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SLOVO NA UVOD

VidZeni ¢tendri,

priznivci pacientské organizace Spolec¢nosti Parkinson,
2. s., a jejiho casopisu.

Tento rok se nesl ve znameni 25. vyroci zaloZeni nasi
organizace a na obsahu casopisu se to projevilo malou
zmeénou. Prispévky z klub( nebyly jen o akcich, nékteri
z predsedu klubu se s ndmi podélili o své Zivotni pribéhy,
o tom, jak je nemoc ovlivnila a jak se dostali k prdci pro
nasi organizaci.

Jednu vec je treba stdle pripominat. A to je smysl, cil, pro
ktery byla nase organizace zaloZena, a to je snaha zlepsit
kvalitu Zivota pacientt s Parkinsonovou nemoci, zvldsteé téch
s pokrocilymi priznaky nemoci.

Casopis je zdroj informaci, ktery se dostane viem
clenim, a je neocenitelnym poutem s ostatnimi praveé ve
chvili, kdy jim nemoc nedovoli ucastnit se spolecnych akci.

Pristi Cislo bude jubilejni —Sedesdté. Podélte se i se svymi
pribéhy, napiste, jak Celite neprizni osudem ci co byste si
v Casopise radi precetli.

Za dvermi je konec tohoto roku a zacdtek roku nového.
ProZijte v klidu a pohodé i vanocni svdtky a at Vds v tom
novém roce potkaji jen prijemné a veselé uddlosti.

Zdislava Freund, redakce
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Z kancelare Spolecnosti Parkinson, z. s.

B SPOLECNOST PARKINSON, Z.S. V CiSLECH

Dalo by se psat velmi dlouho o vsech aktivitach, které Spolecnost Parkinson, z. s.,
vyviji a vyvijela za téch 25 let, myslim, Ze vypovidajici bude i pouhy souhrn vybranych

skutecnosti v Cislech.

"Bl
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B CLENSKE PRISPEVKY
NA ROK 2020

Zajistéte si Clenstvi v organizaci a zasilani
Casopisu Parkinson na rok 2020.
Clensky prispévek zGstava na 200 K&
a je splatny v terminu od 1. ledna do
31. bfezna 2020.

Lze ho zaplatit u predsedy vaseho klubu
nebo pfimo na bézny ucet Spole¢nosti

B ZMENY VE VEDEN[ KLUBU

Z. Kymlova oznamila ukonceni prace pro
PK Zlin. Nastupce nehledala, navic ¢leny
prevedla do jiné organizace (civilizacni
choroby). Vysledkem jeji prace je tedy
ukonceni existence parkinson klubu ve
Zliné.

V Uherském Hradisti oznamila p. Bockova
ukonceni svého pulsobeni ve vedeni klu-
bu, nastupce pry hledala, le¢ nesehnala.
Timto konci své plsobeni také Parkinson
klub Uherské Hradisteé.

Pocet aktivnich ¢len. . . .. ... .. 630
Pocet parkinson klubl . . . . .. .. .. 18
Pocet vystupti na horuRip. . . . . .. 12
Priimérny pocet Géastnikd Ripu . . 150

Navstévnost lonského
Vanoc¢niho setkani. . .. ... ... ... 170
Pocet vydani Casopisu Parkinson . . 59

Parkinson, z. s., prevodem. Nepouzivejte,
prosim, postovni poukdzky, je to drahé
a Spatné se identifikuje platce.

Cislo Gétu je 1766806504/0600, variabilni
symbol 2020 a specificky symbol Cislo
pruikazu (pokud mate). Nezapomerite do
pozndmky uvést své jméno a adresu.

V Ceskych Budéjovicich prevzala agendu
klubu od I. Vetrakové Maruska Vincikova.

Zména se udala i v Pardubicich, kde Jirka
Vala po dlouholetém plsobeni jako pred-
seda klubu predal agendu klubu Petru Si-
monovi. Pfislibil pomoc v zacatcich jeho
plsobeni, a mame tedy milou prilezitost
podékovat Jirkovi Valovi za mnoho let pra-
ce a starosti o klub, zrovna tak je potreba
podékovat jeho Zené Marcele za pomocnou
ruku pti této praci. Jirka je od loriského roku
cestnym clenem Spolecnosti Parkinson, z. s.



B VANOCNI PRATELSKE SETKANI
Spole¢nost Parkinson, z. s., srde¢né zve vsech-
ny pacienty, jejich rodiny a pratele a vSechny
pfiznivce nasi pacientské organizace na dru-
hé VANOCNI PRATELSKE SETKANI v Divadle
U hasic.

Setkani se kona v nedéli 8. prosince 2019
od 13 hodin.

Na programu bude Uvodni ptivitani, poté je
pfichystano divadelni predstaveni.

Casopis PARKINSON 59/2019

Diky rediteli divadla panu Spurnému se opét
muUZete tésit na svarené vino a vanocni pecivo.
Vstupné je dobrovolné.

Pro informace volejte 774 443 561. Na tomto
Cisle uvitdme i predbézné ohlaseni Vasi ucasti.

Pfijedte se potésit svatecné osvétlenou
Prahou, s trhy a atmosférou
nadchazejicich

Vanoc.
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B VYJADRENI PREZIDIA APSS CR K VYZVE PACIENTU S PARKINSONOVOU

NEMOCI STATNIM INSTITUCIM

Dne 25. 9. 2019 projednalo prezidium
APSS (Asociace poskytovatell socialnich
sluzeb) CR Vyzvu pacientd s Parkinsono-
vou nemoci statnim institucim Spolec¢nosti
Parkinson, z. s.

Prezidium APSS CR souhlasi s nutnosti zmén
v systému socialnich sluzeb, pokud jde
0 péci o klienty s Parkinsonovou nemoci.

Za cilené zmény povazuje zejména zajisténi
vzdélaného personalu pri péci o tyto klien-
ty v pobytovych, terénnich i ambulantnich
socialnich sluzbach. S tim souvisi pochopeni
a respektovani specifik péce o tyto pacienty,
a to zejména v oblasti Iékového, vyZzivového
a pohybového rezimu, ktery je Casto zcela
odlisny od jinych klient v socialnich sluzbach.

Pri nerespektovani téchto odlisSnosti u klien-
t0 s Parkinsonovou nemoci je kvalita jejich
B PARKINSON CHAT

Na webu CHATUJME.CZ byla zprovoznéna
mistnost jménem Parkinson.

Je tfeba se nejprve zaregistrovat, potvr-
dit registraci pomoci e-mailu (hledejte ho
také ve spamu).

Zivota na Spatné drovni, a predevsim trpi
jejich lidska distojnost.

Dale je nutné prispivat ke zvySovani poveé-
domi o tomto onemocnéni, jeho specifi-
kach, projevech, pribéhu, potfebach osob
s Parkinsonovou chorobou, a to nejen
smérem k Siroké, ale i odborné verejnosti.

APSS CR v ramci ¢innosti Institutu vzdé-
lavani (nejvétsiho vzdélavatele pro posky-
tovatele socialnich sluzeb) vzdélava pra-
covniky v socialnich sluzbach a socialni
pracovniky, zdravotnické pracovniky
i management socialnich sluzeb s cilem
seznamit cilovou skupinu s tim, jak nej-
lépe pracovat s klienty s Parkinsonovou
nemoci a jak zlepsit jejich kvalitu Zivota.

Ing. Jiri Horecky, Ph.D., MBA
prezident APSS CR

Najdéte v kategorii Ostatni mistnost Par-
kinson chat a jeji adresu z adresniho radku
si uloZte do oblibenych zalozek.

Optimalni ¢as pro setkani v chatu je po
osmé hodiné vecer.
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Odesel vyznamny clovék,
osobnost,

prof. Ing. JAROSLAV DUFEK, DrSc.

Clen redakce Casopisu Parkinson. Jeho srdce selhalo dne 31. fijna 2019.

Osm let byl aktivnim ¢lenem parkinson klubu v Brné. Vedl dokumentaci
o ¢innosti klubu, kterou pravidelné rozesilal ¢lenim klubu, a nés ostatni
pravidelné informoval na strankach ¢asopisu. Nebyly to jen ¢lanky,
fotografie, basné, dokonce o tom vSsem napsal i knihu.

Bylo mu neuvéritelnych 84 let, a presto jste ho mohli vidét i na
sportovnich akcich, jak hraje stolni tenis nebo bowling.

Za aktivni ¢innost a prinos pro celou organizaci bylo Jaroslavu Dufkovi
v roce 2018 udéleno cestné clenstvi Spolec¢nosti Parkinson, z. s.

Byl vyjimecny nejen Uspéchy ve své profesi,
ale hlavné aktivnim a optimistickym
pristupem nejen k Zivotu, ale i k nemoci.

Na webovych strankach Spolecnosti Parkinson, z. s., je umistén
Casopis Parkinson ¢&. 55/2018, ktery obsahuje velky rozhovor s panem
Jaroslavem.

N
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Rozhovor

Zmény ve prospéch pacientt s Parkinsonovou

nemoci

Mgr. Jana Hanzlikovad
ndmeéstkyné pro fizeni sekce spravnich ¢innosti

Rozhovor s Mgr. Janou Hanzlikovou vedla Zdislava Freund.

m Systém socialnich sluZeb je v kompetenci kraju, to v praxi znamena, Ze kazdy kraj si
vytvafi vlastni agendu, vlastni systém socialnich sluzeb. Jisté to ma sviij divod, ale pfece,
pro nas jako pacientskou organizaci je komplikované obracet se s podnéty v socialni
sféfe na nékolik krajd a vést s nimi jednani. Kde je ta hranice, kde se délaji rozhodnuti

v ramci celého statu?

Na zac¢atek musim fFici, Ze systém social-
nich sluzeb vymezuje zdkon ¢. 108/2006 Sb.,
o socialnich sluzbach, a to véetné vymezeni
jednotlivych druh( a forem socialnich slu-
Zeb, podminek, za jakych jsou socialni sluzby
poskytovany, a upravuje také kompetence
a povinnosti jednotlivych aktér( v ramci
systému socialnich sluzeb.

MPSV je pak resortem, ktery fidi a kon-
troluje statni spravu v této oblasti, je od-
povédné za pripravu pravnich predpisa

— zpracovava novely zdkon(, vyhlasky, vy-
tvari narodni strategii rozvoje socialnich
sluZeb, poskytuje dotaci krajiim i organiza-
cim, které jsou zafazené do nadregiondlni
sité. Velmi dilezita ¢innost MPSV v systé-
mu socialnich sluzeb je poskytovani me-
todické podpory vytvarenim metodickych
predpisd, instrukci ¢i doporuceni a zpra-
covavanim materidlné technickych a per-
sonalnich standard(. Timto zplsobem lze
ovlivriovat jednotnost procesli a podminek
v jednotlivych krajich.

Co se tyka nastavovani sité socidlnich slu-
Zeb pro dané uzemi, v tomto pripadé zodpo-
vida kraj, ktery takto mdzZe zohlednovat speci-
fika kraje a mUZe reagovat na zjiSténé potreby
svych obc¢and, a to ve spolupraci s obcemi,
které maiji vétsinou nejvice informaci o potre-
bach lidi, ktefi Ziji na jejich tzemi.

Pokud jde o sdélovani podnétl asocia-
ci, zastresujicich i dalSich organizaci, které
cili na zlepSovani podminek pro urcité cilo-
vé skupiny, které je tfeba resit legislativni



cestou nebo pomoci metodického vedeni,
je, vzhledem ke kompetencim, efektivni
spolupracovat s MPSV. Sama mohu fici, Zze
zastreSujici organizace povazuji za velmi
dlleZité partnery a za podnéty, které nam
sdéluji, jsem velmi rada, protoZe jsou to
zkuSenosti z ,terénu” — od lidi, ktefi sami
prozivaji uréité onemocnéni nebo zdravotni

Casopis PARKINSON 59/2019

postizeni nebo od téch, ktefi o tyto lidi pe-
¢uji, pomahaji jim a podporuiji je.

V pripadé, Ze by se jednalo jiz o konkrét-
ni pozadavky, napt. nalezeni vhodné soci-
alni sluzby v urcitém kraji nebo regionu, je
dobré se obratit na pracovniky kraje, mésta
¢i obce, ktefi maji prehled o socialnich sluz-
bach na svém uzemi.

