                  Výročná správa o činnosti Slovak Crohn Clubu

                                      v rokoch 2013 a 2014.
Volebné obdobie 2013 a 2014 pracoval klub pod vedením predsedníčky a predsedníctva SCC  podľa pokynov z posledného uznesenia Valného zhromaždenia v Častej-Papierničky v prospech členov klubu.

· Slovak Crohn Club od svojho založenia má 22 rokov a svojimi aktivitami sa dostáva do povedomia a oslovuje novo  diagnostikovaných aj starých pacientov, lekárov, rodinných príslušníkov ako aj priaznivcov klubu. Svoju  činnosť zameriava, k tomu aby výbor mohol zabezpečiť základné funkcie klubu, vrátane zabezpečenia medicinsko-odbornej garancie klubových aktivít a aby práca klubu bola efektívna a pre Vás všetkých prospešná.
· výbor predsedníctva za toto volebné obdobie zasadal 8 krát a z každého stretnutia je     zápisnica.  
· zaregistrovali sme SCC v notárskej komore na príjem 2% daní v rokoch 2013 a 2014
·  vyúčtovanie 2% z daní za rok 2011 a 2012 sme uverejnili v obchodnom vestníku.
-   zúčastnili sme sa na IBD tlačovej konferencii Števurková, Ing. Ondriašová kampaňou „Pripojte sa k boju proti IBD“ 13.-14. februára 2013 vo Viedni. Za slovenských novinárov sa zúčastnila Katarína Lovasová šéfredaktorka Zdravotníckych novín. 

· spolupráca Info.pacient – na pozvanie pána Zapalu, 22.-23 marca 2013 sme sa zúčastnili Števurková, Zavodská na III. celoslovenskej Konferencii pacientskych organizácií v Piešťanoch na ktorej sa zúčastnila aj riaditeľka Európskeho fóra pacientov Nicole Bedlington. Témou bolo postavenie pacienta v čase transformácie zdravotníctva.
· spolupracujeme na projekte Európskeho pacientskeho fóra EPF Capacity Building Programme naš klub zastupuje Závodská
· zúčastnili sme na Svetovom dni IBD Praha 2013 , Števurková a tiež Svetový deň IBD 2014 v parku Ladronka na súťaži v navliekaní toaletných ruličiek, kde vytvorili rekord 2014 zúčastnili sa Števurková, Závodská a manž. Vandakoví. 
· spolupráca v roku 2013 a 2014 s Asociáciou na ochranu práv pacienta (AOPP) sme sa zúčastnili s prezidentkou JUDr. Evou Madajovou na MZ SR na stretnutí pri príležitostí Európskeho dňa práv pacientov 13.5.2013 so štátnym tajomníkom MUDr. V. Čislákom, MPH, generálnym riaditeľom sekcie zdravia  MUDr. M. Miklóšim, PhD a riaditeľkou komunikačného odboru Mgr. Z. Čižmárikovou. Predmetom rokovania boli kroky o cezhraničnej zdravotnej starostlivosti, o poplatkoch v ambulanciách a nemocniciach za služby, o projekte „Pýtajte sa lekára“, ako aj o pripravovanom „Národnom programe rozvoja životných podmienok osôb so zdravotným postihnutím na roky 2013-2017 s výhľadom do roku 2020.

-    stretnutie s prezidentom SR Ivanom Gašparovičom s zástupcami Slovenskej humanitnej rady sa zúčastnila 17. januára 2014 Števurková a Kováčová
-   zúčastnila sa Števurková na pokračovaní Globálnej tlačovej konferencie  kampaňou „Pripojte sa k boju proti IBD“ 19.-20. februára 2014 Bella Centre v Kodani pod názvom „Perspektívy IBD kvalita starostlivosti“. Za slovenských novinárov sa zúčastnila Katarína Lovasová šéfredaktorka Zdravotníckych novín. 

· podporné listy sme poslali 31.3.2014 žiadosť na MZ SR ako aj riaditeľovi UN BA o kúpu kolonoskopov na GAE pracoviska Ružinov a Antolská Univerzitnej nemocnice Bratislava.  
· s prezidentom  AOPP Petrom Kučerom sme sa zúčastnili na stretnutí na MZ SR s ministerkou JUDr. Z. Zvolenskou 2. júna 2014 a témou boli zákon o poplatkoch v zdravotníctve, edukačný sled v regiónoch SR, etický kódex financovania pac. organizácií farmakofirmami, okrúhly stôl s europoslancami a otvorenie kancelárie AOPP v Košiciach  
-   stretnutia v parlamente na zdravotnom výbore NR SR 27.5.2014 s predsedom MUDr. R. Rašim, MPH a jeho členmi výboru o možnosť aktívne pripomienkovať pripravované zmeny zákonov  v zdravotníctve. 

