IXXVII|2016

K ¢ .‘-‘ -_.. v ’_.. .
X '.e.m.'v.:l i | L 5 .'\-u

‘Q‘?,f\'}ysoké Tar
e




Tento bulletin bol vydany
vdaka 2% z dani

Bulletin — ¢asopis Slovak Crohn Clubu
¢islo 27 /12016
www.crohnclub.sk,
predsednictvo@crohnclub.sk
adresa Slovak Crohn Club, Jurigovo nam. 1,
841 04 Bratislava
1CO: 308 44 908
Bankové spojenie: VUB Bratislava — Nivy,
¢islo Gktu: SK8102000000000158638012

Vydané pre vnitornu potrebu SCC
Nepreslo jazykovou Upravou, NEPREDAJNE



Mili priatelia,

Casopis bez Ccitatelov by bol velky
luxus. Aj pre ndas je dolezité, aby ste
nas casopis citali a objavovali tak
spolu s nami nové oblasti a témy, na
ktoré hladate odpovede tykajuce sa
IBD ochorenia. Na strankach nasho
Casopisu najdete vysledok tohto
hl'adania, snazenia a dufame, Ze vas
inSpirujeme nielen na zamyslenie, ale
aj na lepsi a zdravsi zivot. Zivot s
Crohnom ¢i  ulceréznou nie je
jednoduchy a pacienti, ich rodi¢ia a
Casto aj celé rodiny sa musia vzdelavat
tieZ. To nie je nevyhoda prave naopak.
Takto méZeme formovat svoje vlasné
videnie choroby a Zivota s nou. MdzZete
objavit informadcie, ktoré vzbudia vasu
pozornost a odpovede na otazky. Je
zname, aku dolezitu ulohu zohravaju
Crevné baktérie pri traveni, Ze
mikréoby v hrubom ¢reve ovplyviiuja
od alergii cez imunitu aj nasu vahu.
Nasa ¢revna fléora ma na nasu naladu a
stres ovela vacsi vplyv, ako si
myslime. Sme velmi radi Ze vysla
nova kniha v spolupraci s firmou
AbbVie autorky doc. Laury Janackove;j
IBD Krotenie Crohna a hl'adanie duse.
Nasa vdaka patri autorke za tuto
nesmierne potrebnu knihu
k ul'ah¢eniu a pochopeniu ochorenia,
Ze si naSla ¢as vo svojom naro¢nom
plneni pracovnych povinnosti a vlozila
do nej dolezité pomocné rady na
posilnenie psychiky IBD pacientov.
Pre nas je kniha novym svetlom do
uboleného vnutra tela. Je to posilnenie
a vliatie sily na bojovanie s chorobou.

Doélezitou
inSpiraciou

k poznaniu lasky
aviery vsamych
seba, otvoreniu
o¢i  ahladaniu
vychodiskovych
ciest zbludnych
kruhov  strachu
a neistoty. Uvedomit' si, Ze po dazdi
pride zasa pekny den. V knihe objavite
kus seba, harmoéniu, nadej alepsi
pohl'ad na ochorenie a potrebny pokoj.
Nauc¢i vas pohladit svoje vnutro
ahladat kladni duSevnq, telesnu
pohodu a aj ako relaxovat pri hudbe.
Vediet sa radovat, robit si radost
ateSit sa, Ci zdielat svoje city so
svojimi najblizSimi je casto pre
pacientov to najcennejSie. Rovnako
dolezité, ako dat’ pacientovi dobry liek,
je naucit ho, ako sa vyrovnat
s ochorenim. Pomdzte definovat, ktoré
témy vas bytostne zaujimaju.
Cokol'vek, ¢o Ta urobi viac stcitnym,
citlivym, objektivnym, milujicim,
I'udskym, zodpovednym, etickym. Toto
je najlepsSie ndbozZenstvo pre Teba ..
povedal Dalajlama. Usporiadali sme
edukacné stretnutie v Hoteli Vel'ka
Fatra  Superior v  Turcianskych
Tepliciach, Holiday Inn v Bratislave a
v Hoteli Hradna Brana v Devin pre deti
arodicov ale aj prvy krat detsky tabor
v Hoteli Telgart. Stretli sme sa na
rekondi¢nom pobyte na Strbskom
Plese Hoteli Trigan a rok ukonc¢ime na
viano¢nych  trhoch. Vzajomnym
poskytovanim psychickej podpory
zistujeme, Ze nie sme sami. Aby sme
nielen vladali zit, ale pomadhali aj




druhym. Nezostat uzavreti vo svojom
svete, ale vyjst’ v Ustrety druhym, ktori
maju  podobné bolesti atak si
navzajom pomdct. Vstisku ruky,
pohlade do od¢i, citime vsetko, bolest,
smutok, ale aj vieru, odvahu anadej
a tak zacina priatel'stvo.

,Nikdy, nikdy ale
nevzdavajte“

nikdy sa

Winston Churchill

Slovak Crohn Club

K Viano¢nym sviatkom Vam prajem
prijemnt rodinni atmosféru plna
lasky, pokoja, pohody a v Novom roku
2017 vel'a zdravia, Stastia a splnenych
priani

Viola Stevurkova
predsednicka SCC

pd Viola Domov  Njst priatefov
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Potravinova iniblerancia, nie @ alergia

V roku 2014, Slovak Crohn Club vytvoril pre vSetkygtnov , pacientov a priaznivcov ochorenia
Crohnovej choroby a ulcer6znej kolitidy stranku, na ktorej najdetecngioformacie nielen dadom
IBD ochoreni ale aj stravy,psychiky.

https://www.facebook.com/www.crohnclub.sk?fref=ts

Ak mate nové napady, podnety, ¢o by tam mohlo pribudnit, méZzete nas na danej stranke kontaktovat.

Dakujeme Nine Kovacikovej za aktualizdciu strdnky
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Ucast na konferenciach SGS 2016

Gastroféorum 2016

XXI. Gastroférum sa konalo na Strbskom Plese
v Hoteli  Patria  20.-23.9.2016 .  Nase
podakovanie patri celému vyboru SGS za
moznoat  Ucasti na tejto prestiznej konferecii.
V programe Gastroféra boli véetky hlavné nosné
gastroenterologické témy. Novinkou bolo
Jteaching area” kde mladi lekari si mohli
vyskusat' azdokonalit sa v sonografickej
diagnostike nespecifickych ¢revnych zapalov.
Pre nade zdruzenie bola velmi Ustretova
sprievodna akcia firmy Fresenius Kabi pod
nazvom:

.Veslujte a venujte energiu spravnym smerom !”

Bola pre nas velkd cest privitat na podujati
prezidenta SGS doc. MUDr. L. JurgosSa, PhD ako
aj vsetych zucastnenych, ktori dosli podporit a
pomoct vyveslovat' pre klub ¢o najvysSiu sumu
napriek krdsnemu pocasiu.

Vazime si takéto aktivity a dakujeme firme
Fesenius Kabi a vSetkym za vytvorenie vybornej
Sportovej atmosféry, ktori vyveslovali 1 500 €
pre Slovak Crohn Club. TeSime sa na dalsie
takéto zaujimavé podujatia.

Pocas konferencie som rokovala s pritomnymi
firmami o mozZnostiach sponzorskej podpory
pre klub ako aj dohodu slekarmi na
prednaskach v ramci edukacnych stretnuti SCC.

Slovak crohnclub bulletin
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XXX. Hildebrandové Bardejovské aj rozhovory s nasSimi sponzormi.
Gastroenterologické dni NevSednym  z&Zitkom  bolo aj

vystipenie zmieSaného spevackeho
zboru Collegium Technicum z KoSic.
Osobitné podikovanie za vyborny

priebeh konferencie patri MUDr. Mérii

Zakuciovej, PhD. aPhDr. Adele

Ilvanovej ako aj vedeniu Bardejovskych
Kape'ov, a.s.

Viola S.

Jubilejné odborné podujatie 30.nik (
Hildebrandovych GAE dni sa konal [©
tradicne v Bardejovskych kupech |3
vnovo otvorenom Hoteli Alexander |
vdioch 9. — 10. 9. 2016. Témou |
prvého  diha  boli  zaujimavé
gastroenterologické kazuistiky a druhy |
dei bol venovany aktualnym témam
v gastroenteroldgii.

Suag’ou tejto konferencie je aj Sekcia
endoskopickych sestier, ktora sa konale
v Hoteli Ozon.

Tejto sekcii predsedali MUDr. Kagk, &
PhDr. A. Ivanovd aS. Sabova. §
Dakujem uprimne predsednictvu SGSH
za moznos Ucasti na tejto konferencii
a zaradenie do programu. Vo svojej
prednaske som informovala o praci
SCC a ddlezitosti osvety ich pacientov
o préci klubu. Pag&s konferencie som

dohodla d’alSie moZnosti spoluprace

s lekarmi z vychodného Slovenska, ale

www.crohnclub.sk
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20.2.2016, Bratislava, SZU

Na pozvanie AOPP sa zastupcovia SCGaztrili na 1. narodnej konferencie

EUPATI:
,Pacient ainovacie v medicine” inovacie v Slovenskej republike,
konala sa pod zastitou rektora SZU Asocidcie na ochranu prav v
prof. MUDr. P. Simku, CSc..Pritomna Slovenskej republike, Lekarskej
bola aj generdlna sekretarka EPF fakulty SZU v  Bratislave a
v Bruseli Nicola Bedlington, ktorej Medzinarodnej  spolo¢nosti pre
¢lenmi sme od roku 2013 a na tejto farmakoekonomiku ISPOR Slovensko.
konferencii sa zUcastnili Konferencia vznikla vdaka spolupraci
Stevurkova,Vandak, Feherova pacientskych organizacii, akademickej
a Gavorova. pody, vedeckych spolocnosti a
narodnych zastupeni vyrobcov liekov
a zdravotnickych pomaocok.

Reprezentuje tak zakladné hodnoty
spoluprace, ktoré charakterizuju
projekt Eurdpskej pacientskej
akadémie terapeutickych inovacii
EUPATI.

Na konferencii sa predstavil projekt
EUPATI, jeho vyznam a prinos pre
pacientov a systémy zdravotnictva v

Prva slovenska pacientska EU a Slovenskej republike. Nosnou
konferencia EUPATI s medzindrodnou témou konferencie bolo budovanie
UCastou bola sucastou programu kapacit pacientskych organizacii a
budovania  kapacit  pacientskych zvy$ovanie kompetencii pacientov
organizacii a projektu Akadémia v oblasti inovativnej mediciny ako
vzdeldvania pacienta SZU. Ide o nevyhnutnej sucasti pristupu k
spolo¢nu aktivitu Narodného modernej a G¢innej liecbe.
kontaktného timu Eurdpskej

akadémie pacientov pre terapeutické

m Slovak crohnclub bulletin
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EUROPSKA AKADEMIA PACIENTOV:

e predstavuje organizaciu zaloZenu na modeli verejno-
sukromnéhopartnerstva, ktord vedu pacienti a koordinuje Eurdpske férum
pacientov (angl. Skr. EPF)

e poskytuje objektivne, doveryhodné, spravne a aktualne, verejne dostupné
vedomosti o liekoch a procesoch vyskumu a vyvoja liekov,

* buduje zdravotnd gramotnost a odborné kapacity pre pacientov a
verejnost,

e ulahéuje zapojenie pacientov do vyskumu a vyvoja s cielom vytvorit
partnerstvo s akademickou pddou, Uradmi, priemyslom a etickymi
komisiami,

e je urcena pre vSetkych pacientov bez ohladu na indikaciu alebo liecbu,

e poskytuje svoj materidl na zaklade licencie Creative Commons v 7 jazykoch
(angli¢tina, francuzstina, nemcina, Spaniel€ina, polstina, taliancina, rustina)
v 12 krajinach a je otvorena pre preklady dokumentov do dalsich jazykov.

Daldie informdcie mozete ziskat na stranke www.patientsacademy.eu

Viola

PACIENT
AINDVACIE [
W MEDICINE A

. rurath

www.crohnclub.sk m
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KUPELE
(E TEPLICE

Edukacné stretnutie SCC-2016

28-30. Aprila, 2016 Hotel Turcianské Teplice

Slovak Crohn Club organizoval zastitou prezidenta SGS doc. MUDr.
vdnoch 29. 4. — 1. 5. 2016 v hoteli L. JurgoSa, PhD. Prvd pisomna
Velka Fatra Superior pri prilezitosti zmienka o teplych pramenoch
Medzindrodného dnfa Crohnovej pochadza zroku 1281 ateplota
choroby aulceréznej kolitidy pre termalnej vody je od 38 — 47 ° C,
svojich ¢lenov a rodinnych ktoré s najvacSim  prirodnym
prisluSnikov  vikendové edukacné bohatstvom mesta. Vdaka ich
stretnutie spojené s lie¢ebno- jedinecnému zloZeniu su Turcianské
relaxatnym pobytom v Turcianskych Teplice zamerané na liecbu chorbb
Tepliciach svolnym vstupom do obliciek a mocovych ciest ale lieCia sa
SPA&Aquapark, ktoré sa konalo pod tu aj choroby traviaceho Ustrojenstva.

Sucastou slavnostného stretnutia boli odborné prednasky v sobotu dopoludnia na
tému:

»1rendy a skasenosti s lgou IBD pacientov.” spojené s diskusiou.

Prednasali: predsedni¢ka SCC- Viola Stevurkova,
predseda IBD- Doc. MUDr. Huorka, CSc.,
doc. PhDr. Dr.phil. Laura Janackova, CSc.,
prof. PharmDr. Jan Kyselovic, CSc.,
MUDr. M. Kascak,

MUDR. Michal Bernadic, PhD.

Slovak crohnclub bulletin




Dakujeme doc. Janac¢kovej za knihu IBD
Krotenie Crohna a hladanie duse, ktoru
predstavila auviedli sme ju pre
pacientov a pri tejto prilezitosti sme jej
odovzdali ocenenie SCC za ktoré bola
dojata. Sme velmi vdacni, Ze si nasla ¢as
vo svojom naro¢nom plneni pracovnych
povinnosti avloZila do nej dblezité

pomocné rady na posilnenie psychiky
IBD pacientov k ulahceniu a pochopeniu
ochorenia. Pre nas je kniha novym
svetlom do uboleného vnitra tela.

2016

Privitali sme medzi nami predstavitelov
generalneho sponzora AbbVie, hlavnych
sponzorov Takeda, MSD, Fresenius-Kabi
a dalSich sponzorov nasho stretnutia
Ferring, Ewopharma, PharmConsult,
Nutricia, ktori ndm pomohli zorganizovat
stretnutie.

V sobotu popoludni sa zucastnil nas
¢len SCC Zdhumensky s manzelkou na
behu ulicami mesta Turcianske
Teplice, ktory usporiadalo miestne

zastupitelstvo. Vsetci sme wyuzili
kdpanie v sinkom
zaliatych termalnych bazénoch
v SPA&Aquaparku.

www.crohnclub.sk |

upaLosT! v KLUBE ||
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EdukaCny pobyt v

krasnom prostredi

2016

\"%

Turcianskych Tepliciach o¢ami ,,novacika®“.

,Stretnutie UZasnych ludi je prinosom
pre telo aj dusu”.

Krdsne slnecné dni obohatené vodou a
hodnotnymi odbornymi prednaskami
pocas pobytu

v Turcianskych Tepliciach od 30.04.2016
do 01.05.2016 sme zazili s manzelom s
¢lenmi Slovak Crohn Clubu. Vrelad vdaka
organizdtorom tohto podujatia a hlavne
pani Violke Stevurkovej za moZnost ju
spoznat a stravit takto prijemné a
uzitocné dni.

Cely moj pribeh zacal eSte v roku 2004,
ked po vylete na SpisSskom hrade mi

moje nohy
vypovedali sluzbu. Kruté bolesti kibov,
hnac¢ky, nechut do jedla, strata

hmotnosti ma po par drfoch poslali
polezat si na internd kliniku v Kosiciach.
Avsak tomuto stavu predchdadzali aj
sporadické navstevy u mojej
gastroenterologicky, kde sme uZ par
mesiacov riesili a lieCili ob¢asné hnacky a
bolesti brucha so striedavymi etapami
kfudu . MozZno vycerpanie, stahovanie sa
v robote, prechladnutie boli jasnym
spustacom a indikatorom mojich obtiazi.

PoCas hospitalizdcie po mnoistve
vySetreni mi  stanovili  diagndzu
,Crohnova choroba“. Bola som v

miernom Soku - prekvapend, rozladena a
plna otazok: , Co to je?“, , Ako dalej? ,,
, Preco ja? , , , Kde som urobila chybu?
O to viac som si kladla tieto otazky o ¢o
viac som si uvedomila svoju bezmocnost
a nevedomost o tejto diagndze aj ako
sestricka.

Mojimi rukami preslo uZ niekolko
pacientov, ktori potrebovali moje rady a

pomoc a vtedy som tu stdla sama pred
sebou .

Patrala som po vysvetleni o diagndze co
najviac. Velmi mi pomahala pani
doktorka Pavlikova moja
gastroenterologicka v RoZnave a pani
doktorka Zakuciova v Kosiciach. Vdaka
nim som tu a takad aka som.... a Zijem
/vtedy som mala 171 cm, 48 kg.

Presli sme dlhodobou kortiko-terapiou,
presla som zmenou pracoviska, presla
som zmenou

stravovacich navykov. Ale vykyvy zdravia
davali vediet, Ze musime byt v strehu a
tak sme sa rozhodli pre biologicku
liecbu. Som rada, Ze vbbec existuje
takato moznost liecby, pretoze v kvalite
Zivota  Crohnika je  neskuto¢nym
prinosom. Pocas vSetkych stupaniach a
padoch som absolvovala aj chirurgicky
zakrok, ktory bol nutny pre nezvratné
zUZenie Creva.

