahu pred-
sedy pana Pyskatého a pomoci Klubl z Podé-
brad a Litomysle je jejich ucast na rehabilitacnich
cvicenich miziva. A pfitom ,papirové” mame clen
dost. Najem za télocvi¢nu a odména fyziotera-
peutce jsou velmi nakladné pro tak maly pocet
cvicicich . Jesté se pokusime kontaktovat vedouci
|ékafe nemocnice v Pardubicich a vedeni mésta,
aby ndm pomohli zlepsit nepfiznivy stav.

| v leto$nim roce se zucastiujeme vlastnim stan-
kem na vystavé ,Senior handicap”v Lysé nad Labem.
Ucasti byl povéfen opét po lofiském Gspésném pra-
béhu Klub Podébrady, jehoz ¢lenim a predevsim
pani Kanské dékujeme za obétavost. Tak si predsta-
vujeme prezentaci nasi ¢innosti u Siroké vefejnosti.




Vazime si i pozvani vedeni mésta Podébrady
na spolecnou schlizku s mistnimi neziskovymi
organizacemi. Byli jsme jedinou organizaci
s celostatni plsobnosti, setkdni se zucastnil cely
vybor Spole¢nosti a méli jsme moznost informo-
vat vedeni mésta a mistni organizace o nasi Cin-
nosti, zpUsobech prace ve prospéch nemocnych
a nabidli Sirokou pomoc a pfeddavani zkusenosti.

To je podle naseho nazoru zpUsob, jak zviditel-
novat nasi ¢innost a ziskavat potfebnou podporu,
kterou v Podébradech a dalSich méstech mame.
Mél by to byt také priklad pro nékteré dalsi pred-
sedy Kluba.

Pocatkem dubna letosniho roku se konal
v Praze benefi¢ni koncert ve prospéch nasi
Spolecnosti, ktery zajistovala agentura a sponzo-
rovala firma GlaxoSmithKline (GSK). Vlastni pr{-
béh koncertu byl hezky, v dobovych kostymech
a byl vlastné pfipominkou k 250. vyro¢i naro-
zeni skladatele W.A. Mozarta. Mladi ucinkuijici byli
velmi dobfi, jen Ucast pozvanych byla pomérné
mala. V tvodu bylo vzpomenuto vyroci narozeni
anglického lékafe doktora Parkinsona, objevitele
nemoci a Svétového dne Parkinsonovy nemoci,
kterym je 11.duben. Dékujeme také herci a umélci

JAK ZIJi NASE KLUBY

panu Radovanu Lukavskému, dale pani Kanské za
uvodni slovo, panu prof.RUzickovi za slovo zavé-
recné a predevsim firmé GSK za sponzorovani
celé akce.

S vyznamnou pomoci fitmy GSK se budeme
moci zucastnit i v letodnim roce vlastnim stan-
kem Doskolovaciho kurzu neurologl ve Velkych
Losinach, ktery organizuje prazska Neurologicka
klinika v Katefinské ul. Véfime, Ze se nam podafi
ziskat podobné jako v lofiském roce dalsi cleny
mezi pfitomnymi lékafi-neurology a ziskat je pro
podporu ¢innosti nasi Spole¢nosti.

Prozatim méame stale pouze tfi hlavni sponzory,
predevsim firmu NOVARTIS adéle firmy GSKa Roche,
které nam véetné MZ CR vyznamé finanéné poma-
haji. Za tuto pomoc velmi dékujeme. Potfebujeme
viak ziskat dalsi vyznamné sponzory, nebot nase
¢innost se stale rozrusta zakladanim dalsich Klubd
a provozni naklady se neustale zvysuiji.

Rozsah c¢asopisu mi neumoznuje dale pokra-
Covat, ale vérim, Ze podstatné informace véetné
socialnich otdzek pozorni ¢tendfi najdou v jed-
notlivych ¢lancich tohoto ¢&isla ¢asopisu véetné
fotografii.

Tésim se na dalsi spolupraci.

KLUB BRNO
Hana Rybdrovd - predsedkyné

Do nového roku jsme vykrocili s odhodlanim dale
zlepsit ¢innost naseho Klubu a predevsim lépe infor-
movat vefejnost o nasi existenci. Velkou posilou ndm
jsou novi ¢lenové Klubu - manzelé Vernerovi a pan
Malaték, ktefi se angazuji s neutuchajici energii.

K Uspésné realizaci nasi Cinnosti pfispéla pod-
statnou mérou pani Vernerova, ktera pro nas zis-
kala klubovou mistnost. Od unora tohoto roku se
setkavame kazdou druhou stfedu v mésici od 14
do 17 hodin v Centru volného ¢asu Vranovacek, na
Vranovské 17, v Brné. Je zde dostatek ¢asu k bese-
dovani u vonici kavy i jinych dobrot. To by v3ak
bylo pfilis malo. Nasim cilem je vytvofit zajimavy
program pro viechny, aby se na klubova setkani
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tésili, radovali se ze spole¢né prozZitych okamzik
a vzpominka na né byla posilou pro chvile starosti.
Zatim jsme vytvofili program ¢innosti na 1. polo-
leti 2006 do klubovny, i mimo ni:
Brezen
- oslava MDZ- citéty slavnych, seznameni se zaji-
mavymi ¢lanky ¢asopisu Senior Revue
Duben
- navstéva arboreta MZLU - skleniku s kvetou-
cimi orchidejemi
- promitani videokazet z rekondi¢nich pobytu
- pfednddka docenta MUDr. Martina Barese
Ph.D. na téma ,Nejnovéjsi zplsoby v [é¢bé PN”
a ,Poznatky ze stazi v zahranici”
Kvéten
- nadvstéva hvézdarny M. Kopernika na Kravi hore




- beseda s psycholozkou na téma ,Stres a jak mu
Celit” s ndcvikem cvikd pro psychické uvolnéni
napéti

Cerven

- navstéva arboreta — kvetouci kosatce, pro-
chazka s besedou

- setkdni pod kvetoucimi kastany, prochdazka
kvetouci pfirodou

- navstéva Marianského udoli, posezeni a obcer-
stveni v Klondajku

- seznameni s web strankami Klubu Parkinson

O prazdninach - vylet lodi po brnénské pre-

hradé, navsteva hradu Veveii

Clenové Klubu pfispivaji svymi pfipominkami

k ndplni nasi ¢innosti. Pani Vernerovd nam opat-
fila listky na muzikaly My Fair Lady a Slamény klo-
bouk. Obé predstaveni jsme s nadSenim prozili.

O viech podrobnostech ¢innosti Klubu Brno se

muzete také docist a prohlédnout si fotografie
na adrese www.parkinson-cz.net. Timto chceme
také za vSechny nase ¢leny upfimné podékovat
panu Ing. D. Malatakovi, ktery stranky vytvofil
a velmi peclivé se stard o jejich aktualizaci. A to je
dalsi dobra zprava, protoze pomoci internetu se
muUZzeme setkdvat kdykoliv, ze viech koutll Zemé.

Srde¢né zveme viechny Parkinsoniky i jejich

rodinné pfisludniky z Brna i okoli na nase klubova
setkdani. Vzdyt vsechno, co délame navic kromé
rehabilitacniho télocviku, délame pro sebe a pro
nase zdravi.

www.parkinson-cz.net

svépomocny internetovy klub parkinsonikil
misto pro setkdvdni, rozhovory a informace
pro postiZzené
rodinné pFisludniky, pe¢ovatele
kontakt: info@parkinson-cz.net

on-line chat pro pFimé rozhovory
vefejné internetové forum i pro Vase ndzory,

prdni &i zkuSenosti

www.parkinson-cz.net

KLUB CESKE BUDEJOVICE
Lucie Suchd-predsedkyné

Po cely rok 2005 kromé prazdnin probihala pra-
videlna rehabilita¢ni cvi¢eni pod odbornym vede-
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nim pro ¢leny naseho Klubu. Déle se nam podafilo
uskutecnit fadu zajimavych prednasek za znacné
Gcasti nasich ¢lenl. Chtéla bych podékovat véem
prednasejicim za jejich ochotu a zajimavé naméty.
Prvni pfednasku méla Bc. Marcela Kryski na téma:
Nacvik komunikativnich dovednosti. Netradi¢ni
a zejména prakticka prednaska s celou radou uka-
zek k nacviku vsechny pfitomné zaujala a vérim,
Ze si mnozi odnesli cenné rady jak vylepsit komu-
nikativni dovednosti.

Pan Bulik s manzelkou pani Bauerovou byli
nasimi tradi¢nimi hosty na dalsi schizi Klubu.
Jejich vé¢ny humor v celkové pratelské atmosfére
opétovné zapusobil i na nase mimické svaly, které
jsou vlivem onemocnéni méné aktivni.

Pristi prednasky se ujala Mgr. Lenka Motlova
s vizi na moznou Uzkou spolupraci s organizaci
PATUP. Pani magistra byla velice vstficna a nabidla
pomocnou ruku po organizacni strance vcetné
nabidky sluzeb organizace PATUP.

Ctvrté a posledni pfednasky v roce 2005 jsem
se ujala osobné. Zvolila jsem téma:“Hluboka
mozkova stimulace vidéna oc¢ima zvenci” a infor-
maci o setkani v Karlsteinu v Rakousku. Méla jsem
vzacnou pfilezitost byt pfitomna operace paci-
enta s Parkinsonovou nemoci metodou hluboké
mozkové stimulace. O své zazitky jsem se chtéla
podélit i s ostatnimi. Dalsi ¢etné dotazy se tykaly
setkani v Karlsteinu, které bylo pfinosné pro
viechny zucastnéné parkinsoniky a mnozi vyjad-
fili touhu byt této akci pfitomni i v pfistim roce.

Nas dik také patfi vedeni nasi nemocnice za
moznost bezplatného vyuzivani télocvi¢ny pro
rehabilitacni cvic¢eni, dale vedeni ZSF Jihoceské
univerzity za moznost konani vyborovych schizi
a v neposledni fadé Dékanatu teologické fakulty
JU za moznost bezplatného vyuzivani salu pro
kondni ¢lenskych schlzi a pfednasek pro nase
¢leny. Tato spoluprace pokracuje i v roce 2006.

Bohuzel tato zprava je moje posledni ve funkci
predsedkyné Klubu. Ze zdravotnich didvodu jsem
pozadala o uvolnéni k 30.¢ervnu t.r. Soucasné se
mnou tak ucini i dalsi ¢lenka vyboru Jana Tycova,
prevazné z pracovnich divodu.




Klub viak bude pracovat dal, bez preruseni. Moje
dvé vyborné kolegyné Mgr.Martina Rezacova
a Lenka Kovarova mné pfislibily spolupraci. Obé
jsou svédomité a cilevedomé a poskytnou vyboru
svézi vitr a vice ¢asu, ktery ja jsem v posledni dobé
nemeéla. Zmény projedname ve vyboru na ¢lenské
schlizi a nové slozeni vyboru oznamime. Naméty
na plan prace jiz mame pripravené.

Téch nékolik let aktivni prace ve Spolecnosti
Parkinson je a bude pro mé nezapomenutelnych
amohu za né jen podékovat. Budu se urcité snazit byt
novym ¢lenkdm vyboru oporou v jejich zacatcich.

v wao

KLUB DECIN
Frantisek Zeman - predseda

Jsme potéseni, ze se nam podafilo zalozit vlastni
Klub Spole¢nosti Parkinson v Déciné. Ustavujici
schize se konala 12. fijna 2005 v prostorach
Nemocnice Dé&cin, s pomérné velkym poctem
Ucastnik( z Décina a okoli.

Velikou zasluhu na tom, Ze byl novy Klub vibec
zalozen, ma predevsim pani MUDr. Kozlova -
neurolozka z décinské nemocnice, kterd zajistila
pozvani pacient a jejich rodinnych prislusnikd
prakticky z celého kraje a pfipravila organi-
zac¢né i vSechny ostatni nalezitosti, véetné odbor-
nych pfednasek a promitani na projek¢ni platno.
Pozvani pfijala také primarka neurologického
oddéleni Nemocnice Décin MUDr. Ondeckova
a pozdravit nas pfiSel i feditel
Ing. Rehak. Jsme vdé¢ni za jejich pfislib podpory
nasi ¢innosti v budoucnosti.

Naseho setkani se zucastnili také tfi zastupci
Spolecnosti Parkinson z Prahy, ktefi nam poradili
v otazkach postupu pfi zakladani Klubu a novym
zajemclm o ¢lenstvi ve Spole¢nosti Parkinson
rozdali pfihlasky. VSichni pfitomni si pak mohli
odnést domu nékolik poslednich vydani ¢asopisu
PARKINSON.

Byl zvolen vybor Klubu Décin a vsichni jeho ¢le-
nové budou aktivné pracovat na zajisténi ukold,
které jsou pred ndmi. Nize uvadim slozeni vyboru:

Predseda - Frantisek Zeman, Tylova 988/35, 405 01
Décin, tel.: 728 279 424

nemocnice
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Jednatel - Frantisek Prazak tel.: 606 571 858; Jifi
Pfihoda tel.: 775 608 293
Pokladni - Jan Andrle
Clenové vyboru - Jan Brejcha, Marcel Tesaf
Lékarsky garant Klubu - MUDr. Lucie Kozlova
Panové Zeman, Prazak a Pfihoda pUsobi zaro-
ven jako poradci nové vznikajicich klub(i v Ustec-
kém kraji.
Rad bych zdlraznil, ze Klub Dé&im je prvnim
Klubem v Usteckém kraji a nasimi ¢leny se mohou
stat i nemocni z jinych oblasti tohoto kraje. Jsme
si védomi, ze se pravdépodobné nebudou moci
vzdy zucastriovat pravidelnych tydennich reha-
bilitacnich cviceni, ale domnivame se, ze na ¢len-
skych schlizich (2-3x ro¢né) spojenych s odbornymi
|ékarskymi prednaskami, se mohou dozvédét fadu
podnétnych namétl jak bojovat s Parkinsonovou
nemoci a jaké jsou novinky v [é¢bé této nemoci.
Od listopadu minulého roku pravidelné cvicime,
a to kazdou stiredu od 16,30 - 17,30 v télocvi¢né
ZS Vrchlického a kazdy étvrtek od 14,00 - 15,00
v bazénu DC RELAX.
Cviceni zajistujeme pro nase ¢leny zdarma.
V soucasné dobé ma nas Klub 26 ¢lent a vérime,
Ze se nam podafi ve spoluprdci s |ékafi tento pocet
dale zvysit. O nasi ¢innosti, hlavné pak o cviceni,
informujeme ¢leny prostfednictvim |ékar(, mist-
niho tisku a telefonicky.
Z naseho planu na 1. pololeti uvadim:
1) pokracovat v pravidelnych rehabilitacnich cvi-
Cenich

2) ziskavat ve spoluprdci s Iékafi nové ¢leny

3) navazat potifebné kontakty s pfedstaviteli MU
byvalych okres(i Severoceského kraje a s Kraj-
skym uradem v Usti nad Labem prostiednic-
tvim ¢lend z jednotlivych oblasti

4) Zajistovatodborné lékarské prednasky Iékaru-

neurologll na ¢lenskych schiizich

5) Ziskavat sponzory pro nasi ¢innost a finan¢ni

podporu pro piipadné vikendové pobyty
nasich ¢lent

6) Organizovat dalsi cinnost podle situace

a zdjmu ¢lend.




KLUB HAVLICKUOV BROD
MUDr. Ludmila Capkovd - pfedsedkyné

Po dovolenych a prazdninach r. 2005 se od zafi
opét schazime naprosto pravidelné v télocvi¢né
Pramyslové 3koly stavebni Jaroslava Bechyné
v Havli¢kové Brodé. Kazdé pondéliod 8.45 do 10.15
hod ¢istého pracovniho casu. Prvnich 60 minut
cvi¢ime s nafadim i bez, ve stoje, pfi chizi i tandi,
na podlozkach nebo lavi¢kach. Stfiddame metodiky
podle riznych autorl i vlastnich ndpadd. Zasadou
je pestrost a dobra nalada. Do dalSich 30 minut
zafazujeme relaxace pfi slovu, bez hudby - je nas
nékolik s vadou sluchu, hudba by rusila v posle-
chu slova. Do tohoto ¢asu zafazujeme véci orga-
nizacni, provozni, zpravy vyboru. Od podzimu 1x
za mésic vénujeme celou pllhodinu odpovidani
na otazky zdravotni, psychologické i spolecenské,
podle momentalniho zajmu.

16. zafi 2005 jsme spolecné navstivili divadelni
pfedstaveni Malované na skle v Jihlavé. Cestou
nase Ctyfi vozy zastihla prudka bourka. Méla jsem
vazné obavy, ze mé to smete ze silnice a hlavné, ze
se mi v hustém desti a tmé vlibec nepodafi diva-
dlo najit. Podafilo se, jen na vétsi kfizovatce nékdo
troubil, mozna mél stejné problémy jako ja a nedo-
kazal rozeznat, kdo ma vlastné v té mlze piednost.

2. listopadu ndm vedla besedu nase patronka
MUDr. Marta Kabrdova. Téma bylo ,Co viechno
musi Parkinsonik, nebo jinak zdravotné postizeny
zvlddat, jak se musi vyporadavat se zivotem
i s nemoci”. Beseda byla v salonku na Méstském
Uradé za ucasti verfejnosti. Mikrobus pfivezl sku-
pinku pfevazné zen z Penzionu, pfijeli Parkinsonici
z vesnic, odkud nejsou schopni bézné dojizdét.

Posledni lonskou akci bylo 21. prosince
Pfedvanocni posezeni pfi kave, vinku, zeny se
pochlubily cukrafskymi vyrobky. Povidali jsme
si, prednaseli verse i vtipky, poslouchali koledy.
Navzdory snéhu pfisli vsichni nasi pravidelni
Ucastnici. Tentokrat byly mensi komplikace. Pro
prestavby haly Méstského ufadu, nam pridélili
klubovnu v prvnim patfe, ale kuchyrka s veske-
rym vybavnim zudstala na druhém konci budovy
v pfizemi. PFi troSe dobré vile se vsechno zvladlo.
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Prekazkovy béh s podnosem nadobi, sklenic, kon-
vici s horkou vodou, jsme zvladli s prehledem.
Zapojila jsem hlavné vlastniho muze, ten sice neni
Parkinsonik, ale od zafi s ndmi pravidelné cvici. Ze
dvou dlvodu - vzhledem k véku ztraci obratnost
a pohyb mu m{zZe jen prospét, a hlavné, pomaha
mi nosit do télocvi¢ny tasku s pfehravacem a dalsi
s overbally a vSechno, co zrovna potiebujeme.
| kdyZ kdysi léta cvicival s dorostenkami, na nase
dnesni dorostenky a dorostence prosté nestacil.

Z planu na prvni pololeti 2006 uvadim - pra-
videlné tydenni programy jako dosud. Nase pat-
ronka neurolozka MUDr. Marta Kabrdova odesla
definitivné témér do plného dlichodu. Slibuje, Ze
bude nasim pravidelngjsim hostem. Odbornou
prednasku na téma ,Deprese jako Casta kompli-
kace PN i jinych chronickych onemocnéni” pro-
béhla opétza uclastivefejnostiv bfeznu. Zavérecny
celodenni program probéhne i letos na chalupé
v Nejepiné koncem Cervna.
vienou smlouvu s PSS na bezplatné uzivani
télocvi¢ny na nase rehabilita¢ni cviceni a k pred-
naskam a ostatnim aktivitdam mame k dispozici klu-
bovnu s vybavenim kuchyriky na Méstském uradé
v Hovlickové Brodé. Opét bezplatné na zakladé
smlouvy, jako ostatni neziskové organizace.

Pfeji vdem hodné zdravi, uspéchd, toleranci
k ndm i ostatnim, a hlavné dobrou naladu.

