Gratulujeme Slovenskému zvizu sclerosis multiplex k 25 narodeninam.
0Od: Dominik Tomek

V Piestanoch v hoteli Magnélia sa uskuto€nila v diloch 29.-30.5.2015 konferencia a oslava
25. VyroCia zaloZenia Slovenského zvizu sclerosis multiplex. Zastitu nad konferenciou
prevzal prezident republiky Andrej Kiska, Eurépska platforma sclerosis multiplex EMSP
a hlavny odbornik MZ SR pre neurolégiu prof. MUDr. Peter Turcani, PhD. Medzinarodny
rozmer konferencie zastresili pol'ski kolegovia a mad’arské kolegyne, priniesli pozdravy

a kvety.

Ako pozvany zastupca Eurépskeho pacientskeho féra EPF a vyzvany reCnik som sa
ziCastnil prvého dila konferencie s jeho odbornou Castou a s nasledujicimi prezenticiami
pozvanych zastupcov obCianskych zdruzeni a Clenskych organizacii AOPP. Slusi sa teraz
na tomto mieste zagratulovat’ oz SZSM a jeho predsedniCke pani Jarmile Fajnorove;j
jednak k jubileu a jednak k vydarenej aktivite. Toto vietko sa udialo v piatok, boli
gratuldcie, davali sa kvety a ocenenia. Aj mne sa dostalo ocenenie ,,za prinos pri
vzdeldavani pacientov® za Co eSte raz moja vd’aka. Ani nie tak za to ocenenie, ale za to, Ze
¢lenovia SZSM sa zucCastiiuji vzdeldavacich aktivit a ze dostavam pravidelne prilezitost’

otestovat’ svoje pedagogické minimum na ich podujatiach.

Hlavne ale chcem takto verejne pod’akovat’ vo svojom mene a v mene tych zastupcov
obCianskych zdruzeni, ktori predniesli svoje prezentacie, za moznost byt tam a odovzdat’
svoje myslienky, skisenosti a trapenia. Vystupili zastupcovia obCianskych zdruzeni -
Asociacie na ochranu prav pacientov SR (AOPP), Asociacie Marfanovho syndrému,
otvorme dvere otvorme srdcia (ODOS),Ligy proti reumatozmu ( LPRe), Slovensky zviz
telesne postihnutych, Organizicia muskularnych dystrofikov a Spolo¢nost’ Parkinson

Slovensko.

V odbornej Casti odzneli prednasky MUDr. Branislava Brezného ,,Sclerosis multiplex —
diagnéza na cely zivot“, PhDr. Jana Grossmana ,,Zvladanie stresovych situacii pri SM*

a PharmDr. Dominika Tomeka, PhD., MPH ,,Prava a povinnosti pacientov®. Dr. Brezny
podal putavy a uceleny pohl'ad na patogenézu a lieCbu SM, Dr. Grossman pomocou

konkrétnych situdcii a zivého prednesu radil ako zvladat stresové situdcie spojené



s naronym ochorenim. Dr. Tomek sa venoval dost' neobvyklej téme — pravam pacientov

na pracu a zamestnanie a s tym sivisiacu potrebu vzdeldvania.

Odborna Cast’ konferencie bola dobra, posluchaci vzorni a verim ze v pamati zaCastnenych
pacientov ostala stopa v podobe odbornych informacii a podnetov. (Vjestn}'f prezident
SZSM prof. MUDr. Pavel Traubner, PhD. otvaral a uzatvaral program s jemu typickym

humorom a déstojnostou.

Co ale bolo fascinujiice, bolo zanietenie a profesionalita, sa akou jednotlivi zdstupcovia
obCianskych zdruzeni prezentovali. Mali sice v programe vyhradenych 10 minat, malokto
to stihol pod 20 a niektori mali aj 30 minut. Predsedajica pani Fajnorova sa pokusala
disciplinovat’ prednasajicich, Co sa jej ale — nait'astie — nepodarilo©. Pretoze kazda
prezentécia bola unikdtna, poucné a zaujimava. Bolo vidiet’ a po€ut’ na prednéasajicich,
ako potrebujui ostatnym vyrozpravat’, kto si a aki s, ako ich choroba obmedzuje aj

inspiruje, ako zapasia so svojimi osudmi, ako si pomahaja a ako buduji svoje organizacie.

Takyto sposob komunikacie povazujem za najlepsi, pretoze nas zblizuje a vytvara pocit
solidarity. Vymena informacii medzi ob¢ianskymi zdruZeniami, poznanie vzajomnych
problémov a potrieb, je nesmierne uzito€na a potrebna. Niektori sme si dokonca vel'mi
podobni — vid’ priklad vel'mi si blizkych autoimunitnych ochoreni akou st roztrisena
skleréza a reumatoidna artritida. Ukazuju to aj vysledky mojich studii s pacientmi,
zameranymi na kvalitu zivota a potreby pacientov, ktoré spolu s kolektivom robime

v spolupraci s tymito skupinami pacientov. Obidve skupiny pacientov majia podobny
priebeh ochorenia, priebeh a stupenl invalidizacie a odkazanosti na pomoc, k dispozicii
uCinnu ale finanCne naroCni lieCbu a vyjadruji podobné zivotné skisenosti , problémy

a potreby. Iste by sme nasli teraz aj d’alsie ,,pribuzné* diagnézy, kde mnoho faktov spaja
pacientov medzi sebou . Trvala a priebezna vymena nazorov medzi nimi a urCity stupen
koordinacie aktivit a snah, pripadne verejne deklarovanej podpory pri délezitych veciach

a aktivitach by posilnili postavenie pacientskeho hnutia na Slovensku.

Spolupraca medzi pacientskymi organizaciami a zaroven koordindcia prostrednictvom
stresnej pacientskej organizacie st vyznamné nastroje na zlepsenie funkCnosti a vyznamu
pacientskeho hnutia. Spoluprdaca méze mat rozne formy, od komunikacie predsedov

organizacii az po spoloCné stretnutia vyborov, spolocné prednaskové aktivity az po



rekondi¢né pobyty. Koordinacia sa uz deje — jednotlivé organizacie maji svoje partnerské
zdruzenia na eurépskej irovni, na narodnej Grovni tu je narodné stresné pacientske

organizacie majd partnera v Eurépskom fére pacientov v Bruseli.

Vyvstava potreba zmapovat vzdeldvacie aktivity pod hlavickou nasich pacientskych
organizdcii, ich rozsah, obsah a kvalitu a poniknut’ im zdkladny jednotny odborny

a organizany ramec, ktory by zvysil kvalitu a dosah ich vzdeldvania. Podelit’ sa

o skisenosti, pripadne spolo¢ne zdiel'at’ Gspesné aktivity a s pomocou odbornikov

dosahovat vyssiu mieru kvality a objektivnosti vo vlastnom vzdelavani.

Konferencia a stvisiace vzdelavanie organizované Slovenskym zvidzom sklerézy multiplex
pri prilezitosti 25. VyroCia zaloZenia splnilo tieto kritérid a moze byt dané ako tspesny

vzor pacientskeho vzdelavania.

Este raz vsetko najlepsie.

Bratislava 5.6.2015

PharmDr. Dominik Tomek, PhD., MPH
Asoctdcia na ochranu prav pacientov v SR, Bratislava

Eurdpske pacientske forum, Brusel