-   zúčastnili sme sa 4.9.2014 na tlačovej konferencii s generálnym riaditeľom VšZP Ing. Marcel Forai, MPH, prezidentom AOPP Petrom Kučerom, Števurková o spolupráci na projekte Eurokľúč

-   v sídle AOPP bol zriadený Národný kontaktný bod k systému „Eurokľúč“ s podmienkami k jeho prideleniu pacientom. Dostali sme 40 kľúčov pre členov SCC.
         -   uskutočnilo sa 9.9.2014 pracovné stretnutie zástupcov AOPP s ministerkou     zdravotníctva Zuzanou Zvolenskou a generálnym riaditeľom sekcie zdravia MZ SR MUDr. Máriom Miklošim, MDH. Za AOPP sa rokovania zúčastnil jej prezident Petr Kučera, viceprezidentka Viola Števurková a expertka AOPP pre zdravotnícku legislatívu JUDr. Eva Madajová. Témami rokovania boli  informácie o činnosti AOPP zmena legislatívy v oblasti poplatkov pacientov u lekára, otvorenie programu „Informovaný pacient v regiónoch“ v Košiciach tento mesiac.

         -    podporným listom sme poslali stanovisko riaditeľke kancelárie WHO na MZ SR MUDr. D. Sedlákovej, MPH k biologickému kvalifikátoru, preskripciou a sledovaním bezpečnosti biologických liekov a ich biosimilars.
-    podporným listom a stretnutím 16.10.2014 so zástupcami na MZ SR, MUDr. A. Hlôška, PharmDr. R. Pullmann  sme žiadali o ponechanie doplatku spred 1. októbra 2014 na liek Pentasa  v pôvodnej cene a od 1.1.2015 je doplatok na liek znížený.
      -   vypracovali sme projekty na sponzorovanie akcií a na dotáciu rekondičného pobytu na     MPSVR SR. V roku 2014 nám bola pridelená dotácia na RP vo výške 4 000 €.
      -    uskutočnili sme vianočné strenutie 2013 a 2014 na vianočných trhoch na Hlavnom námestí Bratislave pre členov SCC
           Uverejnené články v masmédiach 
           V roku 2013 boli uverejné články Medzi chorými s IBD pribúdajú mladí ľudia, Zdravotnícke noviny,28.2.2013 – Lovasová, Význam včasnej diagnózy Plus 1 deň, 12.3.2013 Špecializovaná príloha spoločnosti Mediaplanet – Prevencia, Števurková
           Výstup z tlačovej konferencie 2013 - 17 článkov v novinách a časopisoch, TV-JOJ a ďalších 5 výstupov a 10 web. výstupov a relácia v rozhlase – rádio Regína, Števurková a Ing. Ondriášová.
           Humanita č. 4 z 5.12. 2013 príloha Crohnova choroba a ulcerózna kolitída, závažný celoživotný problém. Život č. 12 z 22.03.2014 článok „Brucho v ohni“ – Zdravie a životný štýl, Števurková
           Výstup z tlačovej konferencie 2014: 17 článkov v novinách a časopisoch 
           Natočené relácie TV Markiza – relacia Reflex - Kovačiková, RTVS – Dámsky klub s     doc. Huorkom, Radio Lumen, rozhovor – Števurková, Rytmus života – Kovačiková
            Zuby a trávenie Nový čas 23.9.2014 Ulcerózna kolitída – Všetko čo o nej     potrebujete vedieť – článok Dr. Zakuciová, Dr. Kadlečková, Dr. Valach, Dr. Hlísta, Dr. Čierna a za pacientov Števurková, Candrák a Kováčová. Crohnová choroba alebo ulcerózna kolitída? – doc. MUDr. Huorka, CSc. 
            Život s IBD mi dal viac ako mi zobral – Január 2015 Bedeker Zdravia – Kovačiková 