KLUB LITOMYSL
JindFiska Smahelovd - pfedsedkyné

Cely minuly rok jsme prozili v naSem Klubu
radostné. Pribyli nam i dalsi ¢lenové, takze je nas
nyni celkme 26. V zafi jsme si procvicovali ruce
v Domé déti a mladeze v keramické dilné pod vede-
nim pani Safafikové a nasi pani ing. Peknikové. Na
vytvorené keramické vazicky a misticky jsme byli po
trech tydnech snazeni nélezité hrdi. Radi bychom si
,keramiceni” zopakovali i letos. Potom uz se stfidalo
cviceni v nasi klubovné s cvicenim v bazénu za velké
Ucasti viech ¢lend. V listopadu nam pfisla rozhybat
jazycky logopedka Mgr. Linova a ucila nas, jak dobre
artikulovat. Také rehabilitacni sestficka Veselikova




jiz podruhé s ndmi cvicila jogu a po tomto cviceni
jsme krasné relaxovali.

13. prosince jsme usporadali Mikulasskou
zabavu s pfeplnénymi stoly samych dobrot od
nasich ¢lenek. K nasi velké radosti pfisli mezi nas
i mistopredseda Méstského Ufadu pan Radomil
Kaspar, pan primar zdejsi neurologie Dr. Marian
Kuchar a vedouci odboru socidlni péce pani
Cervinkova. Vsichni si museli dat na hlavu spon-
zorské santa-klauzovské ¢apky a od dvou v pro-
stéradlech maskovanych Lucii se nechat vyslehat
maslovackami. Vsichni jsme odchazeli z tohoto
predvanocniho sezeni nadmiru spokojeni.

Neradi jsme se koncem roku loucili s panem dok-
torem Bednafem, ktery celé tfi roky chodil mezi
nas a trpélivé odpovidal na nase dotazy ohledné
nasi nemoci a mél i nékolik péknych prednasek.
Odesel na nové plsobisté v Hradci Kralové. Novym
garantem Klubu se stal pan primai Kuchar a my
moc obéma za jejich ochotu i praci dékujeme!

V nasem malém, kulturnim mésté vychazi pravi-
delné kazdé Iéto ,Rocenka mésta LitomysI” v kras-
ném vydani. Nas Klub se v ni letos opét zverejni
¢lankem o nasi ¢innosti. Také v mésicniku ,Lilie”
piseme obcas o nasi praci a timto zviditeInénim
mame i dosti ¢len(l z okolnich obci.

I letos planujeme bohaty program se zamérenim
na nase ozdravéni a jsme moc vdécni za financni
pomoc nasi Spole¢nosti Parkinson, Méstskému
uradu mésta Litomysl i véem sponzoriim. Je nam
lito, ze nasi nejblizsi sousedé trpici Parkinsonovou
chorobou v Pardubicich, nemaiji pro tuto radost-
nou praci mnoho pochopeni.

KLUB MLADA BOLESLAV
Vdclav Fiedler, Vladimir Jara

V Unoru letosniho roku se podafilo zaloZit dalsi
Klub Spole¢nosti Parkinson, a to v Mladé Boleslavi.
Ustavujici schlze se konala 23. Unora za Ucasti jede-
nacti ¢lenl a tii hostl (p. Juskanice a pi Kanské za
Spole¢nost Parkinson a MUDr. Koutného, primare
neurologického oddéleni Klaudidanovy nemocnice
v Mladé Boleslavi).

Piedsedou Klubu byl zvolen pan Vlastimil Kotek -
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tel.: 326325268.

Funkci jednatele zastidvd pan Vaclav Fiedler —
tel.: 777066383

Funkci pokladnika na sebe vzal pan Vladimir Jara
- tel.: 775102833

Schlizky vsech ¢lentd se budou konat kazdy
prvni ¢tvrtek v mésici, vzdy od 13,30 v prodejné
BYLINKA v ulici 17.listopadu v Mladé Boleslavi.

Pan V. Kotek provéfi moznosti rehabilitacnich
cviceni v rehabilitacnim zafizeni GALATEA. V. Jara
pak zjisti moznosti rehabilitacnich cviceni v télo-
cvicné 8. ZS, véetné spoluprace s rehabilitacni
cvicitelkou z Domova s pecovatelskou sluzbou.
MUDr. Koutny pfislibil svoji ucast na besedach
o metodach lé¢by Parkinsonovy nemoci a sou-
hlasil s prevzetim funkce odborného lékaiského
garanta pro nas Klub. Privital zajem o rehabilitacni
cviceni, které bude podporovat.

Bude provéfena moznost pfipadného ziskani
grantl a dotaci pro ¢innost Klubu. Zastupce Klubu
se bude zuc¢asthovat seminafd o socidlnich sluzbach,
pro ziskani potfebnych informaci. Ovéfime zajem
o Ucast na pfipadnych vyletech. Clenové Klubu
byli sezndmeni s moznosti Ucasti na rehabilitacnim
cviceni spole¢né s obyvateli Domova s pecovatel-
skou sluzbou kazdé utery od 14 hod. Byla doporu-
Cena Ucast na akcich pofadanych v Mladé Boleslavi
jizv bfeznu t.r. Napf.: Vitanijara s harmonikou, ucast
na 3. dilu kurzu keramiky apod.

Zvoleny vybor Klubu projedna s |ékafi moznost
ziskani dalSich ¢lenl pro Klub, ktefi se ustavujici
schlize nezucastnili.

KLUB OLOMOUC
Zdenék Pochyly - predseda

Rokem 2005 skoncil dalsi rok ptsobnosti Klubu
Parkinson Olomouc. Nastalo obdobi, kdy je potfeba
se poohlédnout a zhodnotit nasi ¢innost. Podle
Ucasti na nasich akcich, zejména odbornych pred-
naskach, je vidét, Ze o tyto akce je zajem.V soucasné
dobé mame 100 registrovanych ¢len(. Nase ¢innost
je smérovana do Ctyr oblasti, a to je oblast odbor-
nych pfednadek, rehabilitacniho télocviku, spole-
Censko-kulturni a oblast sportovnich aktivit.




Oblast odbornych prednasek:

Na tyto akce, které pofadame dvakratrocné, jsou
zvani vsichni ¢lenové Klubu véetné rodinnych pfi-
slusnikd a jsou poradany v poslucharné neurolo-
gické kliniky FN Olomouc. Na dubnovém setkani
se predstavila pani Mgr. Bezdékova, kterd ve své
prfedndasce na téma ,Vyznam rehabilitacniho télo-
cviku pro pacietny s Parkinsonovou chorobou”
zdlraznila nezbytnost rehabilitacniho cviceni se
zaméfenim k cilenému protahovani svalovych
Casti, a to tak, aby nedochazelo k jejich ochab-
nuti. Pfednasku doplnil pan MUDr. Nevrly, ktery
hovoril o vysledcich test(, které byly provadény
na zacatku série rehabilitacnich cviceni a stejnych
testl po skonceni tohoto cviceni.

Na fijnovém setkani jsme vyslechli pfednasku
pana MUDr. Pavla Ressnera z FN Olomouc na
téma ,Parkinonova nemoc, jeji vedlejsi priznaky
a komplikace”. Byla to velmi zajimava prednaska
o zdravotnich potizich, které tato nemoc pfindsi.

Oblast rehabilitacniho télocviku:

Cviceni probihalo v Olomouci v télocvi¢né
Fakulty télesné vychovy UP, a to pod vedenim
pani Mgr.Slachtové (v 1. pololeti roku 2005) a nyni
pani Mgr. Bezdékové. Soucasné probihalo cvi¢eni
vUnicovévDomeé pecovatelské sluzby v télocvicné
Haskovy $koly pod vedenim Mgr. Coufalové.

Do této oblasti patii také rekondicni pobyty.
Néktefi nadi ¢lenové se zucastnili pobytu ve
Stikové a v Orbité. Vybor Klubu pfipravil novinku
v této oblasti, a to vikendovy rekondi¢ni pobyt
v zafizeni Unicovskych strojiren ve Starém Mésté
pod Snéznikem. Vikendové pobyty byly dva, a to
17.-19.¢ervna s Ucasti 20 ¢lend (tento pobyt byl
¢aste¢né dotovan sponzorem) a 16.-18.zafi, kde
byla ucast 11 osob. Oba turnusy probéhly ke spo-
kojenosti Ucastnik(, byla jen pfipominka k ubyto-
vani a byla také zodpovézena. Pfanim pfitomnych
je, aby se takové prospésné aktivity opakovaly.

Oblast spolecensko-kulturni:

Hlavni udalosti bylo vystoupeni zpévacky pani
Jitky Zelenkové, které pfineslo na nase vyrocni
setkani v Fijnu 2005 slavnostni atmosféru.
Vystoupeni mélo mimoradny Uspéch a za to patfi
pani Zelenkové upfimné podékovani nas vsech.
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Pri této pfilezitosti musim pfipomenout jiz tra-
di¢ni vystoupeni Lidové hudby pana Malicka na
nasich setkanich.

Oblast sportovnich aktivit:

Sest ¢lenti naseho Klubu se zG¢astnilo sportovni
olympiady porfadané Klubem Parkinson Ostrava
v Cervnu 2005 v Ostravé-Zabrehu. Byla to prvni
spolecna akce. Nasi zastupci svymi dobrymi spor-
tovnimi vykony pfispéli k navazani pratelskych
vztah( mezi obéma Kluby.

V prosinci jsme uskutecnili lll. Ro¢nik turnaje ve
stolnim tenise.

Vyrocni ¢lenska schiize:

Vyrocni ¢lenskd schize se konala 15.10.2005 za
pfitomnosti 85 ¢lend Klubu a rodinnych pfislus-
nikyd. Jako hosty jsme pfivitali pfedevsim zpévacku
pani J. Zelenkovou, déle pfedsedu Klubu Ostrava
pana Zelenku a za brnénsky Klub pana Malataka.

Z lékafd potom pani MUDr. Veliskovou
a MUDr. Kettnerovou, které jsou nasimi odbor-
nymi garanty a pana doktora Ressnera.

V bohatém programu byla projednana a schva-
lena zprava o ¢innosti Klubu za minuly rok a plan
akci na rok 2006.

Byl také pfijat navrh vedeni neurologické kliniky,
aby v roce 2006 byly nase spole¢né akce konany
v odpolednich hodinach v pracovni dny, a aby
tyto schlizky byly trikrat do roka. Po Siroké dis-
kuzi a pozdravech nasich hostl z Ostravy a Brna,
bylo podékovano sponzorské firmé za dar Klubu
ve formé obcerstveni.

Zavérem byl pfijat ndvrh planu ¢innosti na rok 2006:

- uskutecnit nejméné dvé setkani Klubu s pfed-

naskami lékarl k problematice PN

- pokracovat ve dvou skupinach v rehabilitac-

nich cvi¢enich a rozsifit tato cvic¢eni také do
Pferova a Prostéjova

- uskutecnit spole¢ny vylet s Klubem Ostrava do

lazni Teplice nad Be¢vou

- pfipravit s Fakultou télesné vychovy sportovni

den Parkinsoniku

- usporadat dalsi turnaj ve stolnim tenise

- znovu se pokusit ziskat potfebnou dotaci od
Olomouckého krajského ufadu na usporadani
tydenniho rekondi¢niho pobytu
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- organizacné pfipravit vikendovy rekondi¢ni
pobyt ve Starém Mésté

- ziskat pro nase akce finan¢ni podporu od spon-
zorU a od Spolec¢nosti Parkinson

KLUB PARDUBICE
Za Klub Parkinson Litomys/ J. Smahelovd
Za Klub Parkinson Podébrady K. Kdnskd
VPardubicichbylKlub zalozenvroce 2002 a udivuje
nas a viibec nechapeme, Ze pies velkou snahu zakla-
dateleFrantiskaHlavaceasoucasného predsedy pana
Pyskatého, neni v Pardubicich o Klub velky zajem.
Dobie pracuji Kluby v Ostravé, Liberci, Havlickové
Brodé, Ceskych Budéjovicich, Podébradech, Zling,
Litomysli, ale i v Praze a Brné. Proc to nejde v Par-
dubicich? Pro¢ pardubicaci postizeni touto nemoci
nemaji zajem pravidelnym cvi¢enim, prednaskami
i vylety udélat néco pro oddaleni a zvladnuti své
nemoci? Pro¢ nikdo z Iékafi a fyzioterapeutii nema
zajem svym pacientiim pomoci? A to hlavné svymi
prednaskami a cvi¢enim? Pro¢ rodinni pfislusnici
nechavaji své otce a matky zaviené doma a pies
vsechnu jisté obétavou praci jim neukazi, ¢i neu-

mozni najit cesticku k reseni jejich zdravotnich pro-
blému v Klubu, ktery jim podava pomocnou ruku?
V casopise Parkinson jsou zvefejhovany iniciativy
véech Klubi v republice a jde jen o to, mit snahu
pomoci nemocnym nezistné a s laskou!

KLUB PODEBRADY
Kvéta Kdnskd - predsedkyné

Véfim, ze jsme Uspésné zvladli ukoly, které jsme si
jako Klub dali v minulém roce. Dékuji predevsim viem
¢lendim za jejich aktivitu a celému vyboru Klubu.

Pro rok 2006 jsme se rozhodli pisemné informo-
vat véechny nase ¢leny o planu pravidelné ¢innosti
Klubu , prozatim na prvni pololeti. Tato forma
spoluprace se ndm velmi osvédcila. Rozeslali jsme
i pfehlednou tabulku o terminech nasich cviceni
a je mozné, ze bude voditkem i pro jiné Kluby.

Samoziejmé muze dojit ke zménam, ale tento
hruby plan by mél byt plnén co nejpoctivéji, pro-
toze cviceni vieho druhu je velmi dulezité. Vzdyt
to déldme sami pro sebe.

NaselogopedkaAnickaBlabolovaslozilauspésné
dvé statnice (gratulujeme) a jelikoz v bfeznu

kiub parkinson pougbrady

LEDEN AZ CERVEN 2006

OSTENDE- [NAPLN HODINY BAZEN- POZNAMKA
DATA CVICENI DATA

Od 15.15.hod. — do 17.15.hod Od 16.00 hod —do

18.00 hodin

04.1.2006 zru$eno 11.1.2006 Napady pro klub
18.1.2006 Cvieni + ergoterapie 25.1.2006 Cvileni ve vodé
01.2.2006 Cvi¢eni + dopliiovacky 08.2.2006 Cviceni ve vodé
15.2.2006 Opakovani logopedie + 22.2.2006 Cviceni ve vodé

cvi¢eni
01.3.2006 Ergoterapie + cvieni 08.3.2006 Cvi¢eni ve vodé
15.3.2006 Slovni kopand + cviCeni 122.3.2006 Cviceni ve vodé
29.3.2006 Trénink paméti+ cvieni 105.4.2006 Cviceni ve vodé
12.4.2006 Ergoterapie + cviceni 19.4.2006 Cviceni ve vodé
26.4.2006 KftiZovky,dopliiovaéky,cvi€eni | 03.5.2006 Cvieni ve vodé
10.5.2006 Opakovani logopedie+ cvi€eni | 17.5.2006 Cvileni ve vodé
24.5.2006 Ergoterapie + cvieni 31.5.2006 Cvigeni ve vodé
07.6.2006 Trénink paméti + cvi€eni 14.6.2006 Cviceni ve vodé
21.6.2006 Plén na léto + cvieni | 28.6.2006 Cviceni ve vodé
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prevzala logopedii pro parkinsoniky v Praze, bude
moci jezdit do Podébrad aZ nadsledné. Madme zatim
opakovat, co nas vloni ucila.

Ergoterapie — pozadala jsem pani Tomanovou
a Mgr. Markovou, jestli bychom nemohli dostat
néjaké hodiny pracovni terapie. Souhlasily. Pani
Tomanova s nami zac¢ne na hrncirském kruhu,
ostatni sidohodneme podle pfani - trénink jemné
motoriky je pro parkinsoniky velmi vhodny.

Z povéfeni Spolecnosti Parkinson nas Klub opét
zajistil vlastnim stankem ucast na vystavé SENIOR-
HANDICAP v Lysé nad Labem. Vystava se konala
ve dnech 27.4. - 30.4.2006. Zku3enosti z minu-
lého roku (viz ¢lanek v cisle 18 naseho ¢asopisu)
jsme vyuzili pro Sirokou informovanost vefejnosti
o nasi ¢innosti a pro ziskani dalSich novych ¢lend.

Chtéli bychom zajet jeden vikend do Harrachova
a do Janskych lazni. Zajimavou moznost nabizeji
také lazné Podébrady. Spolecné akce s ostatnimi
organizacemi, podébradskymi i jinymi, nebo vylety,
prodlouzené vikendy, oslavy a podobné akce, dopl-
nime podle pozadavkd, pfani a ndpadi viech ¢lend
a pfipravime plan ¢innosti na druhé pololeti.

KLUB PRAHA
Bc. Petra Skalovd - predsedkyné

Spole¢né s Hankou Odehnalovou a Jitkou
Balackovou jsme se rozhodly, s podporou vyboru
Spolec¢nosti, opét zalozit jiz jednou vznikly, ale
pozdéji zanikly Klub Praha, ktery bohuzel nevyvi-
jel zadnou ¢innost.

Pani Odehnalova sehnala klubovou mistnost
v Centru pro zdravotné postizené v Balbinové ulici¢. 6
na Praze 2, kde se miiZzeme schazet. Schazet se
budemekazdy prvni ¢tvrtek vmeésici, vzdy od 15. hod.

Ustavujici schlze se konala 2. Unora 2006 za
Ucasti patndcti ¢lenl. Jsme si védomi, ze jde pro-
zatim vlastné o ,miniklub”, slozeny pfevazné
z takzvanych ,skalnich” ¢lend, ktefi kromé pra-
videlné ucasti na rehabilitacnich cvi¢enich a cvi-
¢eni logopedie, chtéji udélat néco vice pro své
zdravi a spolec¢né se schazet k vymeéné zkusenosti
a k dalSim aktivitam, které Parkinsonova nemoc
a boj proti ni nutné vyzaduiji.
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Jsme presvédceni, ze se nam podafi postupné
pocet skute¢né aktivnich ¢len zvysit. V Praze
je ve Spolecnosti Parkinson organizovano vice
nez 200 nemocnych PN, vcetné jejich rodinnych
pfislusnikd. Jejich nezdjem je skutecné zarazejici.
Je to pohodinost, nezdjem, nebo jaké dlvody
je vedou k takové pasivité? V naSem casopisu se
prfece doviddame o aktivitich mimoprazskych
KlubU, které vybor Spole¢nosti plné podporuje.
Kde je tedy ten ,zakopany pes” k této pasivité?
Napiste nam, radi Vase poznatky projedname
a uverejnime v nasem casopisu PARKINSON.

Pfipravny vybor dne 2.2.2006 navrhl ke zvoleni
do nového Klubu nasledujici ¢leny, ktefi byli jed-
nohlasné zvoleni.

SlozZeni vyboru Klubu Praha:

predsedkyné: Bc. Petra Skalova

adresa: Zachova 13, Praha 4 tel.: 775181080,

e-mail: petral3@email.cz

jednatel: Hana Odehnalova

pokladnik: Jitka Balackova

kultura: Antonin Kucera

clen: Evzen Gallo

lékafsky garant: doc.MUDr. Jan Roth, CSc

Na dalsi nasi schlizku jsme pozvali pana Garu
s manzelko ocvik - kazdou stfedu od 15.30

-16.30 hod. v Sokole Prazském, pod vedenim

kvalifikované fyzioterapeutky — ndaklady jsou
plné hrazeny Spole¢nosti Parkinson.
- Logopedicka cviceni - kazdou stfedu od 16.30
- 1730 hod v Sokole Prazském pod vede-
nim diplomované pracovnice. Naklady hradi
Spole¢nost Parkinson

- Rehabilitacni cvi¢eni v bazénu - az dosud
jsme cviceni v bazénu zajistovali ,Na Prazacce”
v Praze Zizkové. Bohuzel, pro provadénou
rekonstrukci jsme museli toto cviceni ukoncit.
Od 3. unora 2006 jsme vsak zajistili pro nase cleny
rehabilitacni cviceni v bazénu pravidelné kazdy
patek od 15 hod. do 17 hod., v novém bazénu
ve Sport Klubu v Rytifské ulici. Spolu s bazénem
mame k dispozici i pouziti vifivky. Nemocni jsou
rozdéleni do dvou skupin po 8 lidech. Prvni sku-
pinacviciod 15do 16 hod.,druhd od 16 do 17 hod.
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Toto zafizeni je pomérné nové, prostredi je velmi
pfijemné a personadl ndm vychazi vstfic. Viem
Ucastnik(im se zde velice libi. Bohuzel, naklady
na prondjem bazénu, které hradi Spole¢nost
Parkinson, jsou velmi vysoké a Ucastnici cviceni
se na téchto ndkladech ¢astecné podileji.

