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Po uzavérce:

Stéle Castéji se setkavame s dotazy na pobytova zafizeni pro pacienty s Parkinsonovou nemoci.
Tématem péce o pacienta v pokrocilé fazi nemoci jsme se zabyvali v ¢asopise Parkinson ¢. 41
a slibili jsme, Ze se budeme zabyvat touto problematikou i nadale.

NRZP vyzvala spolupracujici organizace k reakcim na chystanou zménu strategie v socialnich
sluzbach a zde je nase stanovisko :

Narodni strategie rozvoje socialnich sluzeb pro obdobi 2014-2020

Pfipominky a naméty

Spolecnosti Parkinson, z.s.

Realita:

,Déda” je nemocen Parkinsonovou nemoci. Rodina se stfida v péci o ného.

Po jednom padu odvezli dédu do nemocnice. Po dvou tydnech se déda vraci z nemocnice jako
lezici pacient. Rodina uz nezvlada, hleda pecovatelku se specializaci na Parkinsonovu nemoc,
popf. pobytové zafizeni specializované na Parkinsonovu nemoc.

Nenachazi ani jedno, ani druhé.

Nemocny po zkuSenostech s neznalosti oSetfujiciho persondlu v nemocnici a LDN odmita ustav-
ni péci.

Pokud ji pfijme, tedy pokud ji najde, je umistén na oddéleni se zvlastnim rezimem.

Ani tam vSak neni persondl se specializaci na Parkinsonovu nemoc.

Nemocny umird po dalSim padu a nasledném zapalu plic, v jiném pripadé, nelze fici lepsim,
doziva bez odborné neurologické péce s velmi nizkou kvalitou Zivota.

Namét na feseni:
Uznat Parkinsonovu nemoc jako samostatnou diagndzu pro certifikovanou péci.
Otevrit pobytové zafizeni specializované na diagndzu Parkinsonovy nemoci.
Vytvorit vzdélavaci material pro personal pecujici o pacienty s Parkinsonovou nemoci.
Pfi krajském socidlné-zdravotnim odboru zfidit socialni sluzbu — péce o pacienty s Parkinso-
novou nemoci — s cilem kontaktovat nemocného a nezdvisle na existenci rodiny resit jeho
situaci.

v Praze 24. 8. 2014
Zdislava Freund
predsedkyné Spole¢nosti Parkinson, z.s.

NRZP: Informace ¢. 67

Vazeni pratelé, minuly tyden jsem vam poslal k pfipominkdm navrh Narodni strategie rozvoje
socialnich sluzeb na obdobi 2014-2020. Jediné relevantni pfipominky poslala Spolec¢nost Par-
kinson, které jsme poslali na MPSV CR.

Vyzva:

Pro kancelar Spole¢nosti Parkinson, z.s. ve Volyriské ulici 20, Praha 10,
hledame ucetni a dalSi administrativni silu. V soucasné dobé jako dobrovolné
pracovni sily.

Kontaktni telefon: Freund 774443561
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Cislo 43 vychazi v zafi 2014
(obsah nelze zverejriovat
bez souhlasu vydavatele)
Casopis vychazi diky laskavé

podpore jednoho z nasich ¢lend.

VdZeni ctendri,

prestoZe pro letosni rok nemdme partnera
na podporu vyddvdni casopisu Parkinson,
jsme tu opét, jen ve zcela Usporném
provedeni a Cernobile. Casopis vyjit musi,
pro nase cleny v pokrocilé fdzi nemoci je
praveé casopis Parkinson spojenim s ostatnimi
pacienty a zdrojem informaci.

O vasem vztahu k casopisu vypovidd i skutecnost, Ze jeden z vds,
clent Spolecnosti, nabidl redakci financni puajcku na ndklady
spojené s vytiskem a distribuci tohoto Cisla. Vedeni Spole¢nosti
nabidku prijalo a timto dékuje clenovi z Prahy, ktery projevil
prani neuvést své jméno.

Distribuce tohoto Cisla se zpozdila, o to drive se muZete tesit
na ¢. 44, které vyjde v prosinci a prinese, jak pevné doufdme,
informace o otevieni Poradenského centra ve Volyriské ulici
a reportdz ze Setkani k 20. vyroci zaloZeni Spole¢nosti Parkinson.

Redakce casopisu Parkinson ziskala nového clena redakcni rady,
a to MUDr. Petra Duska, Ph.D.

Spolupracovat s ndmi zacala i odbornd korektorka Barborka —
dobrovolnice.
Vase redakce
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SN Z kancelare Spolecnosti Parkinson, z. s.

VazZeni ¢tenafi,

obdobi, kdy nase organi-
zace fungovala bez predsedy
a bez vyboru, ukondila valna
hromada v kvétnu tohoto

roku novymi volbami. Valna
hromada dala svdj hlas ,Sku-
piné 2014 péti lidem, ktefi se rozhodli kandi-
dovat do vyboru Spolecnosti a zachovat tak jeji
existenci. Skupina 2014 sla do voleb se spolec-
nym programem, ze kterého vybirdm:

Program vychdzi ze zdkladnich cilt Spolec-
nosti Parkinson, které byly stanoveny jiZ pri je-
jim vzniku pred 20 lety.

Pres pokrok v lécbe, tedy tlumeni projevi
nemoci, zlstdva socidlni aspekt a psychické
proZivani nemoci témér stejné. Parkinsonova
nemoc je stdle, mimo okruh zainteresovanych,
natolik nezndmym pojmem, Ze i jeji projevy ne-
jsou verejnosti rozpoznatelné.

Doba je naklonéna novym poznatkam, lidé
jsou dnes mnohem vstricnéjsi diky celkovému
uvolnéni atmosféry ve spolecnosti, pro nds, pa-
cientskou organizaci, se otevird vice prostoru
dostat informace o projevech nemoci a s nimi
spojenymi modely chovdni na verejnost, popsat
je a predstavit.

Letosni 20. vyroCi zaloZeni Spolecnosti
Parkinson je zavazujici. Sestavili jsme projekt
na Otevieni Poradenského centra Parkinsono-
vy nemoci v sidle Spolecnosti ve Volynské uli-
ci. Kanceldr vlastné po cely cas plIni tuto funkci

improvizované, lidé si zvykli chodit s dotazy ¢i
vyridit ¢lenské zaleZitosti, volaji, pisi, ...

Navazujicim projektem je ZajiSténi provo-
zu Poradenského centra, ziskani prostredku
na pracovni sily do Poradenského centra a dalsi
provozni naklady.

Vhodnym terminem pro zahdjeni provozu
Poradenského centra se nabizi listopad 2014,
mésic zaloZeni Spolecnosti, a spojime tak jeho
slavnostni otevieni se Setkanim pratel SP
k 20. vyroci zaloZeni Spolecnosti. Setkani pro-
béhne v hotelu Mars na Kubdnském namésti
v Praze 10, blizko kancelare Spolecnosti ve Vo-
lyniské ulici.

Hlavni program je planovdn na sobotu
8. 11. 2014 od 15.00 hodin, pro ucastniky ze
vzdalenéjsich mist budou pfipraveny dva nocle-
hy v hotelu s dalsim doprovodnym programem.

V zafi zatneme pfipravovat k tisku infor-
macni brozZuru, kterd bude vyluéna svou dis-
tribuci. Nové diagnostikovani pacienti a jejich
rodinni prislusnici odchazeji vétSinou z ambu-
lance neurologa plni otazek a obav. Informacni
brozuru distribuovanou do zhruba 200 neuro-
logickych ambulanci obdrzi pacienti z rukou lé-
kare. Tento projekt podpofila VZP.

Za redakci Casopisu preji vam i vasim rodi-

nam klidny konec léta.

Zdislava Freund
predsedkyné Spolecnosti Parkinson, z.s.
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UPOZORNEN{ CLENUM SPOLECNOSTI PARKINSON, z.s.

Vazena pani, vazeny pane,

rozhodnutim valné hromady v listopadu 2013 bylo ve Spolecnosti Parkinson, z.s. za-
vedeno placeni €lenskych prispévkd, a to ve vysi 200,- K¢ ro¢né. Informovali jsme o tom
v Casopise €. 41 a pak i v C. 42. Dovolujeme si pfipomenout, Ze ¢lensky prispévek mél byt
zaplacen do konce brezna 2014.

Vérime, Ze chcete byt i nadale ¢lenem Spolecnosti a zUstat tak v kontaktu s dalSimi
lidmi, pacienty s Parkinsonovou nemoci.

Chéapeme, Ze pro hodné lidi je ¢lensky prispévek véc nova a nejsou si jisti, zda maji
presné informace. Velmi by nds mrzelo, kdybyste nezaplacenim ¢lenského prispévku pfi-
Sel(a) o mozZnost i nadale dostavat ¢asopis Parkinson, zaplaceni ¢l. prispévku je také pod-
minkou ¢lenstvi ve Spolecnosti.

Pokyny k platbé clenského prispévku:

Cislo uctu 1766 806 504

kod banky GE Money Bank Praha 0600

Castka 200,- K¢

variabilni symbol v tomto pripadé neuvadéjte

specificky symbol Cislo ¢lenského prikazu (pokud nemate cl.
prikaz, uvedte do poznamky i celou adresu)

Poznamka k platbé uvedte jméno a prijmeni a Ze se jedna o cl.
prispévek

Znovu uvadime pokyny k platbé. Pokud od véas do 10 dnt prijde prispévek na ucet
Spolecnosti, bude pokladan za radné zaplaceny.

Tésime se na setkani s vami na jakékoliv akci ¢i setkani, diky kterému z(stanete v kon-
taktu s prateli.

Zdislava Freund
predsedkyné
Spolecnosti Parkinson, z.s.
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Ceny za PR byly rozdéleny

Jana Veclovad

Spolecénost
Parkinson, 0.S.
a Spoloc¢nost Par-
kinson Slovensko
ziskaly v 9. rocni-
ku souté’e Ces-
ka cena za public
relations 3. misto
v kategorii Spole-
¢enskd odpovéd-
nost a filantropie.

Jednalo se
o projekt ,V klzi parkinsonika®, realizovany
v r. 2013 u prileZitosti Svétového dne Par-
kinsonovy nemoci ve spolupraci s firmou
Abbvie a Medica Healthworld.

Ceny byly udéleny v 19 ze 20 katego-
rii, absolutnim vitézem se v konkuren-
ci rekordnich 146 prihlasenych projektl
stal projekt BEZKOLA.cz. Slavnostni vecer

PROJEKTY

Zdislava Freund

Chod neziskovych a pacientskych organi-
zaci se zménil, da se fici zprofesionalizoval.

Sponzofi uZ nepfrispivaji ,na ¢innost*,
ale na PROJEKTY.

Dejme tomu, Ze se rozhodnete uspo-
fadat sportovni soutéz a radi byste ziskali
financni podporu.

Sepisete tedy projekt, ktery by mél ob-
sahovat predem urcené ¢asti — naptr. cilova
skupina projektu, co se na soucasné situaci
zméni diky projektu, rozpocet akce a pod.

4

spojeny s predanim cen vitézim se konal
ve 27. patie budovy City Tower a seslo se
pres 300 piaristl z celé republiky. VSechny
prihlasené projekty hodnotilo 6 nezavis-
lych porot.

Vecerem provazel jiz tradicné Ondrej
Hejma, trofej absolutniho vitéze si odnesla
Ceska pojistovna a AMI Communications
za projekt BEZKOLA.cz. V tomto projektu
Ceskd pojistovna napaditym zplisobem
upozornila na problematiku kradezi jizd-
nich kol, kdyZ jich 14 nezabezpecenych od-
loZila v centrech nejvétsich mést.