=V minulosti bylo uc¢inéno velmi Spatné rozhodnuti, a to, Ze pacienti s Parkinsono-
vou nemoci spadaji do cilové skupiny pro péci k pacientiim s Alzheimerovou nemoci.
V praxi se to projevuje tak, Ze pecovatelska zatizeni deklaruji své zaméreni na pacienty
s Alzheimerovou nemoci a jiné demence. Ta demence, to jsme my. Tyto dvé diagndzy
(PN a AN) jsou naprosto odlisSné a péce o né je odlisna. Z tohoto tragického omylu ted’
neni cesta ven, smysl byl obracen a odpovédi ndm je, Ze to je v zdkoné, tak to tak je.

D4 se to napravit?

MPSV fesi v ramci své plsobnosti pro-
blematiku osob s Parkinsonovou nemoci
v rlznych socidlnich systémech, v jejichz
ramci je zajistovana cela fada podpor, napf.
oblast posuzovani invalidity, pfispévku na
péci a dalSich davek pro OZP.

Socialni sluzby vsak tvofi vyznamnou
¢ast jiz vzhledem k tomu, Ze se ¢asto jedna
0 podporu a pomoc dlouhodobou nebo
o sluzby pobytové. Konkrétné u pobyto-
vych forem jde vétSinou o domovy pro
seniory ¢i domovy se zvlastnim rezimem,




Casopis PARKINSON 59/2019

coz vychazi z moznosti druhologie sluzeb
v ramci soucasného znéni zakona o social-
nich sluzbach.

Vzhledem k tomu, Ze osoby s Parkinso-
novou chorobou maji specifické potreby jak
ohledné denniho reZzimu, zvySené potreby
fyzioterapie, Upravy prostredi a vybaveni,
tak ohledné samotného programu péce, je
treba, aby pobytové zafizeni bylo schopno
na tyto potreby reagovat. A také je dule-
Zité, aby C¢lovék s Parkinsonovou nemoci
mobhl setrvat co nejdéle ve svém pfirozeném
prostredi, proto jsme v pripravované novele
zdGraznili zakladni zasadu zakona, a to, ze
jestlize je tfeba pomoc a podporu zajistit
prostrednictvim socidlnich sluzeb, posky-
tuji se prednostné socidlni sluzby v terénni
nebo ambulantni podobé. V souladu s tou-
to zasadou v novele rozsifujeme cinnost

pecovatelské sluzby o vzdélavaci, vychovné
a aktivizacni ¢innosti a spojujeme tuto sluz-
bu s osobni asistenci, ¢imz se tato dilezita
terénni sluzba stane komplexnéjsi.

Musim fici, Ze vzhledem k tomu, Ze jsem
v blizké rodiné zazila péci o osobu s Parkinso-
novou nemoci, vim, jak miZe byt tato péce
narocna po fyzické i psychické strance, proto
jsem rada, Ze v novele jsou pecujici osoby za-
hrnuty jako cilova skupina socialnich sluzeb,
a do zakladnich ¢innosti nékterych sluzeb pfi-
davame u pecujicich osob nacvik dovednosti
pro zvladani péce o osoby zavislé.

Zménu pripravujeme i v oblasti poby-
tovych sluzeb, kde jsme sloucili domov pro
osoby se zdravotnim postizenim, domov pro
seniory a domov se zvlastnim reZzimem do
jedné sluzby domova socialni péce.

m Ze zkuSenosti a osobnich osudt pacientd s Parkinsonovou nemoci vyplyva, Ze
informovanost o Parkinsonové nemoci je obecné nedostacujici. Personal se s touto
diagndzou setka jen ziidka, neni vyjimkou, Ze si vytvofi vlastni pfedstavu, jak o pacienta
pecovat, aniz by tusil, Ze pravidla jsou jina. Proto vime, Ze zafizeni specializovana na
diagnézu PN by splnila tucel dobré péce pfitomnosti proskoleného personalu a moz-
nosti cilené spoluprace s Iékafi.

Respektovani specifik této péce by pfineslo lepsi kvalitu Zivota nemocnym. Nejde
0 nové investice, jde jen o to, deklarovat, Ze toto zafizeni ,,umi parkinsoniky“, a také ho
tak provozovat. Myslite, Ze se nam nékdy podafi zbavit se strachu z toho, Ze skoncime
nepohyblivi a dezorientovani jen proto, Ze pecujici personal nebude povaZovat za nutné

nebo nebude mit ¢as poskytnout nam Iéky podle rozpisu?

Jak jsem se jiz zminila v rdmci novely
zédkona ¢. 108/2006 Sb., je pfipravena zmé-
na, diky které dojde ke slouceni pobyto-
vych sluzeb, a nadéle tak bude existovat
jedna pobytova sluzba ,domov socidlni
péce”. Tato sluzba bude prizplsobena spe-
cifickym potrebam danych cilovych skupin
a péce o klienty bude probihat na zakla-
dé doporucenych postupll i materidlné
technickych, pfip. personalnich standardd.
Materidlné technicky standard pro osoby

8

s Parkinsonovou nemoci v soucasné dobé
pripravujeme ve spolupraci s pracovni sku-
pinou, kde jsou také zastoupeny organizace,
které se vénuji lidem s Parkinsonovou ne-
moci. Nasim cilem je zohlednit ve standardu
specifika potreb lidi s timto onemocnénim.
Vzhledem k tomu, Ze v registraci v Udajich
o poskytovanych sluzbach budou vymezeny
okruhy osob, pro které je konkrétni sluzba
urcena, jejich vékova hranice ¢i zdravotni
postiZeni, predpokladame, Ze se také zlepsi



orientace pfi vyhledavani sluzby napf. pro
osoby s Parkinsonovou nemoci. Zminénou
novelu MPSV predloZiv prosinci 2019 viadé
a jeji ucinnost je stanovena na 1. 1. 2021.

V soucasné dobé se také intenzivné vé-
nuji spolupraci s ministerstvem zdravotnictvi
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na zménovém zakonu socialné zdravotniho
pomezi, tak, aby byla definovana dlouhodo-
ba péce, byly vymezeny parametry a pod-
minky k ziskani statutu poskytovatele této
péce, ktera by méla zahrnovat nejen péci
osetrovatelskou, ale i nutricni, 1ééebné re-
habilitacni atd.

m Abych nas rozhovor nakonec trochu odlehdila. Jste Zena na vrcholu sil, tlak pracovnich
povinnosti ale musi byt obrovsky. Mate viibec moznost nékdy v klidu ulehnout s tim,
Ze rano nemusite... Nebo jste si sama v sobé vybojovala néjaké ,,zachranné brzdy“ pred

zhroucenim?

Kdyz jsem 15 let pracovala s rodinami
s détmi s tézkym zdravotnim postizenim
a pomahala jsem jim fesit spoustu pro-
blémd, se kterymi se potykaly ¢asto kvdli
Spatné nastavené legislativé, dovedlo mé
to k rozhodnuti jit do politiky a byt tam,
kde se da legislativa a dalsi véci ovlivriovat.

Takze kdyZ nyni vidim, Ze se véci velmi dlou-
ho nefesené prece jenom posouvaji, mam
z toho radost a ¢lovék si uvédomi, Zze ho
ta prace stale napliuje. Ale samoziejmé
nékdy ¢lovék rad ,vypne” a to ja délam
predevsim se svou rodinou a koci¢imi mi-
lacky nebo v pfirodé.

m Dékuji za Vas ¢as a preji uspésné pusobeni v ramci Vaseho poslani.




Rozhovor

Parkinsonova nemoc neni jen hybné postizeni.

Co délat, kdyz...

Parkinsonova nemoc pfinasi kromeé
hybnych obtiZi i Sirokou skalu dalSich proje-
vU. Jsou to poruchy spanku, psychické pro-
jevy jako deprese a horSeni paméti, bolesti
a poruchy autonomnich funkci, mezi které
patfi obtiZe spojené s travenim a prijmem
potravy, vylu¢ovanim, sexualnimi funkcemi
a pfiznaky spojené s poklesem krevniho
tlaku. Tyto nemotorické priznaky tvofi vy-
znamnou soucast projevd Parkinsonovy
nemoci.

Na navstéve u lékare se Casto stava, ze
se stihne probrat tfes, zpomaleni pohybu

MUDr. Hana BroZovd, Ph.D.
Vedouci Centra extrapyramidovych onemocnéni

Neurologicka klinika a Centrum klinickych
neurovéed 1. LF UK a VFN v Praze

a pritomnost mimovolnych pohybd, ale na
dalsi obtiZe jiz nezbyva Cas. Je to danoi tim,
Ze obtize s hybnosti povazujeme u Parkinso-
novy nemoci stéle za hlavni projev onemoc-
néni, ktery je mozné pomoci |ék( vyrazné
zmirnit. Nemotorické obtiZe tak nékdy stoji
stranou pozornosti, jsou navic hlife ovlivni-
telné, a pritom jsou v urcité mire pfitomny
u vSech pacient(l. S postupem onemocnéni
jich pribyva a maji velmi vyrazny vliv na kaz-
dodenni Zivot a jeho kvalitu. V tomto ¢lanku
probereme obtiZe se spankem, pocenim,
slinénim, zacpou a bolesti a moZnosti jejich
ovlivnéni.

m Co délat, kdyZz ma pacient obtize se spankem?

Obtize se spankem zahrnuji Spatné usi-
nani, opakované nocni probouzeni, brzké
ranni probouzeni s nemoznosti opétovné-
ho usnuti, Zivé rusivé sny a Unavu a spa-
vost béhem dne. Mimo to miZe pacienty
s Parkinsonovou nemoci obtéZovat syndrom
neklidnych nohou, ktery se projevuje nepfi-
jemnymi pocity v dolnich koncetinach, ktery
pacienta v klidu po ulehnuti nuti k pohybu
a narusuje usinani.

Spankové obtize vyCerpavaji organis-
mus, ktery nemuzZe dostatecné regenero-
vat sily, a dochazi ke zhorseni celkového
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zdravotniho stavu. Vzhledem k zdvaznému
dopadu dlouhodobého nedostatku spanku
na organismus je vidy nutné spankové
obtiZe konzultovat s |ékafrem. Opakované
noc¢ni probouzeni muze byt disledkem
Spatného hybného stavu v noci, ktery
pacienta donuti probudit se pri kazdém
pokusu o otoceni na lGzku. Tato situace je
potreba resit navysSenim dopaminergni me-
dikace béhem noci. Brzké ranni probou-
zeni maze byt jedinym projevem depre-
se, kdy je vhodné nasazeni antidepresivni
medikace. Zivé sny mohou byt zplisobeny
|Iécbou agonisty dopaminu, které je pak



vhodné radéji snizit. TaktéZ nadmérna
denni spavost a nahlé usnuti béhem dne,
kterému se obtizné odolavd, mohou byt
nezddoucim projevem medikace, kterou
je potreba upravit.

Zivé sny s kfikem, motorickym neklidem,
aZ agresivitou, kdy se pacient mlze zranit
o okolni predméty, ukazuji na takzvanou
poruchu chovéni v urcité fazi spanku (REM),
ktera je Casta u pacientd s Parkinsonovou
nemoci. Zde m{ze vyznamné pomoci nasa-
zeni 1ékd ze skupiny benzodiazepinli nebo
melatonin. Nékteré typy antidepresiv mo-
hou tyto obtiZe naopak zhorSovat a Iékar
mUze doporudit jejich vysazeni.

U syndromu neklidnych nohou je po-
tfeba zkontrolovat hladinu Zeleza, a pokud
je nizka, Zelezo je nutné ve vhodné formé

doplnit. Pfiznaky muZe zmirnit navyseni do-
paminergni medikace na noc, pridani léku
Gabapentinu a v tézkych pripadech mohou
byt pfedepsany i opiaty.

Kromé upravy medikace je u poruch
spanku dulezité dodrzovat rezim, ktery
kvalitni spanek podporuje. Dodrzovani
pravidelného c¢asu, kdy pacient uléha
a vstava kazdy den ve stejnou dobu, a pfri-
mérend pohybova aktivita béhem dne,
nejlépe venku, mohou spanek vyrazné
zlepsit. Naopak intenzivni cvi¢eni 4 ho-
diny pred spankem jiz mize spanek naru-
Sit podobné jako tézké jidlo, alkohol, ¢aj
a kdva. U poruchy chovaniv REM spanku
je vhodné predchazet zranénim pfiinten-
zivnich pohybech Upravou okoli postele,
vhodné je odstranéni ostrych predmét(
a pouZiti postranic ¢i polstard.
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m Co délat, kdyZz ma pacient obtize se zacpou?

