1.UVOD

Déti, zaci, studenti, ale i dospéli lidé s Crohnovou chorobou ¢i ulcerdzni kolitidou
musi Celit fadé obtizi. Jednd se zejména o psychickou a fyzickou zatéz, kterd je s

onemocnénim spojena.

Ve skole se vyskytuji problémy zpiisobené Castou absenci zakt, vyc¢lenéni z bézného

Skolniho prostiedi, obtize s reintegraci zpét do tfidy, a na to navazujici problémy v roding.

Vsechny tyto oblasti se promitaji i do charakteru vzdélavani déti a zaka trpicich

praveé témito dvéma nemocemi.

Mnoha potizim, které souviseji s nemoci, nelze zabranit, 1ze vSak zmirnit dusledky
dopadu onemocnéni ve vzdélavacim procesu. Chronické onemocnéni zatézuje kazdou osobu
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v oblasti somatické, psychické nebo socialni.

To vSe se samoziejmé odrazi i v procesu uceni. Z toho vyplyva, Ze Zivotni situace
téchto déti je ztizend. Kazdé dite se vSak s nemoci vyrovnava odlisSnym zptisobem. Déti jsou
¢asto odlouceny od rodiny, podrobuji se fad¢ 1ékatskych zakrokli, mnohdy byvaji opakované

vytrzeny ze svého socidlniho prostfedi, musi se adaptovat na nové podminky.

Nemocné dité je zakem, ktery si musi plnit 1 Skolni povinnosti. Proto je nutné, aby
kazdy pedagog védél, jak pracovat s chronicky nemocnym zakem, mél by byt seznamen s
charakteristikami nejb&znéjSich chronickych onemocnéni a s tim, jak s takovym ditétem

pracovat.

Zak se zdravotnim znevyhodnénim neni zdkem, které¢ho lze na prvni pohled oznacit
jako osobu, kterd ma chronické onemocnéni. Charakter a zdvaZznost onemocnéni zavisi na
zdravotni diagnéze kazdého jednotlivce. Spolecnd pro vSechny je skute¢nost, ze pro

vzdélavani je jejich zdravotni diagndza omezujici pravé ve své konkrétni progndze.

Diky vcasné a spravné diagnostice jedince muze byt jeho omezeni v béznych
¢innostech minimalni a nemoc miZze byt pomoci 1ékatti udrzovana v jakési latentni podobé

S minimalnimi zdravotnimi ataky.
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86633-08-X



Prace obsahuje osm kapitol. V prvnich kapitolach stru¢né popisuji Crohnovou
chorobu a ulcerdzni kolitidu. V dalSich kapitolach se jiz vénuji jednotlivym asociacim
Vv riiznych zemich a dale zpusobim, kterymi lze podporovat klienty s Crohnovou chorobou a
ulcer6ézni kolitidou ve zminénych zemich. V posledni kapitole chci nabidnout srovnani

téchto zemi s Ceskou Republikou a nasledné i celkové srovnani vSech asociaci.

Po celém svéte existuji rizné organizace, které sdruzuji tyto klienty a pomahaji jim
V pocateéni fazi nemoci, coz je velmi dulezité, protoze je to pro Clovéka nova situace se
kterou se u¢i zit. Tyto organizace zajiStuji zdravotni, socidlni, finan¢ni, pravni a

psychologickou pomoc.

Existuje i specialni skupina mladych lidi, ktera zajist'uje rizné aktivity a osvétu pro

mladé lidi a jmenuje se EYG — EFCCA Youth Group, které se také budu vénovat.

Cilem prace je zjistit, jak se odliSuji jednotlivé organizace v evropskych zemich
Vv otazce podpory pro klienty trpici Crohnovou chorobou a ulcerdzni kolitidou. Zejména se
chci vénovat riznym zajimavym specialné pedagogickym programim, jez jednotliva

sdruzeni pro své klienty organizuji.

2. Chronické onemocnéni

Definice pojmu chronicky je dle slovniku cizich slov? definovéana jako trvajici delsi
dobu, staly, vlekly. S tim je spojend i definice chronického onemocnéni, jako vleklého
onemocnéni, piindsejictho nemocnému a jeho rodiné mnoho dlouhodobych nepiijemnosti

nejen z hlediska somatického, ale i z hlediska psychického a socialniho. 3

I ptesto, Ze tato onemocnéni byvaji dlouhodoba ¢i celozivotni, u vétSiny pacientli
se podaii vylécit nebo zmirnit vétSinu symptomu az na takovou uroven, ze pacient dokaze Zzit

plnohodnotny zivot. U nékterych pacientii vSak prognéza chronického onemocnéni byva

2 KRAUS J. a kol.: Novy akademicky slovnik cizich slov A-Z, Praha 2012, Academia, ISBN 978-80-200-1351-4

3 HLAVATY T. akol.: Zivot s Crohnovou chorobou a ulceréznou kolitidou, Brno 2013, Grifart, ISBN 978-80-905337-1-4



velmi Spatnd a zde je potfeba co nejvétsi intervence lékai, psychologh a specidlnich

pedagogi.”

Chronické onemocnéni jako takové je definovano zavaznymi organickymi nebo
funkénimi (nebo kombinaci obou) zménami postizeného orgénu ¢i systému a dlouhodobym

nebo dlouhodobé¢ predpokladanym p11°1béhem.5

Onemocnéni musi trvat nejméné tfi roky s moznosti uzdraveni nebo projevy
remise a relapsu, kdy se chronické onemocnéni mize za urCitych podminek naopak projevit
jako onemocnéni akutni. Bez aktivniho 1écebného zasahu nelze vyvoj chronického
onemocnéni zpomalit, zastavit nebo zlepSit. U chronického onemocnéni ditéte Ize

predpokladat nasledky v obdobi dospivani nebo dospélosti.

2.1 IBD- Inflammatory Bowel Disease

IBD znamena Inflammatory Bowel Disease, tedy v piekladu nespecifické strevni
zanéty nékdy vSak také idiopatické strevni zanety, coz je skupina zanétlivych lozisek
Vv tenkém a tlustém stieve. Zanétliva stievni onemocnéni jsou povaZovana za autoimunitni
onemocnéni, kdy imunitni systém jedince nerozpozna vlastni builkky a napada je. V tomto

ptipadé€ napada cely travici systém 6

Mezi hlavni typy IBD patii ulcerozni kolitida a Crohnova choroba. Mezi obéma
nemocemi je hlavni rozdil v tom, Ze u ulcerdzni kolitidy zanét postihuje povrchovou ¢ast
sttevni stény, tedy sliznici a vyskytuje se pouze v tlustém stfevé a nejcasteji je jeho hlavnim

loziskem sliznice u kone¢niku.

4 KOLEKTIV AUTORU. :Crohnova choroba a ulcerézni kolitida. Praha: Pracovni skupina pro nespecifické stfevni zandty 2010
5 HLAVATY T. akol.: Zivot s Crohnovou chorobou a ulceréznou kolitidou, Brno 2013, Grifart, ISBN 978-80-905337-1-4
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U Crohnovy choroby zanét postihuje celou sténu stieva a vyskytuje se jak ve stieve
tlustém, tak i1 ve stfevé tenkém, coz zhorSuje celkovou zdvaznost onemocnéni. U téchto
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nemoci zatim nejsou znamy ptic¢iny vzniku, proto je tedy oznacujeme jako idiopaticke.