Chtéla bych podékovat redakci casopisu
Parkinson za uverejnéni mého prispévku a sou-
Casné pozadat lékare-neurology o moznost jeho
vyvéseni na nasténkach predevsim neurologic-
kych klinik ve FN v Praze Motole, ve FN v Praze 10
- Vinohrady, v Thomayerové FN v Praze Krci, FN
v Praze 2 - Katefinska ul. a dalsich.

Podle odezvy bychom pfipravovali dalsi
potfebnd opatreni. Prosime i |ékafe-neurology,
aby ndm v nasi ¢innosti pomohli a pfipadné
pomohli ziskat i dalsi nové ¢leny.

KLUB ZLiN
Marie Skoumalovd - predsedkyné

V fijnu minulého roku oslavil nds Klub jiz treti
vyroci svého zalozeni. Byvald ucetni, skladnik, pra-
covnice zemédélského druzstva, inzenyr, hudebni
skladatel a ostatni. Za normalnich okolnosti by se
zfejmé nikdy nepotkali.

Nyni jiz téméf vsichni prekro-
Cili sedmdesatku a divod najit
spole¢nou fe¢ a ochotu k pra-
videlnému  kazdotydennimu
setkavani nam dala nemoc.
Vsichni jiz 1éta bojuji s rGznym
stadiem Parkinsonovy nemoci.

Zacatky Klubu nebyly jedno-
duché. Osobné jsem obchazela
ostatni nemocné, zvala je na
spole¢né schlizky a nosila nas
Casopis. Nyni se nds schazi pfi-
blizné 20, i kdyz pocet nasich
¢lend je ve Zlinském kraji daleko
vyssi. Problém je v dopravé a ne
kazdy muze dojizdét na nase
pravidelnd cviceni. Aby zdo-
lali ,nastrahy” MHD, je pro né
ale naprosto nutnd pomoc blizkych, jinak

PARKINSON 19/2006

nemocny clovék zlstane zcela izolovany. To je
ostatné zifejmé problém i u jinych Klubd.

Schazime se kazdy patek v dobé od 15 do 17
hodin v prostorach Domu seniort ve Zliné, vedle
matefské Skoly na Podhofi. Kazdy patek organi-
zujeme rehabilitacni cviceni, spolecné schuzky,
kulturni akce, predndasky Iékar(, videa a pfipadna
cvi€eni v bazénu, nebo vychazky a vylety. Mdme
zpracovany plan prace na celé prvni pololeti 2006.
Jesté chci pfipomenout, Ze tento plan samoziejmé
pfizpUsobime potfebdm a zdravotnimu stavu jed-
notlivych ¢len( Klubu.

Chtéla bych jeSté podékovat pani doktorce
Svehlakové - neuroloZce, za zajimavou prednasku
o epilepsii a také redaktorce deniku Pravo pani
Kovandové za Cas, ktery s nami travila a za uverej-
néni poznatkl o nasi ¢innosti jak v Ustfednim, tak
i v mistnim tisku.

Nezapomeiite : schazime se kazdy patek od 15
do 17 hodin v Domé seniori, Zlin, ul. Svatopluka
Cecha 516.

Staci jen zatelefonovat na Cislo: 577 436 560
a domluvit se osobné.

Tésime se na Vas.

P

Predsedové Klubu

na celorepublikovém shromdzdéni ve Stikové”, 29.4.2006




PORUCHY POLYKANI

Z. Lebedova, Doc. MUDr. Jan Roth, CSc.

Zaskocilo mi. To nékdy zazil kazdy z nas. Kazdému
muze nékdy zaskocit. lvan Kraus ve své knize ,Ma
rodina a jind zemétieseni” vtipné lic¢i, jak jeho zené
odnepaméti zaskakuje pomérné ¢asto. Ctenaf se
nad r{iznorodosti leckdy komickych situaci, které
v dlsledku téchto ,nehod” vznikaji, dobfe bavi.
(Otazkou zlistava, bavi-li se dobre i pani Krausova.)
To, Ze nékomu zaskodi, nemusi nutné znamenat,
Ze u néj jde o poruchu polykani, kterd by vyzado-
vala odborny zasah. Projevd poruchy polykani je
celd fada, pficemz laici si nej¢astéji predstavuiji, ze
porucha polykani znamena to, kdyz se nékdo dusi,
protoze mu zaskocilo. Kasel a duseni v dusledku
nespravného polknuti je skute¢né jeden z pFiznak(
poruchy polykéni, neni viak jediny. Ne kazdy, kdo
se nékdy rozkasle, protoze nespravné polkl, trpi
poruchou polykani. Naproti tomu m{ize trpét poru-
chou polykani nékdo, u koho jsme nikdy zachvat
kasle a duseni po polknuti nepozorovali.*

Porucha polykdni se mUze rozvinout u osoby
jinak zcela zdravé, ktera netrpi zadnym jinym one-
mocnénim. Velmi ¢asto se viak rozviji u osob, které
trpi jinym, casto neurologickym, onemocnénim.
Jsou onemocnéni, kde je dokonce porucha poly-
kéni jednim z astych pfiznakd. Mezi takova one-
mocnéni patfi napfiklad Parkinsonova choroba.

Abychom |épe pochopili problematiku poruch poly-
kani, musime nejprve védét, ze polykani je nesmirné
slozitym procesem fizenym z mozkového kmene.
Musime rovnéz védét, ze polykani ma nékolik fazi,
které na sebe navazuji a vzajemné se ovliviuji**

Obecné jsou uvadény ¢tyfi faze polykani. Ukolem
prvni — pfipravné faze - je ziskat informace o chuti
jidla a vytvorit v Ustech sousto takové konzistence,
aby bylo snadné jejpolknout.Jetofaze védomaajeji
pribéh je nasledujici: potravu uchopime do ruky
(nezapominejme obzvlasté u téch, které musime
krmit, na to, Ze jiz cesta potravy do Ust je soucasti

aktu polykani a muze jej ve zna¢né mife ovlivnit)),
ukousneme ji, zavieme rty a Zvykdme. Aby tato faze
probéhla bezchybné, musime mit v pofadku moto-
riku (hybnost) rtl (jestlize by rty nebyly dostate¢né
sevieny, mohly by nam kousky potravy vypada-
vat ven z Ust), jazyka (@bychom mohli dobfe jazy-
kem presunovat sousto v Ustech nejen ze strany
na stranu, ale rovnéz smérem vzad), dale hybnost
dolni €elisti (jestlize se Celist neni schopna hybat ve
vsech smérech - do stran, dopfedu a dozadu - tedy
neni schopna vykonavat rota¢ni pohyby a sousto
nemuze byt dostatecné rozkousdno), tvare musi
mit dostatecné svalové napéti (aby mohly potravu
vtlaCovat nazpét do stfedu Ust a nezlstavaly ndm
jeji zbytky v tzv. ,tvafovych kapsach” mezi dasnémi
a tvarfemi). Musi se tvofit dostate¢né mnozstvi slin.

Druhd - ordlni (Ustni) faze - je z Casti védoma
a z Casti nevédoma. V této fazi se jazykem posouva
sousto v dutiné Ustni smérem vzad k mékkému
patru. A pravé v momenté, kdy sousto miji tzv. pat-
rové oblouky (zadni ¢ast mékkého patra), se spousti
polykaci reflex. Mékké patro se pfimyka k zadni sténé
hltanu, ¢imz se uzavie priichod z dutiny Ustni do
nosu (aby nedoslo k uniku potravy do nosu). To, co od
tohoto momentu nésleduje, je jiz vali neovlivnitelné.

V nasledujici treti — faryngalni (hltanové) fazi - se
zveda hrtan, hrtanova pfiklopka uzavre pristup do
hrtanu a hlasivkova $térbina se uzavfe, aby nedo-
$lo k vdechnuti potravy déle do dychacich cest.
Dychani se asi na jednu sekundu zastavi a potrava
se posunuje smérem doll do jicnu.

V posledni — ezofagedlni (jicnové) fazi - se jicnem
transportuje potrava do zaludku. Soucasné znovu
zaciname dychat, hrtan, hrtanova pfiklopka a ostatni
prilehlé struktury se vraci do svého plvodniho posta-
veni a my jsme pfipraveni polknout dalsi sousto.

Polykani mize byt naruseno v kterékoli své fazi
a podle toho pak mohou vypadat pfiznaky vzniklé

* Kasel je totiz jednou z ochrannych funkci dychacich cest, ktera zabranuje prdniku mechanickych ¢astecek. Kasel v prabéhu piijmu potravy nam tedy méize signalizo-
vat, Ze ma dotycny poruchu polykani, ale rovnéz ndm fika, ze jedna ochrannd funkce dychacich cest je u néj zachovéna. Neni-li tato ochranné funkce zachovana, méze
nemocny nespravné polknuté sousto vdechnout az do plic, aniz by to on sém nebo jeho okoli registrovali.

** Jen pro doplnéni predstavy uvedme, ze clovék polkne v priibéhu 24 hodin pfiblizné 580-2000x
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poruchy. Zminim alespori nékteré, které jsou rov-
néz laiky snadno postfehnutelné a které nas mohou
informovat o tom, Ze polykéni neprobihd spravné:

« Ubytek vahy (pficin ubytku vahy mize byt celd
fada, ale jednou z nich mohou rovnéz byt obtize
s polykanim; pacient pfijima stale mensi a mensi
mnozstvi potravy, nebot pfijem potravy je pro
néj stresujici v dUsledku obavy, Ze se opét bude
dusit, ¢i velké namahavosti polykani...)

«ndhle vznikld horecka, zapal plic rozvijejici se
béhem nékolika malo hodin (tento pfiznak je alar-
mujici obzvlasté u pacientd, ktefi trpi onemocné-
nim, u néhoz Ize poruchu polykani pfedpokladat;
tento pfiznak muze svédcit o vdechnuti sousta)

- Casté pokaslavani, pokuckavani béhem jidla
apojidle

- zjevné vyhybani se nékterym jidlim, nechuten-
stvi az Uplné odmitani jidla

« vyrazné slinéni a vytékani slin ven z ust (pficin
muUze byt opét velmi mnoho, ale tento pfiznak
muUZze poukazovat rovnéz na oslabeni rtu ¢i celé
oblasti obli¢ejového svalstva, poruchu samot-
ného polykaciho reflexu...)

« zvraceni (pricin je opét celd fada)

- pfijem potravy trva velmi dlouho (jednou z pfi-
¢inmuze byt skute¢nost, ze pacient polyké jedno
sousto na nékolikery pokus, mohou ji bytiobtize
se zpracovanim potravy do sousta, vazne-li hyb-
nost jazyka, nemuize se sousto posunovat do
zadni ¢asti dutiny ustni...)

« tichy, tlumeny nebo nosovy hlas, ,kloktavy” hlas
(u pacienttl nemocnych Parkinsonovou chorobou
byva hlas Casto tissi a tlumenéjsi, coz viak nemusi
s poruchou polykani souviset; na druhé strané je
dobré zohlednit poruchu hlasu v pFipadé, ze se
zaroven s ni zacinaji objevovat obtize s polyka-
nim - u nosového zabarveni hlasu maze napfiklad
jit 0 narusenou funkci mékkého patra, ,kloktavy
hlas” po napiti se, mize svédcit o priiniku tekutiny
nad hlasivky, tj. do dychacich cest, tlumeny hlas
mUze signalizovat nedostate¢nou hybnost hlasi-
vek, které hraji pfi polykani rovnéz svou roli....)

« stopy po pokousani na tvafich, jazyku, rtech (vli-
vem neovladatelnych pohybl se miZze pacient
pii jidle kousnout do tvafi ¢i jazyka, coz je velmi
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bolestivé; opakovana zku3enost s bolesti pfi
pfijmu potravy pak mudze vést k odmitani jidla;
stopy po pokousani mohou rovnéz signalizovat
snizenou citlivost oblasti dutiny Ustni)

v ustech zuUstavaji po jidle zbytky potravy
(pacient si v dUsledku nedostatec¢né ¢i nekoordi-
nované hybnosti jazyka neni schopen Usta jazy-
kem pojidle vycistit, Castou pfic¢inou je i oslabené
napéti tvari, takZe zbytky potravy zUstavaji v tzv.
Ltvarfovych kapsach”, nebo mezi rty a dasnémi.
Tyto zbytky pak mUze pacient napfiklad pfi feci
necekané vdechnout, nebot si jejich pfitom-
nosti v Ustech neni védom; v neposledni fadé se
mohou zbytky jidla v Ustech rozkladat)

Pfiznak(l poruch polykani je cela fada, vyse uve-
dené se viak mohou nejcastéji vyskytnout pravé
pfi Parkinsonové chorobé.

Potize s polykanim mohou byt mirného razu,
mohou v3ak rovnéz zivot ohrozovat. V pfipadé
vyskytu obtizi s polykanim u vas i vaseho blizkého
je vhodné konzultovat problém se Iékafem, nejlépe
neurologem. Obtize s polykanim mohou totiz sig-
nalizovat zavaznéjsi neurologické onemocnéni i
zhorseni zdravotniho stavu nemocného.

U pacientt s Parkinsonovou chorobou je nutno
s rozvojem obtizi s polykanim pocitat. Vzniklé poru-
chy polykani nelze vylécit ve smyslu odstranéni jejich
priciny. Je véak nutné zabranit vzniku stavll ohrozu-
jicich Zivot (duseni v dusledku vdechnuti sousta,
zapalu plic...). Poruchu polykéni Ize ¢asto alespon po
uréitou dobu onemocnéni zmirnit. Casto lze v poca-
te¢nich stadiich napomoci rliznymi strategiemi, které
mohou pacientovi pfijem potravy zpfijemnit, mohou
na néjakou dobu zabranit ¢i omezit vznik duseni se
pfi jidle, mohou zabranit tomu, aby v disledku stre-
sujicizkusenosti s polykanim pacient potravu odmital
a tak dale. Tyto strategie muZe pacienta a jeho blizké
naucit logoped. Kontakt na logopeda v okoli byd-
listé by vam méla predat vase zdravotni pojistovna.
Kontakt Ize rovnéz zjistit na www.klinickalogopedie.
cz. Ne vsichni logopedi se poruchami polykani zaby-
vaji. Méli by vam vsak doporucit nékoho, kdo se na
touto problematikou zaméfuje. Nejpravdépodobné;ji
to budou logopedi, ktefi plsobi v rdmci nékterého
oddéleni vasi nemocnice.




Nékteré strategie zde uvadim, nebot jsou rela-
tivné snadné, a pfitom mohou zdsadné zlepsit
a zpfijemnit prijem potravy. Vas logoped muze nej-
|épe stanovit, kterd ze strategii je ve vasem pfipadé
dostacujici a kterou pouzit teprve v pozdéjsich sta-
diich onemocnéni. Nemate-li vSak moznost kon-
zultovat s logopedem, muzete presto zkusit sami
nékterou z nich:

« Usta jsou velmi intimni ¢ast téla, proto predtim,
nez zacnete cokoli v dutiné Ustni nemocného
podnikat (¢isténi zub(, krmeni...), vysvétlete, co
chcete délat, a zaCnéte nejprve s dotekem méné
intimnich &asti téla — ruky, Cela, brady, tvafi, pak
teprve muzete prejit na rty a do dutiny uUstni...

- pfed pfijmem potravy zajistéte, aby nemocny
zaujal stabilni polohu, nejlépe s oporou zad,
nohou, pfipadné i hlavy (krmime-li), s opfenyma
rukama o stul, vzpfimenou hlavou, zady; u téch,
ktefi jedi sami,
pomaha
predklon celého

mirny w

trupu s oporou
rukou o stdl (viz\x

————
obr. 1)
N
- pfi jidle by = ‘
nemélo hrat
radio, televize;
je dobré zajis- obr. 1

tit relativni klid
a dostatek ¢asu pro pfijem potravy

« nikdy neddvejte napit ani najist vleze!

+nékdy je vhodné dit nemocnému bezpro-
sttredné pred samotnym pfijmem potravy napit
par douskll ledové vody (velmi studené stejné
tak jako velmi sladké mUze zvysit citlivost dutiny
Ustni, coz pak mize zlepsit i samotné polykani)

+ spiSe nez jej krmit je Iépe nemocnému, ktery
se neni schopen najist sam, dat 1zicku do ruky
a ruku mu vést k ustim

« krmite-li nemocného, dovolte mu nejprve, aby
si jidlo prohlédl na talifi, zhodnotil jeho teplotu
(i dotekem, chce-li) a zhodnotil jeho vini - to vse
mUze navodit vétsi pocit jistoty a zmirnit napéti,
které byva u nékterych nemocnych s pfijmem
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potravy spojeno (vi, co bude jist, jak je to horké...)

« krmite-li, smérujte IZici k istdm nemocného tak,
aby na ni vzdy dobfe vidél (nikdy ne ze strany
a uz vibec ne zezadu!)

- pfi krmeni vlozte I1Zicku s potravou do Ust (lepsi je
méné hluboka IZicka), zatlacte ji na jazyk (tim se
vyvola protipohyb jazyka vzh(ru), vyjméte IzZici
a podporte pacienta, aby okamzité zavrel Usta
(zvednutim jazyka k patru pfi sou¢asném sevieni
ust se stimuluje spravné postaveni jazyka nutné
ke spravnému polknuti)

« pfi krmeni davejte pozor, aby zbytky potravy nezu-
stavaly na prednich zubech a rtech nemocného
«vse komentujte slovy (chut jidla, co pravé
délate...), ale nikdy nepokladejte nemocnému
v prabéhu jidla Zzadné otazky (souc¢asné mluveni
a jedeni m{ize vyrazné zvysit pravdépodobnost

vdechnuti sousta)

« sdéli-li nemocny, ze mu cosi uvizlo v hrdle,
muzete zkusit nasledujici: hladit hrdlo — uvol-
néni, vyzvat nemocného, aby
zménil polohu hlavy (vpravo,
vlevo, predklon, zaklon), aby
se napil, aby usilovné nékoli-
kradt za sebou zakaslal (s pod-
purnym pevnym pfidrzenim se
rukama zidle)

-je lépe déavat napit z brcka di
hrnicku, ktery ma vykrojeny
otvor pro nos (Ize snadno vyrobit
doma z plastového kelimku, viz obr. 2) -
nemocny pak tolik pfi piti nezaklani hlavu

« brcko je dobré nékdy zkratit (Cim kratsi brcko, tim
mensi podtlak nutny k nasati tekutiny do ust)

« nékterym nemocnym je nutno ddvat tekutiny
po lZickach

«zvazte moznost zmeény konzistence stravy
(mixovand, kadovita strava, zahustovadla teku-

tin (napt. Nutilis od firmy Nutricia) — vhodné pro
napoje, nebot polévky atp.lze zahustit rozmixo-
vanou zeleninou, zasmazenim...)