Vice informaci a fotografie najdete zde:
http://www.mediar.cz/nejlepsi-ceske-pr-
-bezkola-cz-od-ami/
https://www.facebook.com/CeskaCena-
ZaPublicRelations

Spolecnost Parkinson vypracovala pro-
jekty, které se snazi prosadit do pozornosti
sponzor( a prihlasuje je do vyzev rliznych
nadaci.

Mezi nimi jsou jak projekt na vydavani
Casopisu Parkinson, otevreni a provoz Po-
radenského centra pro Parkinsonovu ne-
moc, ale i vydani a distribuce informacni
brozury do ambulanci neurologt.



Z projektu o Poradenském centru vybi-
rame:

Poradenské centrum

Poradenského centrum soustfedi po-
radenské cinnosti Spolecnosti Parkinson
do jednoho mista a tim velmi zefektivni
moznosti, které ma Spolecnost k dispozici.
Poradenské centrum také umozni soustre-
dit naméty ziskané jak od pacientd, tak
od navstévnikl z rad verejnosti, v sou-
vislosti s jednanim na socialnich a zdra-
votnich odborech. Na Centrum se budou
moci obracet pecovatelé o nemocné s PN
i mimo Spolecnost Parkinson.

Poradenské centrum vznikne v sidle
Spolecnosti Parkinson, ndvaznost kance-
lafre na poradenské centrum je Zadouci
z dlivodu personalniho obsazeni i moznos-
ti reagovat na aktudlni potfeby Poraden-
ského centra.

Vybudovanim Poradenského centra
pro parkinsoniky Spole¢nost Parkinson,
z.s. kvalitativné pokrodi v naplfiovani své
zakladni vize — pomahat pacientim s PN
a jejich rodindm v kazdodennim boji s tou-
to chorobou a zkvalitriovat jejich Zivot.
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Umisténi kanceldre Spolecnosti v suterénu by-
tového domu pritahuje pohromy. Dvé zdvady
odpadnich stoupacek md za sebou za lorisky rok,
letos v cervnu praskla horkovodni trubka (PVC)
pod stropem chodbicky. Divodem byla pfilis horka
voda vedouci do kanceldre z domu. Odnesly to
predevsim plovouci podlahy. Takto vypadala kan-
celdr na konci srpna. A dnes? To se dozvi jen ten,
kdo se prijde podivat. Budte vitdni.



Tema: 20. vyroci zalozeni SP

— vzpominky, fakta, pribehy

Na uvod

Blanka Sedldckovad

,Z iniciativy lékard Neu-
rologické kliniky v Katerin-
ské ulici se podarilo v roce
1994 svolat Valnou hromadu
za ucasti 52 nemocnych a je-
jich  rodinnych  prislusnikd.
Byly schvdleny stanovy spolec-
nosti, jednaci rad a zvolen vybor. V té dobé nam

chybély penize a kanceldr. Schizovali jsme u mé
doma a v kanceldri firmy Roche, kterd se stala
nasim prvnim sponzorem. Pozdéji jsme ziskali
nebytové prostory od méstské Cdsti v Praze 10
ve Volyriské ulici, kde sidli kanceldr dodnes.”

Takto vzpominal na zacatky Spolecnosti
Parkinson jeji prvni predseda Ing. Jifi Dvorak.

Spolec¢nost Parkinson byla zaloZena roku
1994 jako humanitarni a neziskova organizace
s celostatni plsobnosti.

V programu Spolecnosti Parkinson najdeme
vydavani casopisu, organizovani rekondicnich

Kvéeta Kanska

Pred zalozenim SP se
Ing. Dvorak peclivé
o manzelku — parkinsonicku,
na ambulanci EXPY ambulan-
ce se ji vénoval profesor Roth.

A byl to pravé pan profesor,

staral

pobytl, cvieni, prednasky, pozdéji zakladani
klub.

Vedeni navazuje kontakty s dalSimi lékar-
skymi neurologickymi a fyzioterapeutickymi
pracovisti v republice.

Jednd s Ministerstvem zdravotnictvi,
s MPSV a s dalSimi organy a organizacemi na-
vazuje spolupraci pfi zajistovani potfeb a zdjmu
nemocnych PN.

Nejvice se staraji o ¢lenskou zakladnu, pro-
toze jsou si védomi skutecnosti, Ze jediné silna
organizace ma Sanci dostat prostor vyjadrit se
v oblasti pfijimani zakonU a vyhlasek a také ma
moznost ziskat dotace a granty na svoji ¢innost.

Timto byl polozen zaklad veskeré Cinnosti
Spolecnosti.

Béhem let se ménilo slozeni ¢lenl, ménilo
se vedeni, vystfidalo se nékolik predsedu. Ale
nastaveni cinnosti Spolec¢nosti Parkinson bylo
pevné a dobre dano a je mozné dale pokraco-
vat na postavenych zakladech s respektovanim
pozadavkd a ndrok( dnesni doby.

Jakpak to bylo pred zalozenim SpolecCnosti Parkinson?
A prvni roky, nez jsme dostavali informace v ¢asopise?

ktery si Ing. Dvoraka vytipoval jako mozného
predsedu pacientské organizace. Pan inzenyr byl
idedlnim kandidatem — zajimal se o nemoc, mél
zkusenosti pracovnika v zahrani¢nim obchodé, byla
to osobnost a i vékem se hodil do nasi skupiny. Lé-
kafi z Katefinské tu volbu uvitali.



S Dorim Gaborem skrabali, malovali a nati-
rali kancelar.

KdyZz zacal v roce 1997 pravidelné vychazet
Casopis, zacali pribyvat ¢lenové, stale zvonil te-
lefon nebo nékdo u dvefi. Lidi chtéli informace.

Zacaly se poradat rekondice, cviceni. Diky
Dr. Rektorové vznikl klub Brno. Prosté starosti,
ale i radosti pfibyvalo, prace az nad hlavu.

PiSe se rok 2014, mame vyroci zaloZeni
Spolecnosti Parkinson, dvacet let! Je to moz-
né? Asi ano, stale se néco délo a ¢as bézel.

Spolec¢nost se rozrUstala, stoupaly na-
roky na vse, zboZi a sluzby podrazily. Kluby
pracovaly, pacientské organizace byly na vy-
sluni, dostaly se k ministrovi snadnéji nez
|ékafi. Naroky vsech ale byly velké, zacaly
prerlstat nase moinosti. Zadost na vice do-
taci od MZCR znamenalo nutnost dodrzovat
pfisné podminky statu. Stvofit voleny vybor,
udélat vyrocni zpravu, zviditelnit hospodare-
ni, ustavit kontrolni komisi, dat udélat audit
(dotace prekrocily ten rok 500 tisic) ... prosté
organizace zacinala byt velmi ndro¢na. Mladi

Vas minipribéh 1
Jifti Munzar

Rad bych zdlraznil zasad-
ni bod: Jak védi mnozi |écitelé
i obycejni lidé, je pro ¢lovéka
) v depresi, zoufalstvi a smutku
cesta, jak mu z nich pomo-
ci ven, je vyposlechnout ho.
Kdyz sva trapeni vypovida, je
to leckdy kontroverzni, nastvané, depresivni.
Kdyz ale svou zoufalost vyslovi, své problé-
my pojmenovava a hled3, jak je popsat a vidi,
Ze ho nékdo chape a vnima, pfipadné se pta
na dalsi podrobnosti, zacne se i on sam jakoby
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parkinsonici, ktefi uz se zapojili do prace, tre-
ba Ing. Knef¥, Vaclav Fiedler, Jarda Bednaf, Mita
z Brna, Ing. Zert z Olomouce, Mgr. Fridrich
z Prahy a dalsi, ktefi chodili na chat, se rozhod-
li jit oficidlni cestou. Informovali jsme predse-
dy klubd, zazadali jsme o vétsi pravomoci pro
kluby — jejich predsedové se tak trochu poty-
kali s nechuti mistnich podnikatell davat peni-
ze na prazsky uUcet.

Historicky prvni setkdni delegdti (ani ne
valna hromada) se na prani Ing. Dvoraka ko-
nalo v Litomysli. Kupodivu se na ném v klidu
feSilo vse. Dohoda, Ze do pll roku se pfipravi
vse podle zakona se podepsala. JenZe néjak se
nedafilo zafidit nezbytné véci. Dnes uz vim, ze
Ing. Dvorak tomu nebranil, on jen chtél véech-
no znat. Nemél rad maily, dévcata mu vse pre-
pisovala. Tak trochu jsme zapominali, Ze mu je
uz pres 80 let.

A mladi bylo netrpélivé... Nakonec se
do voleb pfrihlasilo dost kandidat(, véetné sta-
rého vyboru.

Z nich byl zvolen vybor SP na valné hroma-
dé ve Stikové.

vidét zvenci a octne se nad svou depresi jakoby
z nadhledu.

Mé samotného se v dobé diagndzy zmoc-
nila tézka deprese. Byl to pravé tenhle web
a ostatni parkinsonici, ktefi mi pomohli muj zfi-
ceny svét zase dat dohromady. Parkinsona mi
nevylécili, ale pro hodné z nas je parkinson az
na druhém misté, na prvnim je zoufalstvi. To-
muto webu za moZnost svoje zoufalstvi vyfikat
vnimavym lidem dékuju a véfim, Ze takhle po-
mohl spousté lidi a pomahat bude dal.
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Vas minipribéh 2
Lida Harsova

Chtéla bych se podélit
s Vami vSemi o mdaj pribéh
s parkinsonem. MUj pribéh
je téz 20 let stary. Mé jmé-
no je Lida Harsova a v led-
nu 1994 mi byla naznacena
diagndza Parkinsonsky tres,
z kterého se vyklubal asi po 3 letech Parkin-
son. Od mé tehdejsi l1ékarky Kneiflové jsem se
v roce 1998 dozvédéla o Spolecnosti, kam jsem
se prihlasila. Mé ¢islo je B-146, takZe jsem asi

w

da a zakladajici ¢lovék této spolecnosti byl pan
Ing. Jifi Dvorak. Osobné jsem se s nim setkala
v roce 2000, kdy jsem se, jako nejmladsi par-
kinsonik, zucastnila jednoho z prvnich rekon-
di¢nich pobytd na Stikové. Jako lékarka byla
na Stikové pani doktorka Capkova. Nelibilo se
mi, styskalo se mi, brecela jsem, byla jsem vy-
strasena z nemoci, jelikoz na mé nebylo celkem
nic znat, vidéla jsem lidicky, které mofil parkin-
son mnohem vice nez mé, chtéla jsem odjet

Vas minipribéh 3
Jaromir Spacek

MU0j wvstup do chatu
a posléze do fora byl takovy
zvlastni. V roce 2008 jsem se
zaregistroval a vstoupil do cha-
tu, tam mé pfrivitala néjaka
,babicka” a ja si uvédomil, ze
jsem nastoupil do toho druhého ,autobusu®,
ktery jede dost rychle z kopce dol(i do konecné.

Tak jsem vyskocil za jizdy a trvalo mi dva
roky, nez jsem zase nastoupil, smifen s tim, Ze
Zadny jiny nejede. To mné bylo 53.