2.2UlIcerozni kolitida

Ulcerozni kolitida (lat. colitis ulcerosa) je zanétlivé onemocnéni tlustého stieva,
které postihuje vzdy konec¢nik s ptidruzenou, rizné dlouhou casti tlustého stfeva. Ulcerdzni
kolitida postihuje vzdy jen tlusté stfevo a nestfidaji se u ni zdravé a postizené useky. Jeji

Siteni je tedy kontinualni a to u viech forem postiZeni tlustého stfeva.®

V Ceské republice se toto onemocnéni nékdy nazyva idiopatickd proktokolitida, tento
nazev je vSak omezen pouze v Ceském lékarstvi. Celosvétov€ je uznan nazev ulcerdzni

kolitida. °

Toto onemocnéni postihuje pouze stievni sliznici a proto se netvoii pistéle (lat.
fistula), coz je nepfirozené kanalkovité propojeni mezi organy, cévami nebo i ven na kizi. U
Ulcerozni kolitidy se nevyskytuji ani abscesy (lat. abscessus), coz jsou dutiny vzniklé
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znic¢enim tkan¢, které vznikaji zpravidla piisobenim infekce a byvaji vyplnéné hnisem. 0

Ulcer6zni kolitida se obvykle vyznacuje prijmy. V tézkych formach onemocnéni

piipadné s krvi &i hlenem ve stolici ¢i tenesmy! (nutkavy a bolestivy pocit nuceni na stolici)

a také kolikovitymi bolestmi v bfi$ni duting.*?
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Kolikovita bolest je silna, svirava, vinovité se vyvijejici bolest s maximem a
minimem Vv pribéhu n¢kolika minut. Je zhorSovana pohybem, télesnou namahou a

pohmatem na b¥isni oblast.™

2.3Crohnova choroba

Crohnova choroba (lat. colitis regionalis) je zanétlivé onemocnéni, které se
vyskytuje nejcastéji v oblasti tenkého a tlustého stieva ¢i v oblasti kone¢niku ¢imz se lisi od

Ulcerodzni kolitidy, ktera postihuje pouze sliznici tlustého stieva. 14

Muze vSak postihovat kteroukoliv ¢ast traviciho ustroji, tedy 1 mimostiedni ¢ésti.
U tohoto onemocnéni se stfidaji zdravé a postizené useky, fikame tedy, Ze je segmentalni.

Stifidanim zdravych a postizenych useki se tedy odlisuje od jiz popsané ulcerdzni kolitidy.

Ve

Crohnova choroba postihuje stfevni sliznici v celé jeji Sifi a z tohoto divody muze
5

dojit k vytvoreni pi§tali & abscesi.
Crohnova choroba a ulcerézni kolitida, jsou onemocnéni chronicka, u nichz nezname

puvodce vzniku. V soucasné dob¢ jsou tato onemocnéni nelécitelnd. Lékari zatim dokazou

jen mirnit pfiznaky.16

3.Vyskyt idiopatickych  strevnich  zanétu
Vv populaci

Zkoumanim frekvence nemoci v populaci se zabyva epidemiologie, coz je
samostatny medicinsky obor. Diky tomuto vyzkumu mohou lékafi zjiStovat rizné faktory,

které by se mohli podilet na vzniku ulcer6zni kolitidy a Crohnovy choroby. Nejvyssi vyskyt

1
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idiopatickych stfevnich zanéti se v poslednich letech zaznamenava v ekonomicky a

priimyslové vyspélych zemich Evropy a Severni Ameriky. */

Jest¢ donedavna vSak ptevazoval vyskyt ulcerdzni kolitidy nad Crohnovou
chorobou zhruba dvojnasobné. V poslednich letech se vSak tento rozdil velice rychle
smazava a zjisténé pocty lidi trpicich Crohnovou chorobou jsou skoro vyrovnané s pocty lidi

trpicich ulcer6zni kolitidou.'®

Posledni vyzkumy ukazuji, ze v primyslovych oblastech Evropy a Severni
Ameriky je kazdy rok diagnostikovano ptiblizn¢ 10 novych pacientii s ulcerdzni kolitidou a

5-10 novych pacientti s Crohnovou chorobou na 100 000 obyvatel.

Celkovy pocet nemocnych s ulcerdzni kolitidou a Crohnovou chorobou se odhaduje

na 200 az 250 piipadd na 100 000 obyvatel.

V Ceské republice nejsou dosud plné aktualizovany informace o poétech
nemocnych témito nemocemi, ale odbornici pfedpokladaji, Ze idiopatické stfevni zanéty by
mohli postihovat 0,3 az 0,5 % populace. Kdyz toto ¢islo pfepocteme na pocet obyvatel
v Ceské republice, tak by nespecifickymi stfevnimi zandty mohlo trpdt 30 az 50 tisic

obyvatel, coZ je nepehlédnutelné &islo.*

Zhruba 5 az 10 % ze vSech pacientl trpicich Crohnovou chorobou a ulcerdzni
kolitidou v Ceské republice jsou déti nebo mladeZ $kolniho véku. Pravé z toho divodu je

specialné pedagogicka intervence v tomto ohledu velice dalezita.”
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3.1 Psychologické aspekty onemocnéni

Crohnova choroba a ulcer6zni kolitida zaujimaji mezi chronickymi onemocnénimi
vyznamné misto. Vyznamné misto také zaujima vliv na psychiku jedince, protoze tato

onemocnéni souviseji s intimnimi oblastmi kazdodenniho zivota.

wewvr
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velmi citelné€ do spolecenského zivota.

Jako s kazdou jinou nemoci se vSak i s Crohnovou chorobou a ulcerdzni kolitidou

musi ¢lovek snazit co nejlépe psychicky vyrovnat, aby mohl zit plnohodnotny Zivot.

Mezi zasadni a pro mnoho pacientii jeden z nejvice nepfijemnych problému, které
tyto nemoci zptsobuji, je prijem. Neni to vSak bézny infek¢ni prijem, ale chronicky prijem
plny bolesti a dalSich nepiijemnosti. Pravé prijjem stoji za vétSinou nepiijemnosti, které
pacienty doprovazeji cely Zivot. Nastésti na svété existuji lidé, ktefi 1 pfesto, Ze timto
onemocnénim trpi, dokdzou mluvit i o téch nejintimnéjSich problémech a pravé diky nim
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vznika celoevropska a troufam si fici i celosvétova podpora téchto pacienta.

Zhruba pted péti lety zaCaly diky témto organizacim vznikat WC karticky, které
pacientim umozinuji pouZit toaletu tam, kde se pravé nachazeji. Diky této karti¢ce pacienti
mohou pouzit toaletu v hotelu, ve kterém nebydli, v baru a restauraci, ve kterych nejsou
hosty a mohou ji pouzit prakticky kdekoliv, tedy 1 v oby¢ejném obchod¢, kde vefejné a ani

zékaznické toalety nej sou.?

Tyto karticky, diky kterym, je mozné v nejkrajnéjSich pfipadech vyuzit nevefejné
toalety, jsou alesponi ¢astecnou ulevou, kterou predstavuje tlak na psychiku jedince v téchto

nepiijemnych chvilich.

2 KOLEKTIV AUTORU. :Crohnova choroba a ulcerézni kolitida. Praha: Pracovni skupina pro nespecifické stfevni zanéty 2010
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3.2  Vliv nemoci na vykonnost ve Skole ¢i zaméstnani

Jako u kazdé nemoci je vliv n¢jakého chronického onemocnéni znat jak v osobnim
zivoté, tak ve spoleCenském zivoté, ale 1 v praci, ¢i Skole. Pro kazdého pacienta, at’ je
dospély, dospivajici ¢i diteé, je dilezité, aby mél podporu svého okoli. Od rodiny pocinaje az

po skolu ¢i zaméstnavatele.

Pro pacienty trpici Crohnovou chorobou nebo ulcerézni kolitidou je slozitéjsi
dochazet pravidelné do Skoly ¢i do zaméstnani nez pro lidi, ktefi t€émito nemocemi netrpi.
Proto tedy jakakoliv podpora ze strany Skoly, zaméstnavatele ¢i organizace pomaha vyrovnat
se s jejich nemoci.

Kazdy clovek se setkd s nepochopenim, ale i pfesto je velmi dilezité se na to

neohlizet a jit dal, smérem k psychickému uzdraveni.?*

4. 74k se zdravotnim znevyhodnénim

Skolsky zakon 561/2004 Sb. o vzdélavani v platném znéni definuje Zaka se

zdravotnim znevyhodnénim takto:

(1) Ditétem, zZakem a studentem se specidlnimi vzdélavacimi potiebami je osoba se

zdravotnim postizenim, zdravotnim znevyhodnénim nebo socialnim znevyhodnenim.

