Zprava z Vyroéniho setkani slovenské Asociacie
Marfanovho syndréomu

Ve dnech 5. — 7. fijna 2012 jsme se zucastnily Vyroéniho
setkani slovenské Asociacie Marfanovho syndrému 2012,
jehoz dulezitousoucasti byla odborna lekafska a socialni
poradna pro pacienty. Setkani se konalo

v Piestanech,v hotelu Maj, zuCastnilo se ho celkem cca 60
0sob.

Setkani zacCinalo v patek od 14.00 registraci a ubytovanim
ucastniku, ¢lent a rodinnych pfislusnik(l asociace, které pak
pokradovalo zahajenim a vzajemnym pfedstavenim &lend ve
velké zasedacce hotelu Maj.

Zahajeni bylo v 16.00, byla pfednesena ,Zprava o ¢innosti
asociace v roce 2012° pfedany darky a pfidéleny terminy
masazi pro kazdého pacienta.

Pfed vecCefi jsme se mohli zu€astnit hydroterapie v hotelovém
bazénu, které vedly zkuSené terapeutky. Coz bylo opravdu
velice pfijemné a uzili jsme si spoustu legrace.

Po vecCefi nasledovala videoprojekce televiznich relaci,
dokumentl s tématikou Marfanova syndromu. Vecer jsme méli
volny program — bazén, biliard, posezeni v hotelové kavarng,
tanec.

Sobotni program zahajila po snidani v 8,30 prezidentka AMS
Alzbeta LukoviCova. Pfednaskou ,Diagnostika pacienta MFS*,
pokraCovali dva spoluzakladatelé asociace Doc. MUDr. Michal
Ondrej¢ak, CSc., — klinicky genetik a gynekolog a
RNDr.Roman DuSinsky, CSc.,- biolog.



Z mladeznické sekce asociace dveé Clenky Marianna DusSova a
Lenka Nitrayova informovaly pfitomné prostfednictvim své
zpravy a dokumentarnich fotografii o zafijovém ,setkani
mladeze Evropskych asociaci MFS v Belgii“.

V pfednasce ,Skola chrbta“ PhDr. Darina Danyiova poukazala
na nutnost a zpusoby cvi¢eni pro pacienty s MFS.

Po prfestavce nasledovala prednaska revmatolozky MUDr.
Emdke Sténové o ,revmatologickych problémech a
osteopordze u pacientid s MFS®. Zdlraznila nutnost pohybu
jako prevenci v dané oblasti.

DalSi pfednasky byly na téma ,Kardiologické vysetrovaci
metody u pacienta s MFS* a ,Antikoagulacni lé¢ba po
operacnich vykonech u pacientid s MFS*, které vedla MUDr.
Katarina Dulkova. Témata byla pro vSechny pfitomné velice
zajimava, proto nasledovala Siroka diskuse s mnozstvim
otazek.

Po obédé byla velice pfinosna pfednaska MUDr.Jolany
ZlatoSovej pro pacienty s MFS ,Lékarska posudkova ¢innost”
podle slovenskych zakonu.

Ing. Radoslav Herda, spoluzakladatel Aliancie zriedkavych
chorob nas informoval o ,Vzniku, ¢innosti a poslani Aliancie
zriedkavych chorob na Slovensku®. Slovenska asociace v
zastoupeni p. LukoviCové byla pfimo pfi vzniku Aliance a
podilela sa na jeji ¢innosti osobni ucCasti ve Spravni radé
Aliance.

Nasledovala pfednasSka a informace Ing. Beaty Rajmljakové
z Aliance zriedkavych chorob o vydavaném Casopise pro
vzacné choroby ,Minorit” a o €innosti mezinarodni organize
,Eurordis® — Evropska aliance pacientskych organizaci
zriedkavych chorob.



Po pfednasce Jana Matuly ,Academia pacienta“ byla
ukonCena odborna ¢ast setkani.

Od 16.00 byl volny program, ktery spocival v prohlidce
PieStan, plavani v bazénu, chlize nordic walking po okolnim
rozlehlém parku. Po vecefi jsme méli opét volny program jako
pfedchazejici den.

Nedélni program pokracoval po snidani vyro¢ni schizi AMS,
Celé setkani koncilo obédem asi tak po 13. hodiné.

Bylo to nesmirné krasné, vielé a pfinosné setkani pro
pacienty s MFS a pro rodinné pfislusniky. Dozvédély jsme se
spoustu zajimavych a novych informaci o MFS. Program byl
velmi pestry, doladény do poslednich detailu, za coz patfi
velky dik Bety Lukovicové a také RNDr. Romanu DuSinskému
a Denise Demjanovicové. Skvélé byly i diskuse po kazdé
pfednasce. Velkym pfinosem byly mozné konzultace s |ékafi
po celou dobu pobytu. Neformalni rozhovory a konzultace

s lekafi na setkani ,mimo ordinaci“ vyuzilo mnoho pacient( i
rodinnych prislusSnika.

Velice si vazime pritomnosti prednasejicich, ktefi se uCastnili
programu jiz od patku az do nedéle a byli kdykoliv otevieni

k diskusii s nami.

Vyhodou tohoto setkani byl téz hotelovy bazén s teplou
30stupnovou vodou, kterého jsme mohli kdykoliv vSichni
vyuzit. Dokonale ho ocenili hlavné malé déti, kterych bylo na
setkani taky dost.
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