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Zavérecna zprava
Pacientsky workshop u prilezitosti
19. Jedlickovych dnu

Praha, 25. kvéten 2019
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Nazev: SPOLECNE NA JEDNE LODI
Cil: otevreni celorepublikového dialogu mezi pacientem a Iékafem

propojeni informaci o dostupnosti medikamentosni 1éEby a dalSich terapii s cilem zvySeni
vzajemné informovanosti

Format: workshop — moderovana Ziva diskuse v rozsahu 1 hodiny
Termin a misto: 25.5. 2019, Praha
Ugast: 14 |ékart ze 14 odbornych center pro lé¢bu RS (Brno Bohunice, Ceské Budgjovice,

Hradec Kralové, Jihlava, Olomouc, Ostrava, Pardubice, Plzef, Praha — Vinohrady, Praha —
Kr¢, Praha — VFN, Praha — Motol, Teplice, Zlin), 2 psychologové, 30 pacientll ze vSech
kraji CR, zastupci pacientskych spolk(i eReStym CR, sms klub, Unie Roska a spolku
MSrehab

Zajisténi pacient. G¢asti: nominace 5 pacientl za kazdou ze 3 pacientskych organizaci
Zaijisténi lék. ucasti: prostfednictvim SKNIL

Poradatel: IMPULS, nadacéni fond, se sidlem Katefinska 30, 120 00 Praha 2, zapsan v nada¢nim
rejsttiku vedeném Méstskym soudem v Praze v oddilu N viozka &. 325, ICO 26169428

Odborny garant: Sekce klinické neuroimunologie a likvorologie (SKNIL) CNS CLS JEP
Hlavni témata: 1) Problémy v diagnostice a dostupnosti péce v RS centrech

2) Dostupnost komplexni pé¢e o pacienty s RS (fyzio, psycho, ergoterapie, pfip. dalsi
oblasti)

Shrnuti:

Historicky prvni celostatni setkani obsahovalo dvé vySe uvedena zakladni témata. Zajisténi Ucasti zastupcu
pacientd bylo puvodné zamysleno rovhym dilem prostfednictvim 3 pacientskych organizaci— po péti zastupcich.
Realné se nejvice na zajiSténi Ucasti podilela Unie Roska se 14 uc€astniky, dale spolek MS rehab s poltem 6
zajisténych zastupctl, eReStym CR vyslal 4 zastupce a zbylych 6 bylo doporuéeno jednotlivymi RS centry. Casova
dotace 1 hodiny umoznila strukturovanou diskusi o dvou tématech.

1) Problémy v diagnostice a dostupnosti péée v RS centrech

Zavérem této diskuse je konstatovani, ze v€asna diagnostika a dostupnost péce je na vyhovuijici Grovni, bez
zasadnich pfipominek. V nékterych RS centrech (napt. v Ceskych Bud&jovicich maji na nové diagnostikovaného
pacienta vyhrazenu 1 hodinu péce, ve které se v pfipadé zajmu mohou zucastnit i rodinni pfislusnici). Zaznéla
pfipominka ohledné plnohodnotného vyuzivani pfistroja na diagnostiku (napf. magneticka rezonance) — pfistroje
jsou zakoupené, ale na fadé mist v Ceské republice jsou dlouhé &ekaci IhGty, dasto z divodu jednosménného
provozu, jako rozumné se jevi vyuZiti ve vicesménném provozu.Co pro lepsi vyuZiti udélaji lidé, ktefi RS centra
navstévuji?
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2)

Dostupnost komplexni péc€e o pacienty s RS (fyzio, psycho, ergoterapie, pfip. dalSi
oblasti)

Fyzioterapie a zejména psychoterapie je v souCasné dobé v drtivé vétSiné hrazena z prostredku
neziskovych organizaci, coz je situace dlouhodobé& neudrZitelnd. Po =zavedeni Center vysoce
specializované péce lze olekavat urcité zlepSeni v oblasti fyzioterapie a psychologické péce, ale nikoliv
v oblasti uhrady za psychoterapeutickou péci. Zde je potfeba pomoci jednak sdilenim informaci a jednak
prostfednictvim silné pacientské organizace.

Dostupnost této péce se v jednotlivych centrech lisi. Jsou RS centra, kde jsou pacienti velmi spokojeni, nékde se
li§i i hel pohledu na tuto dostupnost na lince Iékarf x pacient, néktera RS centra vykazuji velkou snahu o zlepSeni
stavu, Casto ve spolupraci s pacientskymi organizacemi.

Celkové se jedna o nékolik rovin:

1)

Pacienti nemaji dojem pIné informovanosti o dostupnosti téchto terapii — je tfeba zlepsit vzajemnou
komunikaci.V nékterych regionech dochazi i k dublovani zajisténi fyzioterapie a sily se ffisti.

Jak Ize pomoci? Pravidelnymi osobnimi schlzkami zastupcl pacientské organizace s RS centrem?Je
mozné zjistit kontakty na odborniky a poskytnout je ostatnim? Ujme se toho nékdo z pacientd konkrétniho
centra?

Spoluprace RS centra s pacientskymi organizacemi — zejména se jedna o pacientskou organizaci
Roska. Tam, kde funguje tato spoluprace, je vysoka informovanost a velmi dobra dostupnost terapii.Jak |ze
pomoci? Propojenim a sdilenim zkusenosti?