(3) Zdravotnim znevyhodnénim je pro ucely tohoto zakona zdravotni oslabeni,

dlouhodoba nemoc nebo lehci zdravotni poruchy vedouci k porucham uceni a chovani, které
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vyzaduji zohledneéni pri vzdelavani.
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4.1  Vyhlasky

Skolsky zakon méa vyhlasky, které zakon upravuji a kazda, ofetfuje jinou &ast
vzdélavani zakt v Ceské republice. Déti, 7aci a studenti se specialnimi vzd&lavacimi
potfebami maji pravo na vzdélavani, jehoz obsah, formy a metody odpovidaji jejich
vzdélavacim potfebam a moznostem. Maji pravo na vytvotreni nezbytnych podminek, které
toto vzdélavani umozni, a na poradenskou pomoc Skoly a Skolského poradenského

zatizeni.?®
Tyto podminky pro zéky upravuji nasledujici vyhlasky:
Vyhlaska MSMT CR &. 48/2005 Sb., o zakladni $kole
Vyhlaska MSMT CR ¢&. 13/2005 Sb., o stiednich $kolach

Vyhlaska MSMT ¢&. 72/2005 Sb., o poskytovani poradenskych sluzeb ve §kolach a
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Skolskych zatizenich, ve znéni pozdé¢jSich predpist.

V neposledni fadé k témto vyhlaskam patfi 1 vyhlaska ¢. 73/2005 Sb., o vzdelavani
déti, zakd a studentl se specidlnimi vzd€lavacimi potfebami a déti, zakt a studentd
mimofadné nadanych. Ve Skolském zakoné déti, zaky a studenty s Crohnovou chorobou
nebo ulcerdzni kolitidou oSetfuje paragraf 16, ktery se vénuje vzdélavani déti, zakd a

studentl se specidlnimi vzdélavacimi pottebami kam tito lidé bezesporu patfi.

4.2  Podpora Zaka se zdravotnim znevyhodnénim ve Skole

V souladu s platnou legislativou je zak se zdravotnim znevyhodnénim povazovan za

v/ s “1s ;o . .2
7éka se specialnimi vzd&lavacimi potfebami.?®

% MINISTERSTVO SKOLSTVI, MLADEZE A TELOVYCHOVY, vyhldsky [online, cit. 11. 3. 2013]. Dostupné z WWW: <
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V bézné praxi neni vyjimkou, Ze se pedagog o zdravotnim znevyhodnéni zaka
v pribéhu dochazky do Skoly nedozvi. Pfi¢inou mize byt lehky priabéh nemoci,
nedostate¢na nebo nespravna diagnostika, kratké obdobi pro plné propuknuti vSech ptiznakt

nemoci, atp.

Zakon 561 / 2004 Sb. o piedskolnim, zakladnim, stfednim a vy$Sim odborném a
jiném vzdélavani (Skolsky zakon) ve svém § 2 hovofi o zasadach a cilech vzdé€lavani, z nichz
se bezprostifedné vztahuji k tématice vzdélavani zaka se specidlnimi vzdélavacimi potfebami
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predevsim tyto zésady a cile

Rovny pfistup ke vzdélani bez jakékoliv diskriminace, zohlednovani vzdélavacich

potieb jednotlivce ¢i vzajemna Ucta, respekt, solidarita a distojnost.

4.3 Podpora zaku

Jako rizné formy podpory pro zdka, ktery je zdravotné znevyhodnény, v naSem
ptipadé tedy zak s Crohnovou chorobou ¢i ulcerdzni kolitidou se nabizeji Skolni poradenska
pracovisté, ktera nabizeji sluzby vychovnych poradcti, Skolniho psychologa ¢i specialnich

pedagogu a Skolnich metodikt prevence.30

V ptipadech, kdy Zak trpi Crohnovou chorobou ¢i ulcerdzni kolitidou se vétSinou

uplatiuje pouZiti IVP, tedy individudlniho vzdélavaciho plainu31
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% MINISTERSTVO $KOLSTVi, MLADEZE A TELOVYCHOVY, Skolsky zdkon [online, cit. 11. 3. 2013]. Dostupné z WWW: <

http://www.msmt.cz/dokumenty/skolsky-zakon>.

31 MINISTERSTVO $KOLSTV{, MLADEZE A TELOVYCHOVY, whidska ¢ 147/2011 Sb. [online, cit. 11. 10. 2013]. Dostupné
z WWW: < http://www.msmt.cz/dokumenty/vyhlaska-c-147-2011-sh-kterou-se-meni-vyhlaska-c-73-2005-sb>.



4.4  Individualni vzdélavaci plan

Zdravotnim znevyhodnéni je podle Skolského zdkona zdravotni oslabeni,
dlouhodoba nemoc nebo lehéi zdravotni poruchy vedouci k porucham uceni a chovani, které

vyzaduji zohlednéni pii vzdélavani.

Pro zaky se zdravotnim znevyhodnénim se volba vypracovani IVP uziva zpravidla

Vv ptipade¢, ze je zék dlouhodobé neptfitomen ve Skolnim vyucovani ze zdravotnich divodu.

Nejedna se o tedy redukci v oblasti uciva, ale zpravidla se jde o Upravu v Casovém
rozlozeni uciva a ve formach plnéni zadanych ukold. Pedagogové jednotlivych predméth
vypracuji pro zadka IVP tak, aby bylo umoznéno splnit zadané pozadavky, a zaroven
vypracuji Casovy plan ke kontrole ziskanych kompetenci zédka v jednotlivych predmétech

vyuky. Individuélni vzdelavaci plan je soucasti dokumentace 7aka. ¥

5. Organizace a sdruZeni podporujici pacienty
s IBD v CR

V Ceské republice existuje jiz od roku 2008 Obdanské sdruzeni pacienti
s idiopatickymi stfevnimi zanéty — zkracené ,,PACIENTI IBD“. Cinnost sdruZeni, je velice
riznorodd. Kazdorocné se pofddd mnoho konferenci po celé republice a toto sdruzeni
spolupracuje zejména s 1ékafi z Pracovni skupiny pro idiopatické stfevni zanéty pii Ceské

gastroenterologické spolecnosti.

Sdruzeni zaméstnava mnoho odbornikid z oboru l€kaistvi, farmakologie, vyzivy a ze

socialné pravniho oboru, ktefi pracuji v poradné pro pacienty. 3

Na pravidelnych vyrocnich konferencich vystupuji 1€kati z oboru gastroenterologie,

vyzivovi odbornici, zastupci se zkuSenostmi se stomii, ale také se tam pacienti mohou setkat

32 MINISTERSTVO $KOLSTV{, MLADEZE A TELOVYCHOVY, whidska ¢ 147/2011 Sb. [online, cit. 11. 10. 2013]. Dostupné
z WWW: < http://www.msmt.cz/dokumenty/vyhlaska-c-147-2011-sh-kterou-se-meni-vyhlaska-c-73-2005-sb>.

% KOLEKTIV AUTORU. :Crohnova choroba a ulcerdzni kolitida. Praha: 2. Vydani Pracovni skupina pro nespecifické stievni zanéty 2010



a otevien¢ diskutovat s odborniky z ministerstva prace a socialnich véci ¢i odbornikl

v . 34
v socialn& pravni oblasti.>

Kazdoro¢né tyto konference, pfednasky a riizné dalsi akce navstévuje okolo 200
lidi a novi pacienti bohuzel stile pfibyvaji. Sdruzeni pacienti s idiopatickymi stievnimi
zanéty uzce spolupracuje s celoevropskou organizaci pro pacienty s Ulcerdzni kolitidou a
Crohnovou chorobou, kterd se jmenuje EFCCA (European Federation of Crohn’s and
Ulcerative Colitis Associations. Dale spolupracuje s ILCO, coz je dobrovolné sdruzeni

eskych stomika.

Ceska asociace stejné jako viechny evropské asociace véetné EFCCA hlavni poiada
»Svétovy den IBD*“ (viz obrazek 1). Letosni oslava, byla teprve prvni. Jako vyjadieni
podpory se na ni mél piijet podivat i Marco Greco, coz je prezident European Federation of
Crohn’s and Ulcerative Colitis Zkrdcené EFCCA.