- obecné neni vhodné poddvat stravu drobivou
(susenky), s malymi &asteckami (ryze, jogurt
s ofisky...)

obr.2

15
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+nemocného je rovnéz mozné pozadat, aby
pfi polykadni zménil polohu hlavy (napf. mirné
pritlacit bradu k hrudni kosti, stisknout zuby
a védomeé nékolikrat polknout)

« mUzete vyzvat nemocného, aby po kazdém sou-
stu jesté jednou polkl nebo aby si po kazdém
polknuti odkaslal ¢i oboji

« v pripadé duseni nemocného se pokuste nemoc-
ného predklonit, dat mu hlavu dopredu a ude-
fit do zad ¢i pfi nelspéchu pouzit Heimlichtv
manévr (o predvedeni a zacvi¢eni v pouziti
obou téchto technik pozadejte zkusenou zdra-
votni sestru nebo svého lékare)

+ po jidle nemocného vyzvéte, aby si pofadné
odkaslal, napil se, vycistil si jazykem Usta

« je pravdépodobné, Ze nemocnému i poté zlsta-
nou v Ustech zbytky potravy (obzvlasté na tvr-
dém patie a v tzv. ,tvafovych kapsach”); je
nezbytné upozornit pacienta, aby si prstem
(m0ze-li) z ust zbytky jidla dokonale odstranil,
popf. abyste mu je odstranili vy

TASMAR SE VRATIL

V urcitém stadiu onemocnéni Parkinsonovou
chorobou pfrestavaji byt vyse zminéné strategie
uc¢inné.V takovém pfipadé pfichazi na fadu alterna-
tivni zpUsob vyzivy. Vas lékar — neurolog, ktery Vas
po celou dobu onemocnéni provazi — Vam vysvétli,
o jaké zpUsoby se jedna.

Poruchy polykéani nejsou problémem, ktery Ize pre-
jit mévnutim ruky. Nemocny s poruchou polykani
potfebuje odbornou pomoc. Potfebuje viak rovnéz
néco jiného, stejné a nékdy i vice dulezitého: velikou
podporu, porozuméni a ohleduplnost. A pravé onu
potfebnou davku vieho dobrého a laskavého bych
chtéla popfat viem, ktefi maji ve své blizkosti nékoho,
kdo poruchou polykani trpi, nebo ji trpi sami.

Prameny a literatura:

Jobst, M.: Poruchy polykdni u dospélych osob (kurs pofddany Mgr. Jitkou
Kalfussovou 20.-21.kvétna 2005 v Praze); Roubickovd, J.: Diagnostika a reha-
bilitace u orofaryngedini dysfdgie, Otorhinolaryngologie a foniatrie 50 (2),
str,, 2001.; Kalfussovd, J.: Dysfagie: poruchy polykdni a pfijmu potravy. In:
Klinickd logopedie (Skodovd, E., Jedicka, I. ed.), Portdl, 2003, str. 547-557.

Prof. MUDr. Ivan Rektor, CSc., neurolog

Nejucinngjsim [ékem pro |é¢bu Parkinsnovy nemoci
(PN) zUstava levodopa. Mame nékolik divodi snazit
mnozstvim podané levodopy. K tomu vede nékolik
cest, jedna z nich je snizeni odbouravani jiz podané
levodopy ve stievé. Levodopa je pak lépe vyuZita
a lécebného efektu dosdhneme s mensi davkou.
Inhibitory COMT (zkratka znamena katechol-orto-
metyl-transferazu) jsou latky, kterd brzdi jednu z cest
odbouravani levodopy. Podavaji se tedy spolu s levo-
dopovymi preparaty. Na naSem trhu je jiz nékolik let
k disposici Comtan s i¢innou latkou, kterd se jmenuje
entacapon, a Stalevo, ktery je kombinaci entacaponu
s levodopou. Po nékolikaleté prestavce mame opét
k disposici prvni [ék z této skupiny - Tasmar.

Tolcapone (firemni nazev Tasmar) jsme v Cen-
trech pro Parkinsonovu nemoc pfidavali k levo-
dopé asi od roku 1997. S [ékem jsme byli spokojeni,

PARKINSON 19/2006

my i pacienti. Zprava, ze |ék byl stazen pro vazné
nezadouci ucinky pfisla jako blesk zmodrého nebe,
shodou okolnosti v den slavnostniho zavedeni na
Cesky trh, na ceském a slovenském neurologic-
kém sjezdu v Brné v roce 1998. Co se stalo? Objevily
se, nejdiive ojedinélé, zpravy o vzniku akutniho
postizeni jater. Celkem jich byly asi tfi desitky, avsak
tfi pacienti zemfeli. Tehdejsi vyrobce informoval pfi-
slusny evropsky organ (Committee for Proprietary
Medicinal Products , CPMP), jenz pozastavil povo-
leni k podavani léku a stanovil podminky, za kte-
rych je mozné opétovné podavani povolit. Vyrobce
musel prokazat novymi studiemi, ze riziko je pfija-
telné a Ze vyssi riziko je vyvazené ucinnosti I1éku. To
se stalo a vdubnu 2004 byl zékaz po téméf 6 letech
zruden. Pfi svém rozhodovani komise pfihlizela
také k tomu, Ze v zemich mimo Evropskou unii,
kde Iék nebyl stazen, nedoslo k daldim zadvaznym




komplikacim.Jednalo se o zkuSenostiz USA, Kanady,
Svycarska a Australie. Od minulého roku je tedy
tento preparat zpétky i v Ceské republice, jako 1ék
druhé volby. Znamena to tedy, ze lék se smi poda-
vat az poté, co pacient neuspésné vyzkousel nebo
nesnasel Comtan nebo Stalevo. Podminkou je, ze
po dobu jednoho roku od nasazeni Tasmaru budou
provadény kazdé dva tydny odbéry z krve na kont-

POHYB JE ZIVOT

roly jaternich testu. Po roce se intervaly odbéru pro-
dluzuji na 4 tydny a za dalsiho pul roku na 8 tydnd.
Lék predepisuje neurolog specializovany na lécbu
PN, odbéry zpravidla provadi pacientliv osetfujici
lékal. Vyhodou Tasmaru je také to, ze je podavan
3x denné, bez ohledu na pocet dennich davek levo-
dopy. Navrat Tasmaru znamena rozsiteni [é¢ebnych
moznosti pro nemocné s pokrocilou PN.

Mgr. Lucie Jirikova, fyzioterapeut

Preji krasné jarni dny, na které jsme vsichni jiz
netrpélivé Cekali. Po letodni dlouhé zimé koneéné
pfislo sluni¢ko a s nim teplo a energie do letosniho
roku. Doufam, Ze ten kdo muze, se vyda na pro-
chézku do pfirody nebo do parku a vzpomene si na
cviky, které jsme se ucili v podzimnim ¢isle ¢asopisu
Parkinson.

Tentokrat jsem si pro Vas pfipravila cviky na uvol-
néni obli¢ejovych svall, svalu kréni patefe a trupu.
Posadte se na pevnou zidli s opéradlem, narov-
nejte zada a hlavu. Nohy by mély byt dobfe opfeny
o zem.

1. Dejte si obé ruce dlanémi na tvafe a pomalym
krouzivym pohybem si do hloubky promasi-
rujte cely oblicej.

2. Pohybujte o¢ima nahoru ke stropu az se vam
na Cele udélaji vrasky, a pak zase dolu ke kole-
num. Opakujte 5x.

3. Pokuste se o maximalni artikulaci. Stfidavé fikejte
pismena U - i, 0 - E. Kazdou dvojici pismen opa-

kujte 5x a snazte se ji vyslovovat hodné nahlas.

4.Pomalu predklonte hlavu a uvolnéte ji doll
k hrudniku. Potom ji pomalu narovnejte. Cvicte
pomalu a pozor na zéklon hlavy dozadu! Pozor
na predklon trupu, ten se nesmi odlepit od
opérky zidle. Opakujte 5x.

5.0pét pomalu uklonte hlavu doprava (ucho

k rameni) a vratte zpét na stfed. To samé doleva
a zpét. Cvicte pomalu a uklanéjte pouze hlavu, ne
cely trup. Opakujte 3x stfidavé na kazdou stranu.

6. Dejte si ruce na ramena, pokuste se prudce

natahnout celé paze dopfedu a predklonit
celé télo vpred. Pak se vratte zpét. Pomozte
si povely dopfedu - zpét, fikejte si je nahlas
a s kazdym predklonem se pokuste dosdhnout
dal pfed sebe. Opakujte 5x.

Po tomto rozcviceni si zopakujte cviky které jiz
znate a vyjdéte si na prochazku. Nezapominejte, ze
cvicit byste méli kazdy den! Bojujte se svou nemoci
a nezapominejte, ze POHYB JE ZIVOT !!!

REKONDICE KLUBU ZLiN A BRNO V HOTELU DUO

Marie Skoumalova, Zlin

Hotel DUO stoji na kopci, obklopen beskydskymi
lesy. Pristupova cestak nému je sice dlouhd necelych
500 metrd, ma ale slusné prevyseni. Valasi fikaji, ze
je to ,Svina kopec”! Autem se dojede v pohodé az
k hotelu. Pfistupové schodisté k recepci neni nutné
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zdolavat, v pfizemijsou dvére, které vedou k vytahu.
Kli¢ od tohoto vchodu dostane kazdy host spole¢né
s klicem od pokoje. Prvni dojem je dobry, vude je
Cisto, pokoje jsou prostorné, dostatecny tulozny pro-
stor, z kazdého okna nadherny vyhled na Beskydy.
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Na odpocivadlech v kazdém patie jsou biliardové
stoly a kresilka k posezeni, od pokojl jsou oddéleny
dvefmi na kraji chodby. Koupelny a WC jsou oddé-
lené. Abychom pouze nechvilili, musime pfiznat,
ze v nékterych koupelnach chybi madla. Nejsou ani
na WC, tam se ale da jako madlo pouzit klika, ktera
je na dosah. Cvicebni mistnosti jsou prostorné, pfi-
jemné, dostatecné velké. V prvni poloviné cvi¢ime
a ve druhé je krasné posezeni pro vecerni zabavu.
Vede k nim jedinych 18 schodd, jinak jsou veskeré
prostory dosazitelné vytahem.

V pfizemi hotelu je bazén, 5x15 metr{, v provozu
od 9.00 do 21.00 hod. Jeho pouZiti je v cené pobytu
a kli¢ od pristupovych Saten ma kazdy host u klich
od pokoje. Zaroven je v pfizemi funkéni rehabili-
tace. MoZnost objednat masaze, parafin, perlicko-
vou koupel, podvodni masaz nebo skotské striky za
skutecné nizkou cenu, vyuziva témér kazdy.

Personalje mily, pfijemny, stravavydatna.Vybirdme
ze tfinabidek obédu a vecefi. Kromé obvyklé snidané
je na pultech denné pfipraven vynikajici jogurt, zava-
fenina a kukufi¢né lupinky. Vecer pak ohfata polévka
od obéda - samoziejmé navic k vecefi. Recepce je
k dispozici denné od 6.00 do 22.00., Ize v ni koupit
mineralky, susenky, ¢okolady, pohledy a znamky,
drobné darky, vie za nizké ceny. Stejné pfijatelné
jsou ceny v baru, ktery je otevieny od dopoledne do
vecera. K dispozici je i pfednaskovy sal.

Pfistupovou cestu zdolali vsichni ucastnici bez
velkych problém( nejméné jedenkrat denné. Eva
Sriitkova, ktera chodi o dvou berlich, ji zvladla
kazdy den, nékdy i dvakrat. Autobusové spojeni
je na vdechny strany - Zilina, Roznov, Horni Be¢va,
Pustevny — na zastavku v lomu je to 10 minut poho-
dinou, pomalou chiizi a na vzdalenéjsi zastavku 20
minut. BéZzné samoobsluzné prodejny jsou vzda-
leny ¢tvrt hodiny chiize, jedna po pfistupové cesté,
druha pfijemnou polni a lesni cestou.

Méli jsme dost dobrych dtvodd k tomu prodlouzit
si puvodné planovany vikendovy pobyt na cely
tyden. A protoze nas bylo jenom 15, z toho pouze
tfi muzi a k tomu je$té m{j muz, méné pohyblivy
nez ostatni, pojali jsme toto jako lazenskou rekreaci
bez velkych soutéZi, jak to byvé zvykem ve Stikové,
kde se sejde pres padesat lidi.

Rano byla rozcvicka, snidané, pak nasledovaly pro-
cedury, cviCeni v bazénu, odpocinek, obéd, pro-
chazky, odpoledni cviceni, ndkupy bud' v Prostfedni
Becvé, nebo se jelo do Roznova. Pred veceti se konala
maodni prehlidka, kde damy Miladka a Vérka predva-
dély, co viechno se da nakoupit ve zdejsich prodej-
nach. O jedno odpoledne se postarala pani doktorka
Bartovda se zajimavou prednaskou ,Parkinsonik
a sexualita”. Vypravéla vtipné piihody z dob svych
studii. Nejhezci byly vecirky po vecefi. Po

...A JESTE JEDNOU STIKOV

L. Krenova

Poprvé jsem byla ve Stikové.

Poprvé jsem se setkala s takovym poctem parkinso-
nik(. Poprvé jsem byla pacient a cvicitelka zaroven.

Na zacatku vieho byla Kvéta Kanska, ktera se me
ujala ve chvilich, kdy se muj stav zhoupl k horsimu.
Nasla jsem si ji ndhodné v ¢asopisu , PARKINSON®,
napsala ji a uz se to rozjelo.

Do té doby jse se snazila svoje onemocnéni utajit.
Pred laickou vefejnosti se dafilo-odbornik poznal
hned: Parkinsonova choroba.
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V rehabilitaci pracuji uz 25 let v Janskych laz-
nich a aktivni Kvétu napadlo, ze bychom mohly dat
sily dohromady a zacit premiérou ve Stikové. Ona
vedouci, ja a mé kolegyné cvicitelky. Musim se pfi-
znat, Ze jsem se pfemlouvala i odrazovala zaroven.
Minimalni prace s touto chorobou, poznatky pouze
z vlastni zkudenosti, ale zase jsem byla zvédava,
jaci jsou ostatni, co se dozvim nového. A tak jsem
se pomalu zacala chystat a pfipravovat na cviceni
s témito lidmi.




v vy

Ve Stikové jsem si vzala tu nejtéz3i skupinu z opa-
trnosti, abych jim pfinejmensim stacila. A mé obavy
byly spravné. Néktefi cvi¢enci, zvykli pravidelnému
cviceni, by mé strcili za klobouk. Cviky opakované

znali skoro vsichni, tak ¢im uchvatit? Ale odpovéd

na tuto otdzku ve mné rostla uz od zacatku. Vzdyt
ti lidé jsou smutni, uzavieni, nevéfi si, nékdy stoji

zbytecné stranou. A tak jsem pojala cvi¢eni formou
,Tady si mizeme dovolit viechno” a moje metodika
byla na svété. Tady nds nevidi kritické oci déti, sou-
sed(, tady jsme vsichni na jedné lodi-odvazeme se!

Vyhledala jsem rytmickou hudbu (rokenrol-cesky)
a rozjeli jsme se. Zacali jsme tleskat, poskakovat,

PAN PARKINSON VE STIKOVE - ANEB, JAK TO VIDIM JA...

H.O., Praha

Prozila jsem 14 krasnych dni, které zatlacily do
pozadi mého pana Parkinsona. Byla to podle
mého ndazoru zdafild rekondice ¢len Spole¢nosti
Parkinson v dobé od 30.7. do 14.8.2005, a to na
tradi¢nim misté ve Stikové. Jela jsem na rekondici
s obavou, jak to zvladnu. Je tu nemoc, nezndmé
prostiedi, nezndm ucastniky rekondice, mam potize
s paméti. Ale uz pocatecni pfijeti pani Kanskou
zacalo rozhdanét moje ptvodni obavy.

Po celou dobu pobytu bylo tieba pecovat o své
zdravi a pohodu, pfijit 3x denné k prostrednému
stolu a ucastnit se podle svych moznosti cviceni
adalSich akci. Nebylo tieba pecovat o rodinu, domac-
nost, vafrit, uklizet, nakupovat, platit slozenky.

ProtoZe Ucastnici rekondice byli z riznych kout
nasi vlasti, kazdy si zajistil dopravu sam. Shledani
se znamymi z minulych rekondic ¢i z jinych spo-
le¢nych akci, i sezndmeni s novymi pfichozimi,
bylo pfijemné. Program pokldddm za velice zda-
fily. Cviceni probihalo ve skupinach sestavenych
podle zdatnosti a zdravi zucastnénych. Méli jsme
ranni rozcvicku, dalsi cviceni zac¢inala v 10 a ve 14
hodin. Podle moznosti jsme cvicili venku, v pfirodé.
V 17 hodin zacinala nepovinna relaxace pfi hudbé
a doprovodném slovu pani doktorky Kubatové.

Dédle byly na programu soutéZe ve stolnim
tenisu, Sipky, petank, bocco, létajici talite UFO,
Clovége nezlob se a dal3i spole¢enské hry. Kdo mél
zajem, mohl si vyzkouset jizdu na kolobézce a tfi-
kolce, pochodit si bos rano v rose, pro otuzilce byl
k dispozici venkovni bazén. Ten jsme vzhledem
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k chladnéjSimu pocasi nevyuzili, ale pfisté jiz
budou v provozu slunec¢ni kolektory pro ohrev
vody do bazénu. Kdo mél naladu a silu, vydaval se
do lesa na houby a k lesni studénce napit se pra-
menité vody. Mezi pékné zazitky patfily spole¢né
vychéazky, autobusovy vylet do zdmku Détenice
a do Ji¢ina - mésta pohadky. Pékna byla téz pose-
zeni s hudbou, povidani o bylinkdch na vychazce
i v télocvicné pod vedenim manzeld Kotkovych
a pro velky zdjem opakované vareni bylinkovych
¢aji z vlastnoru¢né nasbiranych bylinek, téZz pod
jejich vedenim. Pfinosem byla i pfednaska sle¢ny
Petry Kotkové, studujici UK, o psychologickych
aspektech Parkinsonovy nemoci, a jak na to.

Vzorné a pozorné se o nas starali pan Juskanic
a pani Kanska. vV pohodé a ochotné zafizovali a vyfi-
zovali pozadavky a pfani tcastnik, coz nebylo vzdy
jednoduché. Velky dik patfi panu Juskanicovi jak za
pfipravu rekondice, tak i za ochotu, optimismus,
pozitivni ovzdusi a ismévnou naladu, které okolo
sebe S$ifil. MUj dik a obdiv patii téZ pani Kanské,
kterd se starala o vice nez 50 ¢len( rekondice jak
pii pfipravé, tak i v prabéhu akce. Jeji eldan, humor,
energie, dobra nalada a ochota byly nezmérné a str-
hujici. Program byl denné upfesnovan i na nastén-
kadch, s doprovodnymi humornymi postavickami
a kresbickami pro lepsi zapamatovani.

Také nase cvicitelky mély pro nas pékna cviceni,
porozumeéni, Usméy, laskavost a ochotu pomoci
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ZAKON O SOCIALNICH SLUZBACH

Ing. JiFi Dvorak, Alena Smejkalova

Zavér lonského roku a prvni ¢tvrtleti roku letos-
niho byl ve znameni pfijeti celé fady zakond, které
maji znacny socidlni vyznam pro nase seniory
a obcany se zdravotnim postizenim.

Jiz pted tim byla provedena valorizace dlichod(i od
1.1.2006. Zvyseni dlichodu bylo nizsi oproti plvod-
nim predpokladim, predevsim pro nedostatek
finan¢nich zdroja ve statnim rozpoctu. Toto zvyseni
bohuzel nestaci ke kryti stale stoupajicich nakladu,
jako je napt. zvysovani cen plynu a elektfiny, stoupa-
jici ndjemné, doprava a dalsi vyznamné polozky.

Je zfejmé, Ze k 1.1. 2007 bude muset nova vlada
i parlament pfistoupit k podstatnému zvyseni
dlchodu proti stavajicimu stavu a najit potfebné
finan¢ni zdroje. Jen pro informaci uvadime, Ze sou-
Casny procentni pomér pramérného dlchodu
k prdmérnému vydélku nedosahuje ani 40%,
zatimco pred rokem 1989 jesté ¢inil 42%.

