!/, NOVARTIS

Pacientske organizacie: Zacali sme fungovat
online
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Pandémia zamieSala kartami aj v ramci pacientskych organizacii. Mnohé z d6sledku protipandemickych
opatreni museli na poslednu chvilu zrusit svoje osvetové podujatia, vzdelavacie semindre ¢i iné aktivity. Aby aj
nadalej mohli komunikovat so svojimi ¢lenmi, sympatizantmi, ale aj odbornikmi, mohli sa vzdelavat a
odovzdavat svoje poznatky dalej, museli sa prispdsobit. A zac¢ali vyuZzivat digitalne rieSenia na online
komuniké&ciu.

Mnohé slovenské pacientske organizacie uz dlhsie komunikovali so svojimi ¢lenmi prostrednictvom e-mailovej
komunikécie, socialnych sieti, v ramci ktorych fungovali aj v réznych uzavretych skupinach. Pandémia ich vSak
zrazu postavila pred situaciu, ked sa uz nemohli osobne stretavat. Organizovat akcie pre svojich ¢lenov ¢i
Sirokl verejnost. Prestat komunikovat v§ak nemohli, a ani nechceli. A preto komunikaciu presunuli do online
sveta. Jednou z organizécii, ktord bez zavahania preukazala, ze sa dokaze prisposobit aj zmenenym
podmienkam, bola Liga proti reumatizmu na Slovensku.

~Myslienkou oslovit nasich ¢lenov a ludi s reumatickymi ochoreniami v online priestore sme sa uz zaoberali
dlhsie. Tento rok na jar, ked’ sa zacala pandémia nového koronavirusu, zrealizovali sme sériu webinarov,”
uviedla predsedni¢ka zdruzenia Janka Dobsovi¢ova Cernakova. Ako prezradila, prvy webinar im pomohla
zorganizovat agentlra. Kedze sa v§etko podarilo a webinar mal dobr( sledovanost i vyborné ohlasy, dalSie
webinare uz organizovali sami. Naposledy, v oktébri, uz vedeli zorganizovat vysielanie tyZdenného programu.
Nakolko protipandemické opatrenia znemoznili konanie pripravenych podujati v mestach, ako planovali,
jednotlivé aktivity k Svetovému diu reumatizmu zrealizovali cez Zoom komunikaénu platformu.

Velkolepy program priniesol web

V pondelok 12. oktébra odvysielali webinar so siedmimi prednagkami "Od teérie k praxi 4". Dalsi defi liga v
zivom vysielani postupne predstavila tri nové publikacie. O den neskoér uviedli do Zivota 5 novych
videonahravok s jogovou terapiou. Vo Stvrtok predstavili historické pasmo k 30. vyro€iu organizacie a zaroven
ocenili vzacne osobnosti a institucie vyro€nou plaketou. V sobotu 17. oktébra ukongili tento slavnostny tyzden
a v zivom vysielani slavnostne vyhodnotili projekt Pohnime sa s reumou! a novinarsku sttaz KROK 2019.
Uviedli tiez do Zivota zbornik KROK 2018 — 2019. Komunika¢né online néstroje vSak pre ligu neboli novinkou.

,Uplne prvym krokom boli nase online zasadnutia Predsednictva LPRe SR cez Skype od roku 2012. Neskoér
sme pridali Zivé vysielania z prednaskovych popoludni, cca od roku 2015. Postupne online komunikaciu a
online zasadnutia Vyborov Miestnych pobociek/Klubov prebrali aj niektoré nase organizacné jednotky,“dodala
J. Dob$ovitova Cernakova.

Spajanie aj so svetom

Zastupcovia pacientskych zdruzeni sa vSak nezlakli ani svetovych vyziev. Janka Guranova sa ako zastupkyna

ZdruZenia pacientov s pficnou hypertenziou stala su¢astou Celosvetového spolo¢enstva v oblasti darcovstva
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organov a transplantacii. Uz vo februéri pocas online prezentacie priblizila poslucha€om situaciu na
Slovensku.

,V mojej online prezentacii, ktora bola v anglickom jazyku, som hovorila o su¢asnom stave darcovstva a
transplantacii organov na Slovensku a ako sme na tom oproti okolitym krajinam. Okrem toho som predstavila
aj nase zdruZenie a zriedkavu chorobu — pliicnu artériovi hypertenziu. Hlavnou témou véak bola Uloha
pacientskych organizacii v darcovstve a transplantacii organov, preto som predstavila rézne projekty na
zvysenie povedomia o tejto problematike, kde nase zdruZenie participovalo a niektoré z nich uspesne
organizovalo,” spomina podpredsednitka Zdruzenia pacientov s pficnou hypertenziou, o.z.

Hoci to pre nu bola nova situacia, statone sa s nou popasovala a dnes s usmevom hovori: ,Cela online
prezentdcia bola pre mna velka vyzva a robila som to uplne prvykrat. Ked’' prednasam na konferencii, ¢asto
mavam trému. V tomto pripade publikum nevidim a pozeram do obrazovky, kde nemam Ziadnu vizualnu
spdtnu védzbu od posluchacov, a teda mam este vacsiu trému :D, " dodala J. Guranova.

S komunikéaciou na diafku sa naucili Zit. , To, Co prislo tento rok, nikto necakal a vsetci si zrazu musime zvykat
na nové veci. Rovnako je to aj s online komunikaciou. Aj nase zdruZenie to zaZiva, pretoZze sme museli zrusit
vsetky hromadné aktivity, ktoré beZne pocas roka organizujeme. Pre pacientov je to naro¢né obdobie, ked’ sa
neméZu osobne stretnut a vymenit si navzdjom svoje skisenosti. Preto sa im snaZime, tak ako doteraz, byt
oporou cez webovii stréanku, email a telefonicku komunikéciu, “ dopifia J. Gurarova.

Ako v8ak dodala, online komunikacné nastroje planuju dalej vyuzivat. ,Pokial’ nam to dovoli situdcia, chceli by
sme pre pacientov natocit sériu cviceni (napr. joga) a offline webindr, ktory by bol pristupny na nasej stranke.*
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Priniesol vzdialeny pristup skor pozitiva, ¢i negativa?

~Hlavnym nedostatkom je absencia priameho kontaktu s Iudmi, ¢i spontanna interakcia s posluchacmi.
Naopak, najvacsim prinosom je komfort. Prezentdciu si posluchac méZe pozriet aj doma v papuciach a
nemusi nikam cestovat, hovori Janka Guranova.

Liga proti reumatizmu na Slovensku na zaklade svojich skisenosti a online sledovanosti potvrdzuje, ze
vzdialeny kontakt je pre ich divakov zaujimavy. ,Sledovanost nds milo prekvapila. No urcite je este vela tych,
ktori nemaju zariadenie alebo technické zrucnosti, aby sa mohli pripojit.* dodala J. DobSoviéova Cernakova na
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Pacientske organizécie su pre spolo¢nost nesmierne prinosné. Nielenze zdruzuju fudi s rovnakou diagnézou,
robia kampane na zvySenie povedomia o rozli¢nych ochoreniach a pripravuju informa&né materidly, ale tiez
poskytuju svojim ¢lenom aj psychologické, zdravotné i socialno-pravne poradenstvo.

Adaptovali sa. Dnes funguju online, pripravuju webindre, cvienia, prinasaju ¢lenom online odborné
poradenstva, ¢i len tak sa kontaktuju a spajaju. Lebo spolupatri¢nost nezlomi ani koronavirus.
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