Obrazek 1- plakat eského sdruZeni k prileZitosti oslavy svétového dne IBD

SVETOVY DEN

1IBD

KDY: 25.5.2013 0D 13.00 HOD.
KDE: PRAHA, PARK LADRONKA

3 OBCANSKE SDRUZENI PACIENTU S IBD, obcanské sdruzent [online, cit. 11. 11. 2013]. Dostupné z WWW:
<http://crohn.cz/colitiscrohn/product.asp?productID=326&detailSubCatCode=115>.

% OBCANSKE SDRUZENI PACIENTU S IBD, projekty [online, cit. 11. 11. 2013]. Dostupné z WWW: <
http://www.crohn.cz/category/nase-akce/>.



6. EFCCA

EFCCA je asociaci, ktera sdruzuje razné kluby, sdruzeni, ¢i organizace v jednotlivych
zemich, které pomahaji lidem s idiopatickymi stievnimi zanéty. Hlavnim cilem asociace
EFFCA je sjednotit pacienty v jednotlivych zemich za ucelem héjeni spoleénych zajma napf.
V Evropském parlamentu a vymén¢ informaci mezi jednotlivymi pacientskymi organizacemi

Vv celé Evropé.

Cleny EFCCA jsou napriklad Ceska republika, Slovensko, Dansko, Portugalsko,
Polsko, Srbsko, Slovinsko, Chorvatsko, Svédsko, Norsko, Finsko, Kypr, Mad’arsko, Francie,

Némecko, Irsko, Bulharsko a Italie. %6

Pro EFCCA je také velmi diilezité co nejvice spolupracovat s jednotlivymi zemémi,

aby podpora, které se snazi dosahnout, byla co nejvice aplikovatelna na celoevropské scéné.

Dalsi a velmi diilezitou soucasti prace EFCCA je zvySovéani povédomi vetejnosti o
tom, ze existuji lidé, ktefi trpi témito nemocemi. Proto se dvakrat az tiikrat za rok potadaji
ruzné vetejné akce po celé Evropé. Jako dal$i a neméné dulezity cil je podpora vzniku

’ v ’ . o 37
novych sdruZeni na podporu pacienti.

KaZzdoro¢né se potada i Svétovy den IBD, kde se cely den konaji rlizné akce a
predstavovani problémi, se kterymi se pacienti potykaji. Cilem je podpora pacienti a
priblizeni jejich problémi Siroké vefejnosti. Svétovy den IBD je stanoven na 19. kvétna.®

(viz obrazek ¢. 2).

6 . . o .
OBCANSKE SDRUZENI PACIENTU S IBD, svétovy den IBD [online, cit. 11. 11. 2013]. Dostupné z WWW: <
http://www.crohn.cz/nase-akce/akce-rok-2013/zprava-ze-svetoveho-dne-ibd-2013/>.

37 EFCCA MEMBERS, our members [online, cit. 11. 11. 2013]. Dostupné z WWW: <http://efcca.org/members/>.

8 . , . .
OBCANSKE SDRUZENI PACIENTU S IBD, svétovy den IBD [online, cit. 11. 11. 2013]. Dostupné z WWW: <
http://www.crohn.cz/nase-akce/akce-rok-2013/zprava-ze-svetoveho-dne-ibd-2013/>.



Obrazek 2 - plakat organizace EFCCA odkazujici na oslavy svétového dne IBD

36 countries

4 continents
Join the fight against IBD

uesRLD K

.‘“.. .‘. veg.

19 MAY 2013—WORLD IBD DAY

EFCCA ma i svou vlastni dal$i asociaci, ktera sdruzuje pacienty do 26 a vétSinou
az do 30 ti let a jmenuje se EYG, tedy EFCCA Youth Group (viz obrazek ¢. 3). Jsou zde i
zastupci z ¢eského sdruzeni pacientti IBD, ktefi se ucastni kazdoro¢nich setkdni v riznych
zemich Evropy, kde si spole¢né se vSemi ostatnimi vyménuji své poznatky a ndpady ohledné
zviditelnéni, komunikace a dalSich zpasobi, jak pomoci lidem, ktefi trpi Crohnovou

chorobou a ulcerézni kolitidou.>®

Ptikladem Cinnosti mize byt letosni Cervencové setkani EYG v némeckém Stuttgartu

(viz obrazek ¢. 4). Ptisti rok se planuje setkani v irském Dublinu.

Organizace EFCCA od roku 2011 také vydava svij vlastni Casopis, ktery vychazi

Vv internetové i ti§téné podobeé tiikrat do roka a jmenuje se EFCCA Magazine.

39 - . . .
OBCANSKE SDRUZENI PACIENTU S IBD, s kym spolupracujeme [online, cit. 11. 11. 2013]. Dostupné z WWW: <

http://www.crohn.cz/category/informace-o-obcanskem-sdruzeni/s-kym-spolupracujeme/ >.



Obrazek 3- znak organizace EYG, ktera se vénuje péci o mladez s Crohnovou chorobou a

ulcerozni kolitidou

Obrazek 4 - fotografie ¢leni EYG z evropskych zemi na setkani v némeckém Stuttgartu

EYG se nepodili jen na svétovém dni IBD, ale ma i své vlastni akce na podporu

pacientd.

Kazdy rok se na setkani EFCCA Youth Group vybira jedna zemé, ktera pro dalsi
rok bude hostit setkani skupiny. Jak jsem jiz zmitioval, lofisky rok to bylo Némecko a setkani
se odehravalo ve mésté Stuttgart. Kazdy rok je jiz pfedem déno, jak bude setkdni probihat,

tedy je pfesné dan program.



Krom¢ raznych diskusnich ¢asti se probiraji témata, jak oslovit Sirsi vetejnost diky
socialnim sitim ¢i jak komunikovat s Ufady, kdyz jedinec zada o podporu ze strany statu ¢i o
povoleni na usporadani vetejné akce. Kazdy rok se prihlasuji jednotlivé zemé z Evropy na
setkani EYG a vétsinou kazdou zemi reprezentuji dva delegati, coz vSak neni podminkou.
Letosni setkani nabidlo dvé nové zemé, které se meetingu zacastnily poprvé a to Slovensko a

Portugalsko. *°

Kazdoro¢né se na meetingu voli 5 novych zastupcii EYG na nésledujici rok a dva
zastupci pro EFCCA na dva roky. Zastupci se voli proto, ze po cely rok zastupuji organizaci
EYG ¢i EFCCA a to celosvétoveé. Zucastnuji se setkdni s riznymi delegaty, vystupuji na
ruznych ptednéaskéch a konferencich a haji z4jmy organizace a tedy i1 pacientt kdekoliv, kde
pravé jsou. Nynéjsimi zastupci pro EFCCA jsou Daniel Sundstein z Danska a Chayim Bell

7 Nizozemi. #*

Oba zastupci trpi ulcerdzni kolitidou a jejich tkolem je i pfesto pracovat pro
organizaci a snazit se ziskavat pro ni podporu, kterd poté podporuje pacienty. Jako ptiklad
lze uvést kazdoro¢ni marathoén v Nizozemi, kterého se tcastni mnoho lidi, jeZ chtéji vyjadrit

podporu lidem, ktefi trpi nespecifickymi stievnimi zanéty, tedy I1BD. 42

EFCCA vSak neplsobi jen vroviné rlznych sdruzeni v Evropé, ale bojuje také
v ramci zdravotnickych organizaci. Jedné z ¢lenek EYG se podatilo prosadit ve spolupraci

s evropskym parlamentem.