Spolecnost Parkinson dala nazadost Narodnirady pro
zdravotné postizené svoje poznatky a pfipominky k jed-
nani na MZ CR, zeména k thradové vyhlasce a cenam
lék(i, upozornila na vysoké doplatky zejména v |ékar-
nach na malych méstech, k rozsahu bezplatné posky-
tovanych kompezacnich pomicek a k dalsim duleZitym
otazkam, které zajimaji zdravotné postizené obcany.

Byla také pfijata cela fada novel a novych zakon(
ve prospéch zdravotné postizenych:

+0Od 1.1.2006 byla rozsitena pfiloha k vyhlasce

182/1991 pro posuzovani zdravotniho postizeni
k pfiznani Mimofadnych vyhod I-lll stupné (pra-
kazy TP, ZTP, ZTP/P), podle které je mozno i pro
osoby s PN pfiznavat podle stupné postizeni uve-
dené vyhody. Podrobnosti ma k dispozici kazdy
odborny |ékaf a socidlni odbory pfislusnych Grada.

+ Od téhoz data se zvysil i pfispévek na provoz

motorového vozidla.

« U drzitel( prikazd ZTP - se zvysuje na 6000,- K¢

rocné.

« U drzitel( prakazh ZTP/P - se zvysuje na 9.900,-

KE rocné.
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Prispévek mohou dostat i rodinni pfislusnici,
pokud je nemocny odkadzdn dopravou na jejich
soustavnou pomoc. Zvysil se i pfispévek na indivi-
dudlni dopravu nemocnych.  Podrobnosti je
mozné zjistit na prislusnych socialnich odborech.
«0d 1.2.2006 byl novelizovan zakon 155/1995
tykajici se drziteld caste¢ného invalidniho
dlchodu, ktery rusi omezeni dalsiho vydélku
k tomuto dichodu.

« Nejdulezitéjsim pfijatym zdkonem je viak Zdkon
o socidlnich sluzbach, ktery zacne platit od
1.1.2007.

Na pfijeti tohoto zdkona ma velkou zasluhu pan
Vaclav Krasa, pfedseda NRZP, ktery ho prosazoval
jiz nékolik let a obhajil vétsinu zésah i pfi jednani
v Parlamentu CR. Zakon je velmi obséhly a neni mo
mozné v plném rozsahu uvefejnit.

Podstatou, kromé dalsich ustanoveni, je, ze
osoby s pfiznanou bezmocnosti budou povazo-
vany za osoby zavislé na pomoci jiné osoby (napf.
rodinného pfislusnéka) a nebudou odkazani pouze
na lécebna zafizeni. Bude jim moci byt vyplacen
mésicni pfispévek podle stupné bezmocnosti.

Soucasné k tomuto datu prestanou byt vypla-
ceny dfive pfiznané pfispévky k dichodu pro bez-
mocnost a prispévky pro osobu blizkou.

Nové stanovena vyse mésicnich pfispévkl pro
osoby starsi 18 let bude Cinit:

+ 2.000,- K¢ - pfi stupni | (lehka zavislost-bezmoct-

nost)

+4.000,- K¢ - pii stupni Il (sttedné tézka zavislost-

bezmocnost)

+ 8.000,- K¢ - pii stupni lll (t&zka zavislost-bezmoc-

nost)

« 11.000,- K¢ - pfi stupni IV (UpIna zavislost(

Pfitom by mélo k 1.1.2007 dojit u stupnd Il
k automatickému prevodu téchto pfispévkl podle
dfivéjsiho pfiznaného rozsahu bezmocnosti.

O dalSich podrobnostech k provadécim pred-
pisim, uloze socidlnich odbord a posudkovych




lékatll, se budeme snazit informovat v dalsim cisle
naseho ¢asopisu.

Kromé uvadénych zakon( byla jesté pfijata celd
fada dalSich zakon( a nafizeni, které maji dopady do
socialni oblasti. Je to napfiklad podstatné zvyseni

porodného, Uprava zivotniho minima, pfispévek na
bydleni, rodi¢ovské prispévky apod. Tyto upravy
viak jiz nejsou predmétem nadeho clanku, ktery
chce predevsim informovat o pécéi o zdravotné
postizené obcany.

JAKO VE SLEPE ULICCE

Tudor Gabor

Zpocatku mi slabla
ruka a néjak jsem
nemohl psat, ale mys-
1 jsem, ze je to od
unavy nebo od kréni
patefe. To mi bylo
teprve 37 let a pra-
coval jsem jako stroj-
vedouci na Zeleznici.
To bylo moje prvni
* setkani s Parkinsono-

vou nemoci. Jenze
zadné bézné léky mi nezabiraly a tak jsem se nako-
nec dostal na neurologii, kde se zjistilo o co jde.
Nastésti pomérné brzo, takze sice s velkou davkou
[k, ale prece jen jsem jesté dalsich deset let mohl
zUstat u svého zaméstnani.

Co je vsak dulezité - a co mnozi nemocni podce-
nuji — je télesnd a dudevni aktivita, kterd zmirfuje
pribéh tohoto onemocnéni. Osobné se domnivam,
ze na vzniku této nemoci se znacné podili stres.
Kdyz se setkdvam s podobné postizenymi paci-
enty, tak zjistuji, Ze vétsina z nich méla pomérné
naro¢né zaméstnani. Je mezi nimi hodné inzenyrd,
ridic¢, umélct i politikd.

Nejhorsije, kdyz ¢lovék pred touto nemoci kapitu-
luje. Nesmi se stat, co fikaji nejblizsi pfibuzni svym
nemocnym: ,Tak se preci hybej, nem0zes$ pofad jen
tak sedét”. A ti si uzaviraji jesté vice do své skorapky
smutku, osamélosti a beznadéje. To je nejvétsi
chyba, které se nemocny muze dopoustét a pfitom
byt v neustalém strachu z pfistich okamzik(.

Kazdy si musi najit pfiméfenou télesnou a dusevni

PARKINSON 192006

aktivitu. Mné je dnes 61 let a musim fici, Zze kazdy
den si musim planovat, kdy a kam p{jdu a nezapo-
minat, ze musim brat naprosto pravidelné prede-
psané léky. Kdyz ndahodou zapomenu, tak se muj
stav okamzité zhorsi. V soucasné dobé se lé¢im
u pana doktora Roberta Jecha na Neurologické kli-
nice v Praze v Katefinské ul. A musim fici, ze se nam
obéma dafi s Parkinsonem bojovat, i kdyz nékteré
negativni vlivy této nemoci bohuzel setrvavaji.

V této souvislosti vzpomindm na svého kamarada
ing. T. C,, ktery jiz bohuzel neni mezi nami a ktery
mél velké potize s touto nemoci. Kdysi projekto-
val slavny pfesun Mosteckého kostela v souvislosti
s rozsifenim povrchové tézby uhli. Statecné sva-
dél boj s nemoci a jak se sam vyjadfoval ,Kdybych
nemél rodinu a hlavné bratra-jednovaje¢né dvojce,
asi bych se zblaznil. Nejhorsi je, kdyz se v noci pro-
budim a neni sila, kterd by mé na posteli otocila. Na
jare a na podzim pfichazi zhorseni, které velmi tézko
prekondvam. Vzdycky jsem se nejvic bal infarktu,
ale toto je mnohem horsi”.

Chtél bych jesté znovu zdlraznit, jak je potfebna
duseni i télesna aktivita. TéSim se kazdy tyden
na setkani s ostatnimi ¢leny vyboru Spole¢nosti
Parkinson, ve kterém pracuji podle svych moznosti
a s jeho predsedou ing. Dvordkem jsme vlastné
v roce 1994 byli zakladajicimi ¢leny Spole¢nosti.

(Pozn. Clanek byl zpracovan podle podkladii
redaktorky M.Kohoutové, v dennim tisku MF Dnes
vcetné fotografie MAFA-R.Zlatohlavek)
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NEVZDAVAM SE - MUSIM BOJOVAT

Jana Kramulova

Pfed 18 lety jsem pra-
covala jako projektantka.
= A pravé od té doby zacal
B mj boj s Parkinsonovou
nemoci.Mnoholidipfitom
kvali této nemoci konci
v invalidnim dlichodu.

Kdyz jsem se dozvé-
déla, Ze madm tuto nemoc, méla jsem pocit, Ze se mi
zhroutil svét. Myslela jsem, Ze moje problémy s hyb-
nosti jsou zplsobeny velkym pracovnim vytizenim
a Ze to ,asi bude od krcni patere”. Jenze za dalSich
dva a pul roku zjistil odborny lékafr — neurolog, Ze
mam Parkinsonovu nemoc. To uz jsem méla potizi
daleko vice. Projevil se obcasny ties, problémy se
psanim. Moje pismo, coz je typické pro tuto nemoc,
se vyrazné zmenisilo.

Proslajsem fadou krizi, jak v pracovnim, takiv osob-
nim Zivoté. Jiz vice nez 15 let se lé¢im v prazské
neurologické klinice v Katefinské ulici, kterd se spe-
cializuje na Parkinsonovu nemoc. Zacala jsem uzivat
léky, které na nékolik let mUj stav vyrazné zlepsily.
Asi Ctyfi nebo pét let jsem méla pocit, Ze jsem zase

DOBRA ZPRAVA

zdrava. Potom se viak moje potize zacaly opét vra-
cet a po deseti letech se vrétily téméf v pIné sile.
Méla jsem potize v zaméstnani a bohuzel jsem
také musela pozadat o uvolnéniz funkce jednatelky
Spolecnosti Parkinson, kterou jsem rada zastavala
prakticky od doby, kdy byla Spole¢nost zaloZzena.
,T0 je pro tuto nemoc typické”, fika oSetrujici Iékar
doc. MUDr. Jan Roth CSc. ,Léky skvéle zabiraji, ale
jen nékolik let. To, Ze pani Kramulova stale chodi do
zaméstnani a Ze zvlada svoje zdravotni potize velmi
dobfe, neni jenom diky lékim, které uziva. Je to
dané také tim, jak se ke své nemoci postavila. Nema
napfiklad problémy se pfinutit kazdy den ke cvi¢eni,
coz je u lidi s Parkinsonovou nemoci skoro zasadni.
Hodné ji pomaha i skutecnost, Ze predtim, nez se
nemoc ohlasila, aktivné sportovala a ma silnou vuli.”
Nejdfiv jsem si myslela, Ze jsem ztratila véechno.
Nékdy je pro mé problém projit obycejnymi dvefmi.
Ale rozhodla jsem se, ze mé nemoc neznici, a ze s ni
budu bojovat. Doslo mi, Ze jsem nepfidla o nic, ale
Ze si to musim tvrdé zaslouzit.
(Pozn.:zpracovano podle ¢lanku redaktorky MF DNES,
pani Radky Wallerové, v¢etné uvefejnéné fotografie)

Manzelé Vernerovi, Brno

NezZ se rok s rokem sesel, stali jsme se s manzelem
Cleny velké rodiny Spolecnosti Parkinson. V nasem
Zivoté se mnoho zménilo.

Predevsim diky odbornym ¢lankim v casopise
Parkinson ziskal manzel podrobné informace, jak celit
PN. Jak pfibyvaji obtize, mlize se vracet k potfebné
tématice i v starsich cislech a vzdy najde dobrou radu.

Velmi pozitivni vliv na jeho zdravotni stav ma pra-
videlnd navstéva rehabilitacniho cviceni, které je
vedeno odbornou cvicitelkou. | kdyz se snazi cvicit
doma i sdm, cviCeni ve spolecnosti pratel je mno-
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hem radostnéjsi. Je obecné znamo, Ze v kolektivu
jde viechno lépe. Ale zde je velmi cennd i ta sku-
tecnost, Ze na vlastni oci vidi, ze nema potize jen on
sam. Kazdy z cvicencl musi prekonat sv(j zdravotni
problém, nékdy nendladu, nechut, prosté sam sebe.
Jeden druhého povzbudi, projevi zajem... To je ta
obrovska sila kolektivu, kterd dodava hodné dusevni
i fyzické energie. Takze myslenka vynechat cviceni,
kdyz zrovna neni ,do skoku” — nepfipada v Uvahu.
Dobry efekt cvi¢eni se pak pfendsi do kazdoden-
niho Zivota lepsi pohyblivosti a optimizmem.




Nejvétsi radost ndm s manzelem pfindsi skutec-
nost, ze jsme ziskali mnoho novych pfatel. Cvi¢eni
neni zdaleka jedinou aktivitou, kterd mize viem
nemocnym, ale také jejich rodinnym pfislusnikm

velmi pomoci. Vzdjemna setkavani, predavani vlast-
nich zkusenosti, ale zejména spolecné prozité oka-
mziky jsou obrovskou silou a pomoci pro chvile,
kdy PN vitézi nad clovékem.

VLIV PARKINSONOVY NEMOCI NA KAZDODENNI
ZIVOT NEMOCNEHO A JEHO RODINY

Mgr. Veronika Kafkova, socialni pracovnice

Kazdé zavazné onemocnénima vétsicimensivlivna
Zivot nemocného i jeho okoli a Parkinsonova nemoc
neni pochopitelné vyjimkou. Avsak stejné jako se lisi
od jinych chorob svymi projevy somatickymi, maze
mit i specifické dusledky socidlni. A pravé tato otazka
byla stéZejnim tématem mého vyzkumu, ktery jsem
vypracovala v rdmci své diplomové prace. Soucasti
vyzkumu bylo mimo jiné zjistit informovanost
nemocnych o Spole¢nosti Parkinson a jaky vyznam
této organizaci prikladaji. Jako zakladni vyzkumna
technika byl pouzit rozhovor s nemocnymi a jejich
pecujicimi rodinnymi pfisludniky s pfedem pfiprave-
nymi otazkami (tzv. polostandardizovany rozhovor).
Ziskané informace byly zpracovany formou kazuistik,
cili studii, popisujicich jednotlivé pfipady. Celkem bylo
do vyzkumu zafazeno sedm nemocnych (5 muz@ a 2
Zeny), u kterych byla diagnostikovana Parkinsonova
nemoc a Sest rodinnych pfislusnikd, ktefi o nemocné
pecuji. P¥i vyhledavani vhodnych respondentu
jsem spolupracovala se Spole¢nosti Parkinson,
a to predevsim s klubem v Ostravé. Clenové
klubu mi umoznili zucastnit se jejich pravidelného
setkani, kde jsem se seznamila s respondenty.

V nasledujici casti je stru¢né popsana zivotni
situace vybranych respondentd. Uvedend kiestni
jména nemocnych jsou z divodu zachovani ano-
nymity smyslena.

Pani Marie, 66 let

Pani Marie je vdana a Zije se svym manzelem
(68 let). Ma jednoho syna (48 let) a tfi vnoucata.
Parkinsonova nemoc byla u pani Marie diagnos-
tikovana pred jedenacti lety. Nejprve se objevilo
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napadani na levou nohu a ochromeni levé ruky.
V soucasné dobé hodnoti své onemocnéni jako
sttedné tézké. Z priznakd Parkinsonovy nemoci
dominuje podle jejich slov ztuhlost. Jeji onemoc-
néni ji omezuje predevsim v chiizi. Spatné chodi,
nemUze jit nikde bez doprovodu, obtize ji déla
del3i chiize. Casté jsou u nii pady, proto se boji cho-
dit sama ven. Kvuli tomu vychazi mimo domov jen
s doprovodem manzela nebo z{istava radéji doma.

Na otdzku: ,Myslite si, Ze vaSe onemocnéni vedlo
ke zhorSeni kvality VaSeho Zivota?” odpovida:
,Urcité ano. NemUzu jit, kam bych chtéla, nem(izu
si sama néco koupit.”

Svoji sobéstacnost hodnoti tak, Ze potrebuje ¢as-
te¢nou pomoc pfi nékterych aktivitach (vstavani ze
zidle). Pfed rokem byl jeji stav mnohem horsi. Pri
vétsiné aktivit potfebovala pomoc manzela, ktery ji
pomahal s oblékanim, s jidlem, v noci s ota¢enim na
[GZku a na toaletu. Manzel byl vycerpany a sam mél
zdravotni problémy, proto byla pani Marie hospita-
lizovana, aby se upravil jeji stav a manzel si mohl
odpocinout. V nemocnici ji Iékafi zménili [é¢bu. Jeji
stav se zlepsil a nyni déla vSe sama, jen obcas potre-
buje pomoc manzela.

Pani Marii nejvice pomaha jeji manzel, a to hlavné
s vedenim domacnosti (pere, vafi, uklizi, nakupuje).
Syn na to nema cas, protoze je pracovné vytizeny.
Pani M. fika: ,NemUGzu po ném nic chtit, sdm ma
hodné prace”. Vzajemné vztahy se synem hodnoti
jako dobré. Syn ji s rodinou navstévuje kazdy tyden.

Parkinsonova nemoc vedla k tomu, ze manzelé
Ziji v izolaci, nemohou si dovolit vylety do pfirody
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ani se vénovat ostatnim koni¢kam.

| pfi zhor3eni zdravotniho stavu manzelky déva pied-
nost domdci péci, pokud mu to dovoli jeho zdravotni
stav. S manzelkou uvazovali o pecovatelské sluzbé.

O Spolecnosti Parkinson se pani Marie dozvédéla
pred 4 roky od souseda, ktery ji upozornil na ¢l3-
nek v novinach. Jiz 4 roky je ¢lenkou Spolec¢nosti
Parkinson. Jednou mési¢né dochdzi do klubu
v Ostravé, ucastni se pravidelnych cviceni i rekon-
di¢niho pobytu na Orbité. Mysli si, ze je dobré, Ze
Spole¢nost Parkinson existuje. Pozitivné hodnoti
predevsim to, Zze ¢lovék je informovany, neuza-
vird se do sebe, ale ma moznost setkat se s lidmi
podobné postizenymi. Citi se mezi nimi dobre.

Pan Bedfich, 72 let

Pan Bedfich je Zenaty, Zije v byté se svou manzelkou
(67 let). Maji dvé déti, dceru a syna, a dvé vnucky.

Parkinsonovou nemoci trpi pan Bedfich jiz dva-
nact let. Onemocnéni se zpocatku projevovalo
drobnym tfesem pravé ruky, ktery se postupné
zhorsoval. Dnes hodnoti své onemocnéni jako
tézké. Pan Bedfich je podle vlastniho hodnoceni
nesobéstacny, pfi vétsiné aktivit potfebuje pomoc.
Dalsim pfiznakem jsou obtize s chlizi. M& pro-
blémy se vstavanim ze Zidle nebo z postele. Casté
jsou u néj stavy ,zamrznuti’, kdy se ndhle nem{ize
pohnout a manzelka mu musi pomoci. Mezi dfi-
v&jsi zaliby patfilo hlavné chatafeni a jizda autem.
Byl také ,kutil”. Dnes jiz tyto aktivity nemuze vyko-
navat. Vénuje se hlavné Cetbé.

Na otazku: ,Myslite si, Ze vase onemocnéni vedlo
ke zhor3eni kvality Vaseho zivota?” odpovida:
LUréité. Uz nemuzu délat to, co dfiv”.

Nemocnému nejvice pomaha jeho manzelka.
Asi nejvétsi obtize pfinasi manzelce nocni vsta-
vani (nékdy vstava i Ctyrikrat za noc). Diky tomu, Ze
se musi starat o manzela a byt stdle s nim, nema
moznost lehnout si a odpocinout si ani pres den,
a tak je unavena nejen fyzicky, ale i psychicky.
VSude musi svého manZela doprovazet. Zaroven
musi zvladat domacnost. Ma &im dal méné casu
na své vlastni zaliby. Nékdy citi, Ze je toho na ni pfi-
liS. S péci o manzela ji pomaha hlavné syn, ktery je
autem odvazi k Iékafi, nakupuje, pomaha s vétsim
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uklidem. V pfipadé potreby vypomUze i dcera. Ta ji
poskytuje hlavné emocionalni oporu.

| pfi zhorSeni zdravotniho stavu dava prednost
péci v domacim prostiedi. Do zadného zafizeni by
nechtél jit ani o tom do budoucna neuvazuje

Oba manzelé jsou ¢leny Spolecnosti Parkinson jiz 6
let. Pravidelné se ucastni prednasek, schlzi a rehabi-
litaniho cviceni. Jednou mési¢né dochézi do Klubu
Parkinson. Spole¢nost je pro oba dilezita, protoze
maji moznost vymeénit si zkuSenosti s ostatnimi,
podobné postizenymi lidmi. Kladné hodnoti i moz-
nost ziskat potfebné informace. Manzelka drive
nevédéla, jak se o manzela starat a jak mu pomahat.

