                  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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IBD zapalové ¢revné ochorenie

@® Priidiopatickych crevnych zapaloch (IBD) prebiehajd v organizme
imunitné reakcie, ktoré st namierené proti jeho vlastnému traviacemu
traktu, ¢im dochadza k jeho chronickému poskodzovaniu.

® Navzniku IBD sa podiela pravdepodobne rad faktorov, okrem iného
je tieZ podmienené genetickou predispoziciou.

@ Qchorenie IBD sa povazuije za rizikovy faktor pre vznik
nadorového ochorenia.

@ e to chronické, nevylieCitelné ochorenie, ktoré je
pre ¢loveka vyrazne zatazujlce.

Co ma priviedlo k lekarovi

@ Bolesti brucha
@ Hnacky

® Bolesti kibov
@ Postihnutie koZe
@ Wkyvy nalad

@ Nevysvetlitelna Ginava

IBD zapalové crevné ochorenia postihuju

@ Traviaci trakt - hnacky, bolesti brucha

Mimocrevné prejavy mozu postihnit:

@® Pohybovy aparat - svalové, kibové, kostrové prejavy - vyskytujd sa u 9 - 53 % pacientov
@ Kozu - koZné prejavy st opisané u 2 - 34 % pacientov

@ OCi - prejavy na ociach sa vyskytujt u 0,3 - 5 % pacientov

@ Pecen, ZIénik, ZICové cesty - jedny z najzavaznejSich komplikacif

S ¢im sa musim vyrovnat

Strata telesnej nedotknutelnosti

Strata vedomej kontroly tela

Hrozba stigmatizacie

Ohrozenie pocitu vlastnej hodnoty
MozZné rizika spojené s tehotenstvom
Mozné ohrozenie socidlnych aktivit
MozZné ohrozenie pracovnej vykonnosti
Hrozba socialnej izolacie

Hrozba trvalého znizenia kvality Zivota

®© © © @ © @ © @ o o

Hrozba zvyseného rizika vzniku nadorového ochorenia





Psychicka stabilita ¢loveka

Psychicka stabilita loveka stoji na troch zakladnych pilieroch: zdravie, praca, vztahy a sex .
Ak mame problémy v jednej z tychto oblasti, objavuje sa v naSom Zivote pocit nespokojnosti.
V pripade, Ze sd zasiahnuté dva piliere, zacina sa u néas prejavovat psychicka labilita.

Problémy vo vietkych troch oblastiach vyvolavaju pocit, Ze uz nevladzeme dalej, ktory niekedy
charakterizujeme slovami: ,Som na dne”. Na znovunadobudnutie spokojnosti ¢loveka je
potrebné postupna rehabilitacia vo vietkych narusenych oblastiach.
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Viztahy a sex

Narusené

zdravie
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Narusené zdravie

IBD nar(sa zdravie ¢loveka v prvom rade samotnym postihnutim organizmu chorobou.
NeZiaduci vplyv viak méZe mat aj jeho liecba a sprievodné prejavy ako st bolest, tinava,
depresie, a pod., ktoré predstavujd pre cloveka nadlimitnd Zivotnu zataz

a zasadne ovplyviiuju kvalitu jeho Zivota.

Mbzeme sa stretnuit
so strachom zo:

@ straty schopnosti udrzat stolicu
& zmeny vzhladu

@ straty zamestnania

@® straty partnera

@ zbolesti, utrpenia, osamotenia
@

z prechodnych alebo I
trvalych nasledkov
(napr. Zivot so stémiou)

@ zosocialnych dopadov

Chronické ochorenie a psychicka odozva
bludného kruhu

Zdravy clovek si len taZko vie predstavit, ¢o mdze preZivat pacient s chronickym ochorenim.
Nastup choroby ¢i jeho hrozba vyvolava v mysli strach, tzkost, obavy, na ktoré ¢lovek musf
mysliet a nie je mozné ich Gplne vytesnit. Casom sa stavaj ¢astou témou rozhovorov a odrézaj
sa aj v spravani postihnutého ¢loveka. MoZu tak narusovat komunikaciu so SirSim socialnym
okolim. Clovek sa zacina stahovat do seba, je nespokojny a nevyriesené problémy ¢asto narusuji
pokojny spanok. Neméze zaspat, alebo sa Castejsie v noci budi. Rano vstéva vycerpany

a neodpocinuty. Sustreduje sa viac na telesné prejavy choroby a aj vzniknuta situacia znizuje prah
jeho bolesti. Bolest opét vyvola strach a bludny kruh sa opakuje. Ak citite, Ze aj vés sa bludny kruh
tyka, je na ¢ase vyhladat odbornu pomoc lekara &i psycholéga.
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Pomoc pri
naruseni
zdravia

Co mozem urobit:

® Ziskajte informécie o chorobe
a moznostiach liechy vratane jej
vedlajSich tcinkov.
Upravte svoj denny rytmus.