Kazdorocn¢ EFCCA a EYG také potada letni tabory pro déti s Crohnovou
chorobou a ulcerdzni kolitidou, aby déti jiz od malicka védély, ze 1 kdyz trpi té€mito
nemocemi, Nejsou na sva trapeni a problémy samy. Tyto tabory pomahaji détem pochopit, ze
1 pfes jejich nemoc mohou Zit kvalitni Zivot, ktery se prakticky nelisi od Zivota déti, které

. - . , 4
témito nemocemi netrpi.*®

0 EFCCA YOUTH GROUP, about us [online, cit. 11. 11. 2013]. Dostupné z WWW: < http://efcca.org/index.php/about-efcca>.

*1 EFCCA Magazine Issue 3, Brussel Belgium, EFCCA, [online, cit. 1.9. 2013]. Dostupné také na WWW: <
http://efcca.org/index.php/multimedia/efcca-magazine/93-efcca-magazine-3-2013>

“2 EFCCA Magazine Issue 1, Brussel Belgium, EFCCA [onling, cit. 20. 4. 2011]. Dostupné také na WWW: <
http://efcca.org/index.php/multimedia/efcca-magazine/41-new-efcca-magazine-first-issue>

3 EFCCA YOUTH GROUP, summer camps[online, cit. 11. 11.2013]. Dostupné z WWW: < http://www.efcca.org/index.php/our-
activities/projects>.



Zridit tyto tabory byla velmi slozita véc, protoze tyto déti maji velmi Casto velké
problémy a jejich rodice si nebyli jisti, zda by se jim na tabofe nic nestalo. Prvni tabor vSak
jejich obavy nechal rozplynout. Organizace z Ceské a Slovenské republiky cht&ji

organizovat spolecné tabory, aby naplnily kapacitu tabora.

Myslim si, ze fungovani takovéto organizace je velmi dulezité a to nejen z hlediska
pomoci klientim, ale i proto, ze si diky této organizaci muze mnoho dobrovolniki
vyménovat své zkusSenosti a tim velmi rychle ménit podminky pro pacienty a podporu

mistnich organizaci v jinych zemich.

6.1 Socialni média

V dobé, kdy ma internet téméf kazdy je dulezité obsdhnout i tuto soucést lidského
zivota, protoze mnoho lidi ke komunikaci a vlastné i1 jako soucast kazdodenniho Zivota

vyuziva pravé socialni média jako je Facebook, Twitter a riizné dalsi typy socialnich siti.

V dnes$ni dobé je o mnoho jednodussi oslovit Sirokou vetejnost a to prave diky
socialnim médiim, ktera jsou opravdu vsude a tedy, krom¢ osobni komunikace je lze vyuzit

pro tuto véc.

Téméet vSechny asociace v Evropé, ale i na svété maji svoji Facebookovou a
Twitterovou stranku, kam pisi novinky a nechavaji ostatni lidi reagovat, ¢ist, komunikovat a

tim §ifit to, co je pravé potieba.

Za poslednich par let se diky témto médiim podafilo rapidné zvysit povédomi o
téchto dvou nemocech a tim i pomoci pacientim s Crohnovou chorobou a ulcer6zni
kolitidou, protoze jiz mnoho lidi vi, co tyto dv€ nemoci obnaseji a na lidi s t€émito nemocemi

neni pohliZzeno skrz prsty jako difve.**

* EFCCA YOUTH GROUP, multimedia [online, cit. 11. 11. 2013]. Dostupné z WWW:
<http://www.efcca.org/index.php/multimedia/facebook>.



7. Evropské asociace sdruzujici pacienty
s Crohnovou chorobou a ulcerézni kolitidou

V této cCasti bakalaiské prace popisuji jednotlivé asociace, sdruzeni, ¢i kluby
Vv jednotlivych zemich evropské unie. Nebudu vSak popisovat vSechny zem¢, ale vybér zemi,

které spolupracuji s organizaci EFCCA.

7.1 Slovensko

Slovensky Slovak Crohn Club existuje déle, nez Ceské sdruzeni a proto ma vice

v , v , . , . , . . . . ., -4
zkugenosti a to hlavné ve spolupraci s ostatnimi evropskymi asociacemi a sdruZenimi.*

Crohn Club vznikl jiz vroce 1993 a jiz za dva roky, tedy v roce 1995 se piipojil
k federaci sdruzujici vSechny evropské asociace pomahajici pacientim s Crohnovou

chorobou a ulcerdzni kolitidou.

Ten samy rok se stal Crohn Club ¢lenem Slovenskej humanitnej rady coz je narodni
dobrovolnické centrum humanitnich a charitativnich organizaci, obCanskych sdruZeni a

nadaci piisobicich v socidlni oblasti.

Crohn Club jiz od svého zaloZeni pofada rizné aktivity na podporu pacientd

s Crohnovou chorobou a ulcerdzni kolitidou a snaZi se, aby mezi sebou pacienti navazovali

Vw7

obdobi pro kazdého pacienta a to je v zacatku onemocnéni.*

Crohn Club ma i svij vlastni ¢asopis Bulletine (viz obrazek 5), ve kterém uvefejiuje
vSechny dostupné novinky z oblasti 1écby, nov€ dostupnych 1é¢iv, 1é€ebnych postupli ¢i o

novinkach na klubové trovni.

Slovensky Crohn Club pravidelné potada i plesy pro pacienty a rekondi¢ni pobyty.

> SLOVAK CROHN CLUB, o klube [online, cit. 12. 11. 2013]. Dostupné z WWW: <
http://www.crohnclub.sk/index.php?option=com_content&task=view&id=13&Itemid=38>.

% SLOVAK CROHN CLUB, o klube [online, cit. 12. 11. 2013]. Dostupnéz WWW: <

http://www.crohnclub.sk/index.php?option=com_content&task=view&id=13&Itemid=38>.



Stejné jako Ceské sdruzeni, tak i1 to Slovenské velice tizce spolupracuje s organizaci
EFCCA a EYG a zaroven s doktory a gastroenterology ¢i farmaceutickymi firmami, které

nasledné podporuji ¢innost klubu.

Slovensky Crohn Club také spolupracuje s ¢eskym sdruzenim a kazdoro¢né potada

spolecné akce a pfedné§ky.47

Obrazek 5 - titulni strana slovenského ¢asopisu Bulletin

BULLETIN

7.2 Finsko

Finska asociace sdruzujici pacienty s Crohnovou chorobou a ulcerdzni kolitidou byla
zalozena jiz vroce 1984 v Tampere a to samotnymi pacienty, ktefi tim chtéli zvysit

povédomi o t&chto nemocech.*®

Finska asociace ma pres pét tisic ¢lent a tfadi se tim k nejvétsSim asociacim

Vv jednotlivych zemich, které tyto pacienty sdruzuji.

47 SLOVAK CROHN CLUB, bulletin [online, cit. 12. 11. 2013]. Dostupnéz WWW: <

http://www.crohnclub.sk/index.php?option=com_content&task=view&id=19&Itemid=43>.

8 CROHN JA COLITIS RY, tapahtumat [online, cit. 12. 11. 2013]. Dostupné z WWW: <http://www.crohnjacolitis.fi/cms/>.



Tato asociace mimo jinych aktivit, které sdili s ostatnimi asociacemi v jednotlivych
zemich, nabizi i tzv. Helpline, tedy linku pomoci, kam se mize kdokoliv obratit s prosbou 0

radu. Linka funguje kazdy &tvrtek od 6ti do 9ti hodin.*

Dalsi zajimavosti je, ze v této asociaci pracuji pouze dobrovolnici, tedy nemaji narok
na odménu ¢i honoraf, ale dé€laji to ze své vlastni viille nebo proto, ze nékdo z jejich blizkych

trpi Crohnovou chorobou ¢i ulcerdzni kolitidou.

V ramci této asociace vznikla i odnoz jménem CroCot, coz je zkratka z nazvii obou
nemoci Crohn a Colitis. Tato ¢ast Finského sdruzeni je hlavné pro mladé lidi trpici témito
dvéma nemocemi a poiadd pro né mnoho akci, jako jsou vylety, srazy, rizné pobyty a jiné

¢innosti.

Dalsi ¢innosti jsou srazy, které se konaji kazdy tyden. Finové maji v oblibé navstévu
sauny, a proto se schdzeji S mladymi pacienty pfed saunou a poté se jdou spole¢né relaxovat

, L 50
a probirat nova témata.

Vzhledem ktomu, Ze nejen v Evropé, ale vcelém svété piibyva pacientl
s Crohnovou chorobou a ulcerdzni kolitidou, je nutné o tomto celkové informovat vetejnost.
Stejné jako ve vétsSing€ zemi tak i ve Finsku vychazi asopis pro pacienty, ktery se jmenuje

IBD. Tento ¢asopis vychazi v tist€né podobé a je piekladan i do Svédstiny.