Dnes som schopna vykonavat svoju
pracu a rozdavat Usmev svojim
pacientom. Som schopna byt
plnohodnotnou mamou a manzelkou a
byt so svojou rodinkou, ktoru
nadovsetko milujem. Bez pevného
zazemia rodiny — manzela a mojich
dvoch deti, by som nedokazala
prekonavat svoje krizy.

A mala som to $tastie - minuly rok som
stretla skveld Zenu, pani Stevurkovu. Je
plnd optimizmu, pozitivnej energie,
ktor( dokaze rozdavat vokol seba. Som
rada, Ze vObec existuje takato osoba a
organizdcia, ktord pomaha ludom s IBD.
Edukacia a psychoterapia je polovica
uspechu v liecbe pacienta. Prave preto

Slovak crohnclub bulletin
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sa sklanam pred ludmi, ktori neziStne
pomahaju v ramci svojich
mimopracovnych aktivitdch inym ludom,
ktori to potrebuju.

Aj toto edukacné stretnutie v
Turcianskych  Tepliciach  preukazalo
vysokld odbornost aochotu poméct.
Vdaka vsetkym lekdrom za odborné
prednasky, ktoré zodpovedali mnohé
nase otazky. UZasna kniha, ktord sme
dostali je neskuto¢nym prinosom a uzZ sa
uéim ,, ako krotit Crohna“ :-D

Super pocasie a dobrd nalada nam
vytvorili perfektny vikend. Som rada, Ze
som mohla byt aj s manZelom sucastou
tohto stretnutia.

ESte raz dakujem Violka.
Simonova Etela s manzelom, RoZnava

Turcianske  Teplice-
vikendové edukacné
stretnutie.

Relax v spojeni s prednaskami to su
Turcianske Teplice. V Januari 2016 ma
pani Stevurkova oslovila, & mam
zaujem ist na 3 driovy pobyt ¢lenov
Crohn clubu v Turcianskych
Tepliciach 29.4.- 1.5.2016. KedZe
bola moznost ist aj s manzelom,
tak som suhlasila.

O Turcianskych Tepliciach som sa
docitala, Ze patria k
najstarSim kipelnym mestdam na
nasom Uzemi. Vroku 1535 boli
vlastnictvom kralovského mesta
Kremnice. Podla legendy
kral Zigmund Luxembursky sa v

UDALOSTI V KLUBE -

turcianskej mineralnej vode kupaval
so zlatou korunou na hlave,
spojenie zlata a turcdianskej vody
vdaci za vylieCenie reumy a vysokému
veku.

Kdpele vyhladavala Slachta nielen z
Uhorska, ale aj Polska, Rakuska
a Sedmohradska /dnesné
Rumunsko/.

A v piatok 29.4.2016 sme do
Turéianskych Teplic prisli my -
¢lenovia Slovak Crohn Clubu. Hotel
Velka Fatra Superior bol velky,
rozsiahly. Na recepcii sme si zobrali
kfu€ od izby a Sli sme sa
vybalit. Ubytovanie bolo velmi pekné,
éisté, na Urovni. Sucastou bol i bazén
Olympic, kde sa dalo osviezit a
zaplavat.

V sobotu po ranajkdch sme sa
zaregistrovalia dostali sme krasnu

www.crohnclub.sk
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tasku slogom Slovak Crohn Clubu,
kde bola kniha od pani docentky
Janackovej — IBD Krotenie Crohna a
hladanie duse.

Prednasky otvorila pani
Stevurkovd, ktora privitala vsetkych
hosti - vieme, Ze to boli odborni
lekdri znali  problematiku  nasho
ochorenia. Zacalo sa to krstom
spominanej knihy, ktord ndm v
skratke predstavila sama autorka. Je v
nej vela povzbudzujucich slov pre nas
ktori trpime na ochorenie, ¢i uz je
to crohnova choroba, alebo ulcerézna
kolitida. Najviac sa mi pacil zaver, kde
pani docentka vyvrdtila zakony
aerodynamiky. Cmeliaci pomerom
hmotnosti svojho tela ku ploche
kridel by vébec nemal lietat a lietaju.
Povedala "robte to ako ¢Emeliaci ."
Tato veta je vystizna.

Prezentacie panov doktorov boli
velmi zaujimavé, i ked ma trochu
vystrasil pan doktor Bernadic - chirurg
s nehojacimi sa ranami po
operaciach. No vravim si mne sa to
nikdy nestane, ja to robim ako
¢meliak :). Na tomto stretnuti som si
uvedomila, kolko je nds vela, Ze v tom
nie som sama.

Poobede sme =zasli so Spa &
Aquaparku, kde som sa vyhriala v
tepluckej lieCivej termalnej vode a
mala som i to zlato na sebe - no
koruna na hlave to nebola:) .

Verim, Ze to zabralo a reumu
nedostanem.

Vecer bola volha zabava, kde sme si

2016

posedeli, porozpravali sa, zatancovali
i pofotili sa na pamiatku. Na druhy
den po ranajkdch sme sa rozlUcili a
cestovali domov do Trnavy. Cestou
sme sa zastavili pozriet klastor v
Hronskom Benadiku. Ten sa vSak
rekonstruuje. Pozreli sme si krasny
goticky kostol Panny Marie, nadvorie
klastora. V kaplnke som sa pomodlila
za vsetkych c¢lenov Crohn clubu i s
rodinami, aby dobre docestovali
domov a aby zvladali denno- denné
starosti i radosti Zivota. Stastne sme
docestovali a uZz teraz sa teSim na
dalSie stretnutie s c¢lenmi  Slovak
Crohn clubu.

Renka Dolinajova

Slovak crohnclub bulletin
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%~ VOLAJU VAS
%’ CREVA?

: Deii otvorenych dveri v centrach IBD— 3 r@nik

27. mé&j 2016

MobzZe za vase Crevné problémy zapalové ochorenie? Otestujte sa 5 min a viete, ako
ste na tom.
3 dovody preco zajst na der otvorenych dveri:
e jednoduché - bez odporucania od vSeobecného lekara
e rychle — vySetrenie rannej stolice priamo na mieste
* rieSenie — v¢asna diagnostika a lie¢ba = vicsia Sanca dostat ochorenie pod
konrolu

Informacna kampan pod nazvom ,Volaju vas Creva?” prebiehala v 11 mestach SR:
Bratislava- Antolskd,Assiduo, Ruzinov, Nitra, Nové Zamky, Trencin, Martin,Banska
Bystrica, Ruzomberok, KoSice a PreSov.

VOLAJU VAS

MARTIN
L ® RUZOMBEROK
® TRENCIN

® pRESOV

L ] ® KOSICE
BANSKA BYSTRICA

BRATISLAVA

s

& NITRA

® NOVE ZAMKY

€O SU CREVNE ZAPALOVE
OCHORENIA - IBD?

Ciele kampane
¢ ZvySenie povedomia Sirokej verejnosti o IBD
¢ Motivovanie mladych a detskych pacientov (a ich rodi¢ov) k navsteve
gastroenteroldga,
pokial'mozZno, tak priamo pocas akcie ,,Den
otvorenych dveri v centrach liecby IBD”
e Prizvukovat moznosti liecby IBD
« Sirit osvetu o pacientskej organizacii Slovak Crohn Club

Slovak crohnclub bulletin
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Celkovo sa DOD zucastnilo 350 pacientov tento rok oproti 306 v predchadzajicom roku je o
44 pacientov viac.
Pocet pozitivnych testov zistenia zapalového procesu v ¢reve bol vyssi —
celkovo 120 pacientovtento rokoproti 96 pacientov.
Uspednost zachytu bol tento rok 45,88 % oproti minulemu roku 31,48 % .
Najviac pacientov bolo v Bratislave-Assiduo 47, RuZzinove 45,Trencin 38, B. Bystrica 37,
Martin 34,Kosiciach 31, atd".
Najviac pozitivnych bolo v Martin — 23, Trencin — 16, BA Assiduo — 15, B. Bystrica a
Ruzomberok 14, atd.
Priamo na webstranke volaju vas ¢reva? vyplniloon-line dotaznik 5 415 uzivatelov
Dotazniky s pozit. vysledkom 1 700, so stredovou hodnotou 2 268 a s negativnym
vysledkom 1 654.
Vekovy priemer pacientov bol 47 rokov. 30% bolo vo veku do 35 rokov, 34% bolo vo veku
od 36 — 55 rokov a 36% bolo nad 55 rokov.
Bola vytvorena aplikacia hry Zbesilé jedlo, ktorou sme pomohli nazbierat 1 000 000 bodov
na celodenny vylet pre deti v lethom tabore Crohnacik 2016.

Viola S.

d

I = @ Stiahnisi zdarma !
| hru Zbesilé jedlo. @]t

NUDISsATU? ETEE

Vystup z tl&ovej konferencie boli uverejnentatiky v réznych &sopisoch:

1.Pa@uvajte volanie vaSicbriev. O¢o ide, kel’ sa povie IBD? pravda.sk; 26/05/2016; Zdravie

2.Chronicky zapatriev a tehotenstvo: Su vase obavy na mieste? pluska.sk; 26/05/2016; SARM: iZdravie

3. ECCO-IBD 2016: Aj daka prispeniu biosimilars zostavaju inhibitory TNF? zakladnym kemdietby IBD.
Lekarske listy; 09/2016; 26/05/2016; JAK ; varia

4. VVyznam ¥asného zachytu IBD. Lekarske listy; 09/2016; 26/05/2016; varia

5. Ludi s podozrenim nérevné ochorenie vySetria v piatok bez listka teraz.sk; 26/05/2016; TASR ; Zaradenie:
Import

6. Cudi s podozrenim nérevné ochorenie vySetria v piatok bez listka 24hod.sk; 26/05/2016; Teraz.sk, TASR,
Ekonomika Zdravie

7. Pa&uvajte volanie vaSichriev. O¢o ide, kel’ sa povie IBD?pravda.sk; 26/05/2016; Zdravie
http://zdravie.pravda.sk/zdravie-a -prevencia/clanok/394116-pocuvajte-volanie-vasich- criev-o- co-ide- ked-sa-
povie-ibd/

9. Krotenie Crohna alhdanie duSe. Pravda; 126/2016; 31/05/2016; Dobré zdravie www.volajuvascreva.sk,
www.crohnclub.sk alebo bezplatnej infolinke 0944 644 109

10. Zivot s Crohnom ma &ité limity. Harmonia; 03/2016; 03/06/2016: zdravie

11. Dei1 otvorenych dveri v gastroenterologickych ambulanciach Radio KoSice, 11:00; Spravy; 27/05/2016; Viktor
Wurm; Zaradenie: z domova

12. Bedeker Zdravia: Druhy najmcnejsi orgén v tel¢dPajme ho k& nas vola.

13. Zapalové ochoreniaiev boli vzacne, dnes trapia tisice Slovakov teraz.sk; 07/08/2016; TASR: Import

14. Zapalové ochoreni&riev boli vzacne, dnes trapia tisice Slovakov 24hod.sk; 07/08/2016; Teraz.sk, TASR ;
Zaradenie: Ekonomika Zdravie

http://www.teraz.sk/import/zapalove-ochorenia- cifli- vzacne/210923-clanok.html
http://www.24hod.sk/zapalove-ochorenia- criev-boli- vzacne-dnes- trapia-tisice- slovakov-cl454425.html

www.crohnclub.sk
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2016
S VOLAJU VAS ovaZne ochorenie, neSpecifické
v A9 zapalové ochorenia (IBD). IBD
° CREVA ovplyviiuje nielen naSe zdravie

Tento rok sme sa zastnili 3. mjja

2016 na tlaove] konferencii
a nazvom:
,Pre¢o ide laska cez zaludok

a ¥astie je ukryté aj v devach”,

konanej v Radisson Blu Carlton
Hoteli za u&sti odbornikov doc.
MUDr. Z. Zelinkovej, PhD., doc.

MUDr. M. Huorku, CSc., doc. PhDr.

Dr.phil. L. Janékovej, CSc., za nas

klub vystupila so svojim pribehom
Marcelka Lilgov4, ktord moderovala
Bibiana Ondrejkova.

Pritomni novinari sa dozvedeli viac
o druhom najmocnejSom organe v tele
— creve. Vyzyvali na jeho

neignoraciu, nakdd mbdZze I8

a psychiku, ale mozZnossi zaloz?
rodinu. O tom ¢omu celia pacienti
s IBD v beZnych Zivotnych situaciach,
akou je napriklad sex.

Na TK bola uvedena kniha autorky
doc. Jan&ovej, IBD Krotenie
Crohna a hdidanie duSe a informovani
Dna otvorenych dveri, ktori sa konal
27.maja 2016 v biologickych centrach
v 11 mestach Slovenska. Zstnilo
sa 35 novinarov a akcia bola za
podpory firmy AbbVie.

Viola S.

Slovak crohnclub bulletin
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II. edukacné stretnutie SCC pre deti

4. Juna, 2016, Devin

Zorganizovali sme druhy rocnik pri prileZitosti Medzindrodného dna deti pre deti a
teenegerov s Crohnovou chorobou a ulceréznou kolitidou a ich rodicov sobotné
edukacné stretnutie 4. juna 2016 v Hoteli Hradna Brana, Bratislava - Devin, ktoré sa
konalo pod zastitou Sekcie padiatrickej gastroenterolégie, hepatolégie a vyZivy SGS.

Sucastou slavnostného stretnutia boli odborné prednaskyspojené s diskusiou.
Prednasali: predsednicka Viola Stevurkova,

MUDTr. Iveta Cierna, PhD,

MUDr. Dagmar Szekyova

MUDr. Tomas Dallos, PhD, reumatolog.

Po ukonceni prednasok bol slavnostny obed a prehliadka Hradu Devin. Odpoludnia
bola zabezpecena pre vietkych tGcastnikov plavba lodou do centra Bratislavy.

Viola S.

www.crohnclub.sk
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UDALOSTI V KLUBE -

Edukacné stretnutie pri prilezitosti MDD pod hradom Devin
pod zdstitou Sekcie pediatrickej gastroenteroldgie, hepatoldgie a vyZivy SGS.

Skvely sIne¢ny den spojeny so stretnutim
tych, ktori navonok pdsobia Uplne
normalne (zdravo), ale vo vnutri skryvaju
svoje bolesti, tazkosti, obavy, stres, ktoré
im spdsobuju nemalé problémy. Tak ako
u nas.

Dcére vroku 2012 diagnostikovali
ulcerdznu kolitidu, bol to pre nas jeden
znajhorSich  dni apotom  dalsie
nasledujuce dni, mesiace, ako sa sfou
vysporiadat, ¢o robit, jest,....

,DETI BY NEMALI POZNAT BOLEST.
PATRI DO SVETA DOSPELYCH.
DETI BY JU NEMALI ZAKUSIT,

LEBO KED JU RAZ ZAZIJU,
VYTRATI SA Z NICH DETSTVO!“

Napis pri vstupe do nemocnice my vzidy
vtisne slzy do odi, je to kruté, ale nase
deti su Castokrat statocnejsie,
bojovnejsie ako my dospely, len ich treba
povzbudzovat a pomahat im. Aj my sme
sa museli uéit ako to zvladat. Dcéra

s bolestami, strachom, zmietanim sa
stym co sa to snou deje aja, ako asi
mnoho rodicov otazkami preco, ako, ¢o

teraz....?
Nastastie sme stretli skvelych [udi,
odbornikov, ktori nam vysvetlili ako

www.crohnclub.sk
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postupovat, aku lie€bu a nasli najlepsie
rieSenie pre dand chorobu a dcérkine
telo. Zadala som $tudovat, ¢itat, surfovat
na internete aZ som nasla stranku Crohn
clubu, po precitani vsetkych dostupnych
informacii sme sa rozhodli, Ze ich
oslovime ¢i by sme sa nemohli stat aj my
¢lenmi clubu.

P. Stevurkovad a p. Kovacova boli velmi
milé avSetko nam vysvetlili. VSCC su
naozaj skveli fudia, od ktorych sme sa
vela naucili. Tak ako minuly rok, aj tento
usporiadali edukacné stretnutie pri
prilezitosti Medzinarodného dna deti,
tentokrat v Bratislave pod hradom Devin.
KedZe sme aZ z vychodného Slovenska,
cesta nocnym vlakom spolu s celou
rodinou bola pre nds zazitkom, aj ked'
trocha nevyspaty, teSili sme sa. Plny
ocCakavania ¢o pre nas vymysleli, sme
vystupili rano z vlaku a hor sa za novymi
zazitkami. UZ pri prichode do hotela
Hradna brana, nas cakalo milé
obcerstvenie, ¢o sme velmi ocenili,
kedZe bolo velmi teplo. Organizatori
nam dali okrem réznych info materialov,

daréekovych  predmetov aj velmi
zaujimavd  kniznd  publikdciu  od
Doc.PhDr. Laury Janackovej, CSc.-

klinickej psychologicky z Prahy ,Krotenie
Crohna a hladanie duse”, ktorej hlavnym

poslanim je priblizit vsetkym
zainteresovanym a vobec Sirokej
verejnosti, mysel, dusu, emodcie ludi

s tymto ochorenim .

Po zvitani sa s organizatorkou
a predsednickou, ktorej patril aj uvod
prednasky p. Violou Stevurkovou sme si
vypoculi prednasku od MUDr. Dagmar

2016

Szekyovej, MUDr. Ivety Ciernej PhD.,
MUDr . Tomasa Dallosa reumatoléga.

Po predndskach nasledovala diskusia
a otdzky smerované nasim odbornikom
na danu problematiku, na ktoré nam
ochotne odpovedali.

KedZe stretnutie bolo pri prileZitosti
MDD, deti sa najviac tesili na nasledujuci
program, takZe po fantastickom obede
sme si mohli pozriet hrad Devin, po
ktorom nasledovala plavba lodou do
centra Bratislavy a nakoniec individualna
prehliadka Bratislavy.

Nase stretnutie sme ukoncili rozluckou
a podakovanim sa za krasne stravené
chvile.