Docela jsem se stydél, ukryval jsem se
za prezdivkou Larsen, protoZe jsem o sobé
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domu, byl to pro mé pionyradk. Ujaly se mé
dobré duse Maruska Lifkova, Vasek Fiedler, Jir-
ka Dvorak (pouze shoda jmen) a ja téch 14 dnl
preckala a pfisti rok jsem jela zase, a tak to Slo
rok po roce. Velice rdda vzpomindm na man-
Zele Buzkovi, pana Juskanice, cvicitelky Adélku
a Lucku a nase zdravé jadro, s kterym jsme zazili
plno krasnych chvil. Jsou to napf: Kytka, Vasek,
Lubos, Mira, Miluska, Jarda a jesté prvni pésti-
tel marjanky Pepicek Ponikelsky. Od roku 2008
jsem ¢lenkou klubu v €. Budéjovicich, kde jsme
pod vedenim Bohunky Sindelafové vytvorili,
myslim, krasny spolek dobrych dusi a nadsenct
pro nase radéni. Je to asi 3 roky, kdy jsme zacali
jezdit na rekondice na Sumavu a utvofili skvé-
lou partu s lidmi z plzenského klubu, se ktery-
mi poraddme i mnoho dalsich akci a tésime se
na spolecné chvile. To je ve zkratce mj 20lety
Zivot ve Spolecnosti Parkinson. Kdo si uz nepa-
matuje mé jméno, pfipomenu se jako vasniva
houbarka a mou Zraci bednou s dobrotami jako
napt. kremrole.

nechtél nic prozradit. Myslel jsem, Ze budu
v anonymité. To jsem jesté svou nemoc skryval.
Na chatu si vSichni mysleli, ze jsem néjaky Béda,
ale nakonec tam vtrhl ¢lovék s touto prezdivkou
a obofil se na mé, Ze se za ného vydavam. Bylo
to nepfijemné, ale nakonec se vse vyresilo. Do-
dnes nevim, kdo to byl.

Tak to byl mudj nastup do chatu mezi par-
kinsoniky. Mezi prvnimi, koho jsem potkal, byli:
Lerax, Buldog, Frantisek, Blanka, Baji, ...
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Cesta od diagndzy Parkinsonovy nemoci aZ k uspokojeni

Preklad: Josef Cajtler a Barbora Aydin

Ackoliv je Parkinsonova nemoc neurologic-
ké onemocnéni, pri kterém se fyzické symptomy
zhorsuji, je mozné i pres prvni sok z diagnozy
vyhrat psychologicky boj s touto chorobou.

Tom lIsaacs, ¢lovék s Parkinsonovou nemoci
a spoluzakladatel parkinsonického hnuti, popi-
suje svou vlastni cestu od diagndzy, zkoumani
a popirani az do osobniho uspokojeni.

Pro mne byla PN zvlastni cestou, ktera s se-
bou prinesla jak velké plusy, tak minusy. Zvlastni
na tom je, Ze vétsina minust je z raného mladi,
kdy symptomy jesté nijak zvlast neovliviiovaly
mdaj Zivotni styl.

Pred nékolika lety jsem uvaZoval o tom, jak
PN ovliviiuje nasi mysl. Podobné se pravdépo-
dobné zamysleji i ostatni parkinsonici.

Vyzbrojen svymi i jejich postiehy jsem vy-
tvoril obrazek ,cesty”, kterd ukazuje pozitivni

kinsonovou nemoci.

1. Diagndza

Diagndza je povaZovédna jako vychozi bod
nemoci i pfes to, Ze se predtim projevovalo
mnoho pfiznakd.

Myslim si, Ze diagndza je pravé tim okamzi-
kem, kdy zacina celd psychologicka cesta, pro-
toZe vas zdravotni stav ma konecné konkrétni
jméno a vy mate alespon ponéti o tom, co se
s vami déje.

EPDA

European Parkinson's
Disease Association

Tento cldnek je prevzat z internetového magazinu EPDAplus a je
na ném dobre vidét cesta vnimdni nemoci a jejiho prijeti pacientem.
Myslim, Ze se v ném mnozi z vds najdou.

2. Sok, hnév, popirani

Vérim, Ze bezpochyby kazdy si prosel touto
fazi, mnoho lidi s Parkinsonovou chorobou se do-
konce za tuto fazi ve skutecnosti nikdy nedostane.

,Sok, hnév, odmitnuti nebo smutek, to je
jedna z fazi, ve které se sebepozorujeme. Sta-
vime kolem sebe ochranné bariéry a mame
problémy ne fyzického, ale hlavné psychického
razu. Své problémy svadime na okoli a do jisté
miry jsme dokonce sobecti. Nikdo jiny nechape,
¢&im prochazime. Zijeme v tragédii a stejné tak
vnimame i budoucnost.

3. Komunikace

Komunikace je klicovym momentem v pre-
chodu od utrpeni k obnové nového Zivota.
Pomalu, ale jisté zac¢indme fikat blizkym lidem
o tom, jak se citime. MozZna si zacneme podvé-
domé uvédomovat, Ze jediny dlvod, proc lidé
nechapou, ¢im prochazime, je ten, Ze jsme jim
to nesdélili. Pochopime, Ze komunikace je do-
cela dobrd terapie — sdilend bolest je bolesti
polovicni.

Navic zjistime, Ze lidé v nasi tésné blizkosti
a dokonce i ti, ktefi nam nejsou tak blizci, jsou
pfipraveni naslouchat a byt empaticti aniz by
nas jakkoli litovali nebo se k ndm chovali jinym
zplsobem, nezZ to délali predtim. Ve skutecnos-
ti je to hlavné komunikace s prateli a rodinou,
ktera nas ujistuje v tom, Ze jejich vztah k nam je
stejny jako pred stanovenim diagndzy.
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4. Upevnéni a uceni se

Postupné zacindme Celit budoucnosti a zjis-
tujeme si co nejvice informaci o parkinsonové
nemoci. Mluvime konstruktivnéji s lékarem
a kousek po kousku si zvykame na myslenku, ze
mame dlouhodobé degenerativni neurologické
onemocnéni.

5. Prijeti

Dalsi klicovy moment — zacneme prijimat
PN jako soucast toho, kdo jsme. Nejsme jiz ta-
taZz osoba, kterou jsme kdysi byvali a vime, Ze
se nas zZivot nendvratné zménil. Zatneme ménit
své ambice do budoucna a pfizplsobovat je ne-
moci. Pomalu si zvykame na své nové ja a zaci-
name se soustifedovat na pozitiva tohoto stavu.
To jsou predevsim véci, které v budoucnu jesté
muUzZeme udélat, spiSe neZ véci, které kvali Par-
kinsonové nemoci délat nemizeme.

6. AngaZovanost

Toto je faze, ve které se Parkinsonova ne-
moc stava vétsim problémem neZ jen nasim
osobnim. Mluvime s ostatnimi nemocnymi,
porovnavame pfibéhy, poslouchame jejich
zkusenosti. Zaéneme se divat za hranice svého
vlastniho osudu a uvédomime si, Zze by nase
zkusenosti mohly vlastné pomahat ostatnim.

7. Uéast

Ucast je faze, kdy se mlieme pfipojit
k néjaké skupiné (klubu) nebo se zajimat
o konkrétni véc, jakou jsou napfiklad vyhlidky
na nové léky. Mlzeme také prispivat do
féra parkinsonikd. Uvédomujeme si, Ze
konstruktivnim prispivanim komunité
nemocnych Parkinsonem pomdahdame nejen
ostatnim, ale hlavné sami sobé.
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8. Uspokojeni

Nyni jsme nabiti energii. Stavame se au-
toritou v parkinsonické komunité. Lidé jsou
pristupni naslouchat tomu, co jim chceme
fici. Jsou vdécni za kazdou nasi pomoc ¢i radu.
Mame stéle vice prace v oblasti PN a to nam
dava pocit vzruseni a uspokojeni.

9. Vliv

My a nasi kolegové jsme soucasti skupiny,
kterd déla zmény ve svété Parkinsonovy nemo-
ci. Nas prehled, vasen, naléhavost, zaméreni,
empatie a Ucast maji pfimy vliv na budouci 1é¢-
bu a péci o lidi s Parkinsonovou chorobou. Pro-
to bylo vytvoreno Hnuti parkinsonik(.

10. Zména a lécba
To je to, ¢eho chce Spolek Parkinsonik( do-
sdhnout.

Zavér

Tak tohle je moje predstava o cesté Parkin-
sonovou nemoci.

Zvlastni na tom je, Ze ¢im déle jsem nemo-
cen a ¢im jsou horsi mé symptomy, tim jsem
odhodlanéjsi a pozitivnéjsi. Souhlasim, Ze to
neni stejné u vsech.

U kazdého se PN projevuje jinak. U mne
hlavné velmi viditelnymi priznaky, které jsou
dokonale vyvéazené silnym a optimistickym po-
stojem. Postojem, ktery by mnozi nazvali ,sle-
pym optimismem®”.

At je slepy nebo ne, jsem tu stale a jsem
uspésny!



B Tom Isaacs

Tom byl diagnostikovan na PN kdyz mu bylo
27 let a od té doby udélal vse, co mohl, aby zis-
kal prostfedky na nalezeni Iéku a zvyseni infor-
movanosti o této nemoci.

Po ukonceni svého velmi Uspésného 1250
mil dlouhého sponzorovaného pochodu v roce
1999 opustil Tom svou praci reditele londynské
realitni spole¢nosti. Od dubna 2002 do dubna
2003 Tom usel 4500 mil kolem britského po-
brezi, vysplhal na nejvyssi hory v Anglii, Skot-
sku a Walesu a bézel londynsky Flora maraton.
Ziskal tim pres 350 tisic liber. V roce 2005 byl
zvolen v Britanii ,,Charitativni osobnosti roku*.
O rok pozdéji spoluzalozil ,The Cure Parkinson‘s
Trust”, organizaci, které je prezidentem a ktera
nashromazdila vice nez 9 milién americkych
dolard na vyzkum po celém svété (http://www.
cureparkinsons.org.uk).

Tom byl v letech 2005 az 2010 clenem
spravni rady EPDA. Jednal jako zastupce
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pacient( v fidicim vyboru a byl pfedsedou vy-
boru advokacie pacienta na Svétovém kongresu
PN v roce 2010 a 2013. Je také prednim prispé-
vatelem SENSE-PARK projektu. Projektu, ktery
je iniciativou financovanou EU a zaloZenou pro
vytvoreni objektivniho méficiho zafizeni pro lidi
s Parkinsonovou chorobou a jejich osetfovateld.

Je spoluzakladatelem Hnuti parkinsonikd
(www.parkinsonsmovement.com).

Byl také jednim ze svétlonost pfi zahajova-
ni olympijskych her v roce 2012.

Tom je autorem knihy ,,Pfed pouzitim dob-
fe protrepat”, kterd je o jeho cesté nemoci
a zkusSenostech s Parkinsonovou chorobou. Je
napsana s optimismem a humorem. Pravidelné
mluvi o svém stavu a schopnostech osob s Par-
kinsonovou nemoci za Gcelem zvySeni naléha-
vosti vyzkumu novych terapii.

Reklama

VZP PRIDALA NA LEGBU PRIPRAVKEM DUODOPA

VSeobecnd zdravotni pojistovna navysila o bezmala 10% castku,
kterou vynaklada na lécbu pacientd v pokrocilém stadiu Parkinsonovy
nemoci nejmodernéjsim Iécivym pfipravkem Duodopa. Jde o jeden
z prvnich konkrétnich prinosti nové ustavené Pacientské rady VZP.

Zastupci sdruzeni Parkinson-Help pozadali na cervnovém jednani
Pacientskeé rady VZP, zda by nebylo mozné urychlit u indikovanych
pacientli nasazovani Duodopy. Polovina viech pacientd, ktefi jsou
1é¢eni timto pfipravkem, navitévuje VSeobecnou fakultni nemocnici
v Praze. VZP proto nemocnici pridala 3 miliony korun. To by mélo
pripadné problémy vyFesit. V/ celé Ceské republice bylo v lofiském
roce k nasazeni Duodopy indikovano 36 pacientd a jejich lécba pro-
stfednictvim tohoto pfipravku stdla 37 miliond.

Lécba Parkinsonovy choroby je ve VSeobecné fakultni nemocnici
v Praze na $pickové tirovni.,,Diky navyseni castky od VZP miize nyni
dostat nejmodernéjsi péci vice pacientdi,” uvedla feditelka nemoc-
nice Dana Juréskovd.

Vite, Ze loni VZP zaplatila:
+ 395 milioni korun za léchu Parkinsonovy choroby?