Ve Finsku vSak s informovanim vetejnosti zacali ,,od piky*, protoze vydali détskou

knihu o stievech Mutkikas Suoli, coz lze pielozit, jako Spletita strivka (viz obrazek €. 6).

Tuto knihu vydavaji ve spolupraci s farmaceutickou firmou z Finska a chtgji tak
informovat jiz malé déti, které bud’ nemoci sami trpi, nebo t€émito nemocemi trpi né¢kdo

Z jejich blizkych.”*

9 CROHN JA COLITIS RY, yhteystiedot [online, cit. 12. 11. 2013]. Dostupné z WWW:
<http://www.crohnjacolitis.fi/cms/Yhteystiedot.12.0.html>.

%0 CROHN JA COLITIS RY, tapahtumat [online, cit. 12. 11. 2013]. Dostupné z WWW: <

http://www.crohnjacolitis.fi/cms/Tapahtumat.11.0.html >.

51 CROHN JA COLITIS RY, mnut julkaisut [online, cit. 12. 11. 2013]. Dostupnéz WWW: <
http://www.crohnjacolitis.fi/cms/Muut_julkaisut.6.0.html >.



Obrazek 6 - ukazka détské knihy Spletita stiivka

7.3 Svédsko

Svédsky Mag-och tarmforbundet je neziskova organizace, ktera jako ostatni sdruzuje
pacienty s Crohnovou chorobou a ulcer6zni kolitidou. Jejich nazev lze pielozit jako
Gastrointestinalni asociace. Tato asociace se vSak nesoustfedi jen na Crohnovu chorobu a
ulcerdzni kolitidu, ale jak uz nazev napovida na vSechna onemocnéni, kterd souviseji s
travicim 1'1str0jim.52

Svédska asociace nabizi podporu lidem, kteii trpi témito nemocemi a nejsou
dostate¢né finan¢né zabezpedeni. Jako v kazdé zemi existuje socidlni systém a ten Svédsky
je podle vseho velmi dobry, ale i pfesto musi pacient zadat socidlniho kuratora o pomoc

V této situaci.

Asociace vSak jiz na zacatku nabizi podporu pfi jednani s kuratorem a piti komunikaci

s urady a to vSe na zakladé individualnich potieb pacienta.

*2 MAG-OCH TARMFORBUNDET, unga magar [online, cit. 12. 11. 2013]. Dostupné z WWW: < http://www.magotarm.se/unga-

magar/>.



Velkou zajimavosti je ¢ast této asociace, kterd je vénovana mladym a dospivajicim
pacientim, ktera se jmenuje Unga Magar coz v doslovném piekladu znamena Mladé

Zaludky.>

Na rozdil, od ostatnich sdruZeni, které jsou vénovany hlavné mladym, ma Svédsko
nejpropracovanéjsi napad. ,, Mladé Zaludky “* totiz nefunguji jen v redlném svéte, ale nejvice
na internetu a to tfeba na strance YouTube, kde maji filmy, serialy, hudbu, rozhovory a

mnoho dalsiho, co souvisi s jejich nemocemi.

Mnoho slavnych osobnosti ve Svédsku o této skupiné vi a pravidelnd se objevuji i

V jejich videich a rozhovorech na YouTube.

Dalsi zajimavosti je, Ze uz par let funguje aplikace, ktera je uréena pro Apple iPhone
a funguje jako vyhledavac¢ nejblizsich toalet. O toto se snazi vice lidi v riznych zemich, ale

ne vzdy se aplikace povede tak, aby fungovala tak dokonale, jako ve Svédsku.>

Svédska aplikace totiz nezobrazi pouze nejblizsi toalety, ale zobrazi i oteviraci dobu,

poplatek za pouziti a také, zda je toaleta dostupna pro télesné postizené.

Svédska asociace, ve spolupraci s EFCCA a EYG vytvofila hru, kterd je zdarma ke

stazeni na internetovych strankach a jmenuje se Loekie (viz obrazek ¢. 7).

Jde o hru, kterou dité vytiskne a sloZi a je pfipravena k pouziti. Cilem této hry, je
nenasilnou a zaroven zabavnou formou naucit déti ¢i dospélé vice o gastrointestinalnich

onemocnénich.*

Jako posledni véc si Svédské asociace piipravila moZnost stat se reportérem, ktery
bude psat na internetové stranky ¢lanky nebo rozhovory s riznymi osobnostmi ¢i s pacienty.

Reportérem muze byt kdokoliv, kdo o to projevi zajem.

Stejné jako ostatni asociace, tak i Svédsko vydava sviij Casopis, ktery se jmenuje

Kanalen.

%3 MAG-OCH TARMFORBUNDET, unga magar [online, cit. 12. 11. 2013]. Dostupné z WWW: < http://www.magotarm.se/unga-

magar/>.
% APPLE I TUNES, apps [online, cit. 12. 11.2013]. Dostupné z WWW: < http://itunes.apple.com/us/app/toahjalpen/id404005479?mt=8>.

% MAG-OCH TARMFORBUNDET, loekie [online, cit. 12. 11. 2013]. Dostupné z WWW: < http://www.magotarm.se/unga-
magar/kanalen-for-unga/roliga-saker/loekie-spelet//>.



Obrazek 7 - herni plan hry vydané organizaci EFCCA pro malé pacienty s Crohnovou

chorobou

7.4 Norsko

Norska organizace velmi uzce spolupracuje s organizaci Finskou a Svédskou a jejich

program je prakticky totozny, jako Finsky.

7.5 Dansko

Ackoliv lezi Dansko v kontinentalni Evropé, jeho zpisob prace a podpory pacientil
patii spiSe do zemi skandinavskych. Jejich program je v podstaté totozny, jako program ve

Finsku.

Zajimavym piistupem, ktery se tyka Danska je jejich témét dokonaly socialni systém

a tak mnoho pacientd nemusi fesit Zadné existencéni problémy.56

% COLITIS — CROHN FORENINGEN, school [online, cit. 12. 11. 2013]. Dostupné z WWW:
<http://www.ccuvnjong.nl/Ziekte/School_werk_en_uitkering/School[//>.



Socialni systém podpory v Dansku se fadi k takzvanému Nordickému modelu.”

7.6 Polsko

Polska organizace s nazvem J-elita byla zalozena v roce 2005 a v roce 2011 se stala

¢lenem organizace EFCCA.
J-elita, vydavaji rizné publikace, které zdarma rozesilaji do nemocnic, $kol ¢i firem.

Od roku 2007 se J-elita ziskala statut vefejné prospésné organizace v Polsku a lidé ¢i
firmy ji mohou vénovat 1% ze svych dani a ty si samozfejm¢é odepsat. Tato podpora pak
pfindsi penize do organizace, kterd diky nim miize potadat letni tabory, rizné zajmové akce,

vydavat Gasopisy a publikace a mnoho dal§ich prosp&nych véci.”

Mezi nejvétsi zajimavosti Polskych J-elit patii soutéz, pro studenty ruznych
humanitnich obord, kde se ocenuje nejlepsi bakalarska, disertacni ¢i diplomova prace, ktera

se vénuje problematice Crohnovy choroby & ulcerdzni kolitidy.*®

Dalsi zajimavosti Polskych J-elit je komiks Piotrek poznaje, ktery ma za ukol
odpovédét détem, na nejbeznéjsi otazky. Byl vytvorfen pro to, aby se déti nemusely ptat, ale

mohli diky komiksu zjistit prakticky vSe, co je zajima, (viz obrazek ¢. 8).

" MEDICOLINK, welfare systém in Denmark [online, cit. 12. 11. 2013]. Dostupné z WWW: < http://medicolink.dk/welfare-system-in-

denmark >.
5 J-ELITA, about us [online, cit. 12. 11. 2013]. Dostupné z WWW: < http://www.j-elita.org.pl/>.

% J-ELITA, about us [online, cit. 12. 11. 2013]. Dostupné z WWW: < http://www.j-elita.org.pl/index.php?pid=pages&id=25/>.