Členská základňa
- databáza klubu  nových pacientov s Crohnovou chorobou a Ulceróznou kolitídou sa za posledné dva roky rozširuje o nových členov i keď nie všetci starší členovia majú zaplatené členské. Členský príspevok v roku 2013 zaplatilo 153 členov a pribudlo 70 nových členov a v roku 2014 zaplatilo 159 členov a pribudlo 50 nových členov. K dnešnému dňu za rok 2015 zaplatilo 115 členov vo výške 10 €.  Využíva sa platba (úhrada) členského príspevku priamo na účet SCC. Členovia klubu, ktorí sa zúčastňujú na akciách klubu rozširujú rady stabilných členov.
-  organizujeme edukačné stretnutia spojené s prednáškami lekárov, aby mali možnosť získania nových informácií o chorobe a jej liečbe. V dnešnej dobe, hlavne veľa mladých ľudí uprednostňuje túto anonymnú formu komunikácie, ale nemajú záujem stať sa členmi SCC.
Rady členov sa nám rozšírili aj pre záujem o knihu „Život s Crohnovou chorobou a ulceróznou kolitídou.“ Klub sa snaží byť prínosnejší a prístupnejší všetkým pacientom MC a UC prostredníctvom webovej stránky.  

Spolupráca s lekármi
· patrí medzi priority nášho klubu. Spolupracujeme so Slovenskou gastroenterologickou spoločnosťou a zúčastňujeme sa na konferenciách , ktoré poriadajú

· v januári 2013 na Gastrofóre na tému „Ochorenia pankreasu“ na Štrbskom Plese sa zúčastnila predsedníčka SCC Števurková ako aj v januári 2014 na Gastrofóre na tému „Ochorenia pažeráka a žalúdka“ a informovala prednáškou lekárov o činnosti SCC a uzatvárala spoluprácus lekármi ako aj sponzormi SCC akcií.
· v apríli 2013 sme boli na 12. slovensko-český IBD deň v Nitre pod názvom „Názorová platforma gastroenterológa, reumatológa, dermatológa na spoločného pacienta s autoimunitným ochorením“. 
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[image: image7.emf]tlačová konferencia pri príležitosti 20. výročia založenia SCC konaná v Austra Trend Hoteli za prítomnosti Prof. MUDr. Pechan, CSc., doc. MUDr. M. Huorka, CSc., doc. MUDr. Hlavatý PhD., MUDr. M. Bubán, Števurková a Ing. Ondriašová.  Predstavenie knihy Život s Crohnovou chorobou a ulceróznou kolitídou a aplikácie k vyhladávaniu toaliet na Slovensku wckompas.             
· na slávnostnom stretnutí k 20. výročiu založenia SCC 5.5.2013 sa zúčastnili generálny riaditeľ sekcie zdravia MZ SR MUDr. Mário Mikloši, MDH, prezident SGS Prof. MUDr. Peter Mľkvy, CSc., prednosta chirurgickej kliniky Prof. MUDr. Juraj Pechan, CSc., doc.MUDr. Marianna Príkazska CSc., doc. Ľubomír Jurgoš, PhD., doc. MUDr. Martin Huorka CSc., doc. MUDr. Ladislav Kužela, PhD., doc.MUDr. Tibor Hlavatý, PhD.,  MUDr. Iveta Čierna, PhD., MUDr. Marián Kaščák a prednášali predseda ISCARE Prof. MUDr. Milan Lukáš, PhD a doc. MUDr. Zuzana Zelinková PhD,  o  liečbe IBD pacientov a tehotenstvo s IBD.
· v júni 2013 sa Števurková  zúčastnila na Multidisciplinárnom managmente pediatrického pacienta s IBD v hoteli Sliač-Kaskády na pozvanie MUDr. Čierna I.PhD
· 8. ročník Svätováclavská konferencia v Prahe september 2013 - Števurková sa zúčastnila s prednáškou o činnosti Slovak Crohn Clubu.

      -    v septembri 2013 a v júni 2014 sa Števurková zúčastnila na konferencii Hildebrandové    Bardejovské Gastroenterologické dni  v Bardejovských kúpeľoch 
· v rámci Výstavy Slovmedica a Non handicap 2013 a 2014 sme mali stánok na výstavisku Incheba a prezentáciu klubu pod záštitou prezidenta SHR Ing. I. Sýkoru.
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zorganizovali sme odpoludnie Nešpecifických zápalových ochoreniach čreva v rámci výstavy na ktorom prednášali Števurková, MUDr. Tomáš Koller,  PhD. a detský lekár MUDr. Kubina o skúsenostiach v liečbe IBD ochorenia.
· tlačová konferencia 29.4.2014 k DOD pod názvom „Trápia Vás čreva?“ za prítomnosti Doc. Huorku, Dr. Hlavatého, Števurková, Kovačiková a Doc Janáčková predstavila  brožúrku „IBD Zápalové črevné ochorenie – Ako s ním žiť?“   
· Deň otvorených dverí IBD centier sa konal 16. 5.2014 vo všetkých IBD centrách na    Slovensku – výstup bolo zúčastnených 282 pacientov na konzultáciu s lekárom bolo 64 pacientov a zistených 38 pozitívnych nových pacientov, bolo vyplnených 585 dotazníkov a na webstránke  vyplnilo v sekcii „Test“ dotazník 1 296 užívateľov. 
· Edukačné stretnutie SCC 10.5.2014 v Košickej Belej bola predsedajúca MUDr. Mária Zakuciová, MUDr. Ivan Bunganič, PhD., MUDr. Laura Gombošová, PhD., za AOPP Peter Kučera,odborné prednášky na tému „Skúsenosti s liečbou IBD pacientov“