Pan Karel, 77 let

Pan Karel Zije s manzelkou na vesnici ve starSim
rodinném domku. Maji dvé dcery a Ctyfi vnoucata.

Parkinsonova nemoc byla u pana Karla diagnos-
tikovana pred patndcti lety. Od té doby dochazi
k vyraznému zhorsovani jeho zdravotniho stavu.
V soucasné dobé hodnoti své onemocnéni jako
tézké. Nejvice mu vadi problémy s chizi. Hlavné
to, Ze se nahle zastavi a neni schopny jit dal. Casto
neni schopen sam vstat ze zidle a musi si zavolat
nékoho na pomoc. Réno je ztuhly a nedokaze sam
vstat z postele. Musi mu pomoci dcera.

Mezi jeho dfivéjsi zaliby patfila prace na zahradce
arad se chodil divat na fotbal. Dnes uz to nejde. Pres
den travi vétsinu ¢asu doma v kfesle. Na otazku:
+Myslite si, ze vaSe onemocnéni vedlo ke zhor3eni
kvality Vaseho zivota?” odpovédél stru¢né: ,Ano.”

Péce 0 nemocného je velmi naro¢nd. Drive veSkerou
péci o néj zajistovala manzelka sama, ale po srde¢nim
infarktu jiz na to nestaci. Stav pana Karla se navic neu-
stale zhorsuje, takZe v soucasnosti je jiz nesobéstacny
a zcela zavisly na pomoci blizkych. Problematicka je
hlavné péce ve vecernich a nocnich hodinach, kdy se
u panaKarlaobcas vyskytuji delirantnistavy.V takovém
pfipadé blouzni, nepoznava své blizké, je dezoriento-
vany. Casto i nékolikrat za noc hlasité vyzaduje pomoc
napfiklad s Upravou pefiny a polstare Ci s otacenim..
Protoze manzelka vzhledem ke svému vaznému zdra-
votnimu stavu potfebuje dostatek spanku, prespava
pan Karel v domé starsi dcery, kterd bydli nedaleko.
Vecler dcera musi otce odstrojit a uloZit do postele,




protoze sam to nezvlddne. Réno, ¢asto nevyspald po
nékolikerém vstavani k otci, pana Karla ustroji, pomuze
mu s hygienou a odvede ho k manzelce. Kromé péce
0 otce musi dcera zajistit vlastni domacnost a odpo-
ledne chodi do prace (na polovi¢ni tGvazek). Od té
doby, co se stara o otce (7 let), nebyla dcera s rodinou
na deldi dovolené. Byva vyCerpana a unavena. S péci
0 otce ji pomadhaji i déti (vnoucata). | pres veskerou
namahu dava rodina prednost pééi v domacim pro-
stfedi. Manzelka panu Karlovi pomaha pres den a to
hlavné s jidlem (nékdy ho musi nakrmit), se vstavanim
ze Zidle a s toaletou. ManZelce na panu Karlovi vadi
predevsim to, ze je malomluvny, téméf s ni nekomuni-
kuje a vétdinu ¢asu pres den prospi.

Pan Karel ani jeho manzelka o existenci Spole¢nosti
Parkinson nevi, ani se o ni vice nezajimaji.

Uvedené tfi priklady dostatecné ilustruji, jak je pro
nemocné dulezitd podpora rodiny. Sami nemocni
chtéji zit v domacim prostfedi co nejdéle a uvahy
o institucionalni péci odkladaji na dobu, kdy nebudou
schopni svou situaci zvladnout. Z rznych forem insti-
tucionalni péce dévaji prednost pecovatelské sluzbé.

Ve vyzkumném Setfeni se dale ukazalo, ze
Spole¢nost Parkinson sehrava dulezitou roli
v pomoci a podpofe nemocnych i jejich rodinnych

prislusnik(. Nemocni se nej¢astéji o Spolecnosti
Parkinson dozvédéli od svych zndmych a sousedu
(ve 3 pfipadech), ve dvou pfipadech od svého oset-
fujiciho Iékare. Jeden nemocny a dva rodinni pfi-
slusnici o Spole¢nosti nikdy neslyseli.

Respondenti, ktefi jsou ¢cleny Spolecnosti
Parkinson, hodnoti jeji Cinnost pozitivné. Kromé
moznosti ziskat informace o svém onemocnéni
hodnoti kladné také moZnost setkat se a popovidat
si s lidmi podobné postizenymi (napft. v ostravském
Klubu), vyménit si zkusenosti a Ucastnit se spolec-
nych cviceni a rekondi¢nich pobyta.

Dlouhodoba péce o nemocného je velmi nama-
havd a vycerpavajici. Proto si pecovatelé zaslouzi
ze strany statnich i nestatnich instituci, ktera by jim
umoznila starat se o svého blizkého, aniz by museli
zcela obétovat své fyzické i psychickeé sily.

Dovolte, abych zavérem podékovala viem nemoc-
nym a jejich rodindm za ochotné poskytnuti potieb-
nych informaci. Podékovani patfi i panu Zelenkovi
a ostatnim ¢lentim ostravského Klubu za vlidné pfi-
jeti, jejich otevienost a pomoc. Véem nemocnym
i celé Spole¢nosti Parkinson pfeji hodné Uspéchu
a sil v jejich dalsi praci.

VI. EVROPSKA KONFERENCE EPDA (s.11.10. 2005 busLIN)

Bc. Petra Skalova

Ve dnech 9.10. - 11.10. 2005 jsem se zUcastnila VI.
Evropskékonference Evropskéasociace Parkinsonovy
choroby (EPDA) v Dublinu. Byla jsem vyslana jako ofi-
cialni delegat Ceské Spole¢nosti Parkinson.

9. 10. 2005 po pfijezdu a nasledném ubytovani
jsem se zaregistrovala u pani Carolyn Loveless
a predala jsem ji vécny darek do tomboly. Program
zacal 10.10. 2005 v 09.00 privitanim viech delegatl
a pokracoval velice zajimavou prednaskou pana
Prof. Petera Erikssona ze Svédska na téma Vyzkum
kmenovych bunék a nové moznosti jejich vyuziti.
Pan profesor se nam snazil nastinit moznosti trans-
plantace kmenovych bunék, ktera je zatim mozna
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pouze ve Svédsku, Belgii a UK. Pfednaska byla i pro
laika velice srozumitelna a rozpoutala se po ni ziva
diskuse. V 11.00 byla prezentace a demonstrace
duodenové pumpy pani Kirsten Bruun z Déanska.
Byly zde prezentovany i video zdznamy pfed a po
aplikaci této pumpy.

Nasledovala diskuze na téma 250. vyroci narozeni
Dr. Jamese Parkinsona. Delegéati hovofili o tom, jak
se v jejich zemi toto vyrodi slavilo a jestli pofadali
néjaky specialni program k tomuto vyroci.

Po spole¢ném obédé byl odpoledne pracovni
meeting s projednavanim organizacnich véci
a s volbami do vyboru EPDA.
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Slozeni nového vyboru:

Mary G. Baker - prezidentka EPDA - Velka Britanie

Suzanna Lindvall -viceprezidentka - Svédsko

Mariella Graziano - tajemnice - Lucembursko

Branko Smid - pokladnik - Slovinsko

Knut-Johan Onarheim ¢len vyboru - Norsko

Marios Tannousis ¢len vyboru - Kypr

Byla schvélena obsdhla zprava prezidentky pani
M.Bakerové o cinnosti EPDA za rok 2004 a za prv-
nich 10 mésich roku 2005. Bala schvélena zprava
o hospodareni EPDA a predpokladany vyhled na rok
2006. Bala schvélena nova vyse ¢lenskych prispévki
do EPDA od roku 2006 a jejich vyse odstuprovana
podle poctu ¢lenl jednotlivych Spolecnosti. Pro
nasi Spolecnost to znamena zvyseni na 445,-Euro.

V 16.30 byla prezentace Anji Smid ze Slovinska na
téma Ekologicky vliv na lidi s Parkinsonovou nemoci.
V 17.00 Mariella Graziano z Luxemburska ukoncila
tuto konferenci prezentaci RESCUE projektu. Setkani
bylo zakon¢eno spole¢nou vecefi s tanecnim vece-
rem spolu s tombolou a s ukazkou irskych tancd.

Osobné jsem pozdravila prezidentku EPDA

pani M. Bakerovou a generdlni tajemnici pani L.
Grahamovou. Méla jsem za ukol také kontakto-
vat pani Renatu Lemanski, predsedkyni Rakouské
spolec¢nosti Parkinson, ale bohuZzel zde nebyla, ani
nebyla zastoupena nikym jinym z této spole¢nosti.
Navazala jsem v3ak kontakty s dalSimi delegaty ze
spolecnosti zIrska, Luxemburska, Norska, Slovinska,
Spanélska, Svédska a Svycarska.

Myslimsi, Ze G¢ast na této evropské konferencibyla
velice pfinosna jak pro nasi Spole¢nost Parkinson
v Ceské republice, tak i pro ostatni Spole¢nosti
z rdznych zemi a doufam, ze i napfesrok nam bude
umoznéno se této konference znovu zucastnit.
Vyména informaci mezi jednotlivymi zemémi je
dllezitd a mnohdy i v leccems inspirativni.

Na zavér bych chtéla jménem Spole¢nosti podé-
kovat pani M. Bakerové, pani L. Grahamové a far-
maceutické firmé GLAXO KLINE SMITH za finan¢ni
podporu pfi této konferenci. A zarovén bych chtéla
podékovat panu Prof. MUDr. EvZzenu RUZickovi,
DrSc. a Spole¢nosti Parkinson, ktefi mi umoznili se
této konference zucastnit.

CO UKAZUJE MERENI KVALITY ZIVOTA?

Mgr. Anna Blabolova, PaedDr. Blanka Housarova, Ph.D.

POJEM KVALITA ZIVOTA

MlzZeme fFici, ze v néjakém obdobi se urcity
pojem stdva modni zélezitosti. Do urcité miry to
plati i o pojmu kvalita Zivota. Setkdvame se s nim
v odborné i laické literature, kde je pouzivan v nej-
riznéjsich kontextech a Casto vymezovan velmi
volnym zpUsobem. Jednotlivi autofi zahrnuji pod
tento pojem takrka vie méfitelné, co se tyka naseho
Zivota, a tak informace z rliznych zdroji mohou byt
nejen odlisné, ale casto i protichddné. Informace
spojené s kvalitou Zivota budou také pokazdé jiné,
podle profesniho zaméreni toho, kdo nas informuje
(psycholog, sociolog, Iékaf, ekonom atd.)

Méfeni kvality Zivota tak zahrnuje Sirokou oblast,
od zachyceni objektivnich charakteristik, jako je napf.
posouzeni zdravotniho stavu a zjistovani Zivotni
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urovné, tak i zmapovani vyrazné subjektivnich hodno-
ceni ( jakym je napf. prozivani). Otazky, které otevira
problematika kvality Zivota, jsou bezesporu uzite¢né
a pfinosné. Problém samotného terminu kvalita Zivota
mUze spocivat v tom, Ze automaticky vyvolava mys-
lenku, ze nékteré zivoty jsou nekvalitni. Oviem komu
prislusi, aby oznacil Zivot za kvalitni ¢i nekvalitni?

Zkoumani kvality zZivota vzdy vyzaduje ucast
slova jedince/Clovéka, ponévadz ji nelze popsat
nezdvisle na ném samém. Kvalitu Zivota v tomto
pojeti mizeme chapat jako ,subjektivni/jedno-
stranné posouzeni vlastni Zivotni situace z mnoha
moznych uhld, které jsou rozdilné podle zivotnich
hodnot nebo aktudlniho stavu jedince”.

Udaje o kvalité Zivota se stavaji vyznamnym uka-




zatelem. Kromé jiného u osob, u kterych neni uplné
vyléceni mozné, a presto terapie pokracuje (chro-
nicka, progresivni onemocnéni), Ize povazovat kva-
litu Zivota za zékladni vystup pfi hodnoceni lécby .
Nejcasté&ji byvaji v souvislosti s kvalitou zivota zmino-
vany nasledujici oblasti: télesny stav, psychicky stav
,socidlni aspekty, ekonomicka situace a zaméstnani.
Ucelem méfeni nemocnych tedy neni zjisténi pfitom-
nosti a zavaznosti onemocnéni, ale to, jak jsou pro-
jevy onemocnéni a terapeutické intervence/léCeni
prozivany jedincem - jakym zpUsobem a do jaké miry
ovliviuji jeho Zivot. DalSim krokem je zjisténi kvality
Zivota a potieb v zavislosti na délce trvani chronické/
progresivni nemoci, nebot potieby se v pribéhu
nemoci méni. Clovék na po¢atku onemocnéni nebo
jen s mirnymi projevy nemoci fesi jiné problémy nez
¢lovék, ktery se nachazi v pozdnim stadiu nemoci.

Dotazniky na kvalitu Zivota jsou dvojiho charak-
teru: 1. vSeobecné - si vSimaji kvality Zivota v co nejsir-
$im smyslu, jsou vhodné zejména k hodnoceni kvality
Zivota nevybérovych vzorkd populace, jsou vhodné
ke srovnani miry ovlivnéni kvality zivota rGznymi cho-
robami. 2. specidlni dotazniky- slouzi pro specific-
kou podskupinu populace, v pfipadé mediciny pro
urcitou skupinu nemocnych s konkrétni diagnézou.
Specifické dotazniky obsahuji otazky tykajici se pfi-
tomnosti a intenzity potizi, které jsou charakteristické
pro dané onemocnéni. Tento typ je vytvoren tak, aby
umoznioval zejména hodnoceni vyvoje stavu nemoci
v Case. V zahranici existuje nékolik specialnich dotaz-
nikd pro skupinu osob s Parkinsonovou nemoci.

KVALITA ZIVOTA LIDI
S PROBLEMY V KOMUNIKACI

Sdélovani patfi mezi zékladni potfeby clovéka.
Komunikaci preddvame své potieby, myslenky,
emoce. Komunikace a zejména pfilezitost k ni
odrazi psychickou a socidlni spokojenost jedince,
at uz zdravého ¢i jakkoli handicapovaného. Kdyz
neni ¢lovék schopen Uspésné a efektivni komuni-
kace, proziva ¢asto zklamani, v dusledkl opakova-
nych netspéch se témto situacim vyhybd, dostava
se do izolace, proziva osamélost. K osamélosti se
¢lovék nedostane tim, ze ¢lovék nema kolem sebe
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lidi, ale spise tim, Ze jim nem(ze sdélit véci, které
se mu jevi jako dulezité, anebo se rodi z obavy, ze
¢lovék nebude ostatnimi pochopeny a pfijimany.
U nds se vyzkumy na toto téma realizuji ojedi-
néle, ale v zahranicnich vyzkumech se prokazalo,
Ze komunikace je Uzce propojend se socidlni sfé-
rou kvality Zivota, kam Ize zaradit socidlni aktivitu
jedince, vztahy s lidmi a miru poskytované podpory.
Tyto socialni aktivity zpétné ovliviuji osobni rdst
a sebepirijeti jedince, tedy faktory ovliviujici jeho
psychickou pohodu. Viechny potize, které se tykaji
re¢i a komunikace, maji za nasledek urcita omezeni,
které spolu s poruchami polykani a ostatnimi sym-
ptomy vyznamné omezuji kvalitu Zivota nemocného
¢lovéka na jejich jednotlivych urovnich. Nasledkem
toho mlze dojit k socialné Ustupovému chovani
osoby s PN, k redukované ucasti na spolecenském
Zivoté, coz muze vyustit az v socialni izolaci.

KVALITA ZIVOTA 0SOB S PN
— DOTAZNIK V CESKYCH PODMINKACH

Sbér dat byl uskute¢nén pomoci dotazniku v roz-
sahu 3esti stran, ktery se skladal ze tfi ¢asti. Prvni
a stézejni ¢ast dotaznikového materidlu tvofil stan-
dardizovany dotaznik kvality Zivota WHOQOL-BREF
(World Health Organization Quality of Life — zkra-
cena verze), resp. jeho Ceska standardizovana verze.
V druhé &asti dotazniku byly sestaveny a pouzity
polozky vztahuji se ke specifickym problémim
onemocnéni PN. Treti ¢ast dotaznikového mate-
ridlu byla sestavena s cilem zjistit, nakolik kvalitu
Zivota ovliviuji poruchy v oblasti fe¢i a komunikace.
Byla tvofena otdzkami zaméfenymi na zjisténi pro-
blém, které dand osoba pocituje v této oblasti.

Sbér dat byl provadén ve spolupraci s Psychiat-
rickym centrem Praha, které poskytlo dotaznik,a
Spolecnosti Parkinson, ktera sdruzuje nemocné
Parkinsonovou chorobou, jejich rodinné pfislus-
niky, l1ékare, zdravotni sestry, rehabilitacni pracov-
niky a dalSi zajemce zfad laické i odborné verejnosti.
Z databaze clenti byli Spolecnosti vybrani vsichni
nemocnisPN, kterym byl nasledné zaslan dotaznik.
Orientace na ¢leny Spolecnosti Parkinson s sebou
nese urcita vyzkumna znevyhodnéni ( napf. urcitou
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miru informovanosti dotazovanych, mensi zastou-
peni lidi s kratkou dobou diagnostikovani (do 1
roku), aktivity Klubu v jednotlivych regionech atd.),
ale ty jsou zohlednény pfi analyze dat. Z celkového
poctu 1051 kontaktovanych osob dotaznik vyplnilo
a zpét zaslalo 488 respondentii. Navratnost tedy
Cinila pfiblizné 46 %. Do zpracovani bylo zafazeno
457 dotaznik(. Dlvodem vylouceni dotaznik( byla
zejména absence nékterych nezbytnych udajl
(vice nez jednoho demografického udaje) ¢i netpl-
nost nebo vyplnéni dotazniku.

Cetnost

pocet v% primérnyvék vékové rozpéti
muzi 279 61,1% 69,22 42-93
Zeny 176 38,5% 69,28 41-88
Vsichni 455 99,6% 69,3
Vékové slozeni
%
H muzi
[ zeny
40 e
(V] .
do50 51-60 61-70 71-80 nad 81

vékové skupiny

Graf, ukazujici vékové rozlozeni, jen potvrzuje
zndmé informace o fidkém vyskytu této nemoci
pred 50. rokem. S vékovym zastoupenim souvisi
i napf. snizeny zajem o problematiku v oblasti prace
a zaméstnani u osob s PN. V naprosté vétsiné (73 %)
pobiraji dotazovani starobni dichod. Nejvice jsou
v souboru zastoupeni lidé se stfedoskolskym vzde-
podotknout, ze z Udaje o rodinném stavu nelze zjis-
tit, zda doty¢ny Zije v domacnosti sam ¢i s dalSi oso-
bou, pfipadné osobami.) Vysoké procento Zen je
ovdoveélych (30 %) v porovnani s ovdovélymi muzi
(9%). V méstech a obcich do 10 000 obyvatel zZije
33% respondent(, pfiblizné stejny podil respon-
dentl (32%) tvori obyvatelé velkych mést s poc¢tem
obyvatel nad 100 000.

Kvalita Zivota muz( a Zen v souboru osob s PN
kazdé oblasti se bodovy zisk dle odpovédi prevadi
podle stanoveného klice na tzv. ¢astecné skore, jehoz
a 20 nejvyssi mozna subjektivni kvalita zivota.