Zacpa je pritomna az u 75 % pacientt
a Casto mUze byt pritomna i dfive neZ ostat-
ni priznaky onemocnéni. Vznika v dlsledku
snizeni pohybd stfeva, pripadné pfi poruseni
funkce konecniku. U tohoto ptiznaku je zcela
zadsadni dodrZovani vhodného reZimu. Na
prvnim misté je to Uprava stravy a dostatec-
ny prijem tekutin. Témér vsechny potraviny
a doplniky stravy vhodné pro prevenci zacpy
funguji na principu navazani vody. Pokud
ma pacient nedostatecny prijem tekutin,
nelze situaci vyresit. Idealni je vypiti skleni-
ce vody jiZz rano nalacno. Do stravovaciho
rezimu je pro prevenci zacpy nutné zaradit
potraviny s vysokym obsahem vlakniny, ktera
podporuje ¢innost stiev. Zdrojem vlakniny je

zejména zelenina a ovoce. Stravu Ize doplnit
i 0 seminka (napf. Inéné, fenyklové, kminové)
a nékterymi bylinnymi ¢aji, s jejichZ vybérem
pomohou v Iékarné. Nutnou soucasti rezimu
je pravidelna pohybova aktivita béhem dne,
kterd zasadné zlepsuje aktivitu stfeva. Zacpa
je tedy priznak, ktery musi fesit pacient doma
kazdodennim reZimovym opatienim. Re$eni
pomoci lékl je vyhrazeno pro tézké situace,
kdy reZimové opatreni selze, nebot tyto léky
mohou vést k poskozeni streva Ciiontové ne-
rovnovaze a nejsou vhodné pro dlouhodobé
uzivani. Lécbu lze podporit glycerinovymi
Cipky. Pokud ma pacient se zacpou v medi-
kaci anticholinergni léky, je vhodné je vysadit,
nebo alespon snizit.

m Co délat, kdyZz ma pacient obtiZze s nadmérnym pocenim?

Tento projev je velmi ¢astou soucasti
Parkinsonovy nemoci. Mezi opatreni, kte-
rd mohou projevy zmirnit, patfi na prvnim
misté pouziti antiperspirant( v kombinaci
s deodoranty. V Iékarné Ize zakoupit i prepa-
raty s intenzivnim efektem, které se pouzi-
vaji na dobu 5-7 dni, ktery by mél nasledné
pretrvavat i po pfechodu na méné intenzivni
pripravek. Néktefi pacienti udavaji dobrou
zkuSenost se Salvéjovym cajem a existuji
i Salvéjové tobolky.

Z l1éka, které dokazou snizit produkci
potu, lze pouZit takzvana anticholinergika,
ktera vsak maji ¢etné nezadouci ucinky,
které tuto terapii asto omezuji. V tézkych
pripadech lze zkusit injekéni aplikaci botu-
lotoxinu do potni Zlazy v podpazi. Pritom-
to zakroku se provede asi 30 vpich, které
mohou byt v této citlivé oblasti nepfijemné.
Pokud je vSak [écba Uspésna, vydrzi zmirnéni
poceni i nékolik mésicu.

m Co délat, kdyZz ma pacient obtiZze s nadmérnym slinénim?

Vétsinou se nejedna o vyssi tvorbu slin,
ale o zpomaleny pohyb polykacich svald
s naslednym hromadénim slin v ustech.
K pripadnému vytékani slin dochazi nej-
Castéji v noci, ale obtézuje i béhem dne,
kdy je navic nepfijemné spolecensky. Prv-
ni pomoci u leh¢i formy mizZe byt cucani
tvrdého kyselého bonbonu, které aktivuje
spontdnni polykani. Zhorsené polykani je
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vsak projevem sniZzené hybnosti, a proto je
nékdy potreba, aby lékar navysil zakladni
dopaminergni medikaci. Produkci slin Ize
snizit nasazenim anticholinergnich prepara-
tU, ale tato 1éCbé je omezena nezadoucimi
ucinky téchto lékd. U velmi tézkych projevi
je mozné tvorbu slin sniZit injekcemi botu-
lotoxinu do slinnych Zlaz, které se provadi
pod kontrolou ultrazvukem.



m Co délat, kdyZz ma pacient bolesti?

AZ polovina pacientd s Parkinsonovou ne-
moci trpi bolesti, ktera je spojena se ztuhlosti
a stahem sval(. Vzdy je vSak nutné patrat, zda
nejde o bolest jiného plvodu. Zasadni infor-
maci je, zda ma bolest vztah k dopaminergni
medikaci a je spojena se Spatnym hybnym
stavem. Pokud bolest ¢astecné odezniva po
davce Iéki na Parkinsonovu nemoc, je to pro
|ékare dllezitd informace pro zvazeni navy-
Seni medikace. Velmi obtéZujici mlze byt
bolestiva off dystonie. Zpravidla jde o boles-
tivé stoceni dolni koncetiny, které se typicky
objevuje rano pred prvni davkou Iékd. Pri-
tomnost tohoto bolestivého stahu je taktéz
dlvodem pro navyseni dopaminergni medi-
kace. Bolesti vSak mohou provazet i vyrazné
mimovolné pohyby, kdy je potfeba naopak
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medikaci snizit. Proto je informace o vztahu
bolesti, medikace a hybnych pfiznakd zcela
zésadni a idedlnim je vedeni deniku o téchto
obtiZich jesté pred ndvstévou lékare. Kromé
upraveni dopaminergni medikace Ize pridat
medikaci na bolest (gabapentin, pregabalin,
antidepresiva). Kromé 1ékd maji vyznamny
efekt protahovaci a uvolfiovaci cviceni, ma-
saze a aplikace tepla.

Nemotorické projevy Parkinsonovy ne-
moci je nezbytné konzultovat s |ékarem.
Uspéséné tedeni priznakl je zalozeno na
spolupraci rodiny, pacienta a lékare. Zcela
zasadni je aktivni pristup pacienta k dopo-
ruéenym rezimovym opatrenim, bez kterych
nelze obtiZe zvladnout.




Ze zivota klubu

PK Hradec Kralové

Jak se nas klub stal mezinarodnim a co se nam letos

povedlo
Staria Pospisilovd, predsedkyné

niky. Konec citdtu.

Prisel mi v zari e-mail. Cituji: Jmenuji se Iva Fagre, s rodinou jsme
se pfistéhovali do Hradce Krdlové. Mdj manZel je Svéd a cesky neumi,
rad by se zapojil do aktivit PK Hradec Krdlové. Md Parkinsonovu nemoc
a ve Svédsku byl aktivni — tenis, box a cviceni se svédskymi parkinso-

NeZ jsem se s Marthenem sezndmila, honila se mi hlavou otdzka.

Jak se spolu domluvime? Nastésti je Marthen prijemny muz, ktery se
velmi dobre zapojil do naseho cviceni. Domlouvdme se trochu anglicky a néco rukama

a nohama.

Zajimalo mé, jak se maji parkinsonici
ve Svédsku. Slovo dalo slovo a ja se seéla
s Marthenem a lvou Fagre a trochu je
vyzpovidala. Tedy, ja se ptala, Marthen
odpovidal a vSechno prekladala jeho Zena
Iva.

S rodinou Ziji ve stfednim Svédsku, ve
mésté& Orebro, které je asi tak velké jako
Hradec Krélové. Asi pred Sesti lety zacal mit
problémy s ramenem. ProtoZe se problémy
zhorSovaly, prodal svoji firmu a vydal se na
anabazi po lékarich. V roce 2015 mu byla




diagnostikovana Parkinsonova nemoc. U |é-
kare dostal Iéky a za tfi mésice na kontrolu.
Dostal doporuceni ke specialni zdravotni
sestre, kterd mu vysvétlila, co mu je a jak
ma brat léky.

Ve Svédsku funguje sdruzeni nemocnych
Parkinsonovou nemoci. Marthen chodil 2x

tydné na tréning boxu. Rozcvicka, posilova-
ni, koordinace pohybu rukou a nohou, box.
Sam si vyhleddval aktivity, které by ho bavi-
ly. A tak chodil hrat tenis se seniory. Pfi hie
se soustredi a tim se potlacijeho problémy.

Pfes internet si nasel kamardda v USA
a spolu cvici cviceni ¢chi-kung a konzultuji
spolu Parkinsonovu nemoc.

Marthen chodi na nase cviceni, hrat
stolni tenis a dnes s ndami zkusil i logopedii.
A tak se nds klub stal mezindrodnim.

Co se nam letos podafilo?

Aktivit v letoSnim roce bylo mnoho,
sportovnich, kulturnich, navstévy jinych
klubd, posezeni s prateli.

Jsou ale dvé, na které jsme tak trochu
pysni. Tou prvni je vylet do Krkonos na
Snézku. Tam byl kazdy z nas. Nékdo casto,
nékdo i pésky az nahoru a nékdo se Skolou
na Skolnim vyleté. A tak jsem si rekla, Ze
na Snézku dostanu vsechny, ktefi budou
chtit. Nebudu nikomu namlouvat, Ze jsme

vyslinahoru. Vysli, k lanovce v Peci. A pak
jsme jeli nahoru a kochali se krdsnym
vyhledem, protoZe i pocasi ndm pralo.
Invalidni voziky jsme nechali, po dohodé
s obsluhou, v budové lanovky. A zaca-
la anabaze se schody. Ty v budové byly
super, ale kdyz jsem vysla pfed budovu
lanovky a uvidéla téch asi 10 vyskovych
metr( nahoru s pfirodnimi schody nestej-
né vysky od asi 30 cm do pll metru, polil
mé pot. Ale. Pomohli vSichni. | ndhodni
turisté pomohli se zdolanim poslednich
metrd. A stalo to za to. Vidét kamarady,
ktefi maji problémy s chlzii po Cisté rovi-
né, stat na vrcholu Snézky, bylo nadherné.
Doll Sla jedna parta pésky a druha sjela
lanovkou. Prohlédli jsme si Pec pod Snéz-
kou, pockali na nasSe turisty a vydali se na
zpatecdni cestu. Cestou zpét jsme se jesté
zastavili v hospitalu Kuks.

Druhou akci, na kterou vzpominame, je
nase Ucast na Parkinsoniadé v polské Lodzi.
Cestu do LodzZe jsme velmi pohodIné zvladli
vlakem. Ubytovani na vysokoskolskych ko-
lejich a soutéze v aredlu vysokoskolského
méstecka byly také v pohodé. Soutéze byly
zajimavé, i organizace byla celkem dobre
zvladnuta. Z naseho klubu jelo sedm par-
kinsonik(i a domu jsme vezli ¢tyfi medaile.
No prosté uspéch.
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Byli jsme také na ozdravném pobytu,
ktery se rovnéz vydaril. Od zari opét pravi-
delné cvi¢ime a schazime se.

A co nas ceka do konce roku?

Chystame se navstivit zrenovované Mu-
zeum vychodnich Cech v Hradci Kralové.

PK Usti nad Labem

Také pGjdeme na predstaveni do Klicperova
divadla.

Na 16. listopadu chystame bowlingovy
turnaj a v prosinci adventni setkani.

A timto, jak se fika oslim mUstkem, jsem
se pribliZila tam, kam jsem se dostat chtéla.

Vazeni a mili pratelé, kolegové pred-
sedové, vybore, vsichni, ktefi se zname
i nezname!

Prejeme Vam krasné, pohodové Vanoce,
hodné radosti z dark, které jste dostali, ale
hlavné téch, které jste dali.

A do nového roku 2020 prejeme Stésti,
pohodu, zdravi a zdravi a zdravi.

To vSechno Vam preji lidi z PK Hradec
Kralové a j3, ktera jsem to vSechno sepsala.

Stana Pospisilova

PS: A usmivejte se cely rok, na vsechny
a na vSechno. Nic to nestoji, ale vypadate
krasné.

Oslava dne seniort 1. 10. 2019

Ing. Milan Hons, predseda

Jedna z akci se konala v zasedaci sini Policie CR v Usti nad Labem
v Masarykové ulici za pfitomnosti pracovnikii PCR. Byli jsme sezndmeni
s praci policie a jejimi vysledky v ramci mésta. Pracovnice dopravni
policie s nami hovotila na téma chovdni chodci na silnici, pouZivani
reflexnich prvku. Pracovnik krimindini policie s nadmi besedoval o kri-
minalité a jak se ji brdnit, informoval nds o jednotlivych moZnostech,

které mohou nastat, a odpovédél nase dotazy.