+ 206 milioni korun slo na antiparkinsonika predepisovana v ambulancich?
+ 83 milionii korun cinily naklady na vykony zdravotni péce?

+ 37 milionii korun byly naklady na lécivo Duodopa?

+ 37 milionii korun si vyzadaly naklady na hlubokou mozkovou stimulaci?

Pristup VZP uvitala i Jana Petrenko, které jako predsedkyné Koalice
pro zdravi iniciovala vytvofeni Pacientskeé rady VZP., Jsme velice radi,
7e rada uz ma konkrétni vysledky s jasnym pfinosem pro nemocné,”
fekla Petrenko. Koalice pro zdravi, v jejimz Cele stoji, funguje od roku
2004 a zasteSuje bezmala stovku pacientskych organizaci.

Lék Duodopa je nemocnému dodavén pumpou piimo do zazivaciho
traktu. Pumpa lécivo piesné dévkuje. Jde o takzvanou posledni linii
1é¢hy, urcenou pro pacienty v pokrocilém stadiu nemoci. Vzhledem
ke v3em indikacnim kritériim je vhodna jen pro zlomek viech ne-
mocnych.

Celkem v loriském roce zaplatila VZP za Iécbu Parkinsonovy choroby
pres 395 miliont korun. Nejvétsi podil (vice nez 52 %) tvorily naklady
na bézné uzivané léky predepisované na recept v ramci ambulantni
péce. TéméF 10 % pak predstavovaly ndklady na Iécivo Duodopa.

)\ vzP
( ¢ POJISTOVNA NA CELY ZIVOT

infolinka: 952 222 222
WWW.VZp.cZ
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Zivot v klubech

B Parkinson klub Hradec Kralové

Setkani Parkinson klub( Hradec Kralové a Pardubice dne 17. 6. 2014.

Parkinson klub Zlin
Zlinské aktivity v prvnim pololeti roku 2014

Ing. Zdenka Kymlovd, pfedsedkyné a cvicitelka PK Zlin

Parkinson klub Zlin ma
za sebou Uspésny pulrok na-
rocného prelomového roku
2014. Nejenom, Ze se pocet
“ ¢lend zavedenim clenskych
~ prispévkl nesniZuje, ale po-
stupné se zvysuje. Za Cleny se pfihlasili i rodinni
pfislusnici a nasi pratelé.

Zakladem nasi ¢innosti je samoziejmé pra-
videlné cviceni. Tuto aktivitu jsme rozsifili kro-

mé dlouholetého cviceni ve zlinském Domé
seniorl na Podhoti i do Otrokovic, kde jsme
se schazeli na Sokolovné. Méli jsme moznost
vyuZzivat i jejich ndacini a naradi — velké mice,
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air-track, balancni podlozky, aj. Spole¢né jsme
oslavili narozeniny jubilantl v obou Cctvrtle-
tich. Pfi vychazce na zlinské ,Lesni histé” jsme
se naucili pro nas novou hru — malkky, ktera
pochazi z Norska. Velmi se nam vydafril vylet
do ZOO ve Zliné-Lesné. Je to nadherna zoolo-
gickd zahrada s chovem zvifat v pfirozeném
prostiedi obrovského lesoparku.

Také mame Uspésné za sebou 2. rocnik
,Zlinského Sachového turnaje” se skladanim
puzzle a doprovodnymi soutéZzemi. Seslo se
53 Ucastnikl — domaci ze Zlina, skoro doma-
ci z nové utvoreného klubu Uherské Hradi-
sté a hlavné mili hosté z ostravského klubu,



z olomouckého klubu (Hulin), jeden zastupce
z Pardubic a také pratelé z Parkinson Slovacko.
OficidIni c¢ast akce byla zakonéena pisnickou
,Za rok se vratim, vratim se zas, ...“ TéSime se
tedy na vidénou pfisti rok. Zlaté medaile ziskali:
Sachy — Karel Vobofil PK Zlin, Puzzle — Hana
Nenickova Parkinson Slovacko, Kop na branku —
Jan Kotek PK Zlin, Véra Polakova PK Olomouc,
Strelba na branku — Josef Mikulka PK Zlin, Hana
Nenic¢kova Parkinson Slovacko, Hazeni krouzky
— Jan Kvapil PK Zlin, doprovod Jarmila Kozlova
PK Zlin, Stabil step (stabilni chlize) — Véra Amb-
rozova Parkinson Slovacko, Jan Pridek Parkinson
Slovacko. Gratulujeme! Akce probéhla v pfijem-
ném prostredi otrokovické Sokolovny s Gzasnymi
lidmi — vSichni byli naladéni na spole¢nou notu.
Vsem moc diky! Podékovani patfi také Zlinskému
kraji, ktery poskytl financni prispévek.

Prvni pololeti jsme zakondili vyletem
do svétozndmych lazni Luhacovice, jelo nas

celkem 18. Prohlédli jsme si Lazenské divadlo,
nadherné Jurkovicovy stavby, kolonadu, ochut-
nali mistni 1éCebné prameny a vyslechli také

koncert cimbalové muziky Danaj ze Straznice se

zndmou cimbalistkou a zpévackou Magdalenou
Muckovou -
pravnuckou ma-
lite Jozi Uprky.

S  prijem-
nymi pocity se
na kratkou dobu
lou¢ime a v zafi
se opét sejdeme
pfi novych zazit-
cich. Jen namat-
kou: cekd nds
novd télocvicna
—ve Zliné na Be-
nesové nabrezi,
pak prednaska
pro  vefejnost
v ramci Tydne
zdravi ve Zliné.

Na vidénou,

pratelé.
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Parkinson klub Praha

V Parkinson klubu Praha probéhla v ¢ervnu zména vedeni. PhDr. Michaela
Kramerovd ukoncila svoji prdci predsedkyné klubu a novou predsedkyni se stala

Jana Veclova.

Jana Veclova

Klubové aktivity v kvétnu
- cervnu 2014:
¢ Pravidelné stfedecni cviceni
e Prazské vychazky:
e Prlhonicky park (fota)
e Palacové zahrady prazské-
ho hradu (fota)
e Staroméstska radnice (fota)

e Letni grilovani (fota)

Co nas ceka po prazdninach?

Doufdm, Ze od fijna se budeme setkavat
v novych prostorach Centra socidlni a osSetfova-
telské pomoci v Praze 10, Sdmova ul. 7.

Klub Parkinson Praha bude mit moZnost
vyuZivat prostory nejen k setkavani, ale také
k pravidelnému cviceni, logopedii, relaxaci
a muzikoterapii. Jsou zde dilny na keramiku,
pocitacovou vyuku, vybavené kuchyné na vare-
ni a peceni.




Novy kabat dostanou i webové stranky,

které budou mit moderni vzhled, prehledné;jsi
usporadani a hlavné by se vam mély libit.

Plan ¢innosti — 2. pololeti 2014

V zari z(stane jesté vSe pfi starém:
Pravidelné schiizky klubu vzdy prvni ¢tvrtek
v mésici v 15 hodin

Cviceni a logopedie ve stfedu

Jakmile dostaneme prostory v Sdmoveé ulici,
upravime i dalsi aktivity.

Nabidka podzimnich rekondi¢nich pobyt(:
Zari — Jelenovskd, Valasské Klobouky
(10denni)

Rijen — Hotel Bystré na Viysociné (5denni)

Tésim se na setkani's vami a preji krasné léto.

Prosim, piste mi. Opravdu mé zajimaji vase

navrhy, podnéty, co by bylo vhodné v ramci klu-
bu rozvijet a jak si navzajem pomahat.

Jana Veclova
jana@vecl.cz
mobil 724 009 823

Casopis PARKINSON 43/2014
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Parkinson klub Brno

Prvni kontakt s Parkinson klubem Brno a ucast na jeho aktivitach

Jaroslav Dufek, PK Brno

Nenapadné a neocekava-
né se u mne zacaly projevovat
priznaky, které nevéstily nic
dobrého. Zacal jsem si uvédo-
movat, Ze predevsim pfi stre-
sovych situacich a ve chvilich,
kdy jsem byl nervdzni, se mi
zacina trast prava ruka. Vlibec jsem si vSak nepfi-
poustél, Ze by Slo o néjakou nemoc. Bohuzel to
byla Parkinsonova choroba a ja se od konce roku
2009 zacal lécit na neurologické klinice Fakultni
nemocnice U sv. Anny v Brné. Mou osetfujici
|ékarkou se stala prof. MUDr. Irena Rektorova,
Ph.D., ktera se zminila o Spolec¢nosti Parkinson
a doporucila mi zucastnit se jeji ¢Cinnosti.

Na internetu jsem zjistil, Ze Parkinson klub
Brno porada 14. dubna 2012 slavnostni setkani
na hradé Spilberk a tak jsem se rozhodl, 7e se
ho zucastnim. Na hrad jsem Sel plny ocekava-
ni a moje predstavy mé nezklamaly, a to nejen

pokud $lo o program, ale i o atmosféru setkani.
Z celé akce vyzarovala pohoda a pékné vzta-
hy mezi ucastniky. DomuU jsem pfiSel nadseny
z prozitého dne, prinesl jsem si na klopé srdicko
a tésil se na aktivni ¢innost v klubu.

Rad jsem se stal ¢lenem klubu a poznaval
klubovy Zivot. Nesetkal jsem se dosud s tak pra-
telskymi vztahy, jaké existuji mezi cleny klubu.
Vzajemné jsou k sobé pozorni, v pripadé potre-
by si pomahaji, pfi setkanich se pratelsky vitaji
a vétsinou nechybi ani polibky na tvar. Neformal-
nim vztahUm pfispiva i to, Ze si tykaji a oslovuji
krestnimi jmény. Hlavni zésluhy a vyznamny podil
na uspésné aktivni ¢innosti klubu ma jeho pred-
sedkyné a clenové vedeni, ktefi nezistné vyhleda-
vaji a organizuji klubové akce. Rovnéz ostatni se
ochotné podileji podle potieby a svymi moZznost-
mi na pfipravé a prabéhu jednotlivych akci.

Zda se, jakoby pfi spolecnych setkanich
¢lenové ozivali,

a Cinnostech zapominali




na svou nemoc, vzajemné se doplriovali a vy-
tvareli tak harmonicky celek. Pfipomina mi to
srovnani s hudbou. Jednotlivé tony mohou sice
pékné znit, ale az pfi jejich spolecném projevu
ozivnou ve formé hudebni skladby.

Cinnost Parkinson klubu Brno je rozsahla
a spliiuje pozadavky a zajmy clen(. Velmi rad se
zUCastnuji spolec¢nych akci a aktivné se na ¢in-
nosti podilim. Zakladni aktivitou jsou pravidelna
setkani ¢lenl a pratel klubu kazdou treti stfedu
v mésici, a to v zasedaci mistnosti cirkve husitské
na Ceské ulici. Setkani maji réizny program podle
zpracovaného planu, ktery je doplfiovan s ohle-
dem na aktuality. Jsou zvani i hosté s odbornymi
prednaskami, napf. na téma Priznivé ucinky hud-
by na Parkinsonovu chorobu, Preparaty s obsa-
hem marihuany apod. Castym bodem programu
je promitani videa nebo fotografii.

Vybor Parkinson klubu Brno organizuje
pro své Cleny a pratele klubu odborné pred-
nasky na témata souvisejici s Parkinsonovou
nemoci. Castym prednasejicim byvad pani
prof. MUDr. Irena Rektorova, Ph.D., kterd
pracuje na neurologické klinice Fakultni ne-
mocnice U sv. Anny v Brné a specializuje se
na Parkinsonovu chorobu. Jeji prednasky byvaji
velmi zajimavé a pfizpUsobené posluchaciim.
Jsou zodpovidany Cetné dotazy.

Aktivity se projevuji rovnéz v kulturni ob-
lasti, Casto za prispéni patrona klubu herce
Zdenka Jundka, pficemz lze jmenovat prede-
vsim benefi¢ni koncert Vinarskych romantikd.