Obrazek 8 - titulni strana komiksu Piotrek poznaje

PIOTREK POZNAJE

Dalsi publikaci, kterou J-elita vydavaji je kniha Julka w szpitalu viz obr. 9, pteloZzeno
jako Julinka v nemocnici. Tato publikace odpovida na nejzakladngjsi otazky, které mivaji
rodice i déti, kdyz se malé dité ocitne v nemocnici. Tato publikace je hlavné pro rodice, aby

v&dali, co se v t&chto pripadech odehrava a jak probihé hospitalizace.®

Tato kniha vznikla ve spolupraci polskych 1ékaii a firmy Abbott coz je vyzkumna a

farmaceuticka firma.

60 J-ELITA, piotrek poznaje [online, cit. 12. 11. 2013]. Dostupné z WWW: < http://www.j-elita.org.pl/?pid=pages&id=16>.



Obrazek 9 - titulni strana polské détské knihy Julka w szpitalu

Julkafwiszpitalu

7.7 Slovinsko

Slovinska organizace s ndzvem K VCB, tedy Druzstvo za kronicno vnetno crevesno
bolezen, coz zjednodusené znamena zkratku IBD ve Slovinsting, vzniklo v zafi roku 2005
v Mariboru. V roce 2007 ziskalo KVCB postaveni v narodni radé pro postizené, protoZe

v organizaci pracuje vice, jak 30% zdravotné postizenych lidi.**

KVCB ma nyni cca 1000 ¢lend a jejich pocet stoupa ze dne na den. V roce 2006 se

organizace stala clenem EFCCA.

Slovinské KVCB nabizi socialni pomoc pro pacienty a to nejen ve formé podpory pii

komunikaci s pacienty, ale sama organizace vSe zafizuje a nasledné se o pacienty stara.

Stejné jako ve Svédsku, tak i Slovinska organizace vyvinula mapu toalet po celém
Slovinsku. Nejde vsak jen o to, aby si ¢lovék toaletu mohl najit, ale jde také o to, aby si
ostatni lid¢, firmy a instituce uvédomily vyznam toalet pro lidi, ktefi trpi jakoukoliv formou

s s or , -r 62
nemoci traviciho ustroji.

61 KVCB, o druzstvu [online, cit. 12. 11. 2013]. Dostupné z WWW: < http://www.kvcb.si/o_drustvu.html#/>.

82 Kv(B, naj javno straniste [online, cit. 12. 11. 2013]. Dostupné z WWW: < http://najjavnostranisce.kvcb.si/index.php>.



Slovinsko ma také svoji ¢ast pro mladé pacienty, ktera je velmi zndma svymi akcemi
v centrech mést, kde maji stinky nebo jen stoji na ulicich a upozoriuji, zZe existuji i nemoci,

které zptsobuji problémy, o kterych se nemluvi.

Slovinska KVCB ma i svého maskota a to je Levcek Kroncek, tedy lvicek Crohnik, ale

ma i svij Casopis pro mladé, ktery se jmenuje Kroncek (viz obr. 10).

Levcek Kroncek je vsak 1 stolni hra pro pacienty, ale i zdravé lidi vSech vékovych

kategorii a je velmi podobna Svédské hte.%

Obrazek 10 - titulni strana slovinského ¢asopisu Kroncek

7.8 Velka Britanie

Organizace ve Velké Britanii se jmenuje The National Association for Colitis and
Crohn's Disease zkracené¢ Crohn’s and Colitis UK, a byla zalozena v roce 1979 jako
sdruzeni pacientli pani a pana Annettsovych, kvili diagnoze jejich dcery, které lékati

odhalily Crohnovu chorobu.

82 KVCB, kroncek [online, cit. 12. 11.2013]. Dostupné z WWW: < http://www.kveb.si/kroncek.html>.



Prvni ¢islo jejich ¢asopisu vyslo jiz v roce 1980. Prvni mistni skupina této organizace

vznikla v Liverpoolu v roce 1982.

Manzelé Annettsovi si zakladali na tom, aby kazdy dolar, ktery né¢kdo vénuje jejich
organizace, byl opravdu vynalozen na vyzkum ¢i pomoc pacientim. V roce 1984 mélo jejich

sdruzeni jiz ptes 3000 stabilnich clend.®

Nejveétsi zajimavosti Britské organizace je to, Ze jiz v roce 1987 byla vytvoiena Can 't
Wait Card (viz obrazek ¢. 11), coz je karta, ktera zafizuje pacientim, aby je napiiklad
obsluha barti, ¢i obchodli okamzit¢ pustila na toalety. Tato karta se setkala s velkym
uspéchem a mnoho zemi z celého svéta ji zavadi také (viz obrazek €. 12), coz je Australska

Can'’t Wait Card.

Obrazek 11 - ukazka britské WC karti¢ky tzv. Can 't Wait Card

crohn'sana
colitis

Can’t Wait

Please help - our member has a
medical condition which is not
infectious and means they need to
use toilet facilities urgently.

Your kindness and cooperation
would be much appreciated.

Charity No. England 1117148 eNQUTIESRCIOANEANACOItS
Scotland SC038632 Tel: 01727 830038

6% CROHN AND COLITIS UK, about us [online, cit. 15. 11. 2013]. Dostupné z WWW: <

http://www.crohnsandcolitis.org.uk/Aboutus/about-us >.



Obrazek 12 - ukazka australské Can 't Wait Card

Crohn's&Colitis
\ M/ib‘nj /ife more liveable

Cardholder Name: JOHN CITIZEN
Membership Number: XXXXX

Phone: 1800 138 029 www.crohnsandcolitis.com.au

URGENT

The bearer of this card has a medical condition which
requires them to use your bathroom facilities urgently.
Thank you for your assistance

FERRING Supported by

o EEl Ferring Pharmaceuticals

V roce 1990 méla organizace pres 29 000 ¢lend a 46 mistnich sdruzeni a jiz v roce
1999 méla mistnich organizaci pfes 70. Nyni mé organizace pies 35 stalych pracovnikil a
nespocet dobrovolniki, diky kterym organizace funguje a uchovava si své ptivodni poslani, 0

které se snazili manzelé Annettsovi.®

Stejné jako Finska organizace ma i ta Britska svoji HelpLine na kterou se miZou

obracet lid¢ a pacienti s riznymi dotazy.

6% CROHN AND COLITIS UK, history [online, cit. 15. 11. 2013]. Dostupné z WWW: <
http://www.crohnsandcolitis.org.uk/Aboutus/about-us/our-history>.



Britska organizace ma 1 rGzné programy na podporu rodin, které maji dité
s Crohnovou chorobou nebo ulcer6zni kolitidou, dale také ty rodice a rodiny, kde jeden nebo

oba rodice touto nemoci trpi. Dale pofada letni tabory a to nejen pro déti, ale i celé rodiny.

Potadaji i takzvané Family days, kdy se rodiny kde se vyskytuje Crohnova choroba
nebo ulcerdzni kolitida, setkaji o vikendu na britském venkové a travi spolu den. Je to dobré
zvlasté pro déti, které si zde mohou najit nové kamarady, ktefi maji stejné problémy jako

ony. Dtlezité je to vSak i pro rodice, protoze si mohou vyménovat informace.

Diky Family Days vznikla i takzvana Family Network, ktera nabizi spojeni mezi
jednotlivymi rodinami s détmi, které trpi Crohnovou chorobou nebo ulcerdzni kolitidou a tak

dat moZnost détem seznamovat se a nachazet si nové pratele se stejnymi potizemi.*®

Britska organizace zalozila i vlastni organizaci pro mladé lidi ve véku 16 az 29 let,
ktefi maji vlastni internetové stranky s videi, ¢lanky a diskusnimi fory, aby se mohli mezi

sebou spojovat a dozvidat se nové véci.

Stranky jsou dostupné na adrese www.meandibd.org. Kam, mladi pacienti ptispivaji

svymi zkuSenostmi a piibéhy. Cas od &asu, se zde objevi i video, se vzkazem, ktery tam

pfidala znama osobnost.’