Koniec tohto méjho prispevku by som
chcela venovat a podakovat vsetkym
zUcCastnenym,

organizdtorom, Ze pre nas pripravili
tento den, moje osobitne podakovanie

patri predsednicke pani Viole
Stevurkovej, MUDr. Ivete Ciernej PhD.,
MUDr. Dagmar Szekyovej, MUDr.

g

Tomasovy Dallosovy PhD, za to, Ze aj ked
maju svoje povinnosti a aj svoje rodiny,
predsa si nasli ¢as, aby sa s nami stretli
amohli sme sa vtakom priatelskom
(skoro rodinnom) kruhu mimo
zdravotnickeho  zariadenia  stretnut
a porozpravat. TeSime sa na dalSie
klubové akcie venované nasim detom.
Nam osobne toto stretnutie dalo vela,
najma silu bojovat, nevzdavat sa ved' aj
s niektorymi obmedzeniami sa da zit
pekny, plnohodnotny Zivot a plnit si
svoje sny.

Duhoriova

Slovak crohnclub bulletin
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Nové predsednictvo
EFCCA

V  poradi 26. Valné

zhromazdenie EFCCA delegatov sa

konalo v diioch 27.- 28. maja 2016 v
Bruseli.

Dlhorothy EFCCA predseda
Marco Greco sa rozhodol odsttipi

Z postu predsedu. Predsednictvo podelegati

uvahe navrhlo nového kandidata
Matina Kojnikova z Bulharska.

EFCCA delegati za jednotlivé
Staty jednomydmme zvolili nového
kandidata. Taktiez Marko Perovic
zo srbskej asociacie IBD bol
zvoleny ako novy c¢len
predsednictva a zéraveaj ako
EFCCA pokladnik.

Nové EFCCA predsednictvo sa
v su@asnosti sklada z tychtédenov:
Natasa Theodosia (Cyprus), Ciara
Drohan (irsko), Martin Kojinkov,
EFCCA predseda, Marko Perovic,
pokladnik, Salvo Leone Vice-
President, Eva Bjornsdottir
(Norsko) a Fergal Troy, EFCC
Youth Group.

EFCCA
prezentaciu

V ramci programu si
vypodli
Mareka Lichotu z Apetitie for Life

0 umelej vyZive,
nasledovala diskusia.
Tohtorohé Valné zhromazdenie
uvitalo aj turecké zdruZenie,
Inflamatuvar Bagirsak Hastalari
Dayanima Yardimlasma Dernei
(IBHDYD ako nového EFCCA
¢lena), ktorym sa zvysSil pet
asociacii v EFCCA na 33. Tiez sme
mali tu ¢eg stretndt sa Janekom
Kapperom z estonskeho zvéazu IBD,
ktory vstupil do rokovani ako
pozorovaté.
Estonsky zvaz olénstvo v EFCCA
poziada buduci rok.

Mnoho z delegéatov zostalo po
Valnom zhromazdeni podporava
purpurovy EFCCA tim, ktory sa
zudastnil 20 km preteku, ako sigf
oslav Svetového dna IBD.

po ktorej

www.crohnclub.sk
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Vianoce 2015

Sme radi, Ze stretnutie na z hlavného pddia, ktora dotvarala ta
vianoinych trhoch sa stava tradiciou spravnu  atmosféru  vianoych

a aj tento rok bolo toto stretnutie trhov. Pod&sie bolo prijemné, aby
vel'mi prijemnym zakotenim naSej sme nemali dbévod na rychlu
¢innosti roku 2015. Stretli sme sa na rozlucku. Stretnutie bolo pIné
Primacialnom namesti a odtisme  Usmevu a pohody pred bliZziacimi sa
sa presunuli na Hlavné namestie, Vianocami a je neopisdieé zaA
kde uz zdi&ky bolo citt vona  tuto skveld atmosféru vianoych
ciganskej  p&enky, klobasky, trhov. Dakujeme v3etkym, ktori si
lokSov, viano&iého punt nasli¢as v predvianagom osobnom

a vareného vinka. Po chvili sme saale i pracovhom zhone a verime, Ze
usadili okolo stola a vytvorili naSe sa radi stretheme znova.
stanoviste®. Vrava a dzavot okolo Viola
nas prehlusovala viatoad hudba

Slovak crohnclub bulletin
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Letny tabor ,Crohnacik“ 2016

Tento rok sme uskutocnili pilotny IBD
detsky tdbor v Hoteli Telgart v
Telgarte za ucasti 14 deti. Dve
odborné animdtorky Monika a Lucia
sa postarali o dopoludnajsi program
vratane cvicenia jogy za €o im patri
podakovanie. Pocas aktivit sa naucili
rézne techniky s farbami a pohybové
aktivity uprostred prirody. Spestrenie
azdbava bola aj pri puastani
Sarkana. Odpoludnia sme
organizovali vylety po okoli boli sme
pri prameni rieky Hron, skusili si jazdu
na konikovi Markovi, pozreli sme si
Telgartsku slucku zndmu svojim
prevySenim trate, podarilo sa nam
navstivit kastiel Betliar, navstivili sme
Dobsinsku fadovu jaskynu, Slovensky
raj - vystup cez Nalepkov vodopad na
Geravy, ako aj dast vystupu na
Kralovu Holu. Posledny den sutazili
deti  vdisciplinach  pripravenych
pomocnou animatorkou Viktériou,
ktoré boli zamerané na Sikovnost
a rychlost deti . Vsetci Gcéastnici boli
ocenenf trofejami, medailami
a diplomami za ich skvelé vykony. Po
celodennom programe sa deti tesili

na bazén. Pochvala patri vSetkym Ci
starsim chalanom Adamkovi,
Matejovi, Brankovi, Petkovi, Nikolovi,
Davidkovi aj diev€atdm Veronike,
Emke, Tanicke, ale aj mensim Sarke,
Nikolke, Miriamke, Laurinke, Filipkovi
za ich spolupracu a disciplinu pocas
vSetkych aktivit. Boli velmi kreativni
a vlozili sa do pripravenych tvorivych
uloh avytvorili jedinecné vlastné
tricka, erby, svietniky avyskusali si
modelovanie z hliny podla svojich
predstav. Pocas  dopoludnajsich
aktivit sa zoznamili s netradi¢nymi
hudobnymi nastrojmi, spoloc¢né hry
na draka, ako aj vytvaranie pavucej
siete a kazdé rano sa naucili jogové
cviky a ako relaxovat pre zlepSenie ich
zdravotnému stavu.

Spokojnost, Usmev na tvarach
a prisflub, Ze radi pridu znova pri
rozlu¢ke nas poteSila a utvrdila z
vyznamu detského tdbora. Dakujem
firme AbbVie za podporu realizicie
detského tabora.

Viola

www.crohnclub.sk
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Pohl'ad matky -
ucastnicky tabora.

SCC prvy krat organizoval detsky
tdbor pre deticky s IBD ochorenim.
Pripdjam sa k mnohym rodicom,
ktory uz vyjadrili svoje podakovanie
predsednicke a predsednictvu SCC, za
vyborny napad a este lepsiu realizaciu
IBD tabora.

Ahojte voldm sa Lenka, pochddzam z
juzného Slovenska, som zdravotna
sestra a mam 13 rocného syna s
Crohnovou chorobou. Ako matka
viem, Ze je dolezité pre deti s
rovnakym ochorenim a osudom sa
stretdvat a ako sestra kvitujem vsetky
stretnutia, ktoré prospievaju nielen
k zdraviu, ale aj k psychickej pohode
dietata. ESte raz by som sa chcela
velmi pekne podakovat predsednicke
SCC pani Violke Stevurkove] a
Renatkej Kovacovej za tuto
fantastickd myslienku zorganizovat
IBD tabor, ktory sa uskutocnil 9 -
16.7. 2016 v Telgarte na Horehroni.
Krasna priroda, Uprimni a mili [udia a
nadherné prostredie po6sobili ako
balzam na dusu. Ako zdravotna sestra
som mala prileZitost sa zucastnit
tohto tabora, tak Vam chcem aspon
trosku priblizit zazitky, ktoré som tam
spolu s detmi prezila. Den prichodu
sme zacali velerou, po ktorej sme
mali mensi zoznamovaci vecierok,

2016

kedZe deti pochadzali z r6znych katov
Slovenska. Kazdy den deticky zacinali
kratkou rozcvickou alebo jégou , po
ktorej nasledoval pestry program,
ktory si pre deti pripravili animatorky.
Poobednych  hodindach sme i
robievali tury po spoznavani okolia
ako naprikalad ndvsteva prameriu
Hrona, vylet na salas, opekacka, hry
na detskom ihrisku alebo kupanie sa v
bazéne. V utorok sme si spravili
celodenny vylet do Slovenského Raja
na Nalepkové vodopady, ktoré deti
UZastne zvladli a potom sme si v
Palcmanskej Masi osviezili unavené
nohy. Absolvovali sme aj
nezabudnutelny vylet do dobového
renesanéného kastiela v Betliari. V
piatok sme sa vybrali do Dobsinskej
l[adovej jaskyne, kde este bol sneh a -
2 stupne v jaskyni nam pripomenulo
dalekd zimu. Poobede nam dobre
padli r6zne Sportové hry a sutaie,
ktoré boli na konci dna vyhodnotené
medailami, diplommi a inymi
sladkymi oceneniami. Pocas celého
tyzdna vladla vybornad ndlada, ku
ktorej prispelo aj dobré jedlo, mild
spoloénost Violky a Renatky, ktoré
nad nami drzali ochrannu ruku. Su to
UZastné osoby, ktoré Vam pomoZu
nacerpat silu v najtazsich chvilach.
Boli pre deti oporou, za ¢o si ich aj
velmi oblubili. Deticky sa UZastne
bavili, vylety sa im velmi pacili a kazdy
vecCer zaspavali s peknymi pocitmi z

Slovak crohnclub bulletin
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krasne straveného dna. Jediné co
nam bolo vsetkym [Gto, Ze ndm
nevysiel vystup na vrchol Kralovej
Holi, za to sme sa dostali dostali do
vySky 863 m. n. m. kde bola prirodna
krizova cesta.

No ¢o Vam poviem, odchadzali sme
velmi neradi, Ze to tak rychlo ubehlo,
ale za to plni ocakdvani, ¢o pre nas
pripravi SCC nabuduci rok. Ja z
pohladu rodi¢a som este raz velmi
vdacna za tento tabor, vidim na
synovi, Ze je s ochorenim
vyrovnanejsi, Ze nie je na svete sam s
takymto osudom, ale hlavne, Ze sa

méa na koho v buducnosti obratit.

2016

Pokial' budud v SCC fudia ako Violka
alebo Rendatka s milym privetivym
pristupom a v akomkolvek case
ochotne poméct a poradit, som aj ja

spokojnejsia.

Dakujem aj vietkym tym, ktori prisli,
zUCastnili sa a prispeli dobrou
naladou, aby sme sa aj o rok mohli
stretnut v tak prijemnom prostredi.

www.crohnclub.sk
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Rekondicny pobyt Slovak Crohn Club

S.Pleso - Vysoké Tatry 2016

SLOVENSKE) REPUBLIKY

Oddych v najvyssie poloZenej obci na SR...

Tento krat sme vdrioch od 10.
septembra do 16. septembra 2016
zorganizovali rekondicny pobyt
opét v prostredi nasich velhér,a po
roku sme saopat vratili do nami
znémeho prostredia na Strbskom
plese. Na cely tyZden sa pre nas
stal zdkladrou hotel Trigan.

Tak ako minuly rok bolo pre nas
zucastnenych pripraveny vynika-
juci program a hlavne nadherné
prirodné okolie, ktoré poskytovalo
dostatok mozZnosti na oddych,
turistiku a relaxaciu po narocnych
alebo menej naro¢nych tarach.
Opat nas prekvapilo pocasie, ktoré
pocas celého pobytu vyslo, bolo
sInie¢ko, nepieklo velmi, aby sme
zvladli aj nejaké vystupy na
tatranské konciare, (nasa rosnicka
to zasa pekne objednala...
he..he..).

Pre Motto tohto roku sme si zvolili
myslienku:

KaZdy nddych,
KaZdy usmev,
KaZdy krok,
v nasom Zivote, méZe byt
plny ldsky, radosti, mieru a pokoja“

Pocas celého tyZidria sa onds postaral
personal hotela opat na jednicku, tak aby
nam ni¢ nechybalo, nevynimajic kvalitnu
stravu, aby pocas tych dni sme sa
prijemne uvolnili, precistili sa od
negativnych myslienok, nacerpali dostatok
pozitivnej energie, navstivili zaujimavé
miesta a uvideli ako sa za ten rok Tatry
zmenili. Snazili sme sa aj my medzi sebou
navzajom sa podporit a povzbudit v
bojis nasim ochorenim.

Po prvej spolocnej veceri, sme mali

stretnitie, kde sme spolocne privitali
novych ¢lenov, ktori sa prvy krat zucastnili
rekondicného pobytu, aako vidy kazdy
povedal, ¢o ma na plane dalsie dni.
Kazdy den rano, ti ktori mali zaujem
a chceli byt na ¢erstvom zduchu, si mohli
zacvicit Yogu, niektori si vyskusali aj Qi
Gongové cvicenie.

Slovak crohnclub bulletin
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Po [fahkom rannom cviceni sme sa
zvervou vrhli na rafajky apo nich
rozpfchli po turach roznej narocnosti,
podla toho aku kto mal kondiciu, ¢o mu
umoznoval zdravotny stav, ¢i kto ¢o chcel
zazit.Poobede bola opit mozZnost si
zacvicit Yogu alebo vyuZit bazén a wellness
hotela, na uvolnenie svojho tela a
ducha.Denn sa koncil vecer spoloénym
stretnutim, kde sa povedalo aké pocasie
bude zajtra, aby sme si mohli naplanovat
program na  zajtrajSok, spolonym

programom alebo osobnym oddychom.

V nedelu sme viaceri absolvovali
nenarocnuvychddzku ku Popradskému
plesu, ini sa vybrali ocosi skoér na
Képrovsky stit okolo Hincového plesa.
Vten den bola moznost si urobit vylet
mimo turistickych chodnikov na vrch Tupa
a Lucne sedlo s nadhernymi vyhfadmi do
doliny Zlomisk, niektoré stity Tatier a na
Tatranskd kotlinu.Nik sa vSak ku mne
Inepridal, ¢o je Skoda.

2016

Pondelok rdno po ranajkach som si
vybehol sdm na Rysy, nakolko vten den
nikto iny nechcel ist do vy$sich vy3Sok.
Preskimat novu bezpecnejSiu trasu na
tento symbol slovenska, aby ostatni vedeli
do coho pojdu aaj kvoli tomu, Ze som
si potreboval prevetrat hlavu.

P
=

V utorkové réano nas zobudilo opat slne¢né
pocasie, preto sme sa takmer vsetci
vybrali do réznych dolin Tatier. Tento den
som prezil v prilemnej spolo¢nosti na ture
k jednému z vodopadov Tatier-
k vodopadu skok, ktord sme vsetci zvladli

bez akychkolvek problémov.
) h -

www.crohnclub.sk
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Ini si to strihli na chatu pod Rysmi, Krivan
alebo aj dalsi si vysli na Képrovsky stit, Ci
na polskd stranu Tatier. Poniektori ostali
oddychovat na §t_rbskom_prlese.

Cely pobyt od soboty-tie dni ubiehali velmi
rychlo, a ¢im sa blizil koniec nddherného
tyZzdna, ubiehali ¢oraz rychlejsie. V stredu
si menej zdatni crohnici urobili vylet
lanovkou na chatu pod Séliskom, niektori
to dali az na vrch Predného Soliska, ini si
urobili tiru na Hrebienok a Skalnaté pleso
a vecer po turach, si niektori vecer boli
zahrat kolky.

2016

V Stvrtok sa niektori znds vybrali do
Smokovcov pozriet zaujimavi vystavu
Tricklandia, kde sme sa asi vSetci vratili
aspon na chvilku do detskych ¢ias-omladli
aspon najmenej o 20 rokov, potesili sa, a
zazili nieCo nezvycajné.

V piatok rano sme po ranajkach spolo¢nou
fotografiou, ukondili tento opat vydareny
rekondi¢ny pobyt a rozisli a sa do réznych
kdtov slovenska ksvojim kazdodennym
povinnostiam  po  UZasnych  dioch
stravenych v nadhernej prirode V. Tatier.

Slovak crohnclub bulletin
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Urcite, kazdy z nas si aj tento rok pocas
pobytuvo Vysokych Tatrach, oddychol,
nacerpal nové sily do dalSichnasledujucich
mesiacov, vyvetral hlavu a prisiel len na
pozitivne myslienky, potesil sa, stravil
prijemny cas, presiel si tary, vystupil na
konciare, o ktorych snival, Ze to da.

A na buddci rok, sa opat na vsetkych
teSime, ak ndm to vSetkym nas zdravotny
stav umozZni, Ze sa opdtovne stretneme
a podnikneme spolu vylet do
bezstarostného tyzdna.

Vsetkym tym, ktori prisli, dakujeme, Ze po
roku prisli, mohli sme sa stretnut,
neopustala nas dobra nalada, aj ked kazdy
z nds mal so sebou urcité trapenia.
Dakujeme Violke a ostatnym, ¢o sa o to
zaslazili, aby sme mohli byt aspori na
chvilku v prijemnom prostredi, a
vychutnavat Zivot.

V.Tatry, 2016

Slovak crohnclub bulletin




2016

UDALOSTI V KLUBE _

M@&j prvy rekondi ény pobyt s Crohn clubom

Ked som pred par rokmi hladala
informacie o mojom ochoreni na
internete, natrafila som na portal
o crohn klube afotky zrekondi¢nych
pobytov ¢lenov klubu v Tatrach. Pacili sa
mi nielen fotky, ale aj myslienka
rekondicného pobytu, ktory stmeluje
¢lenov klubu, poméaha im prekonat svoje
zdravotné problémy a pobytom v horach
nacerpat novych sil do dalsich dni. Preto
som sa pohrévala s myslienkou pridat sa
do Crohn clubu azaZit atmosféru
rekondi¢ného pobytu v Tatrach.