· Rekondičný pobyt Štrbské Pleso  september 2014 prednáška MUDr. Marián Kaščák

· Edukačné odpoludnie IBD  na tému „IBD a jeho sprievodné ochorenia“ 23.10.2014 v Hotel Dom Športu v Bratislave prednášali MUDr. Iveta Čierna, PhD., MUDr. Barbora Kadlečková, MUDr. Igor Páv, MUDr. Michal Bernadič., za AOPP Peter Kučera, Ing. Dagmar Knežníková zo VšZP. 
Finančné prostriedky
- práca klubu je od nich závislá. K základným zdrojom patrí členský príspevok 10 € za rok, 

2% z daní fyzických a právnických osôb za rok 2013 bol vo výške 3 972,71 € a za rok 2014 činil 9 241,30 € a zálohové platby členov za pobyty.
Darovacia zmluva 2013 od AbbVie 4 000 €, finančný dar 3 000 € na rekondičný pobyt a 2014 od AbbVie 4 000 €, dotácia z MPSVaR SR 4 000 € na rekondičný pobyt. 
Najväčšiu pomoc máme v sponzorských príspevkoch firiem, ktoré nám pomáhajú financovať náročné projekty klubu úhradou faktúr aj cez dodávateľov.  
EFCCA
· v roku 2013 a 2014 sme sa zúčastňovali na práci v EFCCA, PhDr. Charvátová a Bertušková
· uhradili sme členský príspevok EFCCA vo výške 250 € za roky 2013 a 2014. 
·  V roku 2013 bolo zasadanie v Slovinsku Ljublane nás zastupovali , Mgr. Charvátová a Ing. Betrušková.
· Valné zhromaždenie EFCCA 3. – 6. 6. 2014, Graz, Rakúsko – zastupovali nás PhDr. Charvatová, Ing. Bertušková
· v rámci medzinárodnej organizácie EFCCA pracuje aj skupina mladých pod názvom YOUTH EFCCA. Na medzinárodných stretnutiach  YOUTH EFCCA v Stuttgarte  2013 sa zúčastnil Bolek Koprivňanský 
· v roku 2014 bolo na stretnutie mladých EYG Dánsku – nikto sa neprihlásil 

Pobytové akcie
· pobytové podujatia podporujú stretnutia členov klubu a pomáhajú členom po fyzickej a psychickej stránke. Teší nás ich oblúbenosť a že sa stávajú súčasťou každoročných plánovaných termínov. 
· Valné zhromaždenie 3. – 6. mája 2013 Častá-Papiernička spojené  s oslavou 20. výročie založenia SCC slávnostnou konferenciou   s prednáškami na tému „Nové možnosti liečby IBD“ a „Tehotenstvo a IBD“. Zúčastnených 64 členov a 28 rodinných príslušníkov a hostí. Sponzormi boli AbbVie, MSD, Ferring-Pharmaceuticals, Ewopharma, Nutrícia, S&D Pharma a z prostriedkov získaných z 2% z daní.