Vsichni pfitomni obdrzZeli drobné darky
a upominkové predméty — reflexni prvky.
Setkani i beseda u pfileZitosti oslav Dne
seniord byly velmi dobre pfipraveny a spl-
nily sv@j Gcel. Clenové klubu Parkinson ¢.
20 Usti nad Labem dékuji za pozvani na
tuto dobre pripravenou akci.
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Dalsi akce ke dni senior(l probéhly na
magistratu, v kulturnim domé, v muzeu a na
fadé dalSich mist. Podle moZnosti se i zde
Ucastnili nasi ¢lenové.



PK Plzen
Vylet do Marianskych Lazni
Valer Micunda, predseda

S prijemnym fidicem
nam cesta ubéhla rychle a zaparkovali jsme
pred parkem.

Pfi prochazce Boheminia parku jsme
obdivovali miniatury asi 70 miniatur vy-
znamnych historickych staveb, napt.
rotundy sv. Jifi na Ripu, zdmku Hluboka
nebo hradu KarlStejn. VSechny modely
jsou zhotoveny v méritku 1:25 a jsou citli-
vé umistény v prirodnim prostredi parku.
PFi prohlidce miniatur nam vsem poradné
vyhladlo, a proto jsme se rozjeli do hotelu

g
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Parkinson klub Plzeri zorganizoval na 2. zari 2019 vylet do Maridn-
skych Lazni s ndvstévou Boheminia parku, kterého se tcastnilo 32 ¢lend
klubu, prijelo za ndmi i pdr clent z budéjovického klubu. V 9 hod. na
nds pred viakovym nddraZim v Plzni cekal pohodiny zdjezdovy autobus
s fidicem Danielem Svébem a vyrazili jsme ne cestu.

Ceska hosplidka, kde jsme méli zamluve-
ny obéd. Privital nds majitel a obsluhoval
pfijemny personal. Po nalezitém posilnéni
a odpoledni kavicce jsme se vydali na zpa-
tecni cestu.

Na té nas na silnici prekvapila bouracka
a ridic se rozhodl otocit a pouZit ndhradni
trasu, na které jsme obdivovali jeho zruc-
nost pfi jizdé po uzkych silni¢kach.

Do Plzné jsme pfijeli v pohodé a zatles-
kali ridici za skvélou jizdu. VSichni se tésime
na dalsi vylet, hlavné s timto fidi¢em.
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PK Krnov

AneZka Matochovd, predsedkyné

pro zdravotni potiZe.

Méli jsme vlastné Stésti, protoze nas
Parkinson klub Krnov, Spole¢nost Parkin-
son, z. s., navstivila jiz poctvrté od zaloZeni
(PKK — 2015).

Seslijsme se ve 12:30 hodin v nasi obli-
bené kavarné a cukrarné SLUNECNICE.

Kazdy ¢len dostal kompletni vytisk —in-
formace o vsem, co se tyka SP a PKK.

e STATUT KLUBU

o SEZNAM AKCI PKK

02.12.2015-31. 08. 2019

* HOSPODARENI PKK

02.12.2015-31. 08. 2019

KaZdy rok v mésici zari je mésto Krnov prozdrené sluncem a tep-
loty presahuji + 20 °C. Ani tentokrdt pocasi nezklamalo. Je 24 °C,
Zdri 2019, pdtek, a jesté trindctého. Prijela vzdcnd ndvstéva: pani
predsedkyné Spolecnosti Parkinson, z. s., (SP), Zdislava Freund
a ¢len SP, pan Cestmir Cermdk. Clenové to vzali vzorné, dostavili se
vsichni (16), kterym to zdravotni stav dovolil, pét ¢leni se omluvilo

Uvitali jsme se vsichni navzdjem a za-
hajili jsme ¢lenskou schiizi. Pfednost dostal
host, pani Zdislava Freund, ktera poukazala
na akci CESTA NA MORAVU, z jakych dGvodu
a s jakymi cili tuto cestu absolvuje.

Pani Emilka privezla z domu stfibrny
pohar, ktery jsme cca pred 14 dny privezli
jejimu muZzi Vasikovi ukazat a ponechat na
néjakou dobu, aby mu to pfineslo trochu
vzpominek na jeho skvélé sportovni Uspé-
chy. Snad mu to neubliZilo, kazdopadné
jeho zdravotni stav je pod kontrolou jeho
milé Zeny — profesionalni zdravotni sestry




Emilky. BohuZel, Vasek jiz mezi nas nemu-
Ze, ale pani Emilka za nami vidy pfijde,
jak ji to ¢as dovoli — mame ji vSichni velmi
radi a vazime si jeji péce, které se Vaskovi
dostava.

Diskuzi a pak dotazy jsme zapocali dalsi
Cast setkanti:

e Casopis Parkinson ¢. 58/2019 a v ném
dopis, ktery vystihuje cile, aktivitu,
smér, financovani a spolecny cil SP.
Vsichni ¢lenové jej v poradku obdrzeli.

e \/lyzva pacientd s Parkinsonovou ne-
moci statnim institucim a dotaz, zda-li
se bude podepisovat néjaka petice.

e Pan Petr mél dotaz, zda je moZné one-
mocnét po narkdze PN.

e Dalsi debata se stocila k potizim paci-
entl —nedUstojné chovani v nemoc-
nici anebo odebrani ZTP prikazu po
zazadani prakazu ZTP/P.

Na zavér jesté jsme vyuZili pritomnosti
navstévy a probéhly nové volby do vyboru
a kontrolni komise PKK.

Clenové byli velmi radi, ze jsme se sesli
v pratelském duchu, a uvitali by radi tako-
vou navstévu napf. jednou za rok spoje-
nou tfeba s bowlingem anebo s vyletem
do okoli.

Vérim, Ze navstéva prospéla obéma
strandam.

Co se nam absolutné nedafi, je pohyb —
cvi¢eni— aktivita. Jak bude PKK pokracovat,
zavisi na mné, pochopeni mé rodiny — po-
chopeni PN, proc je SP i PKK. Pochopeni také
¢lent-pacientd, ¢lenG-rodinnych prislusnikd,
ktefi by se, po ¢tyrech letech, mohli aktiv-
né podilet na ¢innosti PKK, zapojit se, vzit
na sebe ¢ast pomoci pri akci Cvilin, Pradéd,
vystava, kondi¢ni turistika apod.
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Co je velka Skoda: nehlasi se novi
pacienti, kterych je zde jisté vice schop-
nych se jesté zlcastnit sportovnich turnajd
anebo mezinarodni sportovni Parkinsonia-
dy. Privézt si domu pohary a medaile — du-
kaz schopnosti se nevzdavat a Zit. Pacienti
o nasem regionalnim klubu védi, ale spi-
Se se skryvaji — izoluji, uZivaji si zahradek,
sportu ¢i pivnich setkani, protoze citi, Ze
jesté funguji mezi spolec¢nosti. PKK si Setfi
na casy, kdy uz nebudou schopni si téchto
radovanek uzivat. Co ale budou v PKK pak
délat, co budou chtit zvladat? Velmi bychom
uvitali, kdyby pomohli lékafi a doporucili
pacientim aktivni ¢innost, pochopeni na-
bidek, kterych se jim mUZe dostavat od SP
a od PKK. Bohuzel lékar-neurolog, ktery
sympatizoval s nami, fandil nam, informoval
a nabizel letackem clenstvi ve SP, v lednu
zemrel. Chybi ndm velmi a nahraditelny
urcité neni.

Pomoc zlstala na garantovi, primari
neurologického oddélani v Krnové, MUDr.
Vladimiru Sigutovi, MBA, ktery nas kazdo-
rocné podpofi osobni Ucasti na Tulipano-
vém, jarnim vystupu na Cvilin. Velmi si toho
vazime a dékujeme.

Na konci navstévy pani predsedkyné SP
jsme s podékovanim predali ru¢né vyrobeny
sklenény tulipan — repliku historického skla
ze sklarny U Jakuba ve Vrbné pod Pradédem
— Mnichov. Nazelenala barva skla spolec-
né s bublinkami charakterizuje tzv. ,lesni
sklo”, specifické diky vyrobnimu postupu,
vyuzivanému predevsim ve 14.—16. stoleti.

Dékujeme za pékné odpoledne, patek
tfindctého zari 2019.

»Ani ndhodou nebyl nestastnym patkem.”
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PK Usti nad Labem
,Boze, jak rad ja jim“
Ing. Milan Hons, predseda

roku 2009, v dichodu.

Tak co o sobé napsat:
Vék 65 let, narozeny v Praze, odkojeny Vitavou. Usteckd ndplavka od

Rozvedeny, pritelkyné, taky clenka PK, tri déti, tri vnoucata.
Vyucen v oboru kuchar, stredni skola, vysokd Skola — Ing. ekonomie.
Vyska 173 cm, vaha 123 kg.

Predstavit sdm sebe u mne znamend projit dlouhou dobu naplnénou

praci v oboru, kterd mé bavila a stdle bavi, a to cestu kuchare.

Dvacet pét let je v Zivoté ¢lovéka jedna
generace. V Zivoté Spolec¢nosti Parkinson
je 25 let od jejiho zaloZeni vhodna doba,
abychom se nezavaznou formou predstavili
jako vedouci klub(. Byt parkinsonik zname-
nd fadu omezeniv Zivoté samotného clové-
ka, ale predevsim i zménu celého Zivotniho
stylu jeho samotného, jeho rodiny i celého
okoli, kde postizeny Zije.

Narodil jsem se v Praze v roce 1954,
a protoze jsme byli jako vétsina tehdejsich
rodin délnického ptvodu, oba rodice pra-
covali ve zdravotnictvi jako zdravotni sest-
ra a udrzbar, velmi ¢asto jsme se stéhovali,
a kdyz to tak spocitam, do mych 18 let
jsme se stéhovali celkem 9x. Je zajimavé,
Ze vidy to bylo v oblasti HoleSovic a Letné.
Vétsinou jsme bydleli ve starych ¢inZovnich
domech s vodou na chodbé a nékdy i na
dvorku, koupelna byl prepych a tepld voda
luxus, neméli jsme televizi ani lednicku,
aitak jsme si dokazali domov zpfijemnit.
Nékomu se miZe zdat, Ze jsme Zili a bojo-
vali za cisare pana, i kdyZ opak byl pravdou,
byla to Iéta 1950 — 1960. Myslim, Ze rada
z vas stravila své mladi stejné. Kdyz ted'
jedu vlakem do Prahy, projizdim misty, kde
jsem se svymi kamarady a kamaradkami
travil mladi v roztrhanych teplacich, te-
niskach, vytahanych trickach bez riznych
napisl, bez mobilu a jinych vymozZenosti
a s houskou v kapse. Bubened, Stromov-
ka, Park kultury a oddechu Julia Fucika,
Letenska plan.

Velmirad jsem mamce i babicce poma-
hal v kuchyni a rad jsem i jedl. Mymi nej-
oblibenéjsimi jidly byly bramborové Sisky
s makem a sladkou strouhankou a bram-
borovy gulds. Kdyz jsem pfinesl domu ze



Skoly 1, dostal jsem 3 koruny a v bufetu
jsem si koupil teply parek s chlebem, hor-
¢ici a limonadu nebo rozkrojenou housku
s platkem sekané. V bufetu Belveder bylo
za tfi koruny 5 bramborovych knedlikd se
zelim a cibulkou. To pro mé byla odména.
A proto bylo rozhodnuto. Byl jsem vasnivy
jedlik, a jak rikali rodice, bylo mé lepsi satit
nez Zivit. Po ukonceni zakladni Skoly jsem
nastoupil do uceni jako kuchar pro zavod In-
terhotely Praha. Nikdy jsem tohoto rozhod-
nuti nelitoval. Dostal jsem se do party lidi,
ktefi byli ochotni nas néco nového naucit
a predat nam zkusenosti z teorie i praxe.
Aja jsem se zase dobre najedl. | to byl jeden
z dlvodu, proc jsem se stal kuchafem.

Doba uceni byla 3 roky a ja jsem dosahl
prvnich vybornych vysledk( v praci. Ne-
mohu zapomenout na své ucitele-instruk-
tory a jejich jména Karel Palpan, Antonin
Luka, Bohumil Holub, Josef Kadlec, Milan
Prokop...
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Prosté gastronomie a vareni mé uchvati-
ly jako celek a vénoval jsem jim potom cely
svlj Zivot, az do 53 let, kdy jsem odesel do
invalidniho diichodu, a nyniv 65 letech jsem
jiz ve starobnim dlchodu.

Po vyuceni jsem z(stal ve svém rodném
zavodé Interhotely Praha a po uplynuti
9 mésicl jsem nastoupil na vojnu a samo-
ziejmé do kuchyné. Prosel jsem nékolik
utvar(, a protoze jsem skutecné ,,umél va-
fit”, prijal jsem nabidku armadnich nabora-
0l a po ukonceni zakladni vojenské sluzby
jsem presel automaticky ,do zeleného”
k proviantni sluzbé CSLA.