Hoci som sa prihlasila do klubu pred par
rokmi, nemohla som sa zu&astnit
rekondicného pobytu pre rodinné
problémy. AZ tento rok sa mi splnil sen,
ktory som si vysnivala. KedZe mi
neprisiel potvrdeny navrh zo zdravotnej
poistovne na kupelnd liecbu, rozhodla
som sa nakoniec pridat sa ku
,crohnadkom* a ist na rekondi¢ny pobyt.
Bola som rada, Zze som stihla zaplatit
poplatok za pobyt do terminu
prihlasenia na pobyt.

Ani som nemala ¢as mysliet na
rekondi¢ny pobyt, az kym sa nepribliZil
termin nastupu na pobyt. Doma som si
pozrela predpoved pocasia na
nasledujuci tyZzden vo Vysokych.Tatrach,
ktoré malo byt ako stvorené pre pobyt
v hordch — teplo a sIne¢no. No ni¢ lepsie
som si ani nemohla priat. KedZze mam
rada prirodu, milujem hory, kde som
skoro ako doma aTatry sU moja
oblubend top destindcia, vhlave mi
preto skrsla myslienka zdolat tri Stity
pocas rekondiéného pobytu vo Vysokych
Tatrach. Po prichode do hotela Trigan
som bola ubytovana v prijemnej, teplym
slnieckom vyhriatej izbe, zktorej bol

krasny wvyhlad na Tatranskd kotlinu
a wellness centrum hotela.  Netrvalo
dlho a na chodbe som uUplne necakane
pred mojou izbou stretla aj Violku, ktora
mi dala par informacii k pobytu. Uz na
veCeri som sa stretla s niektorymi
¢lenmi, ktorych tvare mi boli zname
zvyroénej schodze zo Strbského Plesa
a z Turcianskych Teplic. KedZe pocasie
malo byt vynikajice a v hlave som mala
plan ist do hér nasledujici den, zacala
som hladat nejakd spriaznend dusu,
ktora by sa pridala ku mne nasledujuci
den na turu na Koprovsky Stit, lebo vidy
je mi veselSie, ked' s niekym putujem po
horédch. Nebol problém niekoho najst,
lebo medzi ¢lenmi klubu su taki, ktori
radi chodia na turistiku, takze suhlasili
s mojim navrhom a v nedelu sme spolu
vyrazili na Képrovsky Stit. No a takto to
pokracovalo aj v dalSie dni, ked som
spolu s dalSimi ¢lenmi klubu zdolala na
treti den Rysy a na piaty den od prichodu
aj Jahnaci stit. Aby som sa velmi
neunavila vystupmi na stity, zaradila som
si aj oddychové dni, ked som vysla
zchaty na Solisku na Predné Solisko
adals$i den som mala vychadzku
v sinkom zaliatym drom k vodopadu
Skok samozrejme vidy so skupinkou
¢lenov klubu, ktorych som postupne na
turach avychadzkach spozndvala coraz
viac. Hoci som wuZ v minulosti bola
viackrat na tychto Stitoch vo V. Tatrach,
nevadilo mi vystupit aZ na vrcholky hor
opit, kochat sa tou nadherou, citit voriu
stromov, lesa, prekondvat samu
seba...0Odmenou za moju namahu boli
nielen krasne vyhlady na konciare hor
a dolin, krasnu Tatranskd prirodu, ale aj
stdda kamzikov, ktoré sa nebojacne

www.crohnclub.sk
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potulovali velmi blizko chodnikov. Moja
radost z vystupov bola o to vacsia, lebo
pocasie prialo pocas celého tyzdna tak
ako predpovedali, bolo krasne, slnecno,
velmi teplo, no a hoci sa obcas zjavili aj
mraky ana poslednom Stite ihmla,
neubralo mi to na dobrej nalade
z nadherne preZitého dna. Kazdé rano aj
veCer bolo cvicenie jogy spojené aj
s kratkou rannou prechadzkou okolo
Nového Strbského plesa, ktoré som
absolvovala len parkrat, lebo som mala
dost unavené nohy po naroc¢nych tdrach
na Stity. Nevynechala som ani oddych
vo wellness v hoteli Trigan, ktory som
mohla vyuzit v rdmci pobytu, lebo som
to potrebovala ako sol na moje ubolené
svaly na nohach.

Vjedalni hotela som si mohla vybrat
z velkého vyberu jedal pri Svédskych
stoloch na ranajky, obedy aj vecere
aesSte som mala moZnost zobrat si i
balicek namiesto obeda, ked som
vyrazala do hor. Velere patrili aj
stretnutiam spolu s ostatnymi ¢lenmi
klubu a Violkou, kde sme prebrali svoje
navrhy na prechadzky avylety na

nasledujuci den.

2016

Pred koncom mojho pobytu som sa
zabavila spolu s ostatnymi i na bowlingu,
kde bola velmi dobra nalada, vela
zabavy, kopec smiechu aradosti nad
kazdou zhodenou kuZelkou alebo

vydarenom hode gulou.

Ked som sa ldcila sostatnymi pri
odchode, mala som pocit smutku
v mojom vnutri, lebo som si uvedomila,
Ze mi bolo na rekondiénom pobyte
velmi dobre. Spoznala som nielen
dalSich ludi, ktori zdielaju podobné
zdravotné problémy ako ja, ale som
bohatsia aj 0 mnozstvo
nezabudnutelnych zazitkov, dojmov,
oddychnutd a  naplnena vnutornym
pokojom. Mala som velkd radost aj
z toho, Ze to, ¢o som si predsavzala na
zaCiatku pobytu, som dosiahla, lebo som
vystupila na tri Stity za jeden tyzden
asom na to hrdd. Velmi milou
spomienkou na prijemne straveny
tyzden na rekondi¢nom pobyte vo V.
Tatrach s Crohn clubom je aj vela fotiek,
ktoré som tam nafotila azktorych sa
velmi tesSim. Som velmi rada, Ze som sa
prihldsila na tento pobyt a stravila
krasne chvile vlone prirody spolu
s kolektivom Crohn clubu.

E. Strakova
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Vystava Slovimedika NON-HANDICAP

SLOVMEDICA
NON-HANDICAP

1\ 6.-8.10.2016

Kazdorote sa zudstiujeme stankonZastavili sa ajfudia, ktori maju snahu
na vystave Slovmedica aNopom6ad a ponuknutIBD pacientom
Handicap, ktord bola od 6.10. svoje produkty s ktorymi sme sa
8.10.2016 v Inchebe. Prezentovali sohehodli na  spolupraci. Dakujeme
nas klub verejnosti a uvedomujemeosganizatorom vystavy a riadi@vi
dolezitos tejto formy prezentacieng. Veselému za moznopropagéacie
Zaujeml'udi bol prave tych, ktori s&lovak Crohn Clubu. Pa@Kkovanie
stretli s tymto ochorenim. Pozvali smpatri  Terke  Feherovej  a Silvii
ich na pripravované akcie a taktiez s@avorovej za pritomnds v stanku
rozdavali naSe Bulletiny, prihlaSkypodas trvania celej vystavy ako aj
diéty a dalSie materialy. vSetkym, krori nas prisli navsttvi
a pomohli s realizaciou stanku.

www.crohnclub.sk
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EDUKACNE ODPOLUDNIE IBD OCHORENI
27.10.2016, Hotel Holliday Inn, Bratislava

Slovak Crohn Club usporiadal pre vsetkych priaznivcov, ktori sa chceli dozvediet
viac o IBD ( nespecifickych ¢revnych zadpaloch), a slvislostiach s tymito ochoreniami
tak ako minulé roky, jesenné stretnutie pre ¢lenou slovak crohnclubu, priatelov ale
aj pre Siroku verjnost zaujimavé prednasky s diskusiou od odbornikov na dand
problematiku IBD. Po prednéaskach bolo mozné poloZit svoje otazky prednasajucich
aj jednotlivo, a tak ziskat podrobnejsie informacie na svoje otazky.

Program:

Viola Stevurkova — Zahéjenie a prezentacia ¢innosti SCC

Prof. MUDr. Juraj Pechan, CSc. — Chirurgicka liecba IBD pacientov
MUDr. Barbora Kadleckova — IBD a malignity

MUDr. Iveta Cierna, PhD. — Biologicka lie¢ba u deti a adolescentov
MUDr. Tomas Koller, PhD. — IBD a skusenosti s biologickou liecbou.
RNDr. Soria Ciernikova,PhD. — Crevna mikrofléra a suvis s ochoreniami
MUDr.Jaroslav Sutka — VyZiva a nutri¢né hodnoty.

Mgr. Hana Bednarikova - Psychologické faktory IBD ochoreni

Prof. MUDr. J. Michalek, PhD. — Nové moznosti v liecbe IBD ochoreni.
Miroslav Kana — Pribeh Andreasa Weckera

Na prednaskach sa zucastnili a prisli medzi nas aj novi ¢lenovia, ktorych zaujala
tato moznost stretnutia sa a dozvediet sa viac o naSom Crohn clube.

V Bratislave, 2016
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Fit for Work, The Work Foundation, Asociacia
na ochranu pacientov, Euroske pacientske
Forum poriadalo konferenciu pod ndzvom Fit
for Work Global Alliance Summit, ktora sa
uskutocnila  pod  zastitou prezidenta
Slovenskej  republiky  vspolupraci  so
slovenskym Predsednictvom Rady Eurdpskej
Unie a Ministerstva zdravotnictva SR.
Konferencia sa konala dfia 9. novembra 2016
v budove Ministerstva zdravotnictva SR.
Program snazvom  Vyznam  vcasnej
intervencie pri chronickych ochoreniach
Hlavnym hostom bola Carol Black z Anglicka.
Programom konferencie bolo Casta
intervencia na vcasné odhalenie ochorenia.
Aby sa stanovila spravna diagnéza aco
najskor sazacalo sliecbou. Je doblezité
zachytit ochorenie véas, kym sa nerozvinie
a tym znizit naklady na lie¢bu. Skory navrat
chorého do priace je velmi doélezity.
Zamestavatel by mal byt Ustretovy
k zamestnancovi  a prispbésobit  pracovné
podmienky potrebam zamestnanca.

Diskusia za okruhlym stolom — Ako mozZu
vlady profitovat z podpory véasnej
intervencie. Ulohy a zodpovednost
jednotlivych institlcii pri presadzovani ako
efektivneho nastroja udrzaniu systému
zdravotnej starostlivosti.

Za nas klub sa zucastnili Ing. Boris Bod, Jozef
Vandak, Terka Feherova a Silvia Gavorova

Slovak crohnclub bulletin




2016 PREDSTAVUJEME

Bolek Kopriviiansky

Mili priatelia,
spolubojovnici

ako ¢len klubu a jeho predsednictva by
som sa chcel touto formou kratko
predstavit ostatnym ¢lenom  Slovak
Crohn Clubu, s ktorymi sa zatial osobne
nepoznam. VsSetci ma volaju Bolek,
pochadzam z Trencina a ¢lenom klubu
som od roku 2013.

Prvé priznaky ulcerdznej kolitidy u mna
zacali pred piatimi rokmi, ked sa mi
okrem dlhSie pretrvdvajucich kréov a
hnaciek pridruzila aj krv a hlien, ¢o bolo
pre mna znamenim  vaznejSieho
problému. Prvy rok, ked sa u mna
striedali zapaly a kludnejsie obdobia som
pri hladani odpovede na to ¢o mi vlastne
je, stihol vymenit troch
gastroenterolégov. Prave treti doktor po
internom vySetreni so 100% istotou
potvrdil ulceréznu kolitidu a silny zapal v
lavej ¢asti hrubého ¢reva. Cakala ma prva
hospitalizacia, liecba kortikoidmi,
nasledny prechod na udrZiavaciu liecbu
aminosalicylatmi. VSetko v tej dobe islo
az moc dobre, odozva tela na liecbu bola
vyborna a remisia sa navodila relativne
rychlo. Niekolko mesiacov som nasledne
liecbu poctivo dodrziaval, ale stile som
sa nevedel zmierit s tym, Ze ako mladého
Cloveka ma c¢aka celoZivotné uZivanie
liekov. Neskdér som aj pod vplyvom
roznych internetovych zdrojov zacal
postupne so skusanim alternativnej
liecby v podobe bylin, navstevami
liecitelov, skdsanim diét, potravinovych
doplnkov a neskér aj s postupnym

vysadzanim liekov bez suhlasu svojho
doktora. Tato samoliecba v3ak nakoniec
viedla iba k silnejsSiemu relapsu. Nasledna
hospitalizdcia, ktord trvala takmer tri
mesiace ma nechala siahnut si na dno sil.
Kfée trvali pocas dna takmer neustale a
cesty na zachod uZ som ani nepocital.
PreSiel som na kompletnu intravendznu
stravu, kedZe mi problém robil aj pohar
vody a ocakaval som zlepsenie. Po
dalSom mesiaci bez zmeny a rapidnom
Ubytku vahy som chtiac-nechtiac musel
prejst na imunosupresivnu lie¢bu, ktord
sa nakoniec ukdazala ako moja zachrana
pred chirurgickym zdkrokom.

Do klubu som vstupil v roku 2013 po
stretnuti v Castej-Papierni¢ke, kratko
pred spominanou hospitalizaciou. V tej
dobe mala moja kolitida esSte relativne
[ahky priebeh. Na stretnutie sme prisli
hladat pomoc pre méjho brata, ktory bol
po akutnom vyoperovani hrubého creva
a bolo nutné poradit sa ohladne chirurga,
ktory by zvladol jeho rekonstrukéna
operaciu s niekym, kto uZ podobné
operacie absolvoval. Zaroven sme chceli
stretnut aj inych spolupacientov, ktori si
uz s tymto ochorenim uzili svoje a taki
vedia vacsinou poradit najlepsie, pretoze
na internete najde clovek vela
dezinformacii a niekedy sa nevyhne ani
snahe niektorych jedincov zarobit na
nevedomosti zufalého cloveka, ktory
hlada radu.

V klube mi zéarovernn ponukli moznost
reprezentovat Slovak Crohn Club na
kazdoro¢nom stretnuti zastupcov
mladeze z jednotlivych eurdpskych
pacientskych asociacii. ESte ten rok som
sa zuCastnil stretnutia v nemeckom
Stuttgarte a v roku 2015 vo finskom
Tappere, kde som reprezentoval nas klub

www.crohnclub.sk
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Aj touto cestou by som chcel oslovit
mladsich ¢lenov klubu, ktori by mali
zaujem prebrat po mne Stafetu a raz
rone sa zucastnit celoeurdpskeho
stretnutia zastupcov mladeze s
diagndézou IBD, pre ludi od 18 do 30
rokov v niektorej eurdpskej krajine.
Pracujem ako projektant a som pracovne
dost vytazeny, takze na koni¢ky uz mi
neostava tolko c¢asu ako kedysi. Ked' si
nejaky ndjdem, tak sa venujem
bicyklovaniu, lyZovaniu, tenisu, vodnym
Sportom, cestovaniu a motorkam.
Celkovo preferujem adrenalinové zazitky
pred tymi kludnejsimi, aj zvyseny
adrenalin mi pomaha nacerpat radost zo
Zivota, uvolnit mysel a hodit za hlavu
vsetky starosti.

Snazim sa vo volnom case prispievat aj
do diskusii na socidlnych sietach, alebo
zahrani¢nych strankach, kde si vymienaju
nazory pacienti s IBD. Odporiucéam
mladSim pacientom, aby sa nehanbili za
svoju diagndzu, nebali sa nieo opytat a
hovorili viac o svojej chorobe verejne,
aby tak Sirili povedomie aj medzi
zdravymi ludmi. Rovnako im odporidcam
hladat si doktora, od ktorého budu citit
podporu a ktorému budu doverovat, aj
ked to nie je vidy jednoduché, ale ta
dévera je velmi podstatnou sucastou
liecebného procesu.
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Pozndm aké to je, ked' liecba nefunguje,
ked' je ¢loveku zo diia na den horsie, ked'
ma pocit, Ze ho vlastné telo trestd. Ak sa
ni¢ nemeni, tak niekedy straca nadej, ze
pride zlepSenie. Na niektoré problémy,
ale treba cas aj so vSetkym neprijemnym
¢o k tomu patri. Za seba som rad, Ze som
sa po rokoch zmieril s tym, Ze tato
diagnéza je celoZivotnd s lepSimi aj
horsimi obdobiami, ktoré moéiu u
kazdého trvat rozne dlho a aj to, Ze
niekedy je pacient naozaj bezmocny a aj
ked Zije najlepsSie ako vie, tak nemusi
ostat  uchrdneny od vaznejsich
problémov, ktoré sa mozu objavit.

e

Aby som, ale skoncil pozitivnejSie, tak
prajem vsSetkym pacientom s IBD co
najdlhsiu remisiu. Vytvarajme spoloc¢ne
silnd komunitu ludi, nadalej sa
stretavajme a vymienajme si skisenosti z
nasho boja.

Slovak crohnclub bulletin
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PREDSTAVUJEME

Gastroneterologické centrum ASSIDUO

ktorého sucastou je IBD centrum - prvé komplexné centrum pre lie¢bu pacientov
s Crohnovou chorobu a ulceréznu kolitidou na Slovensku vzniklo este v roku 2014;
v aprili 2016 sa prestahovalo do novych — krajsich priestorov na 2. poschodi
budovy na Cintorinskej ulici €. 3/b v Bratislave, oproti budove nemocnice sv.

Michala.