· rekondičný pobyt 14. – 23. septembra 2013 v hoteli Trigan, Štrbské Pleso bolo zúčastnených 30 členov. Financovaný z prostriedkov získaných z 2% z daní,                        zo získaných finančných prostriedkov a zálohová platba členov. Prednášali MVDr. M. Babicová, PhD o imunomodulačnej diete pre IBD pacientov – vzorky ProSure nápoje a RNDr. Kašová na tému „Si naozaj rozhodnutý byť zdravý?“ 
-   edukačné stretnutie SCC 8. – 11. mája 2014 Hotel Dam, Košická Belá spojené      s oslavou Medzinárodného dňa IBD a prednáškami na tému „Skúsenosti s liečbou IBD pacientov“. Zúčastnilo sa 47 členov a 29 rodinných príslušníkov a hostí. Spozorovali firmy AbbVie, Ferring-Pharmaceuticals, MSD, Ewopharma, Nutrícia.
· rekondičný pobyt 13. – 22. v septembra 2014 v hoteli Trigan, Štrbské Pleso bolo zúčastnených 30 členov. Financovaný bol z prostriedkov získaných z 2% z daní, dotácie z MPSVaR SR a zálohovej platby členov. Prednášal nám MUDr. Marian Kaščák o histórii toaliet a v diskusii odpovedal na všetky položené otázky členov. 
Vydavateľská činnosť
· pokračovali sme vo vydávaní kalendárikov so základnými kontaktnými údajmi na klub na roky 2013, 2014
· vydali sme publikáciu SCC včera a dnes 20.rokov 
      Slovak Crohn Clubu – Jurkovičová, Csoková                    
· v spolupráci s AbbVie sme vydali knihu Život s Crohnovou chorobou a ulceróznou kolitídou autora doc. MUDr. T. Hlavatého PhD a kolektív
· v spolupráci s AbbVie bola uvedená aplikácia k vyhľadávaniu toaliet wckompas 

· vydali sme klubový časopis Bulletin č.24, ktorý bol vydaný z 2% daní
· publikáciu Sprievodca zmenami zákonov pre pacientov praktické rady od 1.1.2014
· IBD Zápalové črevné ochorenie „Ako s ním žiť? Autorka doc. PhDr. Dr.phil. Laura Janáčková, CSc na podporu psychiky pre IBD pacientov
· Bulletin č.25, ktorý bol vydaný z 2% daní  
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Webová stránka
Prenájom virtuálneho internetového servera je u firmy Yegon s.r.o. Je aktualizovaná od roku 2002 a v roku 2008 prešla úplnou premenou. Teraz ju obnovuje a dopĺňa Roman Novota. Nájdete tam informácie o blížiacich sa akciách klubu všetky potrebné informácie o ochorení – pôvod a výskyt NČZ, príznaky a priebeh ochorenia MC a UC, liečba, lieky a diéta, o klube – hlavné úlohy klubu, históriu, štruktúru klubu, členstvo, prihlášky do klubu, stanovy, Bulletiny, tlačivá na 2% z daní, otázky a odpovede lekárov špecialistov, galériu fotiek zo stretnutí a rekondičných pobytov, chat stránku - fórum, receptár a kalendárium akcii. 
 Štrbské Pleso, Hotel Trigan  8.mája 2015                                Vypracovala: Viola Števurková
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Ako s ním žiť?


velikost po složení - 145 x 165 mm







IBD zápalové črevné ochorenie


Psychická stabilita človeka


Narušené zdravie
Chronické ochorenie a psychická odozva bludného kruhu


Pomoc pri narušení zdravia


Čo ma priviedlo k lekárovi


IBD zápalové črevné ochorenia postihujú


S čím sa musím vyrovnať


Narušené vzťahy, sex
Tlak na výkon, mladosť a krásu


Horúce otázky: sexuálna dysfunkcia, sex so stómiou, problematika tehotenstva


Pomoc pri narušení vzťahov a problémoch v sexe
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IBD zápalové črevné ochorenie


S čím sa musím vyrovnať


Strata telesnej nedotknuteľnosti


Strata vedomej kontroly tela


Hrozba stigmatizácie


Ohrozenie pocitu vlastnej hodnoty


Možné riziká spojené s tehotenstvom


Možné ohrozenie sociálnych aktivít


Možné ohrozenie pracovnej výkonnosti


Hrozba sociálnej izolácie


Hrozba trvalého zníženia kvality života


Hrozba zvýšeného rizika vzniku nádorového ochorenia


IBD zápalové črevné ochorenia postihujú


Pohybový aparát – svalové, kĺbové, kostrové prejavy – vyskytujú sa u 9 – 53 % pacientov


Kožu – kožné prejavy sú opísané u 2 – 34 % pacientov


Oči – prejavy na očiach sa vyskytujú u 0,3 – 5 % pacientov


Pečeň, žlčník, žlčové cesty – jedny z najzávažnejších komplikácií


 Tráviaci trakt – hnačky, bolesti brucha


Mimočrevné prejavy môžu postihnúť:


Čo ma priviedlo k lekárovi


Bolesti brucha


Hnačky


Bolesti kĺbov


Postihnutie kože


Výkyvy nálad 


Nevysvetliteľná únava
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Pri idiopatických črevných zápaloch (IBD) prebiehajú v organizme 
imunitné reakcie, ktoré sú namierené proti jeho vlastnému tráviacemu 
traktu, čím dochádza k jeho chronickému poškodzovaniu.