Nikdy jsem nebyl studijni typ, sSkoly
vSech typU jsem absolvoval jako primérny
zak istudent, ktery spojuje teorii a praxi
podle potreby, snaZi se rozsifovat své zna-
losti a zvladnout studium. Byl jsem prosté
mlady kuchar' s dobrymi odbornymi zéklady,
ktery byl ochoten se dale vzdélavat v oboru,
ato bylo rozhodujici. Postupné jsem absol-
voval stredni Skolu a po
nékolika letech i vysokou
Skolu a ziskal jsem titul
inZenyr ekonomie. Stale
jsem pracoval v rliznych
funkcich v proviantni sluz-
bé a vroce 1993 jsem se
vratil zpét do civilniho
sektoru a zacal jsem
pracovat u spoleénosti
Eurest, a protoZe jsem
mél bohaté zkuSenosti
z oblasti stravovani ar-
mady a ozbrojenych sil,
byl jsem vybran, abych
pod hlavickou civilni ca-
teringové firmy pomohl
s nékolika jinymi kolegy
z dalsich podobnych spo-
le¢nosti zavadéni novych
forem do stravovani Ar-
mady Ceské republiky
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podle trendi NATO. Timto Ukolem jsem se
zabyval aZz do roku 2005, kdy jsem onemoc-
nél a po dlouhodobé nemoci jsem odesel
do invalidniho dlchodu, nyni jsem jiz ve
starobnim ddchodu. A vse, co se tyka gas-
tronomie, je pro mé prioritou.

Dokoncil jsem své pracovni predstaveni.
A budu pokracovat slovy nasi pani pred-
sedkyné: ,Aktivita klubu stoji a padd s jeho
predsedou a moznosti predsedy se odviji od
jeho zdravotniho stavu, podpory ¢len( klu-
bu a vétsinou za vydatné podpory jeho bliz-
kych.” Pisobim ve funkci predsedy klubu
€. 20jiz patym rokem a musim predchazejici
slova pIné potvrdit. Predseda bez funguji-
ciho zazemi bude jen tézko plnit vSechny
pozadavky z Prahy. Pfedseda se musi plné
spolehnout na fungujici vybor, a hlavné na
rodinné prislusniky. Parkinsonova nemoc se
u nas projevuje nékolika zpUsoby. Ja osobné
mam velké problémy s psanim rukou i na
pocitaci, mohu tézko pouzivat pfibora mam
problémy pfi pohybu a chizi. | pamét mé
zac¢ina pomalu opoustét a musim chodit na
cviceni paméti. Jsem pIné odkazan na pod-
poru svych blizkych a sdam vidim, jak nemoc
postupuje. Nevzdavam se vsak a bojuji. Nic
jiného mi nezbyva. Nejvétsi oporu mam
u své pritelkyné, ktera mi pomaha se vsemi
ukoly a povinnostmi, které musim resit jako
predseda klubu a ¢len rGznych komisi.

Ve svych clancich jsem se nékolikrat dotkl
vzniku a pribéhu Parkinsonovy nemoci.
Zacal jsem pouze vysokym tlakem, ktery
jsem korigoval léky. Problémy vyvrcholily
infarktem myokardu, po kterém nasledova-
la angioplastika. Ulevilo se mi, ale problémy
po kratké dobé nasledovaly znovu a musel
jsem se podrobit dal$i angioplastice. Ule-
va vsak netrvala dlouho a znovu jsem byl
odeslan do nemocnice a po vySetreni bylo
rozhodnuto provést ¢tyrnasobny by-pass.
Po ¢tyrech mésicich jsem zacal mit pro-
blémy s pouzivanim levé — dominantni —
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ruky, objevovaly se zaskuby a bolesti. Po
vysetfeni na neurologii jsem byl odeslan
na specialni pracovisté do Katerinské uli-
ce v Praze, kde konstatovali Parkinsonovu
nemoc. Od té doby jsem klientem vSemoz-
nych lékarskych kapacit, které se mi snazi
pomoci, avsak nemoc déle pokracuje. Lze
fici, Ze Parkinsonova nemoc plné ovlivnila
Zivot m(j i celé rodiny, a musime se velmi
Casto rozhodovat, jak postupovat v pfipadé,
Ze se necitim dobre. Hulka se stala béznym
doplnkem mého Zivota. Pfi chlizi se o ni
musim opirat a pomaha mi udrzZet rovnova-
hu. Velmi mé unavuje chlize, boli mé nohy
a musim casto odpocivat. Prosté se hlasi
nemoc a k tomu i stafi.

Prihlasil jsem se do parkinson klubu
v Usti nad Labem a zacal jsem se pomalu
seznamovat s jeho ¢leny a celkovou ¢innos-
ti. Po Ctyfech mésicich jsem byl na ¢lenské
schizi zvolen predsedou klubu po pani Je-
linkové, kterd se pozdéji odstéhovala do
Prahy.

Pro¢ chci pomahat lidem s timto po-
stizenim? | presto, Ze sam jsem parkinso-
nik s dosti velkymi problémy, rad pomohu
i tém, ktefi jsou na tom hire nez ja a po-
trebuji alespon podporu a pomoc svych
pratel a kamaradu. Proto jsem se rozhodl
vykonavat tuto funkci. Mozna, Ze jsou ve
mné geny po mé mamince, kterd cely Zivot
pracovala jako zdravotni sestra. Jsem Cle-
nem Rady senior( statutarniho mésta Usti
nad Labem a komise SZP.

| pres plné zapojeni v klubu jsem si nasel
¢as na nékolik konicka, kterym se podle
moznosti vénuji. V prvni fadé je mym ko-
nickem gastronomie a vareni, sam jiz jenom
radim. Dale sbiram modely automobil(
a motocykll bezpecnostnich sborli v mé-
fitku 1:43, sbiram také odznaky, medaile
a jiné insignie. Posledni dobou, jak vidite
v nasem Casopise, rad skladam basné, které
jsou spojeny s nasi nemoci. Nezapominam
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ani na posezeni's kamarady. A bez hal¢icky
ani ranu.

Zdravim vsechny, ktefi si precetli mdj
¢lanek. Vsem preji podle moZnosti zlepseni
zdravotniho stavu. Lékarim preji Uspéchy
v praci a hodné optimismu. Véfim, Ze na-
jdete zpUsob, jak zastavit Parkinsonovu
nemoc, a pomoci tim fadé postizenych.

K Casopisu Parkinson mi dovolte ma-
lou poznamku. Je nutné podékovat celé re-
dakéniradé, vsem dopisovateltim, 1ékarim,

vie swyieh fadach pacienty s Parkinsonovou
radinne prisludniky, blizke; ale i lékare,

vyboru spole¢nosti, clenlim klubd, rodin-
nym pfislusnikiim, ale i sponzordim, bez nich
bychom asi takovyto odborny ¢asopis tézko
vydavali. Je hlavné jedinym spojenim mezi
klubem a imobilnimi ¢leny a jejich rodinami.
Na tyto ¢leny bychom neméli zapominat,
jsou soucasti klubl a na casopis se vylo-
Zené tési.

Dékuji vSem, ktefi si udélali chvilku na
precteni mého ponékud svérazného curri-
culum vitae.
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PK Praha
Jak se mnou zZivot zatodil
Ruda Ohanka, predseda

Mé narozeni prislo ke konci vdlky a jiZz o dva roky pozdéji jsem
zaznamenal prvni jizvy za jizdy v kocdrku.

Pak se muj Zivot odvijel standardné pro vnuka kulaka. Otec byl pre-
disponovdn podle tehdejsich zdkont do Jachymova na uran, nastésti
jako ucetni. Mél stdtnice v rustiné na obchodni akademii. A v obdob-
ném podniku i koncil dichodem. Do konce Zivota nepromluvil o tom,
co se tam délo.

Ja jsem se s Cernym znamenim v Zivo-
topisu snazil ziskat vzdélani a zaroven se
staral o dva sourozence. Mama musela do
prace. To mé naucilo rozhodovani a zod-
povédnosti, i kdyzZ prijeti na stfedni skolu,
a tim k maturité neprobéhlo bez potiZzi.
Teprve razantni jednani mamy a pfibuz-
ného v zahranici je prekonalo. Na prijeti
na VS do Brna to nestacilo, stejné jako
pozdéji nulty ro¢nik u Geologického pru-
zkumu.

Nastoupil jsem tedy jako ukazka oblud-
nosti systému k pohranicni strazi. Maturant
v prostredi, které bylo vice nez nepratelské
lidsky, fyzickym a psychickym nasilim. Po
dvou letech jsem radéji podepsal zkrace-
ni vojny (ta byla 28 mésic) naborem do

uhelnych dold. Soucasné probihal nabor na
VS a zmatky u vojska zpGsobily, ze souhlas
se studiem byl zaménén s naborem. Stu-
dium jsem po dvou letech prerusil, vdobé,
kdy uz jsem se Uspésné vénoval motocyk-
lovym soutézim.

VyuZil jsem kdysi udéleného vyucéniho
listu k zaméstnani v prazském Elektropod-
niku. Byla mi pfidélena parta elektromecha-
nikd se skupinou ucednic. To bylo poradné
Stésti, které mne potkalo. Mezi u¢ednicemi
vynikala moje budouci manzelka Markéta,
divenka s fotografickou paméti a s kladnym
vztahem k motocyklim.




Pak uz to Slo jako na dratkach — rozhod-
nuti o svatbé, détech, koupi parcely, stavbé
domu. Slusné umisténi v mistrovstvi repub-
liky v motocyklovych soutézich vyvolalo
u sportovcd zajem o mé angazovani jako
trenéra détské gymnastiky, pozdéji jsem
presel do discipliny cyklotrial a moto sou-
tézi. Byl jsem zvolen predsedou AMK STOP.
To vSe znamenalo velkou zodpovédnost
a studium na UK FTVS. Predsednictvi ve
Svazarmu a tzv. prace s mladezi se ukaza-
ly jako bezvadnd ochrana pred natlakem
vsech instituci.

Nic netrva vécné. Pfisla sametova
revoluce a spousta organizaci neprezila
vpad pseudosvobody. To se stalo i v AMK
Svazarmu STOP. Chybéjici vzdélani nové
generace v ekonomii, moralce a filozofii
bylo pficinou rozpadu i velkych organiza-
ci. Pro mne to znamenalo uzZ jen ptihlizet
jejich zaniku.

Zalozil jsem autobusovou firmu a jezdil
po svété.

Nic netrvd vécné, Markéta onemocnéla
rakovinou. Pokouseli jsme se zvratit osud,
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ale bylo to horsi. BEhem kratké doby zemfel
syn, tchyné a Markéta.

A co bylo dal? Kamaradka si vSimla, ze
mam oblicej bez vyrazu. Nasmérovala mé
do Volynské za Slavkou a Vérou. Ty mné
predaly spoustu informaci o parkinsonu.
Vystridal jsem na jejich radu nékolik dok-
tord, uZiteCnym se ukdzal byt rekondicni
pobyt v Bystrém.

Mam rad klasickou hudbu, jazz, Jezka,
Wericha. Souhlasim s jeho slovy: ,,Se zlem
je nutné bojovat, i kdyz vitézstvi je nejisté.”
V dobé rozkolu organizace nebylo zajisténo
ani vydani ¢asopisu. PUjcil jsem na néj Spo-

le¢nosti své penize a mam
dobry pocit nejen ztoho, Ze
se mi vratily, ale Ze ¢asopis
jako takovy pokracuje.
Slibil jsem i pomoc v ad-
ministrativé Spolecnosti
f Parkinson, z. s., ato po ¢ase
znamenalo ozivit prazsky
klub. Jiz nékolik let jsem
jeho predsedou.
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PK Pardubice

Jiri Vdla, predseda

tomysie.

a pozdeéji jako jerabnik.

Po 19 letech jsme se s manZelkou a dvé-
ma détmi prestéhovali do Pardubic.

Nastoupil jsem do Semtina a po zauceni
pracoval jako chemik.