Medicinska starostlivost v IBD centre
vychadza zo zékladnej filozofie, Ze jej
hlavnym  ciefom je  dosiahnut
dlhodobo udrzatelni dobru kvalitu
Zivota.

prijemné
Spickové

centra je
prostredie,

Prednostou
a moderné

Pre viac informacii:
www.assiduo.sk
mail: info@assiduo.sk

telefén: +421 2 38 108 511

vybavenie endoskopickymi pristrojmi,
vysokd odbornost personalu a ludsky
pristup. Miestnost pre podavanie
biologickej miestnosti je vybavena
pohodinymi kreslami, k dispozicii je aj
TV a ako bonus sui milé a priatelské
sestricky.

www.crohnclub.sk
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Vyplati sa podivat’ hlas pacientov

Europske pacientske forum vzniklo v roku
2003 z iniciativy trindstich pacientskych
organizacii Eurépy. Koho reprezentuje, aké ma
strategické ciele?

Pacientske férum je zastresSujuca eurdpska
pacientska organizacia, ktora vznikla v roku
2003 a od roku 2006 sidli v Bruseli, ktord
spolupracuje s instituciami Eurdpskej unie,
aby reprezentovala  kolektivny  hlas

pacientov na eurdpske;j arovni.
Poslanim EPF je zabezpecit silny a jednotny
pacientsky hlas, aby bol pacient v centre
zdravotnej politiky EU. Zastre$ujeme
narodné pacientske stresné organizacie.
Naga vizia je, aby vietci pacienti v EU mali
rovnaky a spravodlivy pristup k vysoko
kvalitnej, zdravotnej a socidlnej
starostlivosti — to je napriklad jeden z
nasich konkrétnych strategickych cielov.
Patri k nim vsak aj zapdjanie eurdpskych
pacientov do programov a projektov, ale
tiez do tvorby rozhodnuti politickych
reprezentacii jednotlivych krajin EU, ¢&i
podpora kontinualnej ¢innosti
pacientskych organizacii.

Nasa misia je presadzovat zdravotné
politiky a  programy, prispésobené
potrebam pacientov. EPF ma 47 stalych
¢lenov, 16 pridruzenych a 2 docasnych

¢lenov. Slovenska AOPP je staly ¢len EPF.

O potrebe vzdelavania pacientov i o vzniku Eurdpskej
pacientskej akadémie na Slovensku sme hovorili s
generadlnou sekretarkou European Patients’ Forum
(EFP) v Bruseli s Nicolou Bedlington.

MéZete predstavit bliisie projekt Eurdpskej
pacientskej akadémie? Vieme, Ze sa o riom

hovorilo uz v roku 2011...

Eurdpska akadémia pacientov o
terapeutickej inovacii (EUPATI) chce
produkovat komplexné, vedecky
spolahlivé, objektivne a zrozumitelné

informdacie pre pacientov z vyskumu a
vyvoja liekov.

Som presvedcéend, Zze ak zvySime vzdelanie
pacientov a informovanost pacientskych
organizacii, budd z nich lepsi a ucinnejsi
obhajcovia a poradcovia vo vyskume a
vyvoji liekov a akceptovanymi partnermi vo
vedeckych, etickych a  regulacnych
vyboroch, éo by mohlo poméct urychlit a
zlepsit  klinické stadie, vyvoj liekov a
stratégie pristupu k nim.

Je tiez velmi dbleZité venovat sa aj
vysvetlovaniu procesu vyvoja liekov, jeho
reguldcie, nakladov, prinosov a rizik s nim
spojenych.

Kto tento projekt financuje? Je to, ako sa v
zaciatkoch spominalo, PPP projekt Eurdpskej
komisie a Eurdpskej federdcie farmaceutického
priemyslu a asocidcii (EFPIA) Iniciativa
inovativnych liekov? Nie je v tom konflikt
zdujmov? Ste stopercentne presvedcend, Ze
farmaceuticky priemysel mad eminentny
zdujem o zdravého cloveku, a nie o pacienta?
financovania

Pravidld  spoluprace a

projektu nastavila Eurdpska komisia ako
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hlavny sponzor projektu v ramci 7.
ramcového programu a EFPIA ako druhy
sponzor v rdmci svojho etického kddexu.
RieSime potrebu financnej podpory,
urcenej na financovanie programovych,
komunikacénych, administrativnych
a existencnych nakladov.

Realitou je, Ze nasSe sucasné financovanie
sa konci 30. janudara 2017, preto uZ teraz
Treba

jednoznacne zdoraznit, Zze EPF prijima iba

aktivne  hladdme  dondtorov.
finanéné prostriedky, ktoré su v sulade s jej

celkovym poslanim a strategickymi ciel'mi.

Na ktoré konkrétne témy sa EUPATI
sustreduje?

V roku 2013 sme v spoluprdci s
vyznamnymi akademickymi inStituciami

realizovali vyskum, ktorého cieflom bolo
preskimat znalosti a zaujem verejnosti vo
vyskumu a vyvoji liekov.

Vdaka udajom priblizne od 7 000 obc¢anov
Unie ma EUPATI informdcie, ¢o ludia vedia
a v ktorych oblastiach by chceli vediet viac.
Studia napriklad odhalila, 7e viac ako 75
percent respondentov nemd vedomost
alebo ma minimalnu vedomost z vyvoja a
vyskumu liekov, ale na druhej strane
prejavili velky zaujem o takéto informacie.
V EUPATI vytvarame vzdelavacie a Skoliace
materialy, poskytujeme pacientom
informacie, ktoré potrebuju, aby sa aktivne
podielali na procese rozhodovania. EUPATI
tiez vytvara narodné siete pacientov,
pOsobi na akademickej péde, v priemysle a
u dalsSich

zdravotnickych  partnerov,

vratane vldd a regulacnych institucii,
zdravotnickych pracovnikov a novinarov.
Menej zrejmé, ale rozhodujice v nasom

usili je, Ze nam ide predovsetkym o

ODBORNE TEMY

dosiahnutie lepSej ochrany verejného
zdravia a vyvoj lepSich liekov, nie o
zaujmov.

obhajobu individualnych

Snazime sa o zavedenie skutoénej
spoluprace pacientov, akademickej obce a
priemyslu. Preto bol zvoleny aj model PPP
medzi komisie

orgdnmi  Eurdpskej

afarmaceutickym priemyslom, ktory
zastupuje EFPIA, ako ste to spominali v
predchadzajucej otazke.

Ako vlastne funguje samotné vzdeldvanie
zdstupcov pacientov i laickej verejnosti o
planovanych liekoch, klinickych Studidch,
bezpecnosti liekov, ich farmakoekonomike a
involvovani pacientov vo vyvoji liekov? A ako
je to s jazykovou bariérou, vzdeldvanie je
zrejme len v anglictine?

V roku 2014 zacala EUPATI prvy cyklus
vycvikového kurzu Patient Expert, v roku
2015 pokracuje druhym cyklom, ktory sa
decembri. Oba

vzdelavacie kurzy trvaju $trnast mesiacov,

skon¢i tento rok v
pocas ktorych trénuje spolu viac ako sto
pacientskych odbornikov z tridsiatich troch
krajin.

Predpoklada sa, Ze tito vyskoleni odbornici
budu zohravat aktivnu Glohu na eurdpske;j
Urovni pri vyskume a vyvoji liekov a vo
svojich krajinach. Vycvikovy kurz vzdelava v
oblastiach planovanie vyvoja liekov a lieciv,
toxikologicko-farmakologické testovanie a
farmaceuticky vyvoj,

klinicky  vyskum,

klinické studie, registracia liekov,
bezpeénost liekov a farmakovigilancia, HTA
principy a prax.

Od janudra tohto roku publikujeme EUPATI

Toolbox na stranke www.eupati.eu.

www.crohnclub.sk




- ODBORNE TEMY

Toolbox ponuka ¢lanky, informacné letaky,
prezentacie, videa a grafy na obsiahlu
tému  vyskumu a vyvoja liekov.
Je to volne pristupny otvoreny zdroj, ktory
sa da stahovat do notebooku, tabletu
alebo mobilného telefénu a mobze byt
prispésobeny na pripravu jednotlivych

verejnych a  pacientom pristupnych
materidlov. Je mnohojazyény — v nemcine,
angli¢tine, Spanielcine, vo francuzstine, v
taliancine, polStine a rustine.

V ramci budovania ndrodnych platforiem
EUPATI uvddza jej webovd strdnka dvandst
statov, ako Rakusko, Francuzsko, Nemecko,
irsko, Taliansko, Luxembursko, Maltu, Polsko,
Spanielsko, Svajciarsko a Britdniu. Ako je to s
ucastou ostatnych krajin EU?

Aj Slovensko ma moznost zapojenim do
tohto programu posunut obdciansku
angazovanost pacientov na novu, eurépsku
uroven. Narodné platformy sa budovali na

zaklade individudlnej aktivity z jednotlivych

Stdtov aj v partnerskych krajinach.
Ndrodné EUPATI platformy prindsaju
spojenie troch partnerov — pacientov,

akademickej obce a farmaceutického
priemyslu. Clenom mézu byt vietci, &i uz
ministerstva

predstavitelia ndrodného

zdravotnictva, zastupcovia regulacnych
organov, rozhodovacie organy, zdravotnici
a zdravotnicke zdruZenia, alebo novinari,
ktori sa venuju zdravotnickej problematike.
Vyhody spoluprace ndrodnych platforiem
sa dostavaju do Sirokého povedomia a na
tomto zdklade spontanne vznikaju nové
narodné platformy EUPATI aj v inych
krajinach.Ale aj u vas na Slovensku, kde uz
bol vytvoreny v auguste 2015 s podporou
AOPP,

Slovenskej zdravotnickej

2016

univerzity,Medzinarodnou  spolo¢nostou

pre farmakoekonomiku a vyskum na
Slovensku
(ISPOR) a zastupcov farmaceutického
priemyslu.

Iniciatorom a hnacim motorom slovenske;j
EUPATI platformy je PharmDr. Dominik
MPH, PhD,,

organizuje

Tomek, ktory dlhé roky

pacientske vzdelavanie na
Slovensku a ako viem, pripravuje uz so
spolupracovnikmi 1. narodnu konferenciu
EUPATI konferenciu.

Eurdopska exekutiva md vsak obmedzené
prdvomoci v zdravotnej starostlivosti, za
zdravotnictvo zodpovedaju ndrodné viady.
Nelimituje to mozZnosti EPF i EUPATI?

Projekt EUPATI je uplne apoliticky, ma
rydzo edukacény, vedecky a odborny ramec.
Nijako
narodnych vldd a ministerstiev. Ani nase

nezasahuje do  kompetencii

pacientske forum to nerobi, lokalne
problémy, ako napriklad rozsah a dosah
zdravotnej starostlivosti, ceny a Uhrady a
podobne, si rieSia nase ¢lenské organizacie
na narodnej Urovni.

V pripade Slovenska je to predovsetkym
AOPP, ktord je plnopravnym a aktivnym
¢lenom EPF a v osobe Spickového
odbornika D. Tomeka ma zastUpenie aj vo
vedeni pacientskeho féra.

Aky je eurdpsky pacient v roku 2016 a aky bol,
dajme tomu, pred desiatimi, dvadsiatimi
rokmi? Zbavil sa konecne syndromu bieleho
plasta a nie je iba prijimatelom zdravotnej
starostlivosti?

V prvom rade treba povedat, Ze este stale
je to skoér anglicky, nemecky, taliansky,
polsky ¢i slovensky pacient, nez pacient

eurdpsky.
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Prave fakt, ze zdravotnictvo  je
predovsetkym v kompetencii narodnych
vlad, limituje presah a aktivity pacientov na
eurdpskej urovni.

Prave preto EPF je partnerom eurdpskych
institdcii a hlasom pacientov v Eurdpe, aby
aby sme ukazovali nasim ¢lenom moznosti
uplatnenia svojich prdv a potrieb v
eurdpskom kontexte.

Prax uZ neraz potvrdila, Ze sa vyplati
zlepsuje to

pocuvat hlas pacientov,

vysledky terapie, ale aj ekonomiku
zdravotnej starostlivosti Statu.

Su optimdlnou formou vzdeldvania pacientov
klinické studie? Je to cesta, ako sa dostane
pacient k informdciam o najnovsej liecbe?
Vzdelavaci potencial klinickych studii je ich
pridand hodnota, nie su na to vSak urcené

primarne. Ich zmyslom a cielom je priniest

pacientovi nové, ucinné a bezpecné
liecebné moznosti pri zachovani
znesitelného pomeru Gzitku a rizika.

Casto je to pre pacienta najlepsia moznost,
ako sa dostat k informacidm o najnovsej
lieCbe a pri zaradeni do Studie aj moznost,
ako dostat inak nedostupnu Géinnd liecbu.
Co ked' informovany vzdelany pacient chce s
lekérom o terapii diskutovat a ten ho
zahriakne, Ze doktor Google ho nezaujima?
Doktor Google je skutocne fenomén, ktory
mnohym lekdrom a odbornikom pridava
vrasky na Cele a niekedy je tazké s nim
bojovat. O to viac si cenime fakt, Ze u vas
sa vzdelavania pacientov chopili odbornici.
Spojenie s akademickou podou, napriklad
posobenie prof. MUDr. Jozefa Holomana,
CSc., uz spominaného D. Tomeka a ich
spolupracovnikov na SzU pri vzdelavani

pacientov je unikatne.

Inak, lekar by pacienta nemal nikdy
zahriaknut, ale podla moZnosti ho trpezlivo
vypocut a korigovat jeho informacie. Tu
musim znovu pripomendt, Ze nasa
vzdeldvacia aktivita EUPATI ma za ciel
prave eliminovat zdavislost pacientov od
neoverenych a neraz az skodlivych a
nebezpecnych rad z internetu.

Svet lekdra a svet pacienta su, napriklad u nds
na Slovensku, este dost vzdialené. Aky by mal
byt podla vds idediny vztah lekdr — pacient?
Ktora krajina unie sa k takému idedlu aspon
priblizuje?

Neviem posudit, ktord krajina Unie
vykazuje najlepsi vztah lekar a pacient, to
je skutocne individudlne. Moje rodné
Anglicko je napriklad velmi otvorené a
véetky vladne institicie pocuvaju hlas
pacientov.

Idedlny vztah lekar a pacient je taky, kde
pacient dostane optimalnu starostlivost
primerane danym podmienkam a lekar
pocituje odbornt, ekonomicki a moralnu
satisfakciu za svoju pracu.

Aké madte najblizsie ciele, na co sa tesite s
projektom pacientskej akadémie?

Cakaji ma teraz pracovné cesty do
VarSavy, Prahy a Belehradu, kde sa
snazime s podporou lokdlnych zastupeni
ISPOR podporit

pacientov pri zakladani pobociek EUPATI.

odbornej spolocnosti
A tesim sa na prvy slovensky kurz EUPATI
TOOLBOX v madji toho roku, ktory uz
avizovali pedagdgovia zo SZU. Verim, ze
tento koncept sa bude dat preniest aj do
inych krajin.

www.crohnclub.sk
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Druhy najmocnejSi organ v tele

Pocuvajte ho, ked' vas vola

Uloha ¢riev je omnoho vaésia, ako si myslime. V ¢reve prebieha travenie, ktoré
podporuje viac ako 400 druhov baktérii. Nachadza sa v nom aj samostatny ,,crevny”
nervovy systém, odborne nazyvany entericky. Traviaci trakt je tak priamo prepojeny
s mozgom, ato aj vdaka rovnakym typom receptorov.Napriklad serotoninovych
receptorov je v traviacom trakte viac ako v mozgu. Spravne fungovanie criev ma
vplyv na celkovy zdravotny stav, psychiku a vykonnost. Predpokladom je spravne
a kvalitné stravovanie, ktoré sa ako najvyznamnejsi enviromentdlny faktor podiela
na koordinacii ¢revnych funkcii. V rdmci ochoreni traviacej sustavy vsak existuju aj
diagndzy, ako napriklad nespecifické zapalové ochorenia Creva, pri ktorych skor ako
dobry kuchar pomoze len lekar.Ich véasna diagnostika je klfucom ku kvalitnému

Zivotu.

Ked'vds volaju ¢reva

Viac ako 10000 Slovakov sa lie¢i na
nespecifické zapalové ochorenie Criev
alebo IBD (z angl. inflammatory bowel
disease). Toto oznacenie zahfia
Crohnovu chorobu a ulcerdéznu kolitidu
(vredovy zapal hrubého creva). Trpia
nimi dalsie tisice pacientov, no o svojej
diagndze nemusia tusit.

Ide o chronické autoimunitné ochore-
nia, pri ktorych pacientov imunitny
systém  atoci  proti  StruktUram
vlastného tela. Vyskyt je typicky pre
mladych ludi vo veku 20 az 40 rokov.
Prejavuju sa Specifickymi priznakmi —
hnackami, bolestami brucha,
pritomnostou krvi v stolici, ¢i nahlym
schudnutim. Diagnostiku vSak oddaluju
predovsetkym neSpecifické priznaky.
Ved kto by si spdjal Unavy,
nechutenstvo ¢i melancholickd naladu
s ochorenim Criev.

Dnes uZ existuju rychle a spolahlivé
diagnostické metddy na detekciu IBD.

NajdélezitejSimi diagnostickymi meto-
dami ostdvaju endoskopické vysetre-
nia, zktorych najdblezitejSou je
kolonoskopia  (vySetrenie  hrubého
¢reva a koncovej Casti tenkého Creva-

ilea).Prvou volbou je neinvazivne
vySetrenie, tzv.laboratérna diagno-
stikabiologickych markerov,

predovsetkym fekalneho kalprotektinu,
ktory je indikdtorom zapalového
postihnutia Criev. Je bielkovinovej
povahy apodla jeho mnoistva sa
vyslovi podozrenie na nespecifické
zapalové ochorenie criev.
Na spresnenie diagndzy,
kompli-kdacii, sluzia doplnkové
vySetrovacie = metddy, ktoré su
doménou radioldgie (CT, MR,
sonografia).Po  potvrdeni diagndzy
lekdr nasadi liecbu. Jej inovativne
formy su dostupné aj na Slovensku.
Najnovsia je biologicka lie¢ba, ktora je
indikovana pri stredne tazkych az
tazkych formach ochorenia. Podava sa
pri akitnom vzplanuti ochorenia, ale aj
na zabranenie jeho ndvratu.

pripadne

Slovak crohnclub bulletin



2016

Skorému zdchytu md poméct deni
otvorenych dveri

Pri prileZitosti medzindrodného dna
IBD si mozu ludia s podozrenim na
Crohnovu chorobu ¢i ulceréznu kolitidu
prist dat vysetrit vzorku stolice do 11
centier liecby IBD po celom Slovensku.