Na vzniku IBD sa podieľa pravdepodobne rad faktorov, okrem iného 
je tiež podmienené genetickou predispozíciou.


Ochorenie IBD sa považuje za rizikový faktor pre vznik 
nádorového ochorenia.


Je to chronické, nevyliečiteľné ochorenie, ktoré je 
pre človeka výrazne zaťažujúce.







Narušené 


zdravie
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Psychická stabilita človeka


Zdravie Práca Vzťahy a sex


Psychická stabilita človeka stojí na troch základných pilieroch: zdravie, vzťahy a sex . 
Ak máme problémy v jednej z týchto oblastí, objavuje sa v našom živote pocit nespokojnosti.  
V prípade, že sú zasiahnuté dva piliere, začína sa u nás prejavovať psychická labilita. 
Problémy vo všetkých troch oblastiach vyvolávajú pocit, že už nevládzeme ďalej, ktorý niekedy 
charakterizujeme slovami: „Som na dne“. Na znovunadobudnutie spokojnosti človeka je 
potrebná postupná rehabilitácia vo všetkých narušených oblastiach.


práca, 







Bolesť 


Únava


Depresie


Chronické ochorenie a psychická odozva 
bludného kruhu
Zdravý človek si len ťažko vie predstaviť, čo môže prežívať pacient s chronickým ochorením. 
Nástup choroby či jeho hrozba vyvoláva v mysli strach, úzkosť, obavy, na ktoré človek musí 
myslieť a nie je možné ich úplne vytesniť. Časom sa stávajú častou témou rozhovorov a odrážajú 
sa aj v správaní postihnutého človeka. Môžu tak narušovať komunikáciu so širším sociálnym 
okolím. Človek sa začína sťahovať do seba, je nespokojný a nevyriešené problémy často narušujú 
pokojný spánok. Nemôže zaspať, alebo sa častejšie v noci budí. Ráno vstáva vyčerpaný 
a neodpočinutý. Sústreďuje sa viac na telesné prejavy choroby a aj vzniknutá situácia znižuje prah 
jeho bolesti. Bolesť opäť vyvolá strach a bludný kruh sa opakuje. Ak cítite, že aj vás sa bludný kruh 
týka, je na čase vyhľadať odbornú pomoc lekára či psychológa.


Strach, 


úzkosť, 


obavy


Psychosociálne 


problémy


Poruchy 
spánku


Znížený 


prah


bolesti


Bolesť
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Narušené zdravie
IBD narúša zdravie človeka v prvom rade samotným postihnutím organizmu chorobou. 
Nežiaduci vplyv však môže mať aj jeho liečba a sprievodné prejavy ako sú bolesť, únava, 
depresie, a pod., ktoré predstavujú pre človeka nadlimitnú životnú záťaž
a zásadne ovplyvňujú kvalitu jeho života.


straty schopnosti udržať stolicu


zmeny vzhľadu


straty zamestnania


straty partnera


z bolesti, utrpenia, osamotenia


z prechodných alebo 
trvalých následkov
(napr. život so stómiou)


zo sociálnych dopadov


Môžeme sa stretnúť 
so strachom zo:


Zdravie Zdravie







Čo môžem urobiť:
Získajte informácie o chorobe
a možnostiach liečby vrátane jej 
vedľajších účinkov.


Upravte svoj denný rytmus.


Dodržiavajte zásady zdravého 
stravovania so zreteľom na svoje 
ochorenie.


Neuzatvárajte sa do seba.


Hovorte o svojich pocitoch.


Zdôverte sa so svojím strachom 
a obavami.


Vyhľadajte pomoc psychológa.


Využite možnosti psychoterapie.


Ako môže pomôcť okolie:
Ponúknite porozumenie


Ponúknite pomoc pri riešení chodu 
každodenného života.


Hovorte o svojich obavách v súvislosti
s chorobou a nebojte sa prejavu emócií.


Neľutujte chorého, ale uisťujte ho 
o svojom vzťahu k nemu.


Ponúknite podporu.


Pochopte potreby chorého.


Neodbiehajte od vážnych tém.


Nepoužívajte prázdne frázy.
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Pomoc pri 
narušení 
zdravia


Narušenie 
pracovnej 
výkonnosti


Zdravie







Narušení pracovní výkonnosti
Idiopatické črevné zápaly – ich liečba a dôsledky môžu zasiahnuť pracovnú výkonnosť
a ovplyvniť možnosti pracovného zaradenia.