Dodrziavajte zasady zdravého
stravovania so zretelom na svoje
ochorenie.

Neuzatvarajte sa do seba.
Hovorte o svojich pocitoch.

Zdoverte sa so svojim strachom
a obavami.

Vlyhladajte pomoc psychol6ga.

VyuZite moznosti psychoterapie.

Ako moze pomdoct okolie:

Ponuknite porozumenie

Ponuknite pomoc pri rieeni chodu
kazdodenného Zivota.

Hovorte o svojich obavach v sdvislosti
s chorobou a nebojte sa prejavu emocif.

Nelutujte chorého, ale uistujte ho
0 svojom vztahu k nemu.

Ponuknite podporu.
Pochopte potreby chorého.
Neodbiehajte od vaznych tém.

NepouZivajte prazdne frazy.

Narusenie
pracovnej

ng konnosti






12

Naruseni pracovni vykonnosti

Idiopatické crevné zapaly - ich liecba a ddsledky mozu zasiahnut pracovni vykonnost
a ovplyvnit moznosti pracovného zaradenia.

Maozeme sa stretnut so strachom zo:

@ straty zamestnania
@ straty kariérnych moznosti

@ zpracovného hendikepu -
nebudeme moct robit to, ¢o by sme chceli

@ zfinancnej neistoty

@ 70 zavislosti na pomoci okolia

Socialna podpora a pomoc Statu
@® Ciasto¢ny invalidny dochodok
@ Plny invalidny dochodok

® Pefiazné prispevky
(doprava, diétne stravovanie,
zvysené vydavky stvisiace
s hygienou...)

@ Kdipelna liecha
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Samomg .
Pripadne ji pss,
navrhn g
Posudkovg lekay

Na ochorenia
trdviaceho traktu
ca zameriavaji najma
Bardejovské kipele,
kipele Nimnica,
Korytnica a Brusno.
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Pomoc pri
naruseni pracovnej |
vykonnosti

oD Narusené
Co mbzem urobit: Ako modze pomact okolie: vat’al«y, sex

@® Hovorte o svojej chorobe a svojich ® Pontknite pomoc pri rieseni
moznostiach s nadriadenym. pracovnych problémov.

Pokuste sa spolocne riesit problematiku

@ Uvedomte si, ze akakolvek pracovna e SO e Iy
moznosti financnej situdcie.

¢innost vam doda sebavedomie, pocit
sebestacnosti a uplatnenia. Podporte chorého.

Viyhladajte radu socilneho pracovnika. Pontikajte nahradné rieSenie moznostou
zvladnutelnych pracovnych aktivit.
Informujte sa o vyuZiti prispevkov
socialnej podpory, rehabilitacnej
a klipelnej starostlivosti. Pontiknite porozumenie.

Podporte volu cloveka plne Zit.






Vztahy Vztahy

Narusené vztahy, sex L Tlak na vykon, mladost a krasu L

V oblasti sexuality a ludskej intimity mozu necitlivé reakcie okolia podstatnym spdsobom narusit
sebavedomie ¢loveka.

Spravanie,
partnerské,
socialne vztahy §

Aky sowr,
fo somr
Obavy, hanba, dokazal,
ZniZené uzkost, strach rola

sebavedomie

Neistota

@ Tieto atriblty zdsadne ovplyviiuju sexudlny
vyber a kvalitu vztahu.

@ Idiopatické Crevné zapaly ovplyviuju
do urcitej miery sexudlny vyber, partnersku
komunikaciu i kvalitu vztahu. .
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Vztahy

Hortce otazky: sexualna dysfunkcia, et

sex so stdmiou, problematika tehotenstva

® % pacientov mé problémy v sexudlnej oblasti

® Sexudlna aktivita a schopnost sexualneho zazitku klesa do tej miery, do akej je
poskodeny telesny obraz.

® Stelesnym obrazom suvisi tiez schopnost reprodukcie - problematika tehotenstva
a moznych rizik vedie k pocitu zniZenia vlastnej hodnoty a vytvara emocionalnu zataz priamo
Umernt k ¢asu reprodukéného veku.

Sexualne problémy
podla miery
postihnutia

® Znizena sexualna apetencia,
strata tuzby

® ZniZenie sexudlnej apetencie @ Bolestiva suloz

® Problémy s dosiahnutim orgazmu @ Problémy s ejakulaciou

® Bolestiva stloz @® Erektilna dysfunkcia

@ Neriesené problémy v sexe skér ¢i
neskor ovplyvnia partnersky vztah.