~Pozyvam vsetkych pacientov, ktori
maju  taZkosti v brusnej  dutine
avoblasti  crevného  traktu, na
neinvazivne vysetrenie stolice. Choréb
su tisice, no zdravie je len jedno.”,

odkazuje pacientom doc. MUDr.
Martin Huorka, lekar
gastroenterologickej ambulancie

Univerzitnej nemocnice Bratislava —

RuZinov.
Sila ukrytd v bruchu

Traviaci trakt obsahuje velky pocet
neuroreceptorov, ktorych ucinok je
sprostredkovany viacerymi aktivnymi
latkami.Napriklad hormdn serotonin
jezodpovedny za viacero procesov
v tele acrevo ho produkuje viac ako
mozog.

HO

HN l NH;

Serotonin, Chemoffice 11.0

Tomuto hormoénu je prisudzovand aj
zodpovednost za pocit pohody a Stastia
alebo naopak, depresie a uUzkosti. Aj
preto sa hovori, Ze laska ide cez
Zaludok.

ODBORNE TEMY

Prave Zaludok je organ, ktory si ludia
trpiaci Crohnovou chorobou vsimaju
ako prvy.(Prejavy tejto chorobysa
preto spajaju s potravinovou
neznasanlivostou na lepok, laktézu ¢i
histamin).

,V pripade Crohnovej choroby je vsak
viac ako dobry kuchdr potrebny lekdr,
ktory dokdzZe toto ochorenie odhalit
a pomoct skor, ako ochorenie prepukne
do  pokrocilejSieho  Stadia.V¢asnd
diagnostika nie je klisé. Predstavuje
skutocénu pomoc,” zdoraziiuje docent
Huorka.

Crevd nie su len o trdveni, ale aj o
plodnosti

Priciny IBD nie su v sucasnosti Uplne

zname.lsté je, Ze Ulohu zohrava
geneticky potencidl pacienta atieZ
podnety zvonkajSieho prostredia.

Rovnako existuje prepojenie ochorenia
so stresom a fajéenim, ¢o ma spojitost
so zivotnym Stylom mnohych mladych
fudi. Tym Crohnova choroba strpcuje
Zivot najCastejSie. Ochorenie ma okrem
psychiky vplyv aj na plodnost muza aj
Zeny.

Aktivne ochorenie totiz znizuje Sancu
na otehotnenie. U muZov zhorsuje
kvalitu azniZuje mnoZstvo spermii.
Castym prejavom je aj erektilnd
dysfunkcia  astrata libida. Pre
otehotnenie andasledne donosenie
zdravého dietata je pre Zenu sIBD
kfucové, aby bolo ochorenie v klfude.
Je preto potrebné nacasovat
tehotenstvo na obdobie, ked sa Zena
citi dobre av lieCbe je potrebné, po
porade s lekdrom, pokracovat aj pocas

www.crohnclub.sk

tehotenstva.
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»Pdry, v ktorych aspon jeden trpi i uz
na Crohnovu chorobu alebo ulceréznu
kolitidu, by mali rodicovstvo starostlivo

pldnovat  a konzultovat s gastro-
enterolégom  a gynekolégom. Zeny
sIBD vsSak maju rovnaku Sancu

otehotniet ako zdravé Zeny, pokial je
ochorenie sledované a pod kontrolou,”
vysvetluje  doc. MUDr. Zuzana
Zelinkova, PhD., ktora sleduje tehotné
pacientky s IBD.

Zivot s Crohnom
Znama Ceska
sexuologicka
pacientov s
knihu:

,Krotenie Crohna a hladanie duse”,
v ktorej otvorila aj nedotknuté
témy.,Kniha je prvou publikdciou
venujucou sapsychickému preZivaniu
a dusichorého  c¢loveka, ktord je
venovand priamo pacientom.
Sprevddza chorého od  zaciatku
choroby, riesi jeho obavy, strachy
a nevyhyba sa ani intimnym otdzkam.
Obsahuje  vela  uZitocnych  rdd,
psychologickych metod a tipov. Ponuka
tieZ uZitocné rady a odporucania pre
rodinu a priatelov, ktori
svojim  blizkym  ndpomocni
s chorobou,” dodava Janackova.

psychologicka a
doc. Janackova pre
IBD napisala prakticku

v boji

Bratislava,3. mdja 2016 —

chcu byt

2016

REPRODUKCIA U IBD PACIENTOV

*plodnost

-vplyv aktivity ochorenia
-vplyv liecby

-vplyv chirurgickych zakrokov

*tehotenstvo a pérod
-vplyv tehotenstva na ochorenie
-pérod a vzniku relapsu ochorenia

*dieta

-riziko vzniku IBD u dietata

-vplyv liecby na vyvoj plodu

- nutri¢né nedostatky na vyvoj plodu

-vplyv chirurgickej lie¢by pocas tehotenstva
- vznik vrodenych chyb plodu
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Biologické a biologicky podobné lieky

Prof. PharmDr. Jan Kyselovic, CSc.

Katedra farmakoldgie a toxikoldgie,
Univerzita Komenského v Bratislave

Niektoré lieky, ako napriklad molekula
inzulinu alebo rastovy hormodn, sa
pripravuji  pomocou progresivnych
biotechnologickych postupov a takto
vyrobené lieCivo sa nazyva biologicky
liek. Okrem inzulinu sa za biologické
lieky povazuju napriklad aj viaceré
molekuly na liecbu reumatickych
ochoreni, psoridzy alebo rakoviny.
Origindlny biologicky liek sa povazuje
za liek referencny™* v tejto skupine, a ak
sa vyrobi rovnocennd molekula inou
farmaceutickou firmou, tak sa tento
liek nazyva biologicky podobny liek —
biosimilar.

Pri  vyrobe biologickych liekov
a biologicky podobnych liekov sa
uplatniuju vSetky poznatky modernej
mediciny a laboratérne inovacie
poslednych rokov. Pri ich vyrobe sa
vplnej miere aplikuje  génové
inZinierstvo a biotechnoldgia, ktoré
dokazu ovplyvnit Zivd bunku iného
organizmu tak, aby produkovala, resp.
yvyrabala“ pozadovanu substanciu —
lieCivo, ktoré je schopné vysoko
Specifického ucinku. NajcastejSie sa na
produkciu biologickych liekov pouziva
pre organizmus znama baktéria
Escherichia coli, avSak pouzivaju sa aj
zvieracie, Ci ludské bunky. Vdaka tymto

inovativnym postupom sa nielen
rozsirili moznosti liecby niektorych
ochoreni, ale hlavhe sa znizila
cudzorodost molekdl pre ludsky

Farmaceuticka fakulta,
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organizmus, ktoré sa predtym izolovali
zo zvierat (napriklad inzulin).
Vzhladom na
biotechnologicky postup vyroby
biologickych liekov vSetci vyrobcovia
(origindlneho aj biologicky podobného
lieku) ho musia podrobit
predklinickému a aj klinickému
overovaniu v rdmci rovnocennosti jeho
bezpecnosti a Gcinnosti. Preto sa pri
biologickych liekoch a biologicky
podobnych liekoch nedd uplatnit uz
Standardne pouzivané slovné
oznacovanie ,origindlny” a ,genericky”
liek. Biologicky podobné lieky su teda
unikatne molekuly, ktoré vzhladom k
referenénému lieku maju podobnu, ale

narocny

nie Uplne identicki molekularnu
Struktdru, a preto Ziadna liekova
autorita unds neodporuca ich

jednoducht zamenu. Biologické lieky,
ako aj biologicky podobné lieky maju
rovnaké poziadavky na narocnost
vyroby, na Gcinnost a bezpeénost. Ci je
liek skutocne bezpecny pre vsetkych
pacientov v beZnej klinickej praxi sa
hodnoti na zaklade hldseni
o neziaducich ucinkoch od lekarov,
lekdrnikov klinickych pracovisk, ale aj
pacientov. Preto lekari, lekdrnici, ale aj
farmaceutické spolo¢nosti a
zakonodarcovia v tejto oblasti neustale
sleduju vyskyt neziaducich
ucinkovkazdej farmakoterapie, atak
samozrejme aj tychto Specialne

www.crohnclub.sk
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pripravovanych liekov. Pacienti
maju neZiaduci Uc¢inok hlasit lekarovi
alebo lekarnikovi, vyrobcovi lieku,
alebo na Statny ustav kontroly liekov,
¢im moziu vyznamne ovplyvnit ako
bezpecne su lieceni.

Biologické a biologicky podobné
lieky poskytuju rozSirenie spektra
liecby celosvetovo rozsirenych
a problematickych ochoreni ako je
cukrovka, psoridaza ¢ rakovina.
Inovaciou vyrobnych postupov
a dodrziavanim bezpecnostnych
a kontrolnych zdsad a nariadeni sa
stava liecba tychto ochoreni Uc¢innejsia
a bezpednejsia. Dal$imi inovaciami na

Pred par rokmi, sa zacala potvrdzovat
suvislost medzi aktivitou mozgu
a ¢innostou Ccriev, avroku 2015 sa
prvykrat potvrdilo, Ze Upravou zloZenia
crevnej mikroflory vhodnymi
baktériami a prvokmi sa (zatial len
u mysi) znizuje riziko vzniku depresii.
Vysledky prezentované v publikacii
uverejnenej v casopiseNature Medicine
vroku 2016, nam vsSak neposkytuju
moznost nahrady zaindikovanu liecbu.
Na druhej strane, tento poznatok nam
dadva novy pohlad asvetlo na nové
otazky mediciny ohfadom vzdjomného
ovplyviiovania sa medzi trdviacim
systémom a mozgom.

Pri autoimunitnych ochoreniach docha-
dza Casto k vzniku emocnych
a psychickych problémov nevynimajuc
depresii, nato ma wvyrazny vplyv
¢innost nasho imunitného systému,
ktory ako sa zdd ovplyviuje aj vztah
medzi ¢revami- mozgom.

2016
dohlfad su terapeutické mozZnosti
z oblasti nanotechnolégii, liecba
Specifickou stimulaciou zloZiek

vlastného imunitného systému aina
personalizovana liecba.

*referenény liek - povodny, originadlny
biologicky liek, ktory bol ako prvy
registrovany na trhu EU. Vietky biologicky
podobné lieky musia obsahovat podobnu
verziu aktivnej zlozky referencného lieku.

www.adrreports.eu/docs/ADR_reporting
FINAL SK.pdf

Je zndme, Ze niektoré pro-zapalové
molekuly a procesy , ktoré sa tvoria pri

autoimunitnych ochoreniach, moZu
vyvolat za istych okolnosti aj
nenavratné poskodenie tkaniv

v roznych castiach tela. To suvisi, so
schopnostou tychto molekul cestovat
do roznych casti tela, kde nasledne
vyvolavaju  zdpalovy proces aza
uréitych podmienok mozu sposobit az
poskodenie daného tkaniva, a organov.
Mikrobidlnu  fléru, wvyskytujucu sa
v Crevach, mbzeme néjstaj na vsetkych
Castiach nasho tela, ktora prichadza do
styku z vonkaj$im svetom- epitélium.
Tieto mikroorganizmy sa Zivia naSou
Spinou, odpadom azbavuju nas
Skodlivych latok, ktoré telo vylucuje,
bez toho aby nam ublizZili, ale ich
laskavost a neSkodnost pre nas, je
obmedzend len na miesto, kde by sa
mali normalne vyskytovat a tak kde by
nemali byt. No, baktérie sa stavaju

Slovak crohnclub bulletin



velmi nebezpetnymi, hlavne ked sa
vyskytnd na miestach kde by nemali,
alebo ked” nds imunitny systém ide
dolu vodou od piatim k deviatim.

Ak je nds imunitny systém v poriadku,
tieto mikroorganizmy dokaze mat pod
kontrolou. To sa deje pomocou Gama
delta T -bunkiek (y6 T -bunky), ktoré sa
nachadzaju na tychto epitelidlnych
povrchoch

[Lysis of infected | Cytokine and
| o stressed cells chemokine production

Nl

Regulation of

stromal cell B cell help
functionvia |+———| y6T cell —— and IgE
growth factor L production
production / . \
Dendritic cell Priming of af T cells
maturation via antigen presentation

Nature Reviews | Immunology
Nakolko sa tieto T-bunky vo velkych
poctoch vyskytuju prave v mukdéznom
tkanive tenkého ahrubého Ccreva,
predpoklada sa, Ze narast v ich pocte,
tvori akysi prvy varovny signal pri
vzniku infekcii a zdpalov. Tieto bunky
imunitného systému su sucéastou
periférnej  obrany  (ziskane]  aj
vrodenej), ktoré maju velky vyznam
v patofyziologickych  procesoch  pri
vzniku zapalovych procesoch
a degeneracii takniv organizmu,
zahriiujuc vSetky casti tela okrem
mozgu, ale sucasne dokazu
ovplyvriovat jeho aktivitu; preco je to
tak, je dodnes velkou zahadou.
Zapaly, ktoré vznikaju pri vyplaveni
toxickych faktorov akymi su napriklad
oxid dusnaty (NO) velmi reaktivny
superoxid (032) stimulujici tvorbu
superoxiddismutdzy a aktivacii tvorby
exopeptitdaz. Ndsledkom, ¢oho v

2016

jednotlivych bunkach dochddza k za-
blokovaniu vyZivy buniek. To moZno

prirovnat k destruktivnej vine
»cunami“, ktora prichdadza néhle
z pribytku  ndsho priatela- (¢reva

v podobe gama-delta T-buniek.

Zistilo sa, Ze tieto bunky pretekaju
s ostatnymi  bunkami  imunitného
systému o to kto sa dostane na tieto
miesta ako prvy, apreto sa zd4, Ze
bunky nasho imunitného systému
ovplyvnuju systém komunikacie medzi
¢revom amozgom pri likvidacii
vzniknutych zapalov.

Redukciou aktivit tychto gama delta T-
buniek a zaroven aktivaciou produkcie
a transportu proti-zapalovych buniek
Treq , je moZné docielit aby na miesto
zapalu prisli ako prvé dobré proti-
zapalové bunky imunitného systému,
¢o md za nasledok mensiu Skodu na
postihnutom mieste v tkanivach.

To sa zistilo pri transplantacii
modifikovanych fekalnych baktérii (kde
bol do buniek vloZeny vektor —nesuci
Amp gén — rezistenciu k antibiotiku
Ampicilinu) odmysi zo zdravych
jedincov, mysSiam s navodenym
zapalom Criev.

V buduicnosti sa uréite budd robit
dalsie Studie ohladom tychto faktorov
aktivacie imunitného systému, lebo
eSte sa nevie ako tieto procesy spolu
suvisia ako sa by sa dali vyuzit.

Zatial sme eSte prili§ daleko od
transplantdcii fekalnych baktérii do
Criev IBD pacientov od zdravych
jedincov, ale posunulo sa poznanie, pri
poznavani nasho imunitného systému

ajeho  funkcii pri  vzdjomnom
ovplyviiovani sa Criev amozgom
navzajom.

Willy

_



- ODBORNE TEMY

2016

Mikrofléra nasho traviaceho traktu vplyva na to ako sa celovo citime a podla
novych poznatkov, ma aj vplyv na vznik réznych stavov Uzkosti a depresii. Stvislost
so zloZzenim baktérii osidlujucich traviaci trakt a depresiou bola publikovana v roku
2015 v Casopise Nature Communications, kde timu vedcov sa podarilo najst
suvislost so zlozenim érevnej mikroflory azmenami v spravani jedincov s IBD
ochorenim aopacne so zmenami v zloZeni crevnej mikrofléry najma pocas

stresovych obdobi pacientov.

DIhd dobu sa
poslednych

predpokladalo av
rokoch potvrdzuje, Ze
baktérie a prvoky osidlujuce traviaci

trakt moZu ovplyviiovat spravanie
daného jedinca. Zaroven, na druhej
strane, vyplynula aj otdzka, ¢i samotny
stres moze ovplyvnit zloZenie ¢revnej
mikrofléry. Na zodpovedanie tychto
otdzok bolo urobenych niekolko studii,
ktoré potvrdili, Ze ,baktérie moZu
ovplyvnit spravanie jedinca”
a ,spravanie jedinca- stres, depresie
moézu  ovplyvnit  zloZenie Crevnej
mikroflory. Napriklad  u jedincov
s Uzkostnymi stavmi a depresiami sa
postupne skor ¢i neskor prejavovali
rozne dysfunkcie criev ako nasledok
vyrazného vyplavovania acetylcholinu

(hlavny neurotransmiter mozgu) do
krvi.

Prave, vznik depresivnych a Gzkostnych
stavov a porudch vnimania je mozné
dost ¢asto pozorovat u pacientov s IBD,
hlavne ako dosledok dlhodobej liecby
(kortikoidmi, biologickej alebo inej
liecby). Nechceny stres hlavne v obdobi
zvySenej aktivity arelapse ale aj
v obodobi remisie ochorenia, moze
vyvoldvat zvySenu hladinu stresovych
hormdnov vkrvi (kortizolu), ktoré
ovplyviuju potom aj celkovd pohodu
a komfort pacienta.

Vznik a prejavy takychto stavov, u IBD
pacientov sa pozoroval aj po dlhodobej
liecbe antibiotikami ( dochadza
k znizeniu  poctu alebo Uplnému
vymiznutiu dobrych crevnych baktérii
a prvokov v traviacom trakte)".