Môžeme sa stretnúť so strachom zo:
straty zamestnania


straty kariérnych možností


z pracovného hendikepu – 
nebudeme môcť robiť to, čo by sme chceli


z finančnej neistoty


zo závislosti na pomoci okolia


Sociálna podpora a pomoc štátu
Čiastočný invalidný dôchodok


Plný invalidný dôchodok


Peňažné príspevky 
(doprava, diétne stravovanie, 
zvýšené výdavky súvisiace
s hygienou...)


Kúpeľná liečba
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Práca


Žiadosť o priznanie invalidného dôchodkumôže podať priamo samotný pacient, prípadne ju môže navrhnúť posudkový lekár.


Invalidný dôchodokzávisí od stupňa
invalidity.


ZŤP 


definuje miera


funkčnej poruchy


nižšia ako 50 %


Kúpeľná lieč
ba 


môže m
ať 


pozitív
ny vplyv


u pacien
tov 


v rem
isii.


Na ochorenia 


tráviaceho traktu


sa zameriavajú najmä 


Bardejovské kúpele, 


kúpele Nimnica, 


Korytnica a Brusno.







Narušené 


vzťahy, sex
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Pomoc pri 
narušení pracovnej
výkonnosti


Čo môžem urobiť:


Hovorte o svojej chorobe a svojich
možnostiach s nadriadeným.


Uvedomte si, že akákoľvek pracovná
činnosť vám dodá sebavedomie, pocit 
sebestačnosti a uplatnenia.


Vyhľadajte radu sociálneho pracovníka.


Informujte sa o využití príspevkov
sociálnej podpory, rehabilitačnej 
a kúpeľnej starostlivosti.


Ako môže pomôcť okolie:
Ponúknite pomoc pri riešení
pracovných problémov.


Pokúste sa spoločne riešiť problematiku 
možností finančnej situácie.


Podporte chorého.


Ponúkajte náhradné riešenie možnosťou 
zvládnuteľných pracovných aktivít.


Podporte vôľu človeka plne žiť.


Ponúknite porozumenie.


Práca







Narušené vzťahy, sex
V oblasti sexuality a ľudskej intimity môžu necitlivé reakcie okolia podstatným spôsobom narušiť 
sebavedomie človeka.


Vzťahy
a sex
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tres
ituácia


rápeni


go


eakcia


Tlak na výkon, mladosť a krásu


Sebavedomie 
ŽIEN


Sebavedomie 


MUŽOV


Výkon


Aký som, 


čo som 


dokázal, 


rola


Atraktivita


Aká som, 
čo som 


dokázala, 
rola


Tieto atribúty zásadne ovplyvňujú sexuálny 
výber a kvalitu vzťahu.


Idiopatické črevné zápaly ovplyvňujú 
do určitej miery sexuálny výber, partnerskú 
komunikáciu i kvalitu vzťahu.
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Pociťovaná 
zmena telovej 


schémy


Obavy, hanba, 
úzkosť, strach


Neistota


Znížené 
sebavedomie


Správanie, 
partnerské, 


sociálne vzťahy


Vzťahy
a sex







Horúce otázky: sexuálna dysfunkcia, 
sex so stómiou, problematika tehotenstva


¾ pacientov má problémy v sexuálnej oblasti


Sexuálna aktivita a schopnosť sexuálneho zážitku klesá do tej miery, do akej je
poškodený telesný obraz.


S telesným obrazom súvisí tiež schopnosť reprodukcie – problematika tehotenstva
a možných rizík vedie k pocitu zníženia vlastnej hodnoty a vytvára emocionálnu záťaž priamo 
úmernú k času reprodukčného veku.


Zníženie sexuálnej apetencie


Problémy s dosiahnutím orgazmu


Bolestivá súlož


Znížená sexuálna apetencia, 
strata túžby


Bolestivá súlož


Problémy s ejakuláciou


Erektilná dysfunkcia
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Neriešené problémy v sexe skôr či 
neskôr ovplyvnia partnerský vzťah.


Platí to však aj opačne, tzn. že problémy 
a nespokojnosť vo vzťahu sa často 
odrazia aj v našom sexuálnom živote.


ÚCTA KOMUNIKÁCIA


LÁSKA
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Pestujte svoj 
vzťah 


a nedovoľte, 


aby došlo k n
arušeniu 


jeho základ
ných 


stavebných kameňov:


Vzťahy
a sex


Vzťahy
a sex


Sexuálne problémy 
podľa miery 
postihnutia


MUŽI


ŽENY


POCHOPENIE TOLERANCIA







Zamyslite sa nad tým, čo je na vás pekné 
a zapíšte si to do zoznamu


napr. vlasy, úsmev, ...