Néco pfes polovinu dotdzanych hodnoti subjek-
tivné svoji financni situaci jako priimérnou. Mizeme
jen spekulovat, Ze se jedna vétsinou o seniory, ktefi
maji za sebou valeCné a jiné utrapy, ktefi se na
zakladé prozitych zkusenosti v dané situaci prizpU-
sobuji stanovenym moznostem.

V hodnoceni jednotlivych oblasti kvality Zivota
nebyl mezi muzi a Zenami rozdil v oblasti fyzic-
kého zdravi, prozivani a prostfedi. Muzi i zeny
zdravi”, nejvyssich hodnot dosahuji muzi v oblasti
prostredi, Zeny v oblasti vztaht. Muzi pocituji vyrazné
nizsi kvalitu zivota v oblasti vztahl nez Zeny.

Objem a rozsah potizi se odviji od doby trvani
nemoci. Vsichni jedinci s PN si prosli tu dlouho trva-
jici cestu ke zjisténi a urCeni potizi. Doba, kterd uply-
nula od stanoveni diagndzy, se zpravidla nekryje
s celkovou délkou onemocnéni, zejména vzhledem
k diagnostickym omyldm a problém{m v pocétcich
diagnostického procesu. Z odpovédi vyplynulo, ze
vice nez polovina respondentt (62 %) se pohybuje
v rozmezi 6 az 15 let doby trvani PN. Po strastiplné
cesté urcovani diagnézy nemoci se v momenté
stanoveni nemoci zd4, Ze se m(ze okamzité nastavit
vhodna rehabilita¢ni péce. Odpovédi dotazovanych
svédci o tom, Ze se zdaleka nejedna o tak jednodu-
ché, na diagnosticky postup navazujici feseni.

Kvalita zivota v jednotlivych oblastech

primérny
skor
15 H muzi
14 [l zeny

13

12
11
10

socialni
vztahy

fyzické
zdravi
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prozivani prostiedi




Je pochopitelné, ze zvazeni a aplikace rehabili-
tace je zalezitost Cisté individualni. Ale pokud vez-
meme do Uvahy, Ze vétSina dotazanych ( vice nez
75 %) vi vice nez 6 let o své nemoci ( a potize ma
jesté delsi dobu), potom nas nemuze pfilis tésit, ze
1/3 osob je bez rehabilitacni péce.

Zahajeni rehabilitace PN

24%

ihned po
stanoveni
diagnoézy
40 % po zhorseni
priznak

36 % dosud

nebyla
zahajena
Pro ucely srovnani byl z puvodniho souboru
nemocnych PN vytvofen novy podsoubor , ktery
tvorily osoby od 60 let véku. Tato vékova hranice
byla stanovena zejména z dlivodu vékové charakte-
ristiky kontrolniho souboru, ktery jsme méli k dispo-
zici, a rovnéz s pfihlédnutim k udajum o vyskytu PN
v populaci, kdy naprostou vétsinu osob nemocnych
PN tvori lidé starsi 60 let. Na tomto misté je dulezité
poznamenat, ze kontrolni soubor tvoii vyhradné
prazska populace, zatimco prizkumu kvality Zivota
nemocnych PN se Ucastnily osoby z rliz-
nych region CR. Téméf ¢tvrtina odpo-
vidajicich prazskych seniord neuvedla
ani jednu zdravotni potiz, 40% oznacilo
jednu potiz. Zeny uvadély v priiméru

problémy s orientaci [—
v prostoru

poruchy mysleni,

vnimani reality

fyzického zdravi a prozivani, v oblasti vztah(i dosa-
huji srovnatelného vysledku ve srovnani s béznou
populaci zen. Porovnani s béZnou skupinou seniort
potvrdilo predchozi zjisténi, ze muzi jsou nemoci
postizeni z hlediska kvality Zivota vice nez Zeny, a to
zejména v oblasti socidlniho Zivota.

SUBJEKTIVNi ZAVAZNOST PRIZNAKU PN

Dotazovani oznacovali zadvaznost potizi, které v sou-
vislosti s PN pocituji, podle daného klice: od 1 do 5, kde
1 znamend tento problém vibec nepocituji, zatimco 5
znamena velmi zavazny a omezujici problém.

Stupném 5 (velmi zavazny a omezujici problém)
hodnotili Gcastnici nejcastéji problémy s psa-
nim (13,1 %) a poruchy chize a pady (ve 12,5%).
Zavaznymi priznaky jsou podle subjektivniho hod-
noceni zejména bradykineze a rigidita (zpomale-
nost pohyb( a svalova ztuhlost), zvysena unava , jiz
zminéné poruchy chize a pady a problémy s psa-
nim (vSechny dosahly hodnoty vice nez 3.-sttredné
zavazny problém).

V subjektivnim hodnoceni se objevuji rozdily
mezi muzi a zenami. Muzi vyrazné vice pocituji pro-
blémy spojené s psanim a v komunikaci s okolim,
naopak zeny ve vy$3i mife nez muzi hodnoti jako
zavazny problém bolesti. Dale muzi ve srovnani se

Priznaky PN dle subjektivni zavaznosti

H muzi
[l zeny

—

vice zdravotnich potizi.Nej¢astéji uvadé-
nymi potizemi byly problémy s pohybo-
vym aparatem (44%), vysoky tlak (21%),
kardiovaskularni potize (19%) a endo-
krinni a metabolické poruchy. Protoze
se ukazalo, Zze jsou rozdilné vysledky
umuzu a Zzen s PN, porovndvali jsme obé
skupiny s prazskymi seniory oddélené.
Muzi nemocni PN ve srovnani s béz-
nou populaci stejného vékového spek-
tra pocituji nizsi kvalitu Zivota v oblasti
fyzického zdravi, prozivani a vztahd.
Zeny s PN ve srovnani s béZznou populaci
pocituji vice narusenou pouze oblast

PARKINSON 192006

problémy v komunikaci *
s okolim
psychické #j
problémy
poruchy moceni. *
avymeésovani
poruchy paméti #
asoustredéni
béznych dennich tkondi I

problémy s provadénim

a mimovolni pohyby I

ties

zvysena

unava I

poruchy chiize

problémy
s psanim

bradykineze
arigidita | ‘ ‘

a pady I

1 2 3

4

Priimérné hodnoceni zavaznosti piznakii
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Zenami hodnoti hife vykondvani béznych dennich
ukona, problémy s paméti a soustfedénim a poru-
chy vyméSovani. Zeny naopak hafe nez muzi hod-
noti psychické problémy.

Potize v fe¢i a komunikaci uvadi asi 2/3 dotazo-
vanych, pficemz u muzll je vyskyt téchto subjektiv-
nich obtizi ¢ast&jsi (pfiblizné 2:1). Recové potize byly
dotazovanou oblasti, kde se subjektivni hodnoceni
zcela odliSovalo mezi muzi a Zzenami. Zjednodusené
mUzemefici,ze Zeny s PN hodnotifecové obtize 2- tedy
mirny problém, zatimco muzi hodnoti feCové potize
3- tedy stfedni stupen zavaznosti. To, co se ukazovalo
jako problém pro Zeny, muzi nevnimali tak vyrazné
a obracené. Jako problémové pro obé skupiny se jevi
nasledujici feCové dovednosti: problémy s artikulaci,
potize s nedostatecnou hlasitosti, problémy s plynu-
losti a tempem feci. Posledni vyznamnéjsi problémo-
vou oblasti je polykani a pfijem potravy. Muzi také
pocituji vétsi dopad potizi do bézné komunikace. Vice
nez polovina muzskych respondent(i uvadi, ze oproti
dobé pfed onemocnénim maji nyni méné pfilezitosti
ke komunikaci (66 %). Absolutni vétsina dotdzanych
nevi, Ze ma narok na logopedickou péci. Pricitdme to

MUJ TANEC S VLKY

jednak nedostatecné osvété o vyznamu logopedické
péce u nemocnych PN, resp. dospélych osob vibec,
jednak tomu, Ze vétsina symptomU nastupuje pliZivé,
postupné, a mohou se v pocétcich prekryvat potizemi
pohybovymi i jinymi.

Podle nasich informaci dosud neprobéhl zadny
obdobny vyzkum, ktery by se zabyval problemati-
kou kvality Zivota této specifické skupiny nemoc-
nych. Je s podivem, Ze u jinych neurologickych
onemocnéni je podobna problematika daleko pro-
pracovanéjsi - analyzy vyzkuma kvality Zivota
u nemocnych s roztrousenou sklerézou a epilepsii
se objevuji v domaci odborné literatuie pomérné
casto. Osoby s Parkinsonovou nemoci zlistavaji
doposud z neznamych dilvodii opomijeny. Pravé
takovéto vyzkumy mohou pomoci ukazat mezery v péci
0 osoby s PN, proto dékujeme viem, ktefi vénovali sv(jj
¢as nejen odpovédim dotazniku, ale také osobnimu
komentafi v zavéru. Této moznosti vyuzilo 2/3 dotazo-
vanych. Cenné informace, které se diky viem zdcastné-
nym podafilo ziskat, dale vyuzijeme.

Prace vznikla ve spolupraci s Psychiatrickym
Centrem Praha a Spolecnosti Parkinson.

ANEB O CEM PARKINSONICI NEMLUVi A UZ VUBEC NEPiSOU

Irena Kafnova

Na jednom z prvnich cvi¢eni parkinsonikdl muj
pohled nechténé upoutala mladsi Zena, kterd
sebou podivné zmitala a kroutila.... Tak tahle bych
nechtéla vypadat, myslela jsemsi...

Odfikaného nejvétsi krajic... abnormalni samo-
volné pohyby! Moc slozité diky mému uzkému ter
apeutickému oknu pfisly pomérné brzy. Vypadate
jak Saman, se kterym zmitd padoucnice. Pocit, Ze
vami projizdi elektricky proud a zene télo do kreci.
Co je oviem nejvice lito, Ze 90% energie vydate
na to, abyste ten pohyb ubrzdili. Silou vile uve-
dete télo do klidu a staci jediny pohyb nebo véta
a krouceni je zpét. Po dvou hodinéch jste vycerpani,
jako byste slozili vlecku uhli, ale zadnd prace neni
vidét. Kolega v praci fika, ze se nemUze divat, jak
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marnotratné vypoustim energii z okna a musi
vymyslet néjaké napojeni na sv(j kotel, at se néjaky
joul zuzitkuje.

Tém kroutivym vyvrtkdm se také fikalo tanecni
pohyby, tak ja tomu fikam, ze tancim s vlky. Nastésti
se pan doktor pfidal k mé hfe a vital mne slovy: tak
co dnes Kevin Costner? No bezva...

Je nevyzpytatelné obdobi, snad damska volenka,
kdy protancite cely den. Totalné vycerpana premys-
lim, ktery extrém je horsi — zda Samanav tanec s viky
(faze ,ON s dyskinézami”) nebo nehybny krunyf
bez zabéru léka (faze ,OFF”). Marné patrate po
zavislostech. Dlouho jsem nemohla pochopit, Ze se
neda dobfe naprogramovat davka.




TAK TEDY PARKINSONIK?

Tady bych si nejradéj pujcila pero od Jerome
Klapka Jerome a skoncila vyvrcholenim zapletky
jeho povidky Obét 107 fatalnich nemoci. Taky tak
senzacnim receptem: poradny biftek, prochazka
a nelddovat si do hlavy nemoci, kterym nerozu-
mim. Jenze je to opacné. Jméno Parkinson jsem do
té doby méla spojeno jen s vtipnymi ekonomicko-
pravnimi zakony o byrokracii....

Najednou nejde o vtip. Ja, kterad ve svém dospé-
lackém zivoté jsem mozna tiikrat lezela s chfip-
kou a doneddvna kromé rizikového téhotenstvi
neznala slovo Iékaf, kterd dlouhé roky ani neméla
svého praktického lékafe a zdravotni kartu ...,
ktera neméla porozuméni pro ostatni nemocné
,Slab&aky” bez vile - klidné si uprostied pracovniho
shonu vzali nemocenskou ...., tak ted' ja zac¢inam
vzdavat své pozice docela jinému Parkinsonovi.

Viem slab¢akim jsem se jizv duchu ddvno omluvila.
Ted tomu fikdm,ze to byl ,zivot na dluh svého zdravi“.
A taky tiSe dodavam ,na dluh téch nejblizsich”. Kdo
ted zaplati mé nevyrovnané ucty? Nejde smlouvat.
Kazdy za své! Hledani postoje - nebrat na védomi!

Hmm, jak statecné! Jen v té dobé laciné rozhod-
nuti — vie se dalo snadno zvladnout, nic nebolelo.
Tak pro¢ takova véda? A lehky zmatek ostatnich,
hlavné kam s o¢ima, kdyz mi rozkmitana neposlusna
ruka zacala ,pocitat mince”, jsem vtipné komento-
vala, ze jsem alkoholicka a rano jsem si nestihla hodit
prcka. Rozpacité usmévy. Tak trochu jinak. Najednou
se feSeni nabidlo samo - pfedejit nepfipravenym
reakcim jiz pfi pfedstavovani jednoduchym dodat-
kem: jsem parkinsonik. A obéma stranam se najed-
nou dychalo snadnéji. Musim pfiznat, ze otevfit karty
hned na zacatku se mi vzdy osvédcilo. Pfedevsim ve
stresovych situacich, tfeba u pokladny supermar-
ketu, kdy se obli¢eje pokladni a téch v fadé za vami
zacinaji smrétovat a sacek se nedafi rozeviit ani na
Sesty pokus a nesbalené zboZi se zacinad vrsit do
neprehlednych barier.... a stadi fict a ani neni tfeba
prosit 0 pomoc a uz se nabizeji ochotné ruce a v sou-
hie porozuméni ukladaji ndkup. Stale se uc¢ime.

POHYB NA PRVNIM A POSLEDNIM MISTE...

Milé chvile jsem stravila ve cviceni parkinsonikd

PARKINSON 192006

pod vedenim vyborné rehabilitacni sestry Dany.
Brzy jsem nabyla pocitu, Ze mi to jde lépe nez
ostatnim, tak jsem zacala se zaskolactvim. Manzel
se vzdy ptal, zda jsem byla cvicit. Jisté, jako obvykle.
A zatim jsem si s holkami v kavarni¢kach davala
kaficko, toulala se méstem po buticich... Jednoho
dne mne manzel ¢ekal s korespondencnim listkem
v ruce: vzhledem k vasi sporadické ucasti vas vylu-
Cuji ze cviceni parkinsonikd.

Tastva!!l Jenze ta sliva hned druhy den zavolala, ze
pro mne ma navrh - zkusit cviceni tai chi. Tentokrat
mne jiz doprovazel manzel, aby sam dohlédl na
mou dochdzku a obéma se ndm moc zalibilo. Pro
manzela jako kompenzace jinych dynamickych
sportd a také diky nesmirné blahoddrnému tcinku
predevsim na bolesti patefe. Poznali jsme tam nové
pratele véetné slivy a radi chodime dodnes.

ZMENA OPTIKY — BEZ RUZOVYCH SKEL
Jenze najednou mij rozhodny postoj dostaval
trhliny. Stéle jsem si planovala svij den v pavod-
nim rezimu a nechtéla jsem si pfiznat, zenestih
a m . Nesplnéné ukoly se hromadily. Kam az jsem
chtélav té své hie, ze vie zvladnu, dojit? Jak dlouho
jsem chtéla klamat své okoli, svého manzela, sama
sebe? Posunutim nebo pfidanim davky jsem si krat-
kodobé vylepSovala stav pfi navstévach u Iékare.
Snad aby mél radost? Z fluktuaci mezi stavy ,on
a off” jsem do lékafskych zaznam0 hlasila pouze
podle stavu ,zapnuto”. Zneklidnhovala mne mys-
lenka, Ze to nepuljde do nekonecna, Ze ucinek
plvodné 4-hodinové davky kdysi stacil spoleh-
livé i na 3 az 4 hodiny, ale ted nékdy jen 20 minut,
anebo dokonce nezabere viibec. Zacala jsem ztra-
cet prehled v terminech v praci, ale pofad presvéd-
¢enad, ze kdyz zaberu, vSe dohonim. Co vypustit, at
dodrzim slovo? Vyfidit to nejnutnéjsi. Stale pre-
rovnavat rezim, porad ve stfehu, co jsem zménou
poradi opomnéla. Moji zlati hasilovsti kluci - maji-
telé spolec¢nosti. Ani slovo vycitek. Naopak mi zii-
dili doma home office a umoznili mi, at si sama
volim rezim podle potieby. Neuvéfitelné v dnesni
dobé. Snazi se mne ni¢im nezatéZovat, protoze
vidi, jak vykon slabne. Jen mné je smutno, zZe se
postupné prekryvd muj obraz s horou dobie
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Ale kde vzit ¢as? Jak dlouho se da ukrajovat ze
spanku?...

Uz neni kde brat, zase zacina svitat. Vysledek -
nesmirna unava. ,OFF - vypnuto” Nastésti progrese
je pliziva, takze si stacite zvykat na dalsi nepfijemna
zjisténi...

Jen podle opatrné reakce znamych se da precist,
Ze posun nebyl jen o kohouti stopu... Zvyknete
si i na usporny rezim, tedy Setfit silami, kdyz malo
zabere davka....

Ale na co se neda stale zvyknout, je nepouzitel-
nost ve stavu OFF. Je zoufalé, jen necinné sedét bez
pohybu ve svém vlastnim krunyfi. Zavidét ,ohni-
vym zenam®, ze mohly opustit své télesné schranky
nékde pohozené v kouté a jit si volné zadova-
dét a pak se zase nasoukat zpatky. Ani neni tieba
dovadét.Jen pohnout prsty, protoze zkroucené ruce
jde pouzit jen jako ,klacky”, takZe i obratit stranku
spisu nebo uchopit jeden list vyzaduje ekvilibristic-
kou obratnost. Proklindte se, ze jste slaba jako my3
- s bidou udrzite plny hrnicek. Chvilka stani je neko-
necna. Nejste uzitecna ani v kuchyni, protoze mokré
nadobi z klack(l lehce vyklouzne. V3ude a viem
zavazite, protoze jen se vyhnout je slozity manév-
rovaci pohyb a ukrodit stranou vyzaduje i nékolik
vnitinich pfikazt a nejlépe pomuze, az se ,zdravé
nastvete” a vnitini pobidku si doplnite o hlasité
jadrné slovo. Jeho expresivnost je pfimo Umérna
ucinku. Ale zas jen na moment.

Vim, Ze celou rodinu obtézuji svymi vlastnimi
povely a nadavkami, hlavné kdyz se vztekdm sama
na sebe a ponékolikaté se snazim o jednoduchy
ukon. Omlouvam se. Praci si tfidim na ukony, které
se daji a nedaji délat v nehybnosti nebo naopak.
Jisté ne doslova, protoze hromadka, ktera ceka,
az chvili budete normalni ¢lovék, je vzdycky nej-
vétsi. A tak u nas k nevoli ostatnich vSude lezi moje
odloZené véci a ja zatim hledam systém. Chtélo by
to néjakou vlastni ¢ekdrnu - predstavuji si ji jako
nadrazni depo s moznosti ménit priority.

Naucite se rozpozndvat skryté slozité pohyby -
napfiklad svléknuti saka - nedokazete neviditelny
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Obléknout se celd — 20 minut nestadi...

Tak alespon povésit pradlo... 43a tady zase chybi
to rychlé kratké trepnuti rukou se zmuchlanym pra-
dlem, aby se narovnalo. Mavéate a mavate..., ale
vysledek na $idre by kdysi ohodnotila ma maminka,
Ze ho pozvykala krava.

Tak preci néco napsat na PC nevyZzaduje mnoho
pohybu... JenZe ani jedno slovo se nepodafi napsat
bez zdvojenych az mnohonasobnych pismenek.
Opravujete stale dokola... i v opraveném slove uz
jsou zase Ctyfi aaaa... Musim systematiCtéji patrat
po klavesnici a mysi pro parkinsoniky...