Je vSak zaujimavé, Ze  uzdravych
jedincov aj pri vysokych hladinach
stresovych hormdnov nedochadzalo
k vzniku depresivnych stavov a Uzkosti.
Ind studia poukazuje na zistenie Ze pri
kolonizovani  ¢riev  jedincov s IBD
baktériami zdravych jedincov, sa po
Case zacinali prejavovat

1 . - iy .
Tento stav nastava aj pri nevyvazenej strave




zmeny v metabolickej aktivite Criev a
vzniku Uzkosti adepresii, no pri
opacnom transfere baktérii od chorych
jedincov, zdravym jedincom nevznikali
Ziadne  funkéné  poruchy  alebo
abnormalne priznaky v metabolickej
aktivite ¢riev. To moze indukovat, Ze za
vznik Uzkosti a depresii je zodpovedné
zloZzenie crevnej mikrofléry chorého
jedinca. Iné studie poukazali na to, Ze
samotny stres moze zapricinit relaps
ochoreni, vznik poruch travenia zmeny
v zloZeni ¢revnej mikroflory, ¢o vedie

k zmenam v cinnosti mozgu. Pocas
stresového obdobia deti
a adolescentov, zmeny v zloZeni

¢revnej mikrofléry a aktivity ochorenia,
mbze v neskorSom obdobi ovplyvnit
vznik depresii auzkosti u jedinca
v obdobi dospelosti.

2016

Pochopenie dalSich suvislosti ako
baktérie ovplyviiuju nase spravanie a
éinnosti, moéZe vbuddcnosti viest
k potencialnej liecbe priznakov,
mentalnych a psychiatrickych poruch
nielen u pacientov sIBD ochorenim.
Doélezitym, krokom k najdeniu takej
liecby je najst diagnostické postupy
k odliSeniu prave tych potrebnych
baktérii a prvokov od tych, ktoré nam
Skodia, urcit metabolické
a fylogenetické profily tychto
mikroorganizmov, nasledne ich izolovat
a kultivovat vo vhodnych kultivaénych
médidach pripominajlcich prostredie
Criev IBD pacientov, tak aby mohli byt
v buducnosti zlozkou probiotik ako

vhodnych a potencidlnych lieciv , &i uz
doplnkovej alebo alternativnej liecby
IBD aroéznych disfunkcii
traktu.

traviaceho

www.crohnclub.sk
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Pribeh vzniku olejov jedinec¢nej kvality,
ktoré vyraba podla vlastného patentu
vynimocny clovek Andreas Wecker,
olympijsky vitaz

zlatej medaijly z Atlanty 1996.

Menej akodesatrokovpo tom, ¢o Andreas
vyhral zlatimedailu za cvi¢enie na hrazde
vAtlantevroku1996, dostal tazkd formu
Crohnovejchoroby.

Ked" bolAndreashospitalizovanyv roku2005,
vazillen 38 kgastratil80% objemukrvi. Aby
mu jeho lekari zachranilzivot,
muselivykonat8transfuzii,. Hrozilo, Ze ako
poslednd moznost je vyoperovat ast jeho
Criev.

V tom c¢ase Andeasa navstivil jeho priatel
a poradil mu ako moZnu pomoc skusit vyuzit
lieCivé vlastnosti rastlinnych olejov. Andreas
odlozilradikalny operacny zakrok
odstraneniacriev(jedind mozZnost, ktoru
ponukala konvenéna medicina), a kuapil silis
na vyrobu oleja z rastlinnych semien, aby
mobhol pit olej ¢erstvo vylisovany.

Zneloto nepravdepodobne a komplikovane
...ale vtom Case bol
Andreasvtakdezolatnomstave, ze
bolochotnyskusitéokolvek!
Odisielznemocniceazapomoci
priatelovarodinyzadal denne konzumovat
oleje, cerstvo lisované zo semiena velmi
skoro sa zacalcitit lepsie!
Vysledkom bolo, Ze po kratkom case a
k uzasu lekarov, Andreas uz Ziadny
chirurgicky zakrok nepotreboval.

v gymnastike, drzitel

2016

Na otazku ktoré oleje mu pri Crohnovej
chorobe najviac pomahaju  odpoveda:
,Spolu s Upravou svojej stravy, uzivam
kombinaciu troch olejov: lanového oleja,
koriandrového aoleja zo zmesi piatich
druhov semien (lan, slnecnica, koriander,
¢ierny sezam a tekvica). Je délezité uzivat
tieto tri oleje spolocne, pretoze kazdy ma
samostatnu funkciu. Lanovy olej je zdkladom
pre obnovu a opravu poskodenej
bunky. Koriandrovy olej zabija kvasinky
Candida albicans , ktoré prispievaju ku
vzniku Crohnovej choroby. Tento olej
likviduje aj dalSie virusy a napadajuce
baktérie. Olejz piatich druhov semien sa
pouziva na zvysSenie energetickej hladiny.
Tieto tri oleje uzivam denne aj po vymiznuti
vsetkych priznakov Crohnovej choroby.”
Andreas  neskdér spomocou  priatela,
nemeckého inZiniera, pracujuceho v oblasti
projektovania lisov pre potravinarsky
priemysel,  vyvinul  vlastn4  unikdtnu
technolégiu ZERO PRESS lisovania semien
a zaloZil Uspesnl spolocnost na vyrobu
rastlinnych olejov - ANDREAS SEED OILS.
Technoldgia ZERO PRESS ™ - zabezpecuje, ze
sa olej extrahuje zo semien bez poskodenia
sposobeného jeho stlacenim. To je
podstatnd aunikdtna vlastnost tohto
patentu, pretoze Andreasom navrhnuty
proces umoziiuje ziskat olej zo semien
neporuseny, Cize v "panenskom" stave.
Andreas Wecker je vyluénym vlastnikom
patentu a technolégie ZERO PRESS
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Na zaklade Sstatistik MZSR a SUSR, bol
vrokoch 2012-2015 zaznamenany narast
poctu pacientov srakovinou criev alBD
ochoreni (v stéasnosti u nas trpi ochorenim
asi 13.000 [udi). VAacsi tito pacienti
podstupuju tazkd liecbu, ¢i uz chirurgicku
alebo medikamentdéznu. VsSetky tieto
liecebné postupy maju vyrazné negativne
vedlajsie Ucinky na organizmus.

Zabuda sa vsak, Ze moZno existuju aj iné

sposoby liecby, ktoré su ovela lepsie
a neinvazivne kohladu k organizmu.
VyuZitim poznatkov fytoterapie

a staroddvnych znalosti prirodnych lieciv,
tak mozno v prirode najst vhodné prirodné
produkty, ktoré moéziu poméct pri liecbe
nielen tychto ochoreni.

V slcasnosti je uz vela studii, ktoré testuju
tieto zdzra¢né produkty prirody a zda sa, Ze
na zdklade novych poznatkov sa potvrdzuju
tieto ucinky, ktoré poznali uZ nasi
predkovia.

Pri jednom zvyskumov zameranych na
rozne oleje, sa zistilo, ze kokosovy olej ma
blahodarné ucinky na organizmus a zda sa,
Ze moze byt az tzv. superpotravinou, najma
vo svojej prirodzenej organickej forme
(panensky kokosovy olej).

olej

Kokosovy ako zmes viacerych
esencidlnych  mastnych  kyselin  (MK)
a najma MK zo stredne dlhym retazcom, ku
ktorym patri aj kyselina laurilova, vplyvaju
na potlacenie zapalovych procesov v tele
a maju aj protirakovinové ucinky. Tieto MK
zo stredne dlhym retazcom maju vyrazny
vplyv aj na moduldciu imunitného systému,
tak Ze podporuju vsetky zlozky imunitného

systému, ktoré potlacaju zapaly
vorganizme azaroven sa  vyznacuju
vyraznymi antimikrobidlnymi a anti-
virdlnymi vlastnostami.

o
HOJJ\/\/\/\ o

Caprylic acid, C8 o/tk/\/\/\

Q QMM
WJWM )(j\/\/\/\/\

Capric acid, C10 O

j\/\/\/\/\/\ A medium chain triglyceride (MCT)
HO

Lauric acid, C12

Medium chain fatty acids (MCFA)

Obr.: mastné kyseliny so stredne dlhym retazcom
(Voet, Biochemistry)
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Kokosovy olej preto mozno povaZovat ako
potravinu podporujucu zdravie, vitalitu
a ako produkt pouzivany je na zozname (na
prvych miestach) ako proti zapalovych,
protirakovinovych, antibakterialnych,
antivirdinych a antimy-kotickych potravin.
Zlozky obsiahnuté v kokosovom oleji maju
aj silny antioxidacny ucinok, stabilizuju
koncentraciu glukdzy a inzulinu a glukagénu
v krvi, zniZujd hladinu LDL a TAG v krvi
a prispievaju k posunu HDL/LDL pomeru
k pozitivnym ¢islam (>1).

Zlozky kokosového oleja nicia kandidové
infekcie a iné hubové a plesfiové ochorenia.
Rovnako kokosovy olej prispieva aj
celkovérrll_J udrzaniu telesnej hmotnosti.

{,
!

Kokosovy olej a rakovina criev a IBD

4

Studia uverejnend v &asopise  Cancer
Researchv roku 2015, potvrdila domienky,
Ze kyselina laurilovd v kokosovom oleji ma
vyrazné protirakovinové ucinky.
V kokosovom oleji prave tato kyselina tvori
viac ako 50% celkového obsahu vsetkych
zloZiek, av90% pripadoch mala vyrazny
cytotoxicky efekt na rakovinové bunky
hrubého c¢reva a uz po 2 dnoch sledovania
vplyvu kyseliny na tieto bunky in vitro sa
pozorovalo zmensenie nadora. V suc¢asnosti
prebiehaju uz studie in vivo na rbéznych
organizmoch, kde sa zistilo, Ze kyselina
laurilova tieZz zastavuje zapalové procesy
a napomaha pri obnove struktur tkaniva a

2016

vystelky criev (celkového vplyvu kyseliny
laurilovej na organizmus).

Rozne klinické studie poukdazali uz na
pozitivny efekt kokosového oleja pri
prevencii osteopordzy, pri potlacani infekcii
virusového poévodu ( mononukledze,
hepatitida typu C, herpesvirusom atd), pri
problémoch Zl¢nika, IBD a rakovine a jeho
vyraznym vplyv na potlacani a elimindcii
sekundarnych prejavov chemoterapie, aZ
tak, Ze sa tymto pacientom vyrazne zlepsSuje
kvalita Zivota.

Dalsi mozny klinicky vyznam kokosového
oleja

Kyseliny so stredne dlhym retazcom maju
svoje opodstatnenie aj pri liecbe chordb
neurologického charakteru (Alzhaimer,
Parkinson, Huntington, sklerze multiplex,
epilepsii). Pri dlhodobom uZivani oleja,
prejavov a symtémov tychto ochoreni,
Ketdny, jeho derivaty a latky, ktoré vznikaju
pri metabolizme tychto kyselin pomahaju
mozgu a inym tkanivam pri spamatdvani sa
po nahlom oxidacnom strese, nedostatku
kyslika, pri mozgovych prihoddach, rovnako
ako aj pri srdcovom infarkte.

Vilko Stov¢ik,

Slovak crohnclub bulletin



Imunita: ako ju posilnit na jesefi a cez zimu

Vonku na jeseri a v zime sa dost ¢asto meni
pocasie, snezi, prsi, je studeny vietor, ktory
zalezie aZ pod sveter, je zima aZ to citime na
kostiach. S jesenou a v zime su velmi cCasté
virusové a bakteridlne ochorenia. Ako prezit
toto obdobie bez ujmy? Skiste vyhrat nad
pocasim a neduhmi, ktoré v tychto
obdobiach na nés za kazdym rohom cakaju,
a dajte svojmu telu extra porcie prirodzenej
obranyschopnosti, prirodzenou stravou,
spravnym stravovanim, doplnkami stravy.
A ako tuto obranyschopnost podporit?
Dajte prileZitost tymto veciam:

Aloe vera.

Goji

Goji su plné vitaminov a mineralnych latok.
Bobule maju protizdpalovy a, antioxidacny
ucinok, chrania pecen pred toxickymi
Ucinkami lieciv. Stimulujd imunitny system
a zmiernuju uanavu.

2016

Grepové semiacka

grepové semiacka su plné vitaminov a
esencialnych olejov podporujucich travenie
a imunitu.

Islandsky lisajnik

rastica v nehostinnych
~ma vyrazny vplyv na
ys#ém. Zvihcuje pltca,
koZu, tonizuje
ost traviaceho

Tato rastlinka,

severskych krajing
¢innost imunitn
mukdzne vystelky

zalidok™{a upravuje
system, avuierhns

lisajnika, alebo kedykolkvek, ked' cititie Ze
vas skriabe v krku a mate suchy kasel..

Kysla kapusta

Akju znasate dobre, bez toho aby vas
prehanalo a nafukovalo,skuste ju zaradit do
jedalnicka v . tychto mesiacoch. Kysla
kapusta je plarn“VIfamlnov minerdlnych
bk, ma veﬂa aktivnych bakterlalnych
tar, p.qn_"n_éha' zj\ep§it' trévege a niektoré
Gdie po zuw Ze _kopfUmicia kyslej
g ﬁ‘lvcrevach

Hovadzie maso.

Nedostatok zinku v organizme casto vedie k
oslabeniu imunity. 100g hovadzieho masa
doda telu az 30 % doporucenéj dennej
davky tohoto prvku. Pre vegetarianov:
skiste potraviny, ako vlaské orechy,
paraorechy, tekvicové jadierka, cervenu
Sosovicu atd..

www.crohnclub.sk |
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STRAVA

Polievky

vela

systému,
aminokysetli
potrebuje pr
proti r62nymtg?“

Zen-3en
Patri medzi najznamejsie lieCivé rastliny.
VyuZiva sa na posilnenie a revitalizaciu
imunitného systemu liecbu neplodnosti
potlacenie
kasla,

A
Unavu, depresie, podporUJe srd
a peristaltiku Criev, Znizuje
tuku a cukru v krvi.

Pu-ErH caj

a zime Pu-
lo, ale latky

Reishi
dodava telu energiu a silu. Par tabletiek
alebo caju ztejto huby denne pombze

podporit imunitu a nastavit spravne
fungovanie tela v obdobi zo zvysenym
stresom a fyzickej zatazi.

2016

Chia semiacka

Obsahuju nespocetné mnoZstvo mineralov:
s vizivné a dokazu zasitit na dlha dobu,
podporuju hydrataciu organizmu (koZa,
sliznice dychacich ciest). Zlepsuji odolnost
organizmu voci zatazi, zlepsuju fyzickd

kondiciu a vyznacuju sa antioxidacnymi
Ucinkami

Slzovka

Slzovka alebo klenot 4azie, je plna
prospesnych latok pre nds pacientov s IBD.
Odvar alebo kaSa urobend rano nielen
zasyti, ale naviac obsahuje beta-glukany
(druh vlakniny), ktoré maju pozitivni ucinok

na traviaci systém, antimikrobidlne,
antivirusové a antioxidacné ucinky, a
posilfiuje  organizmus proti vonkajsSim

vplyvom pocasia.

Slzovka vypudzuje z ¢riev nadmerné vihko a
oher,, podporuje ¢innost kolonocitov,
produkciu normalnej mukdznej vystelky v
Crevach, zastavuje hnacky, krvacanie a
zabranuje aj stratdam Zeleza.




Trnky

Vinikajuci zdroj vitaminov a mineralov
(najmé vitaminu C). Podobne ako rakytnik,
aj trnkymaliby byt sucastou nasej
kazdodennej stravy v chladnych jesennych
a zimnych dnoch. LyzZicka sirupu s trniek
alebo prasok ztniek je vynikajuci pri
nachladnuti organizmu, proti chripke, ¢i len
tak na povzbudenie nalady pri skracujucich
sa dnoch. Vyskusajte bylinkovy ¢aj

s lyzickou mletych trniek alebo oleja a den
mozete ukondit prijemne.

Rakytnik

Mylne sa uvadza, Ze najviac vitaminu C je
vtropickom ovoci aZe pri chripke
a prechladnuti by sme ho mali jest vo
vacSom mnoistve (nie je to tak). Niekolko
nasobne viac vitaminu C obsahuje rakytnik.
Vyskusajte rakytnikovy olej, sirup, dzem,
alebo samotné plody.Na posilnenie imunity
je ako stvoreny.

Nakladana zelenina a kompoéty

V jesennych a zimnych mesiacoch skuste
vylucit zo stravy citrusové plody, ktoré
ochladzuju organizmus a vymenit ich prave
za kompodty alebo nakladanu zeleninu,
ktoré maju dostatok vitaminov a podporuju
trdvenie a navySe zahreju organizmus v
chladnych drioch.

2016

Zemolez

Plody vyzeraju ako Ccucoriedky, ale na
rozdiel od ¢uciek, obsahuje viac vitaminu C,
vitaminov  skupiny B, minerdlov, a
pektinov.Ma vyrazné antiseptické ucinky.
Skuste caj zo suSenych listov a kvetov a
plodov v chladnych drioch.

Ryby

Sladkovodné a morské ryby obsahuju vo
velkom mnoistve nenasytené mastné
kyseliny, ktoré pomdhajui ndSmu organizmu
branit sa proti nepriaznivym vlivov rychle
meniaceho sa pocasia v jeseni. Ak,
nemodzete jest ryby, kvoli alergii, alebo
histaminovej intolerancii, skiste do
jedalnicka vloZit rybi olej z morskych ryb.

www.crohnclub.sk



B srrava

CO JE LACTOFERRIN?

Lactoferrin je multifunkény protein z rodiny
transferinov (prenasacov stopovych prvkov
v krvi, ako su napr. Zelezo, med a zinok),
ktory sa prirodzene vyskytuje v ludskom
tele, je zastupeny v exokrinnych sekrétoch a
predovsetkym v krvnej plazme a bielych
krvinkach. Lactoferrin je totiz sucastou
VRODENEJ imunity.