@ Plati to vSak aj opacne, tzn. Ze problémy
a nespokojnost vo vztahu sa ¢asto
odrazia aj v naSom sexualnom Zivote.

Vztahy

| asex
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Pomoc p” n arugem’ vzt'ahov e Zamyslite sa nad tym, o je na vas pekné

! a zapiste si to do zoznamu
d prOblemOCh V SEXE napr. vlasy, dsmeyv, ...

Co moZem urobit: Ako moze pomact okolie: Zamyslite sa nad tym, ¢im ste vynimocni a tieto vlastnosti
si zapiSte do zoznamu. Potom ich oznacte od 1 do 5 podla toho,
@ Pracujte na svojom sebavedom. @ Starajte sa 0 vzéjomny vztah. ktorej prikladate najvyssiu hodnotu.
g . . . svoju
@® Naudte sa pochvalit. @® Uvedomte si zakladné hodnoty napr. pracovity, POV’adk“m’IOVV‘HJ ' vini Jv ,
et Ynimocnost.
: - dlhodobého vztahu. |
@ Naucte sa odmenit. —
@ Hovort lémoch.
@ Naucte sa vidiet svet pozitivne. GUOHE O RIDITG
@ Nevzdavajte sa a hladajte riesenie.
@ Hovorte s partnerom o sexe
a eventualnych problémoch ¢i pocitoch. @ Prejavte toleranciu.
@ \Vyhladajte pomoc odbornika - @ Nebojte sa povedat: méam ta rad,
psycholég partnerskych vztahov, milujem ta, vela pre mia znamenas...
sexuoldg. L
_—
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Za ¢o a ¢im sa odmenim?

Oceiite vietko
volaré a vsetko,
€0 sa vam dpnes

nepodarilo,

A% i seba,
prehliadnite, | Chvalte sam

nielen vo
vojom VnGtrt,

Odmente sa ale aj nahlas.

vzdy za to,
o je dolore.)
a da sa chvalit.
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Slovak Crohn Club

Nebud sam so svojimi problémami -
prid medzi nas!

Slovak Crohn Club je obcianske zdruZenie a na baze dobrovolnosti zdruZuje pacientov
s nespecifickym zapalovym ochorenim traviaceho traktu - Crohnovou chorobou

a ulceréznou kolitidou, ich rodinnych prislusnikov a sympatizantov klubu.

Klub zalozila doc. MUDr. M. Prikazska, CSc. a kolektiv v roku 1993.

Hlavnym cielom préce klubu je pomahat ¢lenom lahsie prekonat pociatocny strach
zneznamej choroby, a prostrednictvom aktivnej prace zlepSovat ich kvalitu Zivota

a poskytovanu zdravotnu starostlivost. Takto mézu medzi nami zstit, Ze aj s Crohnovou
chorobou alebo ulceréznou kolitidou sa da kvalitne Zit. V naSom klube sa stretévaju pacienti
s touto diagndzou, vymiefaju si rady a skiisenosti, ¢erpajd optimizmus, zucastriuju sa

na vikendovych stretnutiach spojenych s prednaskami a na rekondicnych pobytoch.

Rekondic¢né pobyty st zamerané na rehabilitatno-relaxacné cvicenia spojené

s autogénnym nacvikom pod vedenim odborného cvicitela jogy, ktoré sliZia na zlepsenie
fyzickej a psychickej kondicie pacientov. V rdmci nich st turistické vylety, prednasky

s lekarmi a diskusie o problémoch tykajticich sa ochorenia.

Spolupracujeme s lekarmi aj prostrednictvom internetu formou odpovedi na otazky.
Organizujeme spolupréacu vsetkych, ktorf mozu prispiet k zlepseniu zdravotnej a socidlnej
(rovne pacientov.

Slovak Crohn Club je clenom Eurépskej organizécie pre Crohnovu chorobu a kolitidu (ECCO),
ktora zastreSuje narodné vyskumné skupiny z celej Eurépy so zameranim
na vyskum zapalovych ¢revnych ochoreni.

Slovak Crohn Club
Jurigovo nam. 1 '
841 04 Bratislava 8

on: 0907 550 87,0903 849 384
. mail.com

Telef
e-malil: viola.stevurkova@g

www.crohnc\ub.sk
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Vase poznamky

r

Je uplne zbytoéné
pytat sa, & ma Zivot
zmysel, alebo nie.
Ma takyg zmysel,
akg mu dame.

Lucius Annaeus Seneca
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