Béhem prace v Semtiné jsem prodélal
infarkt myokardu a v roce 2005 se u mne
projevil tfes pravé ruky a nohy. Na neurolo-
gii v pardubické nemocnici mi byla diagnos-
tikovana Parkinsonova nemoc.

i ey i
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Narodil jsem se 1. 10. 1956 a své détstvi jsem proZil v Cisté u Li-

Po ukonceni skolni dochdzky jsem se vyucil strojnim zamecnikem.
Ve svych 22 letech jsem se oZenil a s manZelkou Zdenou jsme se
prestéhovali do Zddru nad Sdzavou za tcelem ziskdni druZstevniho
bytu. Pracoval jsem ve Zddrskych strojirndch jako strojni zamecnik

Od brezna 2017 jsem rovnéz léCen na
onkologickém oddéleni v Pardubicich.

Od roku 2007 jsem predsedou parkin-
son klubu v Pardubicich.

Za obdobi 13 let jsme s moji Zenou uspo-
radali v klubu mnoho besed, prednasek,
sportovnich akci, kulturnich akci, sraz(,
setkani, vyletl atd.

VSe mame zaznamenané v nasi kronice.
Prace predsedy mé pfi mé nemoci naplniuje.







Ozdravné

Strelské Hostice
Valer Micunda, vedouci pobytu

Ve dnech 27.9. az 6. 10.
2019 organizoval Parkin-
son klub Plzen rekondic¢ni
pobyt v rekrea¢nim zafri-
zeni Domu déti a mladeze
hlavniho mésta Prahy ve
Strelskych Hosticich. Cel-
kem se tohoto pobytu zucastnilo 44 Za-
datel(l, nékteri uz ponékolikaté. V pripadé
tak velkého poctu ucéastnikd to kladlo velké
naroky na organizaci pobytu. VSem se ale
pobyt libil a tési se na dalsi. Ubytovani
byli po dvou ve ¢tyrldzkovém pokoji, tak-
ze méli dostatek mista. Kazdy pokoj ma

"'[
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samostatné socialni zarizeni. Objekt je
naprosto bezbariérovy, cesty a chodniky
asfaltové, vhodné pro vozickare i osoby
s choditkem. Jediny zadrhel na ubytovani
byla porucha na topeni posledni tfi dny
a jeji zdlouhavé odstraniovani. Program
byl nabity od rana do vecera, probihaly
soutéze v pétanque, Sipkach, ¢lovéce ne-
zlob se, stolnim tenisu a v tipovani osob
podle starych fotografii. U této souté-
Ze jsme se dost nasmali. Rdno jsme se
rozhybali pfi rozcvicéce a pro velky pocet
jsme byli rozdéleni do dvou skupin, jedna
cvicila a druha se ucila s panem Zderntkem




Zemli¢kou, jak se brdanit pfi napade-
ni. Cviceni vedla tradi¢né dobfe Evicka
Fiedlerova. Pfes veskerou snahu se ndm
nepodafrilo zajistit logopedicka cviceni,
ale na pfisté se blyska na lepsi Casy.

Strava byla tradi¢né vyborna, domaci
kuchyné, dostatek ovoce a zeleniny, pro-
tentokrat jsme po dohodé s ucastniky
zrusili druhou vecefi, ale i pres to byl jidla
dostatek. Personadl kuchyné tradi¢né mily
a ochotny.

V nedéli odpoledne nés prisel poba-
vit kouzelnik se svym programem a jedno
odpoledne ndas opét prijel navstivit pan
prof. MUDr. Robert Jech, Ph.D., s poutavou
prednaskou a stihl zodpovédét i mnozstvi
otazek. Jedno odpoledne jsme udélali vylet
na zamek do Nemilkova a porovnali postup
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rekonstrukce oproti minulému roku. Na
této rekonstrukci se nemalou mérou podili
i clen naseho PK Jirka Kalista. U Kalistd na
nas ¢ekalo milé prekvapeni v podobé ob-
Cerstveni — dékujeme. Vecery jsme travili
v prostorach byvalého bufetu na muzi-
koterapii spojené s tancem pfi hudebni
produkci Jary Spacka. P¥i taboraku v patek
odpoledne jsme si opekli burty a zazpivali
pfi kytare.

V sobotu pfi pyZamové rozcvicce bylo
mnoho legrace a tésili jsme se na vecerni
hodnoceni. Rozdavaly se diplomy a medaile
(z fidorek) za Uspéchy v soutézich. Tradic-
né vystoupily Zeny z PK Plzen s nastudo-
vanym vystoupenim. Cely vecer probéhl
v pfijemné atmosfére a vsichni se tési na
dalsi pobyt.

29



Casopis PARKINSON 59/2019

Navstéva hrebcina Svincice, spojena s hipoterapii,
v krasném prostredi Luzickych hor a za krasného

slune¢ného pocasi
Ing. Milan Hons, vedouci pobytu

Uvodem tohoto ¢&lan-
ku bych chtél podékovat
vedeni Magistratu Usti
nad Labem za poskytnuti
finanéni dotace k zajisté-
ni této pro nas vyjimecné
akce. Dalsi podékovani pa-
tfi vedoucimu hotelu Ring panu Brabcovi
s kolektivem a feditelce hiebcina Svincice
pani Starikové s kolektivem.

Ve dnech 20. 9. —-23. 9. 2019 jsme jako
kazdorocné vyuzili nabidky hotelu Ring
a hrebcina Svincice a zucastnili jsme se jiz
popaté pobytu spojeného s hipoterapii
a péci o koné po jizdé. Po celou dobu nas
doprovazeli pracovnici hiebdina.

TP oLerapie

Svindice 2019

Navstivili nds i kolegové parkinsonici
z Mostu, se kterymi jsme stravili krasné
odpoledne. Vyménovali jsme si nazory na
¢innost KP a SP. | oni se svezli na koniccich
a myslim, Ze nam tise zavidéli.

Cely tento pobyt s hipoterapii a pro-
chazkami byl cilené uréen pro ty parkinsoni-
ky, ktefi tento rekondicni pobyt absolvovali,
i pro ty, ktefi byli s nami poprvé. Cela akce
byla pfitomnymi parkinsoniky hodnocena
na vytecnou a prispéla svou mérou k ma-
lému zlepsSeni jejich zatim nevylécitelné
nemoci. Jedinou pohromou byla ztrata
predsedovy Cepice, kterou musi vidy né-
kde zapomenout.




o *
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° ) Podpora sportovnich aktivit *
~ * ‘ *

Vedeni Spolecnosti Parkinson, z. s., vita a podporuje sportovni akti- 0
vity klubl v podobé bowlingovych a ping-pongovych turnajll. Sportovni
soutéZeni udrZuje pacienty v pohybu, umoznuje i vzajemnd setkdvani mezi jednot-
livymi kluby, do soutézi se zapojuji i doprovazejici osoby.

V pristim roce spustime Parkinson ligu stol- / PARKINSON \
niho tenisu, kde budou kluby bojovat o putovni LIGA STOLNHO TENISU __ @
pohar ve stolnim tenise. Do bodovani budou D NEREEEEEEERETC
zarazeny stavajici klubové turnaje, casem se treba objevi dalsi.

Vyhlaseni vitéznych klub, jejichz hraci ziskaji nejvic bodl v kategorii muzl
a zen, bude provedeno na poslednim turnaji v roce.




Vzpominky Ley Skacelové
zaznamenala Zdislava Freund

Zavolala mi kamarddka, Ze by chtéla darovat Spolecnosti Parkinson, z. s., penize,
at' si pro né prijdu. Nebylo to poprvé, co Lea dala své penize na cinnost organizace,
tentokrdt jsme vsak sepsaly smlouvu, Ze bude posilat na nds ucet 1 000 K¢ mésicné.

Rozhodla jsem se, Ze o ni napisu, Iépe receno, Ze uverejnim jeji vypravéni.

Lea je Zidovka, kterd preZila vélku, 86 rokd, vitdini a prejici. Své vyprdvéni mi posilala

po cdstech a jd to pokaZdé obrecela.

Psala jako stroj, jeji vzpominky jsou na minutu presné a uplné. Pordd si rikam, jak
to bylo mozné. Jak neskutecné hodné clovék vydrzi, kdyZ musi.
A jak mdlo schazi k tomu, aby se na to zapomnélo, aZ nebudou pamétnici.

Zili jsme jako normalni Zidovska rodi-
na, babicka (ta blondata), mé tak trochu
rozmazlovala. Ona i déda se misto rodicd,
ktefi pracovali, vénovali mé ndboZenské
vychové. Kazdou sobotu a o vSech svat-
cich jsme byli v synagoze, déda si mé drzel

u sebe, ackoliv bych asi méla byt na damské
galerii, ale on jinak nedal.

Synagoga byla nadhernd. Nacisti ji vy-
palili, komunisti to, co zbylo, zbourali. Az
teprve po mnohych letech se tam objevila
mala tabulka s oznamenim, Ze tam byva-
la synagoga. A kancelare Zidovské obce.
Pardubice byly jedno z prvnich mést, které
zbudovalo hned po valce na pamatku svych
vyvrazdénych Zid@ krasny pomnik. Moudre
ho umistili na Zidovském hrbitové, proto
vydrzZel. Odjinud by ho vyhodili. Komunisti.

Détstvi mam spojené s prisnou matkou
a hodnymi prarodici a tetami a strycky. Dvé
sestrenice a jeden bratranec v mém véku,
pomocnice v domacnosti Rlza.

V Sesti letech misto prvni tridy pfriSel
zakaz chodit do skoly, do divadla, na vy-
stavy, do kina, na koncerty, zdkaz chodit do
parkd, bruslit, plavat, zakaz udit se hrat na
housle a chodit do rytmiky, nesmét chodit
na hlavni ulice a ndmésti, po 19. hodiné
ven, pfikaz nakupovat jen od 15 do 17 ho-
din, ale jen v obchodech, kde nebyla cedule
ZIDUM VSTUP ZAKAZAN. Noseni hvézdy,
nestykat se s drijci atd. Potravinové listky



potisténé JUDE po celé ploSe. Neméli jsme
Satenky, listky na maso a uzeniny, tuky, mlé-
ko a mléc¢né vyrobky, cukr, mouku, rohli-
ky, bonbony. Méli jsme 2 kg brambor, 2 kg
chleba na tyden, lusténiny, meltu, hofcici
— ty byly bez listk(i. Bez listkd byl Skrob,
pudinkovy prasek, sll, zpocatku zelenina,
ale pak uz se nam nesméla proddvat. Dali
ji do obchod s driibezi a rybami a tam byl
vstup zakazan.

Pak registrace, transporty, nacerno
oslavend chanuka, nacerno ilegaini vyuka,
kterou zorganizovala Zidovska obec a vedly
sestry Krasovy, obé ucitelky.

Transport do Terezina, motak o umrti
babicky, ktera byla uz bez déti a vnoucat,
ty odvezli v lednu, mésic po pfichodu do
Terezina, do Osvétimi a zavrazdili v plyno-
vych komorach.
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Od necelych deseti let skryvani, kdy
jsem jen nahodou unikla osudu stat se jes-
té se sedmi dalSimi détmi materidlem pro
zkousky novych plynovych komor. RizZa
opatfila skryvani na okrese Holice v Ce-
chach, prostiednictvim pastora Ceskobra-
trské cirkve a jeho farnikd.

Konec valky jsem travila v nemocnici
v Pardubicich v infekénim pavilonu, kam
nechodily kontroly, protoZe nebyly zadné
ucinné léky ani desinfekéni prostredky
a hrozilo by zaneseni nakazy do mésta.
Dostala jsem zaskrt a poté zanét srdec-
nich blan a srdec¢niho svalu a obrnu oc¢nich
nervQ. PreZila jsem, nasledovalo gymna-
zium. Bylo mi dvandct, Sla jsem rovnou do
sekundy. Drela jsem, abych dohonila, co
jsem vélkou zmeskala — hlavné matematiku,
kresleni, télocvik, coz bylo mimo mé vélec-
né moznosti. Nicméné odmaturovala jsem
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s vyznamenanim, pak jsem musela jit na
rok ucit na obecnou a posléze na méstanku,
protoZe nebyli kantofi.

Vroce 1953, tésné po ménové reformg,
jsem nastoupila na Pedagogickou fakultu
Univerzity Karlovy. Pro umysl zdrhnout z mi-
lované socialistické vlasti mé vyrazili tésné
pred ustnimi statnicemi. Diplomku jsem
méla uz obhdjenou a schvalenou. Statnice
jsem sloZila po sametové revoluci, ne Ze
bych touZila udit, ale byla jsem sama sobé
ten diplom dluZna.

To uZ jsem méla dospélou dceru a vy-
studovanou rezii, dramaturgii a pfipravu na
herectvi. To rejzové museli, i kdyZ na naivky,
kterymi bych musela zacinat, jsem byla uz
v letech — bylo mi tficet jedna. KdyZ jsem
tedy ziskala ten dalsi diplom z UK, byla jsem
uz v dichodovém véku, ale do dlichodu
jsem Sla aZz v 68 letech.