Prostrednictvim klubu parkin-
sonik(l jsou zajistovany vstu-
penky na divadelni predstaveni.
Jde obvykle o predpremiéry se
zlevnénym vstupnym v hudeb-
ni scéné Meéstského divadla
v Brné.

Kazdorocné na jare
a na podzim je organizovana
navstéva botanické zahrady
a arboreta Mendelovy univerzi-
ty v Brné na tfidé Generala Piky
v Cernych Polich. Obliben3 je akce Kvetouci or-
chideje.

Nejvyznamnéjsimi akcemi jsou slavnostni
setkdni c¢lend a pratel Parkinson klubu Brno
pfi prilezitosti Svétového dne pro Parkinsono-
vu nemoc a vyroci zaloZeni brnénského klubu.
Na tato setkdni, ktera se v poslednich letech
uskute¢riuji na Spilberku, jsou zvani nejen hos-
té z jinych klubd parkinsonik z Ceské republiky,
ale i hosté ze zahranici, predevsim ze Slovenska
a Polska.

Zvlast vyznamné jsou sportovni aktivity,
v ramci celé Parkinson spolecnosti je to pre-
devsim kaZzdorocné poradand Parkinsonidada
a sportovni dny Parkinson klub(. V nasem
klubu nelze opomenout ani pravidelna cviceni
v télocvicné, cvi¢eni v bazénu a trénink stolniho
tenisu.

A pravé na sportovni aktivity byly zamérené
dvé vyznamné akce, které v letoSnim pulroce
nas klub usporadal.

Byl to turnaj ve stolnim tenisu uvadény jako
nulty rocnik Memorialu Lubomira Vernera a jiz
6. ro¢nik tradi¢niho Bukovinského poharu.

Turnaj ve stolnim tenisu probihal v sobotu
31. kvétna 2014 v herné Spartaku Slatina v Br-
né-Slatiné. Byl vypsan oddélené pro muze a zeny
ve dvouhrach a Ctyrhrach. Hrdlo se na trech
stolech, Ctvrty stll byl uréen pro trénink. Turnaj
zahdjila predsedkyné klubu Mgr. Eva Vernerova
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a zaroven pripomnéla osobnost svého zemre-
Iého manzela, na jehoZ pocest a pamatku je
turnaj poradan. Nejvétsi podil na pfipravé
i vlastnim prabéhu soutézeni méli ¢lenové vy-
boru Janko a Marienka Jaciskovi a jejich synové,
ktefi fungovali jako rozhodci jednotlivych utka-
ni. Sponzorem poradaného turnaje byla firma
GASTRO majitelky Katefiny Kotoulové. Turnaj
mél dobrou Uroven a soutéZici na prednich
trech mistech v muiské i Zenské ¢asti dvouher
a ve Ctyrhie muzl byli kromé diplomd odméné-
ni i medailemi a vécnymi darky. VSichni ostat-
ni soutézZici obdrzeli diplomy za aktivni tGcast.
Letos byl turnaj poradan poprvé, v budoucnu
bychom ho radi vice propagovali a predpokla-
dame, Ze se ho zUcastni rovnéz zajemci z jinych
klubt a Ze se stane tradici.

Zcela jiné za-
méreni md Buko-
vinsky pohdr, jehoz
6. ro¢nik se usku-
teCnil 28. cervna
2014. Je to v pod-
staté wvylet pro
¢leny brnénského
klubu, jehoz obsa-
hem je odpoledni
sportovni  souté-
Zeni ve vybranych
disciplinach. Sraz
ucastniklG je pred
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polednem ve
vyletni restauraci v Bu-
kovince, kde je zajisténo
misto a k obédu tradi¢né
pfipravena pecend kach-
na se zelim a knedlikem.
Po obédé nasleduje pre-
sun k rekreaéni chalupé
manzelt Jardy a Vérky
Varnuzkovych, kde se
Ucastnici usadi ke stol-

stylové

km na vyvysené terase
pod slune¢nikem a ti, co
budou soutézit, si pripravi sportovni naradi.
Letos se soutéZilo ve trech disciplinach, byl to
tradi¢né stolni tenis a hod Sipkami, tfeti discipli-
nou byl petanque. Hraje se na malém paloucku
naproti chalupé. Mista na terase a moZnosti
sportovniho soutézeni limituji pocet zucastné-
nych, proto je toto setkani jen pro cleny klubu,
pripadné jejich doprovod. Letos se nas seslo 28.
Ptinesli jsme si zdkusky a napoje pro spolec¢né
posezeni a uzivali si pékného dne. Pri Spatném
pocasi by akce musela byt odvoldna. Po skonce-
ni soutézi jsou za veselé nalady predany diplo-
my a pouze absolutni vitéz ziska putovni pohar.
V pozdnim odpoledni se postupné zucastnéni
louci a s védomim hezky prozitého dne si slibuji
»Tak zase pristé.”




Parkinson klub Litomysl

Milada Stursovd

V Cervnu jsme vyslechli prednasku o kine-
ziologii. Cilem kineziologie je udrZeni rovno-
vazného zdravotniho stavu pomoci svall téla.
Pokud jsou v dobré kondici svaly, je i télo v po-
radku.

Po prazdninach, 9. zari, se sejdeme na clen-
ské schiizi, kdy budeme volit nového predsedu
klubu a ptivitame nového fyzioterapeuta.

Pani Skrivanova odstoupila z vedeni klubu
kvali zhorSujicimu se zdravotnimu stavu. Dé-
kujeme ji za vzornou praci a prejeme ji hodné
zdravi a dobré pohody.

Parkinson klub Podébrady

Ing. Jaroslava Pechovad

Zakladnim faktem pro nas klub je skutec-
nost, Zze nas je malo. Mozna, Ze pro nékoho je
pocet 10 hodné (tfeba kdyZ se to tyka tisiciko-
run nebo prasviha). Ale ani tento hendikep nas
nemUzZe odradit od zajimavé prace a aktivit.

Pti ohlédnuti na prvni pololeti tohoto roku
musim konstatovat, Ze bylo zasvéceno sportu.
V bfeznu jsme se zucastnili sportovniho dne
v Predmeéficich. Nase skupinka nebyla velka.
Maruska, Andulka, Fanda, ja a samoziejmé
i nase predsedkyné Dita. V té dobé to byla nad-
polovicni vétsina. Ziskali jsme tfi medaile.

V breznu ale této akci predchazelo soutéz-
ni klani ve stolnim tenise u nds v Podébradech.
Zajistit takovou akci bez predchozich ro¢nikd,
tedy jako nulty ro¢nik, nam dalo hodné prace.
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Klubové aktivity:
e pravidelnd cviceni
e pravidelnd cviceni v bazénu
e kazdy 1. tyden v mésici trénovani paméti

Pripravujeme:
e zafi—zdjezd
e fijen —vytvarna dilna — malba kadvou
e listopad — co podzim dal — malby, obtisky
e prosinec —vanocni besidka s programem

Navstévujeme i koncerty vazné hudby.

PK CQ;D PODEBRADY

Ale vysledek byl pro nas vic nez Uspésny. Prijeli
jste z daleka. Z Brna, Olomouce, Hradce a i za-
kladatelka klubu Litomysle u nés byla. Vyznam-
nym prvkem byla pritomnost starosty obce
Sokolské Podébrady pana Ing. Smejkala a jeho
prohlaseni k prvnimu rocniku v roce 2015. Bu-
deme mit k dispozici velkou Sokolovnu, tedy
i bezbariérovy pristup. A tak se, mili pratelé
stolniho tenisu a dalSich aktivit, téste. Inovace
soutéze v Podébradech bude. Umozni i dalSim
hendikepovanym sportovclim stravit aktivné
den. A tak nam drzte palecky a prijedte. My vas
radi opét privitame. Urcité to bude krasny den
tak, jako byl den naseho setkani s ¢leny PK Pra-
ha v Prdhonicich.
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Rekondi¢ni pobyty

Rekondi¢ni pobyt Sumava hotel GRADL
v Zelezné Rudé 20.-29. 6. 2014

Ing. Bohumila Sindeldfovd

V hotelu GRADL se rekondi¢ni pobyt usku-
tecnil poprvé. Hledali jsme nové misto, protoze
plvodni — Bilou Strz — jiz nebylo mozné na-
vstivit. Po delSim patrani jsme se rozhodli pro
Hotel Gradl. Stoji na samoté v lese, je k nému
pfijezd po asfaltové silnici. V blizkosti je hristé
s tartanovym povrchem, kryty venkovni bazén,
prostory pro vecerni posezeni u ohné. Vsechno
jsme vyuzili. Pfevazné se cvicilo venku, i kdyz
uvnitr byla télocvicna, hodiny logopedie probi-
haly v klubovné, kde se mohlo i promitat. Méli
jsme i dost prostoru na rozcvicky a sportovni
soutéze. V prvnich dnech byl problém s jidlem,
ale po projednani s pani vedouci se jidlo zlep-
Silo, nemohli jsme si vibec stéZovat, bylo vy-
borné. Pocasi nam celkem pralo, aZ na stredu.
V ten den jsme méli naplanovany vylet do Pa-
sova a termalnich lazni v Bad Fuessingu. Misto
vyhlidky na Pasov — mésto tfi fek — se z nas stali
vodnici. Ale v termalnich laznich jsme si to vy-
nahradili.

Probihaly pravidelné rozcvicky, dopoled-
ni cviceni, logopedie. Cviceni vedla zkusena

cvicitelka Jarmilka, sportovni hry a soutéze
organizoval Vasek. Hodiny logopedie byly vyni-
kajici. Pani Mgr. Sofie zaujala ve svych hodinach,
pomohla tém, kdo uz maji problémy. Poradila
s pfipadnou péci, doporucila kontakty. Navic to
byla pani, ktera je mistryni republiky v bfisnich
tancich v kategorii senior(. Z jejiho vystoupeni
pfimo sriela radost z pohybu. Zicastnila se ves-
kerych nasich akci.

A akci nebylo malo. Byla to spartakiada
na GRADLU i s privodem cvicencl. Ti predved-
li nékolik skladeb, program byl doplnén versi
nasich poetl — Honzy Durdaka a Slavy Holého.
Ke zdadrnému pribéhu nejen spartakiady, ale
i dalSich vecer(, prispél Fanda Trojan se svo-
ji harmonikou. Vyhodnocovali jsme soutézZe,
povidali si o problémech partnerli nemocnych
parkinsonik{. Mozna, Ze i to pomohlo k objas-
néni nékterych nejasnosti. Na odbornou pred-
nasku jsme si pozvali pani Blanku Sedlackovou
s prednaskou ,Parkinson zndmy a neznamy”.
Prednaska byla velice zajimava, podana uplné
jinym zpUsobem, nez na jaky jsme byli zvykli.




Tento zplsob posluchacm vyhovoval, méli
hodné dotazu. Patfi ji za to nas dik.
Predali jsme pfani a sedmou cenu Joha-

novi za jeho vykony. ZaslouZi si to. Tfi dny tam

ZAJIMAVOST
BULHARSKY JOGURT:
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s nami také strdvil Jirka Dvorak z Klatov. Jirka
Spatné chodi, proto jsme byli radi, Ze pfijal na-
bidku Jirky Kalisty a nechal se na Gradl dovézt
a zUcastnil se ,kratické rekondice”. Myslim, Ze
byl spokojen a my jsme byli radi, Ze tam s nami
mohl byt. | butty se opékaly, lidé méli ¢as si pro-
mluvit, predat své zkusenosti a ptat se na zku-
Senosti téch druhych.