Pubmed/database:lactoferrine

LACTOFERRIN je ludskému teluvlastny
metaloprotein, ktory nase telovie rozpoznat
a akceptovat bez imuntnych reakcii. Navyse
nan zatial nevznikla rezistencia (ak na
antibiotika a iné liecCiva).

KEDY UZIVAT LACTOFERRIN

- pri akdtnom nachladnuti
- pri intenzivnych problémoch zaZivacieho
traktu
nakazy, upokojenie pri Crohnovej chorobe,
kolitide,
- ako prevencia a ochrana organizmu napr.

a chripke

(virusové hnacky, alimentarne

ulcerdznej celiakii)

2016
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ESSENS LACTOFERRIN TABLETS

Ll L

ST 2

v priebehu oZarovania pri onkologickych
pacientoch

Charakteristika:
- lactoferrin  je  metaloprotein  so
schopnostou viazat a udrziavat stalu a
rovnomernu hladinu Zeleza v organizme

- extrakt plodu visne obsahuje prirodné

vodorozpustné  glykosidické  farbiva -
anthokyany.
Vdaka nim ma ovocie Ccervend a

modrofialovd farbu a obsahuje r6znu
Struktaru aglykdnu (pelargonidin, kyanidin,

delfinidin, peonidin, petunidin a malvidin),

ktoré su vhodné pri udrziavani dobrej
kondicie
- selén prispieva k normalnej funkcii

imunitného systému a k ochrane buniek
pred oxidativnym stresom

- jod ma priaznivy vplyv na energeticky
metabolizmus

- selén a jod maju taktiez vplyv na funkciu
Stitnej Zlazy

- tablety
imunostimulacny efekt

maju fortifikovany

www.essensklub.weblahko.sk
mail: jascurs@gmail.com




Ako byt aktivny pri IBD ochoreni ..?

Zit s Crohnovou chorobou a ulceréznou
kolitidou nikdy nebude lahké. Je to kaZzdo-
denny boj, ktory vacsinou nie je pochopeny
zdravymi fud'mi.

Vela lfudi rano vstane bez problémov
z postele, citi sa dobre aden zacina bez
akychkolvek tazkosti. Zivot pacientov s IBD
je vSak uplne iny. Od prvej chvile
prebudenia sa pre vacsinu z nas zacina boj:,,
ako vstat vdbec z postele? ako prinutit nase
telo hybat sa?“ Najmd ked musime
priamo utekat na WC alebo do kupelne.
Pocas dna vsak musime dbat na dostupnost
WC, mat pri sebe toaletny papier alebo
hygienické potreby, nieCo na prezleCenie
pre pripad nechcenej nehody. Pocas dna
prechddzame psychickymi vykyvmi nalad,éo
ma vplyv aj na nasu celkovu aktivitu.
Rovnako na nas vplyva aj okolie, stres,
jedlo, ktoré pocas dna skonzumujeme.
Unava, ktord moéze prist z ni¢oho ako
nepozvany host. Niekedy sa zd4, Ze prezit
cely den bez nejakej ujmy je nesplnitelnd
uloha, hlavne tak aby sme boli stale aspon o
jeden krok vpred pred nasim ochorenim.
Niekedy vSak IBD ochorenie sa s nami
zahrava. Oklame nas, citime sa dobre a nasa
ostrazitost klesa, aprave vtedy zaltodi:
aktivita ochorenia narastie, prepukne zapal
a nase telo zrazu vypovie sluzbu, citime sa
Coraz horsie, a ¢o je zlé aj nasa mysel sa
tomu podda, azadiname premyslat ,Co
teraz bude?”

Vtedy aj nas boj prezit ochorenie aspon ako
tak  prehravame, hlavne kvoli postoju
a naSmu mysleniu. Prezit toto obdobie je
ako zdolat tu najtazsiu horu a vratit sa spat
do zadkladného tdbora. A prdve to, zdravi
[udia nevedia pochopit.

2016

PGRAD

Ako sa to dd zvldadnut? Ako byt ¢o najrychlejsSie
opdt aktivnym? Ako sa ¢o najrychlejsie zotavit
po relapse ochorenia alebo chirurgickom
zdkroku?

Nie je to vobec lahké ale, najprv:

Spomalte, upokojte sa, ale posuvajte sa
stale vpred. Skuste ist na mald prechadzku,
alebo si len doma zacvicte aby ste rozhybali
telo. Skuste nemysliet na ochorenie, Zze vam
dava pocitit, Zze je tu. Myslite, Ze bude to
dobré,ak nie lepsie.

,» Stale po zlom obdobi, pride to dobré”
ako byt v tomto zlom obdobi Stastny?

Kazdy den stupfujte svoje Cinnosti a aktivity
Pomalé a postupné zvySovanie aktivity
ztyzdna na tyiden eliminuje stress, ktory
vzniknd, ak sa snaziime velmi rychlo
a bezhlavo dostat spit do formy. Nasa
mysel sa vtedy zablokuje, Ze to nejde podla
nasich predstav a ochorenie sa méze vratit.
Skuste si naplanovat aktivity dopredu
atieto aktivity dodrZujte, ako sa len da.
Telo si zvykne na zataZz a postupne si bude
tieto aktivity vyzadovat.

» Tam kde nie je energia, nie je pohyb,
tam kde nie je pohyb, nie je ani zZivot.”

Uvidite ten rozdiel a budete mat aj radost z
toho ako sa zotavujete.

Ak budete mat energiu na zvladnutie veci,
ktoré radi robite, budete nadSeny
a postupne budete mat radost z toho, Ze sa
vam niec¢o podarilo zvladnut, ¢o uz davno
nie.

Napriklad véera som presiel len 1 km, dnes
aZ 2 km, zvlddol som v prdci cely den bez
problémov. Dnes sa citim skvelo.




PORADNA
Pocuvajte a pochopte svoje telo

Este pred zaciatkom vzplanutia aktivity
ochorenia nam telo dava najavo, Ze nieco
nie je v poriadku, nase telo sa citi slabsie,
a aj nas duch upadd, tak ako pocas celej
akutnej fazy ochorenia.

Pocuvat svoje telo je tazké, ale da sa to:

Skuste si na kazdy den urobit plan.
Napriklad:kazdé rano si zacvic¢im,
zabeham,dam si ranajky, péjdem do prace,
atd. Podla toho, ako svoj denny plan
uspesne dokoncime, alebo nie, nam
napovie ako sa nase telo vdany den citi a ¢o
zvladlo a ¢o este nie.

“Mojim prikladom je, Ze kazdé rdno 15-20
minut meditujem a potom hned’ 15 minut
venujem zdravotnému cvic¢eniu, aby som
rozprudil vsebe energiu arozhybal svoje
telo. Po prdci sa snazim, si asporn na chvilku
vybehnut niekam do prirody (prechddzka,
bicykel alebo si tam zacvicim) a vecer opdt
meditujem, tak aby som upokojil telo pred
spdnkom. Su vsak dni, kedy sa necitim
dobre a vtedy len oddychujem. “

Samotné telo vam povie: dnes chcem mat
klud. Skuste pocéuvat telo a adaptovat sa na
zmeny, ktoré sa vam telo snazi naznadit.

Stravujte sa normalne ale kvalitne

“otcom ochoreni méze byt hocico,
matkou je vidy strava”

Ci uz sa zaujimate o dietoldgiu alebo nie, &i
sa zaujimate or6zne formy stravovania
a vyuzivania vyzivovych doplnkov, urcite
zmenou a dodrZiavanim stravovacich
navykov sa da zlepsit stav IBD ochorenia.

2016

Nie vSak u vSetkych predpisana diéta zaberd
a funguje na 100%. Ale ak jeme pocas dna
zdravé potraviny aco najviac prirodzenu
stravu, budeme mat d¢oraz viac vitalnej
energie atuto energiu potom mobzeme
vyuzit prave na podporu zdravia, na
Sportovanie, zvladnutie nasich kazdo-

dennych povinnosti.

Aj pri stravovani, po€uvajte svoje telo, telo
si samo vyZiada, ¢o potrebuje, preto sa
nebojte experimentovat ajest nato mate
chut.

Kvalitné jedlo a suroviny su tym spravnym
zakladom, budete sa citit lepsie a problémy
sprevadzané ochorenim, mozete minimali-
zovat.

“Jest kvalitné jedlo a prirodzenu stravu,
a bez obmedzeni je GZzasné”

Zaznamenavajte si do svojho dennika, ¢o
ste jedli alebo si urobte jedalny listok na
tyZzden  vopred. Zaznamendvajte @ si
dlhodobo, po akom jedle ste mali problémy
alebo ako ste sa citili, a tie suroviny, ktoré
vam robia zle nahradte inymi.

Slovak crohnclub bulletin



Stretavajte sa s rodinou, priatelmi a inymi
fud'mi

Kazdy den, ked vstdvame alebo zaspavame,
myslime ako dnesny, cinasledujuci den
preZijeme, myslime nato, Co bude ak
zavrieme dvere od bytu a vyjdeme von. Ale,
velmi neradi sa rozprdvame o tom s inymi.
Skuste sao svojich pocitoch a problémoch,
strachu porozprévat s kamaratmi, priatelmi,
rodinou.

,» Skutoc€ni priatelia tu budu pre vas stale
v akukolvek hodinu“

Za tie roky mojej uzavretej povahy, hlavne
rodina askutoCny priatelia, ma dokazali
podporit a posunut dalej a pochopil som, Ze je
to v poriadku, a nevadi im, Ze mam problémy.
Nebojte sa, Ze vas na prvy krat nepochopia,
skutoény priatelia budu stat za vami a pomdzu
vam.

Ak mate negativnu skusenost, aj niekolko
krat po sebe; vtedy prehodnotte svoj postoj
ku takymto fudom, ktori stoja pri vas len
ked' je vSetko v poriadku a spytajte sa: su to
vobec priatelia?

Ano, vdcsinou treba dat ludom Sancu,
skuste  priatelom  povedat o svojich
problémoch, a dajte im cas, aby sa stym
nejako vysporiadali a akcpetovali vds a vase
ochorenie.

Ak ¢lovek ma problém akceptovat, aki ste,
netreba sa trapit, ludi stretdvame kazdy
deri. Ni¢ sa stym neda robit, niektori nechcu
byt viac snami a niektori nechcd s nami
mat ni¢ spolo¢né.

2016

PRORAI

Prehodnodte také priatelstva, ¢i su dobré
pre vas,¢i bez tych ludi dokazete 7zit
a nebude vam lepsie bez nich. Investujte
svoju energiu len do tych, ktori stoja pri vas
v dobrom aj v zlom a do tych ktorych mate
radi, investujte (hlavne svoj drahocenny
¢as), len ked' aj oni chcd byt s vami.

,» IBD ochorenie neznamena,
7e sa mate uzatvorit do seba”

Netrapte sa, Ze ste sami. Ak sa da kazdu
chvilku chodte von, stretdvajte sa s ludmi,
nikdy neviete, ¢i nestretnete zaujimavého
¢loveka, cloveka, ktory bude vasSim
najlepsim priatelom.

www.crohnclub.sk |



PORADNA
Myslite pozitivne

Prave nase myslenie nas stale posuva vpred
alebo vzad. Usporiadajte si svoje myslienky,
ciele, a usilujte sa o ich dosiahnutie.

Napriklad, urcite vylezte z postele, aj ked' sa
vam nechce, alebo nemate ni¢ na plane.
Vidy si dajtenejaké Ciastkové ciele a tie si
postupne s casom pinte arealizujte
podobne aj svoje sny.

Vase sny nech su: S- popisatelné
M- ktoré vas posunu dalej
A-akéné a atraktivne
R-relevantné a realizovatelné
T-Casovo dosiahnutelné

Urcite, ak sa citite zle, ciel prejst napriklad
100 km na bicykli alebo podstupit nejaku
tazku turu, alebo ist na dovolenku na druhy
koniec sveta je zlym ndpadom a
Cistym Sialenstvom aj ked za istych
okolnosti sa to da (moja skusenost: ale nie
je to ono).

Postavte vase ciele, na tom ako sa
momentalne citite a o vdm umozZnuje vas
zdravotny stav.

,Neskryvajte, Ze mate IBD ochorenie alebo
Ze sa citite zle.”

2016

Ak ste na tom zle, naplanujte si nieco, o
vam urobi radost, aurobte to hned ako
budete moct. Tento pozitivny pocit Stastia
vam pomoZe pri nabrati sil do Zivota.

Po hospitalizacii alebo pri rekonvalescencii
aktivnej fazy ochorenia, skuste kazdy den
pomaly krok po kroku zvySovat svoju
aktivitu (prejst sa po chodbev nemocnici,
obist dom; postupne ist na dlhsiu
prechadzku, nakoniec sa stretnite

s priatelmi a urobte si s nimi vylet).

Boj s IBD ochorenim nie je lahky, vyZaduje
od nas vela Casu a trpezlivosti. Vyuzivajme
nas €as na pekné a prijemné veci, krok po
kroku postupujme smerom k nasim ciefom,
snazme sa hovorit s nasim telom, stravujme
sa Co najzdravsSie A urcite nad ochorenim
mbzeme zvitazit aZit aktivny Zivot plny
prekvapeni a kras.

Vilko,
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Terapia mackou...?

«:2%NOCI S KOCKOU =+

MIAV  MiAv
MIAVLY U

uzZ jsem vharu, tak co
potrebujes??

WWW.ILAFOX.COM

www.crohnclub.sk



Gratulujeme

Michal Kucera
Andrea Zapiorova
Denisa Lakyova
20 rokov

Katarina Busova
Veronika Chnupkova
Lenka Kacerikova
Jozef Veselsky

30 rokov

Tatiana Bartusova
Boris Bod

Erik Sekeres
Janette Slana
Radomir Tanac
40 rokov

Renata Dolianova
Ivana Charvatova
Renata Kovacova
Zdenka Mrncova
Monika Pekova
45 rokov

OZNAM

Peter Gergely

Eva Beriova
Renata Dolianova
Marian Janos
Lubos Vincze

50 rokov

Ludmila Goncolova
Ivan Klinec

Alena Kucharikova
55 rokov

Albert Boledovic
Dana Kadlicova
Viera Rajcekova
60 rokov

Stefan Lacokovié¢
Jaroslava Podhorna
Jozef Takac

Darina Tapusikovd
Viera Vanekova

65 rokov

Anna Rajecova
70 rokov

2016

Oslavencom gratulujeme, a prajeme
aby aj kaidy ztych dalSich 365-dni
z vasho nadherného dobrodruzstva na
Zemi plavajucej okolo slnka, bol
Uspesny a krasny.

Po tazkej chorobe odisiel 3. maja 2016 vo veku 47 rokov
z nasich Zivotov nas dlhoroc¢ny clen, priatel a kamarat, ale
v srdciach zostane navidy. Budeme si Ta pamaitat, ako
skromného a citlivého ¢loveka, ktory po cely Zivot napriek bolu
bol laskavym otcom a manzelom.

Nech mu veéné svetlo svieti

Slovak crohnclub bulletin



2016 =

Oznamy

UPOZORNENIE

Na poukazanie 2% dani si nezabudnite
poZiadat do 15. 2. 2017
zamestnavate fa 0 vykonanie roc¢ného
zuctovania zaplatenych preddavkov na
dan. Potom poZiadat zamestnavatela,
aby vystavil tlacivo:

Potvrdenie o zaplateni dane.

Prosime, aby ste nas podporili a
vybrali si nas ako prijemcu 2% dane za
rok 2016.

Dakujeme v3etkym!

Vypocitanuciastku 2% zo zaplatenej dane
ICO:30844908 - pozor vpisuje skaxal
Pravna forma:Obianske zdruzZenie
Obchodné meno (nazov):Slovak Crohn club
Adresa: (Sidlo):Jurigovo nam. 1, 841 Q4
Bratislava

Clenské na rok 2017 vo vyske 10 €
prosime uhradit vloZenim na ucet
Slovak Crohn Clubu do 31.3.2017:

S$K8102000000000158638012




Stretnutie pri viano¢nom

stromceku
Pripravujeme pre vsetkych clenov klubu

v poradi uz 4. stretnutie na vianocnych
trhoch. Pridte si vychutnat predvianocnu
atmosféru dna 8. decembra 2017 o 16.00
na Hlavhom ndmesti v Bratislave. TeSime

sa na stretnutie s Vami.

DoD -den

dveri
mdj. 2017

otvorenych

bude v biologickych centrach po celom
slovensku pre pacientov, rodicov, a
zaujemcov o informacie, vySetrenia
ohladom IBD def otvorenych dveri

Vystava Slovmedica
a Non-hendicap 2017

Uskutoc€ni sa v termine 6 -7.10.2017

2016

Tabor pre deti

a teenegerov s IBD

Vlete 2017 sa SCC chysta po Uspesnom

prvom tabore pripravit pre deti a

teenegerov s IBD dalsi letny tabor.

Edukacné stretnutie SCC
k dnu IBD

5.5.-8.5.2017,

Pripravujeme pre vSetkych ¢lenov klubu,
deti aich rodinnych prislusnikov v dfioch
5. — 8. madja 2017 jarné vikendové
clubu

stretnutie Slovak Crohn spolu

svalnym zhromazidenim. Stretnutie sa
uskutoéni v Ziline v hoteli Slovakia. Teime

sa na stretnutie s Vami.

Rekondicny pobyt

Pripravujeme pre vsetkych ¢lenov klubu
dalsi v poradi uz 22. rekondi¢ny pobyt vo
Vlysokych tatrdch na Strbskom plese
v termine 9.9-17.9.2017




PODAKOVANIE

Dakujeme v3etkym za spolupracu a podporu pri usporiadani nasich podujati
a vSetkym, ktori na nas mysleli poukazanim 2% dani.

§@§ obbvie

FERRING ‘: MSD

PHARMACEUTICALS

G

caring for life

ewopharma @

_NUTRIC:A i
%ForuCare