Zamyslite sa nad tým, čím ste výnimoční a tieto vlastnosti 
si zapíšte do zoznamu. Potom ich označte od 1 do 5 podľa toho, 
ktorej prikladáte najvyššiu hodnotu.
napr. pracovitý, poriadkumilovný, ...


Čo môžem urobiť:


Pracujte na svojom sebavedomí.


Naučte sa pochváliť.


Naučte sa odmeniť.


Naučte sa vidieť svet pozitívne.


Hovorte s partnerom o sexe
a eventuálnych problémoch či pocitoch.


Vyhľadajte pomoc odborníka – 
psychológ partnerských vzťahov, 
sexuológ.


Ako môže pomôcť okolie:


Starajte sa o vzájomný vzťah. 


Uvedomte si základné hodnoty 
dlhodobého vzťahu.


Hovorte o problémoch.


Nevzdávajte sa a hľadajte riešenie.


Prejavte toleranciu.


Nebojte sa povedať: mám ťa rád, 
milujem ťa, veľa pre mňa znamenáš...
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Pomoc pri narušení vzťahov
a problémoch v sexe


Vzťahy
a sex


V zozname 


nájdete 


základné prvky 


svojej krás
y.


Zdôraznite ich a naučte sa na ne nenásilne 
upozorňovať.


Pracujte
na svojom sebavedomí.


Uvedomte si 
svoju 


výnimočnosť.
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Oceňte všetko 
dobré a všetko, 
čo sa vám dnes 


nepodarilo, 
prehliadnite.


Chváľte sami seba, 


nielen vo 


svojom vnútri, 


ale aj nahlas.
Odmeňte sa 


vždy za to, 


čo je dobré 


a dá sa chváliť.


Vnímajte 
svoje okolie pozitívne.
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Za čo a čím sa odmením?
Naučte sa 
pochváliť.


Naučte sa 


odmeniť.
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Slovak Crohn Club


Slovak Crohn Club je občianske združenie a na báze dobrovoľnosti združuje pacientov
s nešpecifickým zápalovým ochorením tráviaceho traktu – Crohnovou chorobou
a ulceróznou kolitídou, ich rodinných príslušníkov a sympatizantov klubu. 
Klub založila doc. MUDr. M. Príkazská, CSc. a kolektív v roku 1993.


Hlavným cieľom práce klubu je pomáhať členom ľahšie prekonať počiatočný strach
z neznámej choroby, a prostredníctvom aktívnej práce zlepšovať ich kvalitu života
a poskytovanú zdravotnú starostlivosť. Takto môžu medzi nami zistiť, že aj s Crohnovou
chorobou alebo ulceróznou kolitídou sa dá kvalitne žiť. V našom klube sa stretávajú pacienti
s touto diagnózou, vymieňajú si rady a skúsenosti, čerpajú optimizmus, zúčastňujú sa
na víkendových stretnutiach spojených s prednáškami a na rekondičných pobytoch.


Rekondičné pobyty sú zamerané na rehabilitačno-relaxačné cvičenia spojené
s autogénnym nácvikom pod vedením odborného cvičiteľa jogy, ktoré slúžia na zlepšenie
fyzickej a psychickej kondície pacientov. V rámci nich sú turistické výlety, prednášky
s lekármi a diskusie o problémoch týkajúcich sa ochorenia.


Spolupracujeme s lekármi aj prostredníctvom internetu formou odpovedí na otázky.
Organizujeme spoluprácu všetkých, ktorí môžu prispieť k zlepšeniu zdravotnej a sociálnej
úrovne pacientov.


Slovak Crohn Club je členom Európskej organizácie pre Crohnovu chorobu a kolitídu (ECCO), 
ktorá zastrešuje národné výskumné skupiny z celej Európy so zameraním
na výskum zápalových črevných ochorení.


Nebuď sám so svojimi problémami –
príď medzi nás!
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Slovak Crohn Club


Jurigovo nám. 1


841 04 Bratislava


Telefón: 0907 550 987, 0903 849 384


e-mail: viola.stevurkova@gmail.com


www.crohnclub.sk







Je úplne zbytočné


pýtať sa, či má život 


zmysel, alebo nie.


Má taký zmysel, 


aký mu dáme.


Lucius Annaeus Seneca


Vaše poznámky
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Vydala spoločnosť AbbVie v spolupráci
s doc. PhDr. Dr.phil. Laurou Janáčkovou, CSc. 


(Institut partnerských vztahů, Praha) SK
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