Ozval se mUj davny pritel Parki, ktery mi
sedél za krkem nepoznan zdejsimi lékari uz
od mladi. Diagndzu provedla Iékarka z An-
glie, ktera byla shodou okolnosti pfitomna
mému padu na chodnik na Vaclavaku. Léky
tu nebyly, jedla jsem vitamin E a pro udrzeni
mozku Piracetam Al 800. Déldm to dodnes
a doplnuji madoparem a posledni rok a pdl
kozim jogurtem, vypitym rano pred snidani.
Porazil i zacpu, ktera mé suzovala, po tfech
dnech. Ted funguje denné a je to OK.
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Spolupracovala jsem s Post Bellum, se
Skolami, poslala jsem fotky s pisemnym do-
provodem do pamdtniku Jad Vasem v Iz-
raeli, néco by mélo byt v Tereziné z mini
pamatnicku, ktery byl na hrbitové v Par-
dubicich. Myslim, Ze ted to mozZna nikoho
moc nezajima (kromé Tebe), ale snad by to
nékdy v budoucnu mohlo zapUsobit jako
mene tekel. Snad...

Lidi jsou spi$ nepoucitelni. KdyZ cisar
Vilém znic¢il Némecko prohranou prvni
svétovou valkou, misto snahy zaradit se
mezi po miru touZzici narody, snili jen o po-
msté, a protoZe potrebovali prachy, zacali
vyvrazdovanim Zidd a rozkradanim jejich
trafik, obchod(, ordinaci a kancelari, kte-
rymi odménovali ty, ktefi jim fandili. Fab-
riky dostaly némecké dohliZitele, vSude se
motali gestapdci, no a ted'jsou tu vychovou
pokaZeni mladi neonacisti a fada vselijak
pojmenovanych a o hlavni roli v Evropé sni-
cich blbeckd, kterym nestaci, Ze vitézné
staty udélaly z NDR a NSR vykladni skfiné
komunismu na jedné strané a kapitalismu
na druhé strané, a tak si dodnes Ziji z pova-
le¢né Evropy nejlip. Inu, no...

Ahoj a nebul, je to davno a zménit se nic
neda a vzkfisit ty, ktefi nas tu nechali, taky
ne. Nékdy mam pocit, Ze uz dal tu opusté-
nost neunesu, ale je tu Linda...



MUj nazor
JUDr. Zdenék Valasek
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Z verejné dostupnych informacnich zdroju, vcetné agentury JPP
(jedna pani povidala), reaguji na neddvné tdajné jednohlasné rozhod-
nuti ¢lenG Parkinson klubu Zlin, Spolecnosti Parkinson, z.s., ucinéné
jednostranné bez pritomnosti zdstupce vyboru Spolecnosti Parkin-

son, z. s. nasledovat umysl tehdejsi predsedkyné klubu Ing. Zderiky

Kymlové, tedy ukoncit ¢innost v nasi pacientské organizaci a prejit do

Svazu postiZzenych civilizaénimi chorobami v CR, z. s.. Spolku, ktery se
nespecializuje na pacienty s Parkinsonovou chorobou.

Soustfeduje se zejména na prevenci
a pomoc osobam postizenym kardiovasku-
larnim onemocnénim, dale diabetu mellitu,
respira¢nim a onkologickym onemocnénim,
epilepsii, roztrousenou sklerézou, tézkymi
ledvinovymi a metabolickymi chorobami,
vertebrogennimi onemocnénimi a téles-
nym postizenim.

Ing. Zderice Kymlové v pozici predsedky-
né klubu jisté nelze upfit dobré organizacni
schopnosti, empatické vlastnosti a ochotu
pracovat se zdravotné postizenymi, mezi
které ona sama ani nepatfi. OvSsem, za sebe
nahradu dané funkce nenavrhla ani nehle-
dala, pficemz klub timto svym autoritativné
negativnim postupem de facto rozlozila,
kdyZ de iure jednala v rozporu se Stanovami
Spole¢nosti Parkinson, z.s., Smérnici 1.1
organizacniho radu Spolecnosti Parkinson,
z.s., Cl.IXa ¢l X.

Pro¢ k tomu doslo a komu to prospiva
(cui bono)? Stydi se nasi zlinsti kamaradi
za Parkinsonovu chorobu? Bez komentére!

Vadila jim regulace a organizacni fizeni
Spolec¢nosti Parkinson z. s.? Pravni Upra-
va (Stanovy a souvisejici interni smérnice)
nasi spolkové ¢innosti vychdzi ze zdkona
€. 89/2012 Sh., obcansky zakonik, ve znéni
pozdéjsich predpisl a je legitimné a de-
mokraticky schvalend valnou hromadou
a potvrzena soudem. Zajimali se kritici
o interni prdvni normy Svazu postizenych?
Je zjevné obsahové prisnéjsi a centralizo-
vanéjsi (Sestistupriové fizeni). Clenskymi
pfispévky tamni kluby nedisponuji a ne-
maji pravni subjektivitu. Pozitivni je je-
jich stanovami zakotvend regulace feseni
vnitinich spord.

Doddvdm, Ze vybor Spolecnosti Par-
kinson, z. s., danou situaci v Parkinson
klubu Zlin, Spolecnosti Parkinson, z. s.,
jiZz projednal a ve smyslu Stanov rozhodl|.
V podrobnostech odkazuji na obsah jiZ zve-
rejnéné informace. Zdvérem mym zlinskym
kamardddam preji, aby neztrdceli silu v Iéc-
bé zdkerné nemoci a aby se jim vseobecné

dobre darilo.
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Slunce v dusi
Jana Husova

Tak si sedim u pocitace a koukdm, jak vykukuje obcas zpoza mrakui slunce. Myslim,
Ze kaZdy znd pocit, kdyZ si sedne na lavicku v parku nebo na své zahrddce, zavre oCi
a vyhfivad se na jarnim slunci, které nddherné hreje, a je ndm v té chvili moc hezky. Za-
roven jsem si vzpomnéla na ,,rosnicku“, prosté pdna, bohuZel mi vypadlo jeho jméno,
ktery kaZdou predpovéd” ukoncil slovy — méjte slunce v dusi.

Vidy kdyZ jsem to slySela, tak jsem si
pomyslela, to se Ti dobfe povida, Tebe asi
nikdo ten den nenastval, pocdinaje détmi,
které vypravujete do Skolky, nechce se
jim vstavat, snidani nechtéji, pres mladé
sleény, které uz chodi do skoly a neusta-
le fesi, co na sebe, a vidy vas ujisti, Ze
ony jsou nemozné oblecené,
zato jejich spoluzacky maji
tak bajecné obleceni, synato-
fi ¢as od ¢asu zapomenou, ze
nemluvi s kamarady, a oslovi
vas tak, Ze jenom vyvalite oCi
a sdélite mu, Ze si vas popletl
s kamarady, aby s vami mluvil
slusné, a manzel uz je vétsi-
nou v praci anebo pokud na
vas na vsechny ceka v auté,
tak to okomentuje, kde jste
vsichni, a ¢lovék polkne a ma
chut mu fici néco nepékného.
Prilitnete do prace, tam na vés
toho ¢eka vétsinou hodné véci
k vyfizeni, po praci nakoupit,
doma zjistite, Ze syn, ktery mél
dojit néco nakoupit, na to za-
pomnél, protoze hral bezva
hru na pocitaci a tu nemohl
prfece prerusit, a vase mala
princezna, kterd si méla ukli-
dit pokoj, ho jesté neuklidila,
protoZze nerozumi ukolim
a potrebuje je vysvétlit, a tak
kdyz ¢lovék v tu dobu slysel od

36

komentatora ,méjte slunce v dusi“, méla
jsem obdéas chut ho zakousnout.

Prisel vecer, vétsSina z nas padne do po-
stele a chce spat, coZ nase draha polovice
nenese pfrilis dobre a pak vas vétsinou do-
razi vétou, Ze si to mate Iépe zorganizovat.
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Uplyne par let a déti jsou dospélé arana
se stavaji klidnéjsimi, ale slunce v dusi jsem
presto necitila. Zpétné vam dojde, Ze déti
néjak moc rychle vyrostly, a rikate si, proc
jsem si nékteré véci vice neuzila a proc jsem
si vlastné neuvédomila, Ze jsem méla vel-
kou kliku, Ze obé déti byly zdravé a Ze vas
reptajici muz i po létech manzelstvi vam
sdélil, Ze jste porad pékna Zenska, a kdyz
déti postupné dospivaly, dcera se sama
zacala svérovat se svymi problémy a syn si
uz vas prestal plést s kamarady a uz vidy
s vami mluvi slusné. A muz se stane oporou
ve Spatnych chvilich a je tu prosté pro vas.

Nedavno jsem Sla z rehabilitace v ne-
mochnici. Pfi ch(izi se opiram o hal, bylo to
nékdy v dubnu, svitilo slunicko, tak jsem si
sedla nalavicku, zavrela jsem ocia vnimala
jsem, jak to slunce krdsné hreje, a usmivala
jsem se a jen jsem zaregistrovala, Ze nejsem
na lavicce sama.

Otevrela jsem oci a usmala jsem na
pani, ktera sedéla vedle mé, a pani se taky
usmala a ptala se mé, pro¢ mam hal, tak
jsem jenom ve zkratce rekla, co mije, aona
mé zacala litovat, tak jsem ji zastavila, Ze
pochopitelné bych byla radsi zdrav4, ale Zze
jsou i horsi nemoci.

Zivot je zména, ale hlavné, kdy? mate
kolem sebe bezva lidi, ktefi vas drzi nad vo-
dou, myslim rodinu, bezva lékarku, lidicky,
které znam z harmonizacni jégy, a kdyzZ to
dopadne dobfre, tak se mnou i nadéle poci-
taji v praci — pochopitelné na kratsi tvazek.

Poslouchala chvili, pokyvala hlavou
a rekla mi, Ze mam pravdu, a ja se zdvih-
la z lavicky a uvédomila jsem si, Ze aZz po
padesatce jsem vlastné pochopila, co to
znamena, mit slunce v dusi.
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Tak jsem si na stara kolena koupil nové kolo

Ing. Josef Cajtler

JelikoZ jsem za 7 roki po DBS pribral vice nez 40 kg, rozhod! jsem

se s tim ,néco” udélat.

Moje volba padla na jizdu na kole. Drive jsem jezdil denné do prad-

A
si kolo znacky 4Ever.

Tedy Forever, které se mi libilo ze dvou
dlvod(: 1. jméno — Navidy — to bude mé
posledni kolo; 2. proddvaji ho u nds na
nameésti. A tak jsem se jednu sobotu na
zacatku prazdnin stal majitelem krdsné-
ho modrého trekového kola vybaveného
spoustou technickych vylepsSenia novinek.

A to se ukazalo jako hlavni problém.
Nebyl jsem zvykly na odpruZzenou predni
vidlici, kterd mi s perfektné fungujicimi
bubnovymi brzdami zpdsobila nemdlo
horkych chvil. Pokud jsem jezdil na roviné

ce, nakupovat atd., mél jsem kolo rad. S pribyvajici vahou se vyjizd'ky
stdle kratily, aZ témér ustaly. A to se ted zméni, rozhodl jsem se. Po
mnohahodinovém hleddni rad na internetu a po nékolika konzultacich
s odborniky (vesmés o 30 aZ 40 let mladsimi) jsem se rozhodl koupit

okolo panelaku, tak to vcelku nebyl pro-
blém. Ty ale nastaly, jakmile jsem se vy-
tasil s novym kolem na chalupé v rodné
vesnici lezici v kopcovitém terénu.

Brzy mne znali i pfistéhovalci, jelikoz
jsem jim predvedl| nékolik perfektnich
padud. Jeden z nich byl obzvldsté pove-
deny, a tak ho popisi zvlast.

To jsem, po ostré vyméné ndzorud
s manzelkou, usedl na kolo jen tak v tre-
nyrkdch, Ze si jizdou zchladim hlavu (to




tézko — bylo 40 stupnd ve stinu), a vyrazil
jsem ze vrat chalupy z kopce dold. Po ani
ne 100 m jizdy po polnacce jsem si chtél
pred jednim vymolem pfibrzdit — a uz
jsem letél pres riditka do pole vojtésky.

KdyZ jsem se z néj vyhrabal, zjistil
jsem, Ze jedina Ujma byla ztrata lahve
s pitim. Rozhodl jsem se pokracovat v jiz-
dé, trasu znacné zkratit a obloukem pres
naves se vratit domd.