Je pravda, Ze byly i problémy — nezprovozni-
li jsme barevnou tiskarnu, tak byly diplomy cer-
nobilé. Nékteré informace byly se zpoZzdénim
a jisté by se naslo i néco dalsiho. Pokud to né-
komu hodné vadilo, omlouvam se. Myslim, Ze
to uz byl jeden z poslednich rekondic¢nich poby-
tl, ktery jsem vedla. Zdravotni stav se zhorsuje
i u mne a nebyt vSech, ktefi mi pomohli, tézko
bych vse zvladla.

Dékuji zvlasté Lidé Harsové, Valerovi Mi-
cundovi, Jirkovi Kalistovi i vSem ostatnim. Bylo
to s vami pokazdé hezké.

Vdaka zivym baktériam ma vynimocné vlastnosti

D-laktat a kyselina glykolova, ktoré obsahu-
je bulharsky jogurt, dokazu zastavit odumiera-
nie dopaminovych buniek v mozgu.

Neuroldég Peter Valkovic¢ vysvetlil, ze bul-
harsky jogurt je nielen vyrazne kysly, ale najma
bohaty na D-laktat, ktory by skuto¢ne mohol
poméct pacientom s parkinsonom.

Bulharsko je zname dlhovekostou obyva-
telstva, za Co vdaci prave velkej kazdodennej
konzumacii jogurtov a mliecnych vyrobkov so
Zivymi kultarami.

Jogurtové syridlo s obsahom Lactobacillus
bulgaricus a Strepcoccus Thermophilus bezne
kupite v obchode.

Bulharsky jogurt sa vyraba tak, Zze mlieko sa
udrziava pri teplote asi 40 ° Celzia pocas 4 az 8
hodin. Za tento ¢as sa v iom vyvinu baktérie, kto-
ré premenia mliecny cukor na kyselinu mlie¢nu.
Podla povodnej receptiry sa ma jogurt nechat
skysnut v malej nadobe, z ktorej sa aj konzumuje.

Povodnd zdzra¢nd baktéria Lactobacillus
bulgaricus sa vsak Udajne nachadza iba na Bal-
kanskom polostrove.
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Ze svéta védy a vyzkumu

Terapie Parkinsonovy nemoci (PN) vCera

a predevcirem
Prof. MUDr. Ivan Rektor, CSc.

Univerzity;

Pred dvaceti lety byla zaloZzena spolecnost
Parkinson a kratce poté vznikl ¢asopis se stej-
nym nazvem, Parkinson. U jejich zrodu stali,
jako sudicky, panové Kanovsky, Roth, Ruzicka,
Rektor a redaktorkou nového casopisu se sta-
la mlada lékarka z prazské neurologické kliniky
Irena Svobodova, dnes Rektorova. Startu spo-
le¢nosti i ¢asopisu velmi pomohli panové Cerny
a Stransky z firmy Roche, ktera novou spolec-
nost i ¢asopis financné podpofila. Samoziejmé,
nic z toho by se nezdafrilo, nebyt nadseni a usili
prvniho predsedy inZenyra Dvoraka.

Jak tehdy vypadalo Ié¢eni PN? V principech
nepfilis odlisné od situace dnes, proto zacnu re-
trospektivou delsi. Jak vypadala Iécba PN pred
Ctyriceti lety, kdyZ jsem zacinal v Uherském
Hradisti s neurologii? V poloviné sedmdesatych
let byla jesté vétsina nemocnych na anticholi-
nergicich. V prvnich letech nemoci léky celkem
pUsobily, pacienti byli viak z dnesniho pohledu
|éCeni od pocatku nedostatecné. Neznali jsme
ovsem dyskinezy. Tragicky byl pohled na pokro-
Cilou PN — pacienti témér imobilni, rigidni, poti-
ci se, hruby tres otfasal celym Ilzkem.

V té dobé zacinala i u nas lécba levodopou,
jesté bez inhibitoru decarboxyldzy byla Spatné
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Vedouci Centra pro abnormdini pohyby a parkinsonismus
1. neurologické kliniky FN u sv. Anny a Lékarské fakulty Masarykovy

koordindtor Programu vyzkumu mozku a mysli, CEITEC — Stredoevropsky
technologicky institut MU, Brno

snasena, takze davkovani bylo, zejména u po-
krocCilych PN, nedostatecné. Rozpaky zpUsobo-
vala také nulova reakce na lécbu u nékterych
pacientd, souvisejici zfejmé s tim, Ze rozliSovani
mezi PN a jinymi onemocnénimi projevujici se
parkinsonskymi priznaky (Parkinson plus) teprve
zacinalo. Dobre znamy byl ovSem parkinsonsky
syndrom pfi lé¢bé psychiatrickych pacient( neu-
roleptiky, tehdy jej snad méli vsichni pacienti
psychiatrickych [é¢eben. Nevzpominam si, ze by
se v Ceskoslovensku nékdo na PN specializoval.

Ve svéteé se situace zménila v poloviné osm-
desatych let, kdy byla zaloZena mezinarodni
Movement Disorders Society a v jednotlivych
zemich zacala vznikat centra specializujici se
na PN a pfibuzna onemocnéni. Po vzoru pafiz-
skych Club des Mouvements Anormaux, do kte-
rého jsem dochazel v dobé mého pusobeni
v Pafizi, jsme od r. 1993 poradali setkani neuro-
logl se zdjmem o PN a pfibuzna onemocnéni —
Kluby abnormalnich pohybu (bazalnich ganglii).
Prvni se konal v Brné, na organizaci se podileli
panové Ruzicka z Prahy a Lisy z Bratislavy.

Zavedeni pfisné védeckych metod do kli-
nického vyzkumu umoznilo zpfesnit diagnosti-
ku a optimalizovat terapii, takZe situace pred



dvaceti lety byla mnohem lepsi nez o dvacet let
drive. V zédsadé jsme jiz méli k dispozici vétsinu
dnes uzivanych Iékd. Lécba levodopou (ovsem
s inhibitory decarboxyldzy) byla bézna, i kdyz
dost pacientl jesté uzivalo anticholinergika,
zejména na tres. Kratce poté se objevily dlou-
hodobé pusobici preparaty (prvni byl Madopar
HBS), v druhé poloviné devadesatych let byla
zavedena fada novych Iékl nebo lékovych fo-
rem. Objevily se také neergotové preparaty
agonistl dopaminergnich receptord. Pred dva-
ceti lety se jesté dost podaval Cesky agonista
mysalfon, bromocriptin byl zndm jiz od pocatku
sedmdesatych let, avsak skute¢ny boom po-
davani agonistl prisel pozdéji. Velmi rozsitené
bylo podavani selegilinu (deprenylu, inhibitor
monoaminooxidazy B). Bohuzel nebyl potvrzen
jeho neuroprotektivni Uc¢inek a dnes se s nim
potkavame jen vyjimecné, i kdyz v pocatecnich
stadiich byva Gcinny a dobfe snaseny. Casto
se také zacinalo s amantadinem, v té dobé se
zavadély jeho infuze spojené s prechodnym
snizenim jiné |écby. Objevil se také prvni inhi-
bitor COMT (catechol-orto-metyl-transferazy)

Dobrovolnici
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tasmar, byl vsak prechodné stazen z trhu a roz-
voj této terapie prisel pozdéji.

V devadesatych letech se také objevily apo-
morfinové infuze a ve Francii prvni hluboké moz-
kové stimulace. Rozvoj téchto metod spada az
do dalsi dekady. V té dobé rovnéz pribyli mladi
talentovani a vysoce motivovani lékafi speciali-
zujici se na PN, napfiklad dnesni profesofi Bares,
Jech, Rektorova, kolegové v krajskych nemocni-
cich Resner, Dostal a dalsi. Jesté pozdéji nasle-
dovala dalsi generace vynikajicich specialistd,
predevsim v centrech v Brné, Praze i Olomouci,
za vsechny jmenuji kolegy Bockovou, BroZovou,
Baldze, Klempite, Nevrlého, také rozvoj fyzikalni
terapie, rehabilitace, spoluprace s dalSimi medi-
cinskymi obory jako s psychiatrii atd. V novém
tisicileti nové lékové formy —ale tady bych se do-
stal za hranice tématu mého vzpominani.

Na zavér bych vsak rad zdudraznil, Ze se
na vsem podileli i pacienti prostfednictvim své
spolecnosti. Preji Spolecnosti Parkinson a jeji-
mu casopisu mnoho Uspéchd v jejich zdsluzné
cinnosti.

S redakci zacala spolupracovat odbornd korektorka Barbora Aydin — jako dobro-

volnice.

Povédéla nam o sobé:

Je mi 26 let, bydlim s manZelem v Istanbulu, v lednu ndm pribude novy clen do

rodiny, holcicka Meryem (pocesténé Maruska). Momentdlné si privydéldvam z domu
pravé preklady a upravami textd, spolupracuji s nékolika neziskovymi organizacemi
a obcanskymi sdruZenimi. ProtoZe nemuZu prispivat financné, tak se snaZim aspori
timto zplsobem. Mdm rdda kniZky, ¢as strdveny s rodinou a s prateli, jsem rdda, kdyz
jsou lidi kolem mé stastni a spokojeni a moc bych si prdla, aby na svété nebyl viibec
nikdo, kdo by mél néjaké trable a problémy.

Ke Spolecnosti Parkinsonik( jsem se dostala ndhodou a rozhodné nelituji, pani
predsedkyné je moc prijemnd pani a je vidét, Ze ji na Spolecnosti opravdu zdleZi. Pri
Cteni vasich pribehd, mili pacienti, je mi moc hezky, uplné z vasich prispévku citim,
jak pozitivni energie z vds jde. Urcité jste usli dlouhou cestu a ne vZdy to bylo lehké,
nicméné vam preji, aby vam vase energie vydrZela. Moc vam fandim!
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Osobnost mezi nami

Ing. Pavel Knef

Pavla Knere se ptala: Zdislava Freund

Webové stranky, to je kazdodenni prace.
Néco jako domaci prace, o kterych se fika, ze
jsou vidét, az kdyz se nedélaji. Pacienti s Par-
kinsonovou nemoci méli ,Stésti v nestésti”. Uz
témér deset let se mohou po internetu setka-
vat, pozndvat, vyménovat si zkuSenosti s tra-
penim i radostmi, a to diky tomu, Ze se Pavel
vénoval tvorbé a udrzovani webovych stranek

pro parkinsoniky.

® Spolecnost Parkinson slavi 20 let od své-
ho zaloZeni a co moje informace sahaji, hodné
dlouho je jeji historie spojena s tvym jménem,
presto, Ze ti je teprve 50 let. K tém padesdatindm
jesté jednou hodné stésti a zdravi. Jak jsi potkal
Spolecnost?

Dékuji. Diagndzu jsem se dozvédél v Praze
od MUDr. Svatové v roce 1995, predtim jsem
rok bezvysledné béhal po lékarskych vysetre-
nich. Takze mam PN pfiblizné 20 let.

Béhem roku 2005 jsem zacal amatérsky
skladat parkinson-cz.net Ccerpajici zejména
ze zkuSenosti z Némecka, ostatné Némci pak
po dlouha léta pouZivali totozny chatovy pro-
gram prevzaty od nds. Stél jsem téZ za prvnimi
slovenskymi strankami a parki-helpem. Dnes
je vice lepsich www stranek, ale tehdy to, my-
slim, docela Slo a vice nez 800 registrovanych
uzivatelll a pres 12 tisic prispévk( hovoti samo
za sebe.

Spolecnost na mou prihlasku reagovala az
po tydnech, v té dobé prozivala ,,zimni spanek”.
Vysvétlili jsme panu Ing. Dvorakovi, k ¢emu mo-
hou slouzit internetové stranky, ten je opatrné
prijal a stal se stym registrovanym uZivatelem.
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® Vim, Ze tvoje pfitomnost u pocitace se
rovnala témeér 24 hodindm denné :-). Interneto-
vé stranky s chatem, férem, fotogalerii, viastni

poradnou a rozsahlou informacni cdsti, lokalizo-
vanou e-gymnastikou a dalsimi ,,vychytavkami’,
pomdhalo tvofit vice lidi, ty jsi zastal jediny, kdo
celé ty roky bdél nad fungovdnim webu, opravo-
val, upravoval, odpovidal na dotazy, tedy spise
ddval soukromé hodiny prdce s pocitacem, a ne-
oblomné trval na tom, Ze pfipadni spolupracov-
nici musi byt zase jen pacienti s PN. Proc?