Tak tedy osobni hygienu. Odsroubovat rano zubni
pastu — zase nikdo nevyrabi nahradni Sroubovaci
uzavér s odklapavacim vrskem - jaka Uspora casu
a pohybu. Ale pokrac¢ujeme - vlozit rytmus do tahu
kartackem - aspon sem tam (pani doktorko, vas sti-
ravy zpusob zkusim, az budu v lepsi formé, slibuiji,
pristé), bohuzel vanocni darek - el. kartacek ted
neudrzim v ruce, tak zatim jen provizorné, pristé
se pUjdu myt dfive, dokud jesté mam formu...
a tak slib za slibem... pfisté jdu jesté pozdéji, néco
musim vypustit.. uz se mi zaviraji o¢i, uzZ nemam
silu... néco osidit... odli¢eni nebo zuby....vzdyt za
hodinu vstavam a uz se budu myt znovu. Tak jsem
dosla daleko, ze na stfidacku Sidim i osobni hygienu
- to jsem zase néco prozradila...

PARKINSONISMUS JE 0 NEKONECNE TRPE-
LIVOSTI.

Jste aspon radi, ze pravé tyhle stavy se poda-
filo nacasovat do Ustrani domova. Kdyz se k tomu
totiz pfida skvostny dementni vyraz hrace pokeru
a jesté obtizné kontrolovatelné zvysené slinéni —
i pro vroucné milujicitho manzela vyzaduje pohled
na vasi libeznost zna¢nou davku otrlosti.

A to méte Stésti, Ze se vdm nechce jit na ,malou”
(udrzeni moci je klasicky problém), nez rozepnete
ten zatraceny knoflik u kalhot na pracny osmy pokus
- napinavy zavod, kdo dfiv... vyhra neni zarucena.

»~ON - zapnuto”

Sedite a ¢ekate na ,blahoddrnou bolest” v kfizi,




ktera signalizuje, Ze se ucinek dopaminu rozlije po
téle — uvolni tfes a napéti a nepfijemné vinité vib-
race koncetin.

Nadherné stésti, chce se vam tancit, létat. V tu
chvili vystartujete jako torpédo stihnout vsechny
odlozené véci. Hlavné ne dyskinézy!!

Kmitate mezi kuchyni, prackou, zehlenim.... Jesté

umyt hlavu, no nazdar, uz zase tuhnu a nestihnu
ten neuvéritelné komplikovany pohyb - nafoukat
si s kartd¢em vlasy — to uz je snad klavirni koncert
snadnéjsi...

Ted' zpét k tomu nejlepSimu postoji. Uz jsem na to
prisla: jediné humor!!!

Pozn.: redakcné kraceno

RECEPT NA DOBROU NALADU

Mgr. Eva Vernerova, Brno

Letosni dlouhd zima byla k nepreckani. Ani jaro
v kalendafi nam nepfineslo to opravdové. Uz jsme
se nemohli dockat barevnosti pfirody a podle toho
nase nalada vypadala.

Proto jsme se rozhodli jit jaru naproti. Koncem
bfezna jsme se sedli pred arboretem Mendlovy
vysoké zemédélské a lesnické university v Brné.
Pocasi nam vubec nepfélo, destniky byly nasimi
nezbytnymispolecniky. Uniknoutzimninenaladé se
rozhodli i panové, ktefi ,kytky zrovha moc nemusi”.
Ale zfejmé to povazovali za lepsi variantu, nezdoma
premyslet, jak je kdeco boli. Prisli dokonce i ti, ktefi
se predem omluvili, Ze pfitel Parkinson pfevzal nad
nimi svoji viadu. Usmév? Jak vzdaleny to pojem.

Vesli jsme do sklenikd, plnych tropickych rostlin,
jimz vladly nejvzacnéjsi druhy kvetoucich orchi-
deji. Vice jak dvé sté nejrliznéjsich druhd se pysnilo
svoji nddherou tvarQ i barev. Zaposlouchali jsem

se do odborného vykladu privodkyné a obdivo-
vali tu némou nadheru. Dychtivé jsme se seznamo-
vali s ndroky na péstovani, zplisoby rozmnozovani,
zemémi jejich pudvodu... Ani vlhky a teply vzduch
nas neodradil od prozkoumani viech sklenikd.

Z komplexu sklenikd vysli viichni s dobrou nala-
dou a hlavné: usmévem na rtech. Ani se ndm roze-
jit nechtélo. Tak jsme se jesté rozhlizeli po spicich
stromech arboreta a predstavovali si, jak na vrcholu
jara se zde opét setkdme a budeme obdivovat kve-
touci irisky uprostied travnatych ploch. Pohledem
jsem pozdravili siluetu hradu Spilberku na opa¢-
ném kopci mésta.

Dobra nalada je zfejmé nakazliva. | slunicko zacalo
nesméle vykukovat z mrakd a my vsichni jsme se
citili vyborné naladéni, pIni energie a optimizmu.

Proto nds recept zni: kazda aktivita je pro zlepSeni
psychické pohody velkym pfinosem.

NABiZiM POMOCNOU RUKU

Mirka Halova

Dovolte abych se predstavila, jsem Mirka, sestra
i lektor v jedné osobé. Tricet let pecuji o nemocné at
jizvnemocnici ¢i v domaci péci nebo v Ustavech soci-
alni péce. Nejvice jsem se zajimala o naslednou [é¢bu
nemocnych po mozkovych infarktech a odtud jsem
po prvnich kombinovanych pfipadech rozsifila svuj
zdjem o nemocné s nejrznéjsimi plvody poruch
pohybu i my3leni az po Parkinsonovu nemoc.
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Diky nahodé jsem se v Praze 10 ocitla v kancelafi
Spolec¢nosti Parkinson, kde jsem pfisla nabidnout
péci pro zhorSeni svého stavu a nasla jsem tam
pomoc pro sebe, tj., uz rozvinutou, dobfe informo-
vanou spolec¢nost, které mohu néco pfinést nejen
ja, ale od niz se mohu i j4 mnohému naucit, a tak
byt pro vas uzite¢na.
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a mozek. Snazim se pfitom vyuzit mnoho riiznych
zpUsobl a praktik az po zcela hravou a veselou
formu, kterou jste si kdysi zazZivali se svymi détmi,
mozna vnuky.

Takze, kdo se nebojite radosti ze Zivota a pfib-
lizit se tfeba i hravosti malych déti, tésim se na vas
podle mych dispozic a vasich turnusd.

Na zakladé navrhu jsem pfijala i moznosti pred-
nasek a diskusi. Mam nékolik témat, ktera lze vzdy
dojednat a pfizpUsobit zdjmu az na misté.

Tolik k mému predstaveni se a vasi predstaveé
o nové, nabizejici se dlani, zachytit tu vasi...

Nyni jste obraceni celym svym myslenim ke své
nemoci a vrzeni tak do spousty otdzek a jisté nadéje
nebo vétsi ¢i mensi jistoty. Svét kolem vas jakoby se
zmens3oval spolu s vasimi moznostmi se do tohoto
svéta vrhnout. Pfitom ale zapominate na to, ze i kdyz
se krati pocet krokd, zbyva vam Uzasna moznost roz-
pinavosti vasi duse, vaseho srdce, vasi mysli...

Za svUj zivot mate uz své odpracovano a nyni se
vam otvird skvéld nabidka naucit se ztisit, a hle-
dat ve svych moznostech bohatstvi vaseho ducha,
vasich vzpominek, nevyi¢enych myslenek a moud-
rosti svych predkd predavané z generace na gene-
raci. Je toho tolik, kolik jste jesté nefekli svym
détem, vnoucatlm, prateldim...

Vim, jsou vzpominky i bolestné, casto i chyby,
které se nam vynofruji, ale k Zivotu patfi i ty chyby
i bolest. Nékteré rany se hoji rychleji, jiné potiebuji
svlj ¢as a dalsi nesou s sebou nasledky celou tu
pout svétem od narozeni do smrti.

Ale neni boufe, po niz zas nesviti slunce, a jak
nas uci porekadlo, ,Co nas nezabije, to nas posili.”,
nebojte se s vervou pustit do kazdého nového dne
a hledat pro sebe stale nové moznosti a kolem sebe
moudie rozsévat vsechno to, co mize zakofenit,
vyrlst a dat dobrou urodu vasim blizkym a tfeba
i vasi zemi, ktera se ve vsech rezortech snazi najit
pravé tyto zapomenuté hodnoty. Tésim se na vas.

NEMOCS HUMOREM
MEJTE SE RADA
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Na prvniden po ndvratu je toho vzdycky moc. Ovéfit
si, zda je vSe na svém misté, zda nedoslo ke zménam
umisténi nékterych zakladnich pomucek. Nedoslo-
li k pfemisténi pacient(i mezi pokoji, aniz by si sestry
u toho kratily dlouhou chvili a predstavovaly si hru
,Skatulata hejbejte se”. Zorientovat se, kde ji lezi ti,
ktefi vyzaduji mimofadnou pozornost pro zhorseny
stav, hlavné co potiebuiji, kdy, kolik atd.

Takové stéhovani, to vibec neni zadna legrace.
Nékdo se zlepsi, nékdo zhorsi, jiny odejde a uz se
jezdi s 10zky, ¢asto doprovazenymi infGznimi stojany
a chodba vypada jako nejrusné;si kfizovatky v Praze.
Stanicni sestra mezi nimi klickuje a rozdéluje pokyny
naprosto stejné jako dopravni policista, akorat bez
placacky a pistalky. Kdyz se preprava mezi pokoji
uklidni, pfichdzi na fadu néco, z Ceho je Spatné témér
kazdé sestie, presto hrdinsky pfistupuji a ujimaiji se
papirovani. Z jedné slozky vyndat, do druhé dat,
z jedné vyndat, do druhé dat a tak dokola. Nesplést
Cisla pokoja, cisla 1Gzek, jména pacientl, nezapo-
menout na nové zapisy, nové ordinace a hlavné
na to, aby souhlasily cedulky na lGzku, cedulky na
stavu pro prehled a orientaci osettujiciho personalu.
Jmenovky na jednotlivych mistech rdznych cedulek
urcenych pro rGzné vykony a tak dél a tak dal.

Na zakladé vepsanych vnitinich dohod a fadu
se kazdy ujima toho svého a vse jde, jak po masle,
takze se nemocnym casto zda, ze kdyz sestficka
odejde z pokoje, asi sedi, protoze tam uz neni.
Pfedstava o praci mimo pokoj nemocného je Casto
zkreslena a snaha zpracovat papiry v sedé u stolu
je Casto pfibuznymi bréna, jakoze zrovna neni co
délat. Nefikam, ze se obc&as nékde nenajdou cerné
vrany, ty najdeme v kazdé profesi, ale tahle sest-
ficka byla pecliva a jak jsem uvedla na zacatku, byla
po dovolené a pfisla do velkého stéhovani.

Réno zjistila, Ze pan, ktery lezi tam je pan X a tady
pan Y, Jinde pani A a za ni pani B. Ten ma tu dia-
gnozu a s tim se déla tohle a ta pani totfebuje to
a nesmi tuto a tamta zase naopak. Jesté si nestihla
zapamatovat ani jejich jména, jen podle Cisel pokoje
a lGzek vstrebala zakladni ordinace a nutnou péci.




legrace. Musi na pokoj, zkontrolovat, zda cedulka
na lGzku patfi také k pacientovi na I(izku, aby mohla
postupné provéstzménunavsech ostatnichmistech,
kde je nemocny uveden. K prvnimu pfichazi: ,Pane
Z, jste to urcité vy, jak je to tady napsano?” Muz na
[GZku se pokousi o Usmév a odpovéd, pricemz mava
rukou, jakoby na souhlas. Sestra jesté lidi neznj,
jejich diagnozy uz vibec ne, bude na to potiebovat
cely den. Usméje se na pana Z a bézi pozménit vie
co se ho tyka podle nového pokoje i umisténi [lzka.
Tak pokracuje dal, az se prokouse k patému [{zku.
s novymi pokusy o Usmév pokazdé, kdyz vstoupi do
pokoje. Tentokrat uz zamava i ona jemu. K Patému
[GZku pfistupuje jiz suveréné, nebot je to posledni
panské lizko a nemize to byt nikdo jiny, nez ten,
kdo zbyl, tedy pan Y. ,Pane Y, jen pro kontrolu, jste
to vy, ze?” Z lUzka se na ni vrhne téméf vrazebny,
urazeny pohled.

,Nel” Sestra se lekne, kde udélala chybu?
Nadechne se a zepta se s ponékud rozpacitym
usmévem znovu.

,Jste pan Y?” Ke stejné vlidnému pohledu, kterym
ji obdafil pred nékolika okamziky pfibyl pohled
zurivosti. Krikl. ,Ne!”

Znovu se nadechne, tentokrdt uz trochu
nestastné, jde ji o ¢as a néco tu nesedi. Vraci se
k prvnimu lGzku. Muz z tohoto loze vraci sestfi¢ce
naladu svou ochotou. Na jeji dotaz, zda je opravdu
pan Z tentokrat nejen souhlasné mava rukou, ale
i zdviha hlavu a kyne ji, tsmév se tentokrat zdaril
na vybornou. Zazehnal smutek z nevrlosti pana na
patém ltzku.

,Dobre tedy, takze tady na druhém lGzku jse vy,
pane X. Nemylim se? Opravte mé.” Ozve se stejné
jako pred tim.

,Jo.”

,No moc toho nenamluvite, ale dékuji vam. Tady
jste fikal, Ze se jmenujete-”

+Jajseming. T

NVyborné, dékuji.” Pfistupuje k ¢tvrtému lGzku.

Yy jste doktor V?*
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vidim, jak jste uz ulitand a nestastna. Nejsem lékafr,
jsem pravnik, a jediné, ceho jsem si zatim vsiml je,
Ze ten pan na té paté posteli jesté nerekl nic jiného
nez ,NE” a ten na druhé zas nic jiného nez ,JO” a ze
ten pan na prvni posteli pofdd mava a déla grimasy
at uz mluvi nebo ne. Mozna vam to pomize.”

Sestficka zbledla, sedla na kraj IUZka pana dok-
tora, stirala studeny pot z Cela a lapala po dechu,
doprovazejic déni nasledujicim slovni¢kem:

,Ja vil, ja blb, ja se nendvidim, Ze sem si k tomu
nevzala papiry nebo nékoho jinyho. Dyt ty dva sou
po mrtvici, nemluvi a prvni je parkinsonik, kterému
jsem nedala dost ¢asu se vyjadfit.”

Chvili tam tak sklesle sedéla, pak presla k prv-
nimu 1Gzku, omluvila se, muz to vzal s Usmévem
a po chvili zklidnéni se od néj dovédéla kdo je kdo,
i to, Ze ani on neni pan Z.

Trhavymi pohyby ji vzal za ruku a reagoval na
zaplavu jejich predchazejicich slov:

+Méjte se rada.”

Méjte se radi i vy! Kdo nema rad sebe, nemuze
davat lasku druhym.

Laska je mocna, dava odvahu a silu!

NEMOC S HUMOREM
ZAPOMINATI JE LIDSKE

Jisté si snadno vsichni vybavite vtip o tom, jak se
jedna babicka pta pana doktora:

,Pane doktore, jakZze se menuje ten pan co mi
porad nékam schovava ty véci, abych je hledala?”

L+Alzheimer, babicko, Alzheimer.”

Pfestoze vétsina z nas dospéje do véku, kdy nam
méné ¢i vice obcas vypadne néco z paméti, nebo
si prosté z rlznych dlvodl nevybavime mnohé
véci, zapominame se na tyto situace vcas pfipra-
vit, dokud nam to jesté mysli. Ale ruku na srdce, jak
nam to mohlo v mladi myslet, kdyz jsme se zapo-
méli pripravit. Je to zapeklité ze? Ale ne zas tolik.
V mladi bylo tolik ¢innosti Ze se na to, Ze pfijdou
i roky pozdéjsi prosté zapomnélo a ejhle, jsou zde.
Neznamena to ale vzdy Alzheimerovu chorobu, jak
si ¢asto lidé mysli.
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ZAJIMAVOSTI A AKTUALITY Jitka Rybova

NEBOJTE SE POZADAT 0 POMOC

Sluzba tisnového volani pro seniory

Tuto sluzbu poskytuje pfispévkova organizace
Centrum socidlni oSetfovatelské pomoci (CSOP),
ktera v Praze 10 zajistuje pecovatelskou sluzbu
v bytech seniord a potfebnych obyvatel a domaci
zdravotni péci v bytech klient.

Tisiové volani pomaha seniorlim v pfipadech,
kdy upadnou a nemohou sami vstat, nemohou
sami telefonovat pro |ékare, nemohou si vzpome-
nout na telefon lékare, policie, zachranné sluzby
nebo hasicu, pfi ohrozZeni zdravi nebo Zivota. Klient
nosi pfi sobé ovladac o velikosti krabi¢ky od zapalek
s tisnovym tlacitkem, které po stisknuti umozniuje
spojit se z jakéhokoliv miista v byté s dispeCinkem
CSOP. Ten je 24 hod. denné obsluhovan operato-
rem, ktery se v pripadé pfijmu tisnového signdlu
nejprve spoji s klientem telefonicky, a v pfipadé, ze
klient neodpovida, zorganizuje okamzitou pomoc.
Pristroj v byté klienta umoznuje po stisknuti tlacitka
snimat zvuk po byté a ve stejném prostoru je i sly-
et hlas operatora.Operator mize podle potieby
zavolat zachrannou sluzbu, policii, hasice nebo
vyslat pecovatelku do bytu klienta. Praha 10 je jedi-
nym prazskym obvodem, ktery tuto sluzbu provo-
zuje. Podminky pro zavedeni jsou: pevna telefonni
linka, ulozeni nahradniho klice od domu a bytu

Dékujeme vsem déarcim a sponzorskym firmam,
ktefi svymi finan¢nimi dary pomahaji v ¢innosti nasi
Spolecnosti. Jmenny seznamu darcli nejsme schopni
do budoucna uverejiiovat vzhledem k omezenému
poctu textovych stran.

Prosime vsechny ctenafe naSeho casopisu, pfiz-
nivce a ¢leny, sponzorské firmy a organy samospravy,
o finan¢ni podporu v nasi ¢innosti, kterou pomdahame
nemocnym postizenym Parkinsonovou chorobou.
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v dispecinku a bydlisté v Praze 10. Dalsi informace
a podrobnosti o zavedeni sluzby, poplatcich a pro-
vozu zjistitte na tel.: 271 748 551, nebo na zdznam-
niku tel.: 271 745 880 nebo 271 747 149.

Nabidka pro seniory
« socidlni a zdravotni sluzby
« vzdélavaci a kulturni programy a kurzy
+ klubova a internetova kavarnicka
« divadlo
a fadu dalsich aktivit nabizi spolecny pro-
jekt sdruzeni ZIVOT 90 a hlavniho mésta Prahy.
Ddm PORTUS, ulice Karoliny Svétlé 18, Praha 1,
telefon 222 333 555.

Pozn. redakce — na tomto misté se snaZzime nabi-
zet nasim Ctendfdm uZitecné a praktické informace,
zejména z oblasti sluZzeb pro seniory a zdravotné
postizené obcany. Ziskat tyto informace ze vsech
oblasti Ceské republiky je viak velmi obtizné. Mdte-li
informace o podobnych sluzbdch ve Vasem regionu,
prosime, zaslete ndm je a my je otiskneme, aby infor-
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Pro lepsi informovanost znovu uvadime kontaktni
spojeni na nasi Spolecnost, kde ziskate vsechny
potiebné informace.

Spole¢nost PARKINSON

Kanceldr a poradna-sluzba, Po - P4 9-14 hod.
Volynska 20, 100 00 Praha 10

tel./fax: 272 739 222 , e-mail: parkinson@volny.cz
Bankovni spojeni: GE Money Bank Praha 3

Cislo uctu: 1766806-504/0600
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