Priliv novych pacientd do pacientskych organizaci — tam, kde funguje propojeni RS centra, pfibyvaji i
pacienti v organizaci, zejména v Unii Roska (napf. Ostrava). Jak se poucit? Sdilet zkuSenosti s té€mi, kde to
funguje? Zajistit jednoduché informacni letacky, které by byly k dispozici na vSech RS centrech a které by
kazdého pacienta informovaly o moznostech vstupu do pacientské organizace, idealné v misté, kde se léci
nebo kde bydli?

Otazka vzdalenosti — v nékterych RS centrech (zejména v téch, které pokryvaji velky region) muze byt pro
nékteré pacienty terapie tézko pfistupna z pohledu vzdalenosti, nikoliv mozné dostupnosti. Mize byt
feSenim iniciativa pacientské organizace?

Potieba socialniho pracovnika —RS centrum Teplice ma zajiSténu tuto pozici na plny pracovni Uvazek a
nabizi moznost vyuZiti jejich nové zajisténého socialniho pracovnika pro potfeby jinych RS center (resp.
pacientd).Vyuzijete tuto nabidku?
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Shrnuti:

Poskytovani informaci tykajicich se dostupnosti terapeutické péce — cilem je zlepSeni informovanosti:
Napad 1 — specialni web v kazdém centru

Pokud ano, kdo se o ngj bude starat? Kdo zajisti finanéni prostiedky na jeho obsluhu?

Napad 2 — vyuzit jiz stavajiciho webu spolku MS Rehab — www.msrehab.cz

Pokud kazdy z nas zjisti novy kontakt ve svém regionu na fyzio, psycho, a jiného terapeuta &i socialniho
pracovnika, posle tento kontakt do MS rehab?

Napad 3 — pravidelné/nepravidelné schlizky zastupcl mistni pac. organizace s vedoucim centra?

Napad 4 — informadni nasténka v kazdém centru? Kdo se o ni bude starat?

Reseni vzdalenosti

Napad 1 - Pro nékteré pacienty je terapie vzdalena, leckdy i 100 km a vice. ReSenim muzZe byt v pfipadé
fyzioterapie vyuziti interaktivnich prostfedkd na www.msrehab.cz — edukacni videa, navody, typy cvic¢eni, ¢i vliastni
snaha pacientské organizace o zajisténi terapie v misté bydli§t€? Nebo jiny napad?

Komunikace mezi pacienty a lékafri:

Napad 1 — vyuZit ostravského modelu (Uzky kontakt mezi pacientskou organizaci a RS centrem)?

Potieba silné pacientské organizace a prirtistek novych ¢lent

Dlvodem jsou jednani se statnimi organy nejen o lé¢bé, ale predevSim o hrazeni fyzio a psychoterapeutd,
ergoterapeutll a socialnich pracovnikl ze statniho rozpoctu.

Napad 1 — nechat stav takovy jaky je a ad hoc (v pfipadé aktualni potfeby) se domluvit vzajemné se 3
pacientskymi organizacemi na spole¢ném zastupci/spoleCnych zastupcich. Tento postup se zda byt vhodnym pro
nominaci zastupcd do néjakych organu nebo poradnich sbor(, ale neflexibilni v pfipadé trvalych opakovanych
sdéleni, pfi kterych je nutno pracovat s €islem o poctu ¢lend, zejména v komunikaci se statnimi organy. Jaky mate
nazor?

Napad 2 — celkovy odhadnuty podet &lend (Unie Roska 1 500 &lenti, eReStym CR 1500 &lenti, sms klub 600
&lend) je oproti celkovému poétu pacient( s touto diagnézou v CR (kolem 20 000) velmi nizky. Navazat spolupraci
s kazdym RS centrem a ve vzajemné symbidze se snaZit o edukaci novych pacientl s cilem vstupu (byt
pasivniho)do pacientské organizace? Pfipravit informaéni letacky a ty rozmistit na jednotliva centra?
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Zaver:

Prvni setkani nebylo reprezentativnim vzorkem celé problematiky, které by objektivné obsahlo diskutovana témata,
ale prvni zkouskou, zda otevfit tuto problematiku, zaéit o ni zcela transparentné diskutovat a zda organizovat
podobna setkani ma smysl.

O uspéchu i problému je potfeba oteviené hovofit, sdilet zkuSenosti, protoze jediné tak Ize dojit k radosti z toho, co
se povedlo, k napravé stavu &i k otevieni cesty k feSeni. Nada¢ni fond IMPULS tuto cestu oteviel a bude v ni
pokra¢ovat podporou v podobé zajisténi tisku informacnich letackli o moznosti participace kazdého jednotlivce
v pacientské organizaci; hlavni role tohoto po&atku patfi Unii Roska, ktera se nabidla svym aktivnim pfistupem.

Pokud se vam pacientsky workshop libil a povazujete jej za pfinosny a uziteCny, zvazte sami, zda jej uskutecCnit

opét, napf. pfi pfilezitosti 20. Jedlickovych dnl (kvéten 2021) pod pofadatelstvim pacientské organizace jako
samostatny paralelni déletrvajici blok nebo pfi jiné pfilezitosti.

Z celé diskuse vyplynulo, ze tam, kde kontinualné probiha kontakt mezi RS centrem a pacientskymi
organizacemi (nebo na individualni Grovni), jsou informace dostupné. Primarnim cilem kazdého pacienta
by méla byt snaha o ziskani maxima informaci. Krasné to vystihl jeden z Gicastnikd a jeho slova si dovolim
pouzit jako motto celé akce:, Kdyz vim PROC, tak si to JAK najdu!®

Najdeme spolec¢né to JAK?
Budeme radi za vasi iniciativu.
Za Nadacéni fond IMPULS

Vase Jana Vojackova
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