Web byl mé dité. A ta radost, kdyz Kvé-
ta Kanska naucila starého pana mailovat, ja
ho provedl webem a nasli jsme jej pak v noci
chatujiciho.

Stranky tvofili jen nemocni a web nestal
Spolecnost ani korunu. Koncepci webu jsme
tvorili za pomoci tvrdych kritikG Jardy Bedna-
fe(+) aJardy Fridricha. Mnoho dalSich se podile-
lo na dil¢ich ¢astech. Napf. zlatohnédy prechod
v hlavi¢ce byl dilem hlavniho spolupracovnika,



Miti Malataka, vlozené ,hlavy” jsem upravil ze
skutecné fotografie. Se svolenim PaOL jsme
prekladali nékteré némecké prameny, lJirka
Kaldoh-Munzar a Honza Oplt kvalitné prelozili
anglické texty. Spolupracovali jsme s italsky-
mi autory animovanych cvik(. Ostatni prosim
o prominuti.

Jsi individualista pfimo citankovy. Na re-
kondicich si délds vlastni program, kdyz se jde
na Rip, ty uZ jdes véem naproti z vrcholu dold,
pfitom jsi léta pomoci webu ddval dohromady
obrovskou partu lidi, pacientd, ktefi by se jinak
nepoznali. Zkusime najit souvislost v tvém dét-
stvi. Hrdl jsi s klukama fotbal?

Na rekondicich jen nahrazuji ranni rozcvic-
ku bazénem, casto ne ptimo teplym. Fotbal -
jisté, plnil jsem branku, obcas jsem byl i trefen.
Ve fotbale i hokeji. Jinak jsme jezdivali s kluka-
ma z ulice na hory lyZovat vlakem z Karlovych
Varll na Pernink. Nase ulice byla ostrlivkem od-
délenym drahou a zahradkami od mésta a méla
svlj vesnicky sousedsky Zivot, oslavy, détské
i dospélé koledniky.

KdyZ ti bylo kolem dvaceti a zacal jsi bu-
dovat sviij Zivot podle svého, védeél jsi, jak na to?
Nevédél jsem nic. V roce 1988 jsem ukon-
Cil studia a odebral se na vojnu do Budéjovic
ke stavebnimu vojsku. Sledovali jsme dvoutak-
tovy exodus DDR a béli se, Ze nas pusti pozdé,
nestalo se tak a mohl jsem cestou do Vidné po-
znat svou budouci Zenu, se kterou jsme prozili
pékné i tézké, bohuzel Parkinsona neunesla, i ja
jsem se jisté zménil, rozesli jsme se po cca de-
seti letech nemoci. Soucasné jsem ve Ctyriceti
musel opustit svou profesi, moji posledni pra-
ci byly navrhy sanace barokniho krovu kostel(
sv. Anny v K. Varech a sv. Linharta v Udr¢i, mél
jsem staré stavby nejradéji.
Z déti (1994 a 1996) vyrostly Sikovné a chyt-
ré slecny, starsi za¢ne studovat prvni rocnik
VS (prava a evropskd studia na UK, v patnacti
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vydala knizku). Mladsi je na lyceu Carnot v Dijo-
nu (chce se vénovat predevsim literature a ma-
tematice). Obé hovofi Ctyrmi jazyky...

Po zjisténi diagndzy se ndm vsem Zivot roz-

houpal jak na houpacce. Co to provedlo s tebou?

Uleva diky predchozim mylnym fatalnim
diagnozam.

MGds 4 roky po operaci DBS. Jaké mds po-
city, zkusenosti?

Porad jesté rano vstanu a jakz tak jdu, pred
operaci bez rannich |ékd jsem nebyl schopen
vylézt z postele. Horsi je to s feci a ma jemna
motorika pfipomina notorika. Ale buhvi, co by
bylo a zda by vibec néco bylo bez operace.

Ceho se bojis?
Nerad bych zlstal nékomu na krku.
Na co se tésis?
AZ dopisu tyto odpovédi a na kazdé dobré
rano.

Vas Pawell




Z vasi tvorby

Vdclav Zddrsky
Véclay Zddrsky Chvilka v zameckém parku
R T Krmime kachny v zameckém rybniku
Usmivads se mile
kachny vrhaji se po rohliku
vodu ceri
je to stastnd chvile
Pozval bych té nekam na veceri
Tvé slunce vsak vychazi
mdj den uZ se Seri
Chvilku jsem si zalétal
nyni slétdm z nadoblacnych vysek
Na celo ti udélam pro ochranu kriZzek

Jesté dycham
tedy jsem
Poperu se s Zivotem
ktery néekdy tézky byva
Dokud skrivan z nebe zpivd
jesté dycham
tedy jsem
Skoncila noc probdéla

slysim zpivat andéla
o tom jak je silnd vira

0 l,ds.ce Ze neuml’rvé{, Vernis a’ i
Ptdci na obloze péji
zpivém s nimi o nadéji Dékuji vSem, ktefi jste vazili cestu do Sobé-
je tu zas jak byvala slavi a vyslovili jste nam, aktérdm vystavy, svoji
Skon¢ila noc zoufald podporu.
Doufam, ze to pro vas nebyl ztraceny c¢as
Jesté dychdm a jsem velmi rada, Ze jsme se opét v tak hojném
tedy jsem poctu sesli.
Poperu se s Zivotem Ti z vas, ktefi jste nemohli pfijet, maji jesté
ktery nékdy tézky byvd moznost udélat si vylet a vystavu(-ku) navstivit.
Dokud skFivan z nebe zpivd Bude oteviena do konce srpna, a to kazdy vsed-
dokud dobry pfitel zbyvd ni den a v sobotu od 8 do 11 h.
jesté dycham Sobéslav je moc hezké jihoceské méstecko,
tedy jsem kde je plno dalSich zajimavych véci a vylet by

stal za to (na namésti je fantastickd pekarna —
rozhodné si neberte namazané chleby z Prahy).
Zdravi a dékuje Jana

Rimskokatolické farnost Sobéslav zve
do kostela Sv. Vita a do knihkupectvi
U Sv. Vita na vystavu grafiky tvorené digitalni
technikou od Zderika Marie Hrocha.
Protipélem moderniho zpracovanibudou
enkaustické obrazky Jany Veélové.

“TVORBA V DIALOGU NOVEHO
S KLASICKYM"

SlavnostnivernisaZ probéhne v patek
25. 7. 2014 od 17.00 hodinv kostele Sv. Vita
v Sobéslavi.

Zdenik Marie Hroch

Vystava potrva do konce srpna. Jana Vetlova

E—
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B Predstavujeme

VidZeni prdtelé,
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rddi bychom Vdm ozndmili, Ze jsme s kolegy z Neuropsychiatrického fora
(www.npforum.cz) otevreli v Praze nové klinické pracovisté — Institut neuropsychia-

trické péce (INEP).

V ramci INEPu je zfizena také specializovand poradna pro Parkinsonovu nemoc

a tres.

@IN=P

maTI
sEpROPSYONTATRTCRE
FECE

Institut neuropsychiatrické péce (INEP)
nabizi Sirokou $kalu zdravotnickych sluzeb za-
mérenych na prevenci, diagnostiku a lécbu
neuropsychiatrickych onemocnéni, mezi néz
patfi napt. poruchy paméti, Alzheimerova ne-
moc, tiky, deprese, Uzkosti, anorexie, autismus,
bolesti hlavy, epilepsie, poruchy spanku a mno-
hé dalsi. V ramci INEPu bylo vybudovéno néko-
lik specializovanych center a poraden, z nichz
jedna je vénovéna lidem s Parkinsonovou ne-
moci a tfesem.

Hlavni prednosti INEPu je Uzké propojeni
vice lékarskych obor(i zamérenych na dusevni
zdravi a nemoci mozku v ramci jednoho praco-
visté. Tento pristup umozruje rychlejsi diagnos-
tiku a efektivnéjsi 1écbu nemocnych. INEP patfi
mezi viibec prvni ambulantni zafizeni v CR, kte-
ré poskytuje komplexni neuropsychiatrickou

péci klientim vsech vékovych kategorii od dét-
ského véku po seniory.

Ddraz je kladen zejména na individudini
pfistup a mezioborovy pohled zahrnujici obo-
ry: neurologie, psychiatrie, détska neurologie,
détska a dorostova psychiatrie, neurochirurgie,
psychoterapie a neuropsychologie. Nemocnym
je poskytovana komplexni péce a podpora,
zahrnujici nejen vysetfeni lékafem, ale také
konzultaci psychologa, rodinné poradenstvi,
vysetfeni paméti neuropsychologem ¢i psycho-
terapii.

INEP sidli na adrese KfiZikova 264/22, Pra-
ha 8, nedaleko stanice metra Florenc a Kfizi-
kova. Nemocni se mohou objednavat na tel.
223 001 966 nebo na e-mailu info@inep.cz,
dals$i informace je moiné najit na webu
www.inep.cz.
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=\) Zpravy z partnerskych organizaci

Vystava SENIOR-HANDICAP Lysa nad Labem

Zuzana Michalkova

Spolocnost Parkinson Slovensko




Nedela, 15. 6. 2014, 15. roénik sutaze
v Lysej nad Labem sa skondil. KedZe sme mali
Ucast v literarnej sutazi, tak sa zameram hlavne
na tuto kategoriu.

Porota tohoto roku udelila 4 ceny v katego-
rii ,,proza“, 4 ceny v kategérii ,poézia“ a jednu
,Zvlastnu cenu”.
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Za prozu sli ceny do Nového Mésta na Mo-
ravé, dalej do Roudnice nad Labem, do Prahy
6 - Repy a do Havifova - Sumbark.

V kategorii — poézia oceneni boli z Priov —
Predhradi, z Prahy 2, z Pe¢ky a z Usti nad La-
bem.

Zvlastni cena” bola udelend cesko-sloven-
skym parkinsonikom za literarnu sklddacku ,Jes-
té to nevzdame, dokud dychame”.
Pamatné listy a milé pozornosti
za skupinu prebrali v piatok, 13. 6.
2014, Jan Durdak (Spole¢nost Par-
kinson, z.s.) a Zuzana Michalkova
(Spoloénost Parkinson Slovensko).

A este par viet k porote.

Porota stale sama rozhodne,
kolko a aké ceny udeli. O tejto sku-
tocnosti, vsetci zucastneni vedia, su
riadne organizatormi informovani.
Tohoto roku bola porota v tomto
zloZeni: PhDr. Jaroslav Rejmond,
literdrny vedec, Honza Mandelik,
basnik a novinar a Jan Rehounek,
spisovatel. A rozhodla tak, ako roz-
hodla.

A na zdver moje dojmy? Som
rada, Ze sme toto dielko spoloc¢ne
stvorili a sme sa nim prezento-
vali. So slzami dojatia prisli ndm
[udia gratulovat. U¢ast v nedelu
uz bola nizka, ale ak sme mali
potesit a prijmet k zamysleniu sa
len tych, ktori prisli za nami, tak
aj pre tychto ludi malo zmysel sa
tomu venovat a obetovat im svoj
Cas a energiu.

Zaverom vyslovujem poda-
kovanie. Vdaka organizatorom
p. E. Triskovej a p. V. Souckovej,
ich pozvanie sme neodmietli.
Hanke, Milanovi a Honzovi vdaka
za spolupracu a uZ sa vopred te-
$im na spoloc¢né basnenie.
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PocitaCe a jak na né

Kazdy ma jiny nazor...