Kdyz jsem pod kopcem odbodil k névsi,
zjistil jsem dalsi zaludnost. Pri postaveni
do pedald se mi zachytily trenyrky o se-
dacku. Jednak mi branily ve Slapani a za
druhé, nemyslim si, Ze je co ukazovat.

Zvolil jsem tedy nejkratsi moznou
cestu k domovu a to ulickou Sirokou
tak 1,5 m, ale vedouci pfimo k chalupé.
V okamziku, kdy jsem jiZz zabocoval do
ulicky, mi opét spadly trenky, a to jsem
jiz neustal. Jednou rukou fidit a druhou si
pridrZovat ten neposedny kus odévu jsem
nezvladl a narazil do zdi bardku z jedné
strany ulicky.

KdyZ jsem se otfesen vymotal z kola
a natahl si trenky, tak jsem jesté zlstal
lezet, abych si narovnal zada.
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A takhle mne nasla jedna mistni dobra
duse, povolanim zdravotni sestra, a usou-
dila, Ze je nutné zavolat zachranku. Marné
jsem ji pfesvédcCoval, at to nedéla a radéji
zavola manzelce. Alespon, Ze zavolala obé
strany a Ze se dostaly na misto zhruba ve
stejném cCase.

Zdravotnici ani na apel moji Zeny neda-
li, nebot’ jim byl nahlaseny epilepticky za-
chvat. Ta pani tvrdila, Ze mne vidéla zvracet.
Netusila, Ze parkinsonici slini vic a Ze jsem
si jesté od rana neumyl pusu a zdobi mé
zbytky snidané...

Osadka sanity se rozhodla, Ze mne musi
poradné vysetfit v nemocnici, a nedala se
nijak obmeékdit.

AZ na nevhodny dotaz lékare ,kde
vzal pan to kolo”, se ke mné chovali mile
a ohleduplné. Lékarka na pfijmu se mne
hned ptala: ,A pane inZenyre, s ¢im jste
tu dneska?“ PrestoZe jsem ji tvrdil, Ze ten-
tokrat s ni¢im, nevéfila. KdyzZ po nékolika
rentgenech a vysSetrenich zjistila, Ze mi
opravdu nic neni, dovolila mé Zenég, aby
si mne vzala domU. To uzZ byl vecer a oba
jsme si libovali, jak ten den dovolené pék-
né utekl.

Vénovano mému andéli straznému, mé trpélivé a chapajici
manielce Stané, kterou za to miluji.
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Jak se ke mné nastéhoval parkinson
Michaela Filipkova

Narodila jsem se a cely Zivot Ziju v Praze, ale ,doma“ jsem na Tre-

borisku. Do Treboné jsem jezdila jako maly capart i jako pubertacka

‘ 5 za babickou. Ve Svété jsem se naucila plavat, v Hradecku sbirat houby

L~ aY a s rodi¢i pozndvat hrady a zémky jiznich Cech. V dospélosti rodice

nahradil manzZel a pribylo kolo. Mdme to projeZdéné od Vikovskych pis-

koven pres Trebori, Nové Hrady, StraZ nad NeZdarkou, Chlum u Treboné

a? do Ceskych Velenic. Po cesté jsme potkdvali nejen to, co vytvorila

pfiroda, ale i to, co vytvofily lidské ruce Stépdnka Netolického, Jakuba Kréina a dalsich

rybnikard. Mezi jejich nejznaméjsi dila patri Zlata stoka, kterd spojuje sit rybniki Tre-
boriské panve, Stard a Novd reka, rybniky RoZzmberk, Svét...

Uteklo par let, babicka zemrtela a j&  Treboné. Prvniléta jsme na moje milované
zatouzila mit v jiznich Cechach néco své-  kolo sedli malokdy a jen na kréatké trasy.
ho, a ne jezdit po hotelech ¢i privatu nebo  Vikend kratky, a prace na bardcku dost.
kempech. Koupili jsme baracek blizko Jak se upravy domecku bliZily ke konci, za-

¢inala jsem byt unavena,
zpomalena, Spatné jsem
chodila, zada bolela a na
kole jsem neméla jistotu.
Vse jsem pricitala patefi
a na neurologii jsem byla
¢im dal castéji.

Pfi jedné z kontrol
padla spravna diagndza:
parkinson. Dostala jsem
recept na nakom a jednu
jedinou radu — brat Iéky
na la¢no, a to jesté v lé-
karné. Cestou dom{ mi
v hlavé znélo, jaky jsem
chuddk. Pak jsem se za-
Cala ptat sama sebe, co
to je vlastné za nemoc.
Doma jsem stravila néja-
ky ¢as na internetu a do-
stala jsem hodné mlhavou
pfedstavu, co nemoc ob-
nasi. Postupem casu jsem
potkévala stejné nemocné




lidi, ziskavala informace az k tomu, Ze exis-
tuje parkinson klub. Nejdrive jsem obcas
chodila na mési¢ni schiizky, potom vylety,
dalsi krok byla vypomoc na vystavisti v Lysé
nad Labem a posledni nabidka na pravidel-
nou vypomoc v prazském klubu.

Do zaméstnani jsem chodila, ale praci
jsem zvladala ¢im dal min. Prestala jsem
jezdit na sluzebni cesty, z porad mimo ob-
jekt zaméstnavatele jsem se omlouvala.
Kolegové na mé koukali skrz prsty. Pra-
ce, kterd mé bavila, mé zacala stresovat.

Loriského roku jsem skoncila na prvni
dlouhodobé neschopence, od nového roku
na polovi¢nim Uvazku a na jare opét na
neschopence. Konec¢né jsem pochopila, Ze
bez antidepresiv (ta jsem do té doby odmi-
tala) a zasadni Zivotni zmény to nepujde.

Zazadala jsem si o invalidni ddchod,
v praci jsem dala vypovéd a nastoupila
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v parkinson klubu jako asistentka. Zbyva
jesté doladit medikaci a Zivot nebude tak
Spatny, jak se zda.

Nakonec obvykla otazka: Co mi parkin-
son vzal a co mi dal? A opét obvykla odpo-
véd: omezil mi pohyb, vzal kolo, dal Unavu
a zpomalenost. A na druhou stranu jsem si
uvédomila, co je v Zivoté dulezité, bez ceho
a koho se neobejdu, a ziskala jsem partu
novych pratel.




EFNA - Evropska federace neurologicky asociaci

Cesta do Varsavy 28.—29. zari 2019

Ing. Ivona Cudovd

28.—29. 9. 2019.

Vyjmenuji pouze jen nékterd onemoc-
néni mozku. Parkinsonova choroba, Alz-
heimerova choroba, roztrousena sklerdza,
mrtvice, dystonie, nemoc neklidnych no-
hou, chronicky tdnavovy syndrom, Hunting-
tonova choroba, chronicka migréna a také
skupina pro vzdcna neurologickd onemoc-
néni, kdy neurologické postizeni ma malé
procento lidi z populace. Je odhadovano

Byla jsem oslovena spolecnosti EFNA , abych se zucastnila worksho-
pu za Spolecnost Parkinson, z. s., ktery probihal ve Varsavé ve dnech

Cilem tohoto pracovniho setkdni bylo najit a shodnout se na hlav-
nich bariérdch k zajisténi rovnomérného pristupu pacient s nemoci
mozku k neurologické IéCbé.

6 000 riznych onemocnéni, ktera spadajici
od této skupiny.

Strategii na tomto pracovnim setkdni
bylo dat prostor vSem ucastnikm disku-
tovat o tématech specifickych pro jejich
zemi a pro dané neurologické onemoc-
néni. Dale shodnout se na hlavnich bari-
érach k zajiSténi rovnomérného pristupu

T ’_’/_____.-'f




k neurologické |écbé v Evropé. A stanovit
priority v oblastech pfistupu pacienta k
péci, které by advokacie pro pacienty s
neurologickym onemocnénim méla hajit
na urovni Evropského parlamentu.

Pracovali jsme v 6 skupinach. V kazdé
skupiné bylo 9 ucastnikd zastupujicich raz-
nad onemocnéni a zemi.

Prednesla jsem 3 zakladni poZadavky,
které vychazely z témat zpracovanych pani
Zdislavou Freund.

1. Neexistence pecovatelskych domu pro
seniory s PN v CR.

2. Rozdily v soucasném zdravotnim systé-
mu k pFistupu k pacientdim s PN — pravi-
delnost podavani lékd, vyZivovy rezim,
situace v nemocnicich na oddéleni LDN
v pfistupu k pacientim s PN.

3. Pecovatelsky tym — zvétSeni tymu profe-
sionall pecujiciho o osobu s PN.
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V podstaté panovala velkd shoda mezi
tymy ve stanoveni problémovych oblas-
ti, se kterymi se pacienti s neurologickym
onemocnénim potykaji. Kazdy z tym0 to
sice rekl jinymi slovy, ale nakonec jsme se
shodli na téchto zakladnich tématech:

. Zvysit povédomi o nemoci.

. Sbér dat pro klinické studie a vyzkum.

. Zajisténi socialni péce.

. Zajisténi zdravotnického personalu—Ié-
kari, sestry, fyzioterapeuti.

5. Spravnou politikou pUsobit na Evropsky

parlament, aby se docililo potfebnych

zmeén.

A WN P

Jakym zplsobem bude advokacie pa-
cientll postupovat pfi zajisténi vyse uve-
denych bodl, se bude mozné seznamit
ve souhrnné zpravé, kterou EFNA vyda ke
konci roku 2019.
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Adresa: Spole¢nost Parkinson, z. s., Volyfiska 933/20, 100 00 Praha 10
E-mail: kancelar@spolecnost-parkinson.cz

VYBOR

Predsedkyné Zdislava Freund 774 443 561 freund@spolecnost-parkinson.cz
Mistopredseda Ing. Zdenék Sula 606 406 186 zdsula@email.cz
Mistopredseda Valer Mi¢unda 775 342 444 val.mic@seznam.cz
Clenka vyboru Véra Skoupa 608 256 178 veronskoupa@seznam.cz
Clen vyboru Ing. Jaroslav Bordk 602 377 022 borak.jar@seznam.cz
KLUBY
3 Brno Mgr. Eva Vernerova 606 145 248 vern.eva@seznam.cz
4 éerveny’ Kostelec Helena Kukralova 737 109 815 helena@kukral.cz
5 | Ceské Budgjovice Maria Vincikova 737 907 050 mvincikova@centrum.cz
7 | Havli¢kav Brod llona Stépankova 606 900 914 pk-havl.brod@spolecnost-parkinson.cz
8 | Hradec Kréalové Stanislava Pospisilova 737 747 263 | stanapospisilova@seznam.cz
9 | Krnov Anezka Matochova 725 258 937 agnes.matochova@gmail.com
10 | Liberec Jaroslav Rous 728 875983 rous.jarda@email.cz
11 | Litomysl Milada Stursova 720561 180 milada.stursova@seznam.cz
12 | Mlada Boleslav Eva Fiedlerova 777 566 383 evafiedlerov@gmail.com
13 | Most Jan Uxa, Vera Reichova 725 241 470 reichovavera@seznam.cz
14 | Olomouc Mgr. Dagmar Dupalovd, Ph.D. | 604 209 687 dagmar.dupalova@upol.cz
16 | Pardubice Jifi Véla 606 461 697 jirka2023@seznam.cz
17 | Plzen Valer Mi¢unda 775 342 444 val.mic@seznam.cz
19 | Praha Rudolf Ohanka 777 831 388 rudobus@seznam.cz
20 | Usti n. Labem Ing. Milan Hons 606 342 666 milan.hons@seznam.cz
21 | Zlin Ing. Zdenka Kymlova 774 987 563 pk-zlin@spolecnost-parkinson.cz
22 | Zd'ar n. Sazavou Marie BenesSova 607 779 384 zdarbene@seznam.cz
24 | Uherské Hradisté Ing. Petra Bockovd 724 141 062 peebockova@seznam.cz

Kancelar

272739222

kancelar@spolecnost-parkinson.cz

VSechny potiebné informace o ¢innosti Spole¢nosti Parkinson, z. s.,
najdete na nasSich webovych strankach

www.spolecnost-parkinson.cz
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Klidne prositc svathi, vinecnich -
a zvovna tak Klidnyg vstup do novehs ioku, A

hedné zdhavi Vim ¢ lasim blickgm
pige za vedend Spolecnestc Parkinson, 2. &,
a tedakei Casopisu Parkinson



Dékujeme nasim sponzoriim
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