Ing. Milan Hons a Zderika Lichtensteinovd

Motto:

Vitejte u cteni nové rubriky naseho casopisu. O téma pocitace jste projevili
zdjem vy sami a nase redakce véri, Ze se vam v tomto poddni bude libit.Redak-
torem rubriky se stal Ing. Milan Hons, predseda Parkinson klubu Usti nad Labem
a téZ predseda Kontrolni komise Spolecnosti Parkinson.

P ozndvdme novinky — urychleni komunikace s rodinou i urady, co nového, ...

O dborné se vzdéldvame — béhem chvilky najdeme vse, co potrebujeme

€ teme — to znamend, 7e se ndm oteviraji moznosti pozndni

i nteligentni stroj — pomdhd ndm a upozorriuje na chyby v textu i Spatny postup
T echnickd pomoc — nevite si rady s vysavacem — poradi vam

A nglictinou bez prekdzky — pozndte zdkladni anglickou komunikaci s PC

€ istota obrazovky a kldvesnice je zékladem — nejezte a nepijte u pocitace

Vazeni ¢tenafi casopisu PARKINSON, vaze-
ni pratelé a ¢lenové klubd,

redakce se rozhodla na prani rady z vas za-
fadit do ¢asopisu pravidelnou rubriku ,,Pocitace
a jak na né“, ve které bychom chtéli nase c¢tena-
fe nemocné Parkinsonovou chorobou seznamit
se zakladnimi funkcemi PC, pouzitim klaves-

nice, vyuzitim pocitace, s praci se zakladnimi
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programy, nendsilné je protdhnout interne-
tovymi zakoutimi a postupovat pomalu dale
k sloZitéjsim vécem pfi pouziti PC. Omlouvam
se tém, ktefi se domnivaji, Ze hned prejdeme
na slozité programy, prenos fotografii, slozZité
tabulky a podobné. Jsem presvédcen, Ze fada
z vas ma vysokou Uroven znalosti prace na PC,
mate vysokoskolské vzdélani, ale i vam se bu-
deme snazit rozsifit obzor znalosti. Ale vse chce



Cas a vice je téch, ktefi potrebuji zaCinat od za-
Catku. Jsme vétSinou v seniorském véku a po-
¢itaC nam slouzi jako komunikacéni prostredek
s ostatnimi ¢leny i znamymi a rodinou.

KdyZz si vzpomenu na své zalatky prace
na PC, jimd mé dnes hr(iza. Asi jako fada z vas
jsem mél nékolik zékladnich informaci o praci
s PC, ale to byla v 80 letech zélezZitost velkych
firem. Vzpomenu si na prvni lektory, ktefi se
nas snazili néco naucit, a fada z nas zprvu va-
bec nevédéla, proc se na PC ucit. Preslo nékolik
let a my jsme poznali, co vSe PC dovede a do-
kaze, mame-li spravny program a umime PC
pouZivat.

Kazdy mame jiny nazor

Jsem parkinsonik a kardiak, tfese se mi leva
dominantni ruka a pomalu pfichazeji i dalsi
priznaky. Prosté jsem jeden z vas, ktery to ne-
chce vzdat a chce i pomalou nenasilnou formou
v tomto Casopise naudit ty, ktefi to budou po-
trebovat, praci s PC. Z dGivod( tfesu levé domi-
nantni ruky pisu jednu stranku nékdy i hodinu,
i vice, musim neustale kontrolovat a opravovat
preklepy a chyby, ale pratelé, podstatny je vy-
sledek, to znamena, Ze alespon ¢dast z vas se
nauci alespon zaklady pouzivani PC a jeho dalsi
vyuZiti. Jsem presvédcen, Ze v kazdém klubu je
nékdo, kdo PC ovlada a mlze vam, zacatecni-
kaim, pomoci. Vzdyt ja i oni si vlastné opakuje-
me s Vami.

Ddm vdm nékolik zdkladnich rad:

a) Spolehnéte se jenom na sebe — jedna se
vétsinou o vase Uspory

b) NezZ pocitac koupite, bude vam fada lidi ra-
dit, kterou znacku a ktery druh koupit, kaz-
dy obhajuje néco jiného, véetné program.
(Doporucuji vse fadné rozmyslet, vybériin-
stalaci provést odbornikem)

c) JemoZndivymeéna za ne moc pouzity poci-
tac jiného clena rodiny, tfeba i zdarma.
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* v prvni fadé musim chtit se na PC naucit,
mit vali a chut, nesmi vas odradit prvni
nezdary a neuspéchy, kazdy zacatek je
tézky. Jakmile se vam pocitac stane dro-
gou, mate vyhrano, uz vas nic neodradi,
ale rodina bude fesit vasi stalou pritom-
nost u ,té pitomé krabice, bedny, Zrouta
elektfiny a ¢asu”.

* poradim se s rodinou a détmi o této in-
vestici (kazdy z nich bude mit jiny nazor)

* podle mozZnosti se podivdme, jaka sou-
prava by se nam libila a byla vhodna.
(kazdy, koho se budete ptat, vam rekne
néco jiného)

* v pripadé, Ze nemate v rodiné IT odbor-
nika (syna, dceru, vnuka, vnucku, znamé
nebo pribuzné), navstivte radéji IT od-
borniky a nechte si poradit (opét kazdy
bude mit jiny nazor)

* vybereme vhodny pocitac - soupravu —
HW, SW, tiskdrnu, tonery...

* doma vybereme vhodné misto, aby nam
obrazovku nebo oci neoslriovalo slunic-
ko, abychom méli dostatek manipulacni-
ho mista,... (opét budou rdzné nazory)

* Nechame pocita¢ odbornikem nainsta-
lovat a predvést, zaloZime dodaci list,
fakturu, zarucni list a ndvody

* informujeme se o zaruéni dobé, pozada-
me o telefon na opravare

* svolame usporadame oslavu
a chceme predvést svlj stroj, zmackne-

rodinu,
me a ono nic...

... N0 a to uZ je dalsi kapitola, protoze kazdy
mame jiny nazor...

Hodné uspéchi vam vsem preje
Milan Hons a Zdefika Lichtensteinovd
z Parkinson klubu Usti nad Labem
Pripadné dotazy prosim na e-mail:
milan.hons@seznam.cz
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Kontakty

Kancelaf: Volyriskd 20, 100 00 Praha 10 @ ufedni hodiny: pondéli a stfeda, 8:00-15:00
telefon: (+420) 272739222 @ e-mail: kancelar@spolecnost-parkinson.cz
€. uétu: 1766 806 504/0600 (GE Money Bank Praha)
1€0 60458887, registrovano pod &islem: MV: 11/s-05/1-25 351/94-R 12. 9. 1994
¢asopis Parkinson: MK CR E 7888, ISSN1 1212-0189

Ing. Jana Klikarovd — ekonom, 774 855 079, klikarova@spolecnost-parkinson.cz
Jitka Turkovd — Gcetni, 774 443 557, turkova@spolecnost-parkinson.cz

VEDENI SPOLECNOSTI PARKINSON, Z.S.:

VYBOR SP vybor@spolecnost-parkinson.cz
Zdislava Freund 774443561 | freund@spolecnost-parkinson.cz
Ing. Jaroslava Pechova 724788334 | pechova@spolecnost-parkinson.cz
Valer Mi¢unda 775342444 | micunda@spolecnost-parkinson.cz
Kvétuse Kanska 605568635 | kanska@spolecnost-parkinson.cz
Jaromir Spacek 736161195 |spacek@spolecnost-parkinson.cz
KONTROLNIi KOMISE kk@spolecnost-parkinson.cz
Ing. Milan Hons — pfedseda 774443558 | milan.hons@seznam.cz
Jan Durdédk 608809969 | pk-decin@spolecnost-parkinson.cz
Ing. Ivan Peisker 721785374 |ivpeisker@seznam.cz
PREDSEDOVE KLUBU kluby@spolecnost-parkinson.cz
Brno Mgr. Eva Vernerova 606145248 | pk-brno@spolecnost-parkinson.cz
Ceské Budéjovice Ing. Bohumila Sindelafové 774443558 | pk-c.budejovice@spolecnost-parkinson.cz
Cerveny Kostelec Helena Kukrélova 606038547 | pk-c.kostelec@spolecnost-parkinson.cz
Décin Jan Durdédk 608809969 | pk-decin@spolecnost-parkinson.cz
Hradec Kralové Stanislava PospiSilova 737747263 | pk-h.kralove@spolecnost-parkinson.cz
Havli¢kav Brod Jaroslav Dusek 773980506 | pk-havl.brod@spolecnost-parkinson.cz
Liberec Zdenék Konopac 602350905 | pk-liberec@spolecnost-parkinson.cz
Litomysl| Milada Stursova 720561180 | pk-litomysl@spolecnost-parkinson.cz
Mladd Boleslav Vaclav Fiedler 774443560 | pk-ml.boleslav@spolecnost-parkinson.cz
Most Jan Uxa 774443552 | pk-most@spolecnost-parkinson.cz
Olomouc Radomil Zert 737286243 | pk-olomouc@spolecnost-parkinson.cz
Ostrava Jarmila Sliveckova 723755688 | pk-ostrava@spolecnost-parkinson.cz
Pardubice Jifi Vala 606461697 | pk-pardubice@spolecnost-parkinson.cz
Plzen Valer Mi¢unda 775342444 | pk-plzen@spolecnost-parkinson.cz
Podébrady Dita Darikova 604892324 | pk-podebrady@spolecnost-parkinson.cz
Praha Jana Veclova 724009823 | pk-praha@spolecnost-parkinson.cz
Roznov pod Radhostém | Vladimira Svobodova 774443752 | pk-roznov@spolecnost-parkinson.cz
Uherské Hradisté Ing. lvona Cudova 776107046 | pk-uh.hradiste@spolecnost-parkinson.cz
Usti n. Labem Milan Hons 774443558 | pk-usti.n.|@spolecnost-parkinson.cz
Zlin Ing. Zdenka Kymlova 774443563 | pk-zlin@spolecnost-parkinson.cz
Zdar nad Sazavou Marie BenesSova 607779384 | pk-zdar.n.s@spolecnost-parkinson.cz
Casopis Parkinson — Zdislava Freund 774443561 |freund@spolecnost-parkinson.cz
Webové stranky — Ing. Josef Cajtler 721331042 |admin@spolecnost-parkinson.cz
Ing. Pavel Knef — Parkinson férum 777163380

|
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Podporuji nas:

G VSEOBECNA
Mmc A ZDRAVOTNI POJISTOVNA

qlenmank s it it el b 3o CESKE REPUBLIKY

') NOVARTIS PREl e

24. Cervna se konalo vyhlaseni osobnosti
roku 2014 mésta Plasy. Osobnosti roku byl jme-
novan pan Mgr. Zdenék Sadilek — parkinsonik,
¢len Parkinson klubu Plzen.

Neni to tak dlouho co pana Sadilka zname,
seznamili jsme se diky nasi nemoci. Poznali jsme
ho jako clovéka pracovitého, skromného, pfimo
L,2umanutého svoji praci. Diky jemu jsme poznali

nadherna mista v Zapadnich Cechéch, kterd jsme
neznali.

Dnes jsme vidéli, jak si mésto Plasy vazi
svych rodakd a téch, ktefi jejich mésto zvidi-

telnili. Pro nds je milé to, Ze mésto Plasy diky
panu profesorovi také vi, co jsou to ,parkinso-
nici“. Na slavnostnim vyhla-Seni se seslo mnoho
lidi, obyvatel mésta, byvalych studentd, pratel
a také Parkinsonikd. Krasny dojem umocnil jes-
té koncert symfonického orchestru Konzervato-
fe v Plzni.

Dékujeme Zdenku.
Clenové PK Plzeri
a PK Ceské Budéjovice
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