Dalsi zajimavosti je to, ze Britskd organizace nabizi osobni granty pro lidi trpici
Crohnovou chorobou ¢i ulcerdzni kolitidou. Vse zastituje Crohn’s and Colitis UK a vyse

grantu je maximaln¢ 300 britskych Liber.

Podminkou je zit v Britanii minimaln¢ 6 mésicti a mit diagnostikovanou jednu z obou
nemoci 0d lékaie. Tyto granty se davaji na nakup zakladnich spotfebici, nabytku do bytu,

obleceni, koupi mobilniho telefonu, zotavovaci dovolenou ¢i rekvalifika¢ni kurzy.68

Posledni véci je Ze Britska organizace stejné jako vétsina ostatnich porada kempy pro

déti a dospivajici.

% CROHN AND COLITIS UK, family network [online, cit. 15. 11. 2013]. Dostupné z WWW: <
http://www.crohnsandcolitis.org.uk/information-and-support/support-for-families/Family+Network>.

" ME AND IBD, news [online, cit. 15. 11. 2013]. Dostupné z WWW: < http://www.meandibd.org/#!news---may--jun/clux>.

%8 CROHN AND COLITIS UK, personal grants [online, cit. 15. 11. 2013]. Dostupné z WWW: <
http://www.crohnsandcolitis.org.uk/information-and-support/personal-grants >.


http://www.meandibd.org/

7.9  Svycarsko

Svycarska asociace na podporu pacientit s Crohnovou chorobou a ulcerdzni kolitidou
SMCCYV vznikla v roce 1986, kdy ji zalozilo 20 pacientt.®

Posledni dobou se asociace rozriista a nyni ma kolem 2000 ¢lenti z celého Svycarska.

Svycarska asociace funguje piiblizné stejné jako ta Ceska ¢i Slovenska, ale i piesto

ma velkou vyhodu a to je Svycarsky socidlni systém a tedy vyhoda toho, Ze stat kazdoroéné

prispiva nemalou sumu na vyzkum a podporu akci pro pacienty.

Svycarské organizace potada letni kempy, srazy pfedndsky a informacni setkani.

Stejné jako v mnoha zemich Evropy tak i ve Svycarsku funguje mobilni aplikace WC
Guide, ktera lidem pomaha v nepfijemnych situacich, které nastavaji zpravidla velmi
nedekané. Tato aplikace funguje i v Ceské republice viz obrazek &islo 13, bohuzel viak ne

. v s e Y ’ ¥ ;oo 7
spravng a tak se v letoSnim roce planuje jeji odkoupeni a piepracovani.

Svycarska organizace nabizi objednani Svycarského Euro kliGe, coZ existuje od roku
2007 i v Ceské republice.

Svycarské SMCCV vydava i sviij vlastni &asopis s jednoduchym nazvem
Crohn/Colitis INFO.™

69 SMCCYV, about us [online, cit. 15. 11. 2013]. Dostupné z WWW: < http://www.asmcc.ch/about-us>.

0 smMcev, we-guide [online, cit. 15. 11. 2013]. Dostupné z WWW: < http:/www.we-guide.ch/>.

™ sMmceV, magazine [online, cit. 15. 11. 2013]. Dostupné z WWW: <
http://www.smccv.ch/index.php?option=com

content&view=article&id=1371%3Asmccv-magazin-im-neuen-kleid&lang=de/>.



Obrazek 13 - ukazka ¢eské aplikace na vyhledavani nejbliZSich toalet
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7.10 Spanélsko

ACCU ESPANA vznikla v roce 1987 v Malaze na popud zvysujiciho se vyskytu

Crohnovy choroby a ulcerdzni kolitidy. Za dvacet let své existence ma jiz 8000 pracovnikd

ve 34 provinciich Spanélska.72

Spanélska organizace kazdorocné potada narodni shromézdéni, kterého se zucastiuji

1ékafi, pacienti, farmakologové a jini odbornici.

Spanélska organizace Ipi hlavné na jedné &asti svého cile a to je Autoyauda, tedy

svépomoc. Je tim mysleno setkavani pacientl s ostatnimi a vyménovani zkusenosti.

Organizace nabizi k zakoupeni knihu pana doktora Leona Pecasse, ktery vydal knihu
Y ahora, ;qué hago? v piekladu tedy ,,Co mam ted’ délat“?, ktera informuje o tom, co

s sw s - sr oM s r .. 7
nemoci piinaseji a jak funguji & jak se chovat ke svému t&lu."

2 ACCU ESPANA, entidad y statutos [online, cit. 15. 11. 2013]. Dostupnéz WWW: <

http://www.accuesp.com/es/organizacion/entidadyestatutos.html>.

3 ACCU ESPANA, libro pecasse [online, cit. 15. 11. 2013]. Dostupné z WWW: <

http://www.accuesp.com/es/organizacion/libropecasse.html>.



ACCU také jako vétSina vydava svij Casopis, ktery vychazi Ctvrtletné a jmenuje se

Cronica.

Zajimavosti Spanélské organizace je vydani vyzkumu, ktery se jmenuje Manifiesto de
los Pacientes de Crohn, ktery se snazi zmapovat emoce a pocity pacientll trpicich
Crohnovou chorobou. Na dotaznik odpovidalo pies 3500 pacienti. Spole¢né s timto
vyzkumem Spanélsko potada i Camparia Sinchrohnizate, ktera ma za tikol zvysit povédomi

N 74
o téchto dvou nemocech.

7.11 Madarsko

Mad’arska organizace Magyarorszagi crohn-colitises betegek egyesiilete zkracené
MCCBE vznikla vroce 1997 a to na popud jednoho pacienta, jety trpél Crohnovou
chorobou. Zpocatku potadal dvakrat do roka rtizné prednaSky o téchto nemocech, kam si

zval lékafe a ostatni pacienty.”

Nyni se pfednédsky a setkani odehravaji kazdé posledni pondéli v mésici a navstévuje

je mnoho pacientd, 1ékaiti a ostatnich pracovniki, ktefi se snazi pomahat.

Tato organizace pomaha vSem lidem, ktefi o pomoc stoji a spoluprace organizace a

1ékatt je velmi uzka.

Nejvetsi zajimavosti této organizace je mobilni aplikace (viz obrazek ¢. 14), kterou se
muze pacient spojovat s Iékafem a to tak, ze pacient do mobilni aplikace vypliuje denni
vahu, jidelnicek, svlij stav, navstévu toalet a mnoho dalSich. Tyto informace pak mize zaslat
do databaze a 1ékaf, ktery tuto aplikaci vyuZiva také, ho miZe kontaktovat s tim, Ze ho ma

navitivit &i upravit jidelnicek nebo davky praska.

™ ACCU ESPANA, proyectos [online, cit. 15. 11. 2013]. Dostupnéz WWW: <

http://www.accuesp.com/es/noticiasyactividades/proyectos.html>.
™ MCCBE, rolunk [online, cit. 15. 11. 2013]. Dostupné z WWW: < http:/Aww.mccbe.hu/hun/rolunk/>.

7 MCCBE, ismertetok [online, cit. 15. 11. 2013]. Dostupné z WWW: < http://www.mccbe.hu/hun/ismertetok/index.php>.



Mad’arska organizace vydava i sviij Casopis, ktery se jmenuje CROHNika. Stejn¢ jako
mnoho Evropskych organizaci i ta Madarskd vyuziva rizné hry pro déti a to tou

v

nejzakladnéjsi je hra Loekie neboli Levéek Kroncek.

Obrazek 14 - Mad’arska mobilni aplikace, do které lze zapisovat jednotlivé idaje o

svém téle

7.12 Nizozemsko

Holandska organizace CCUVN vznikla v roce 1979 a ma tedy velmi dlouhou historii.

V organizaci pracuje na 130 dobrovolniki, 30 pracovnikli na plny tivazek a mnoho

dalSich. Zajimavosti je, ze piimo pro organizaci pracuji i nékteti 1ékafi.”’

" CCUVWN, vereniging de ccuvn [online, cit. 15. 11. 2013]. Dostupné z WWW: < http://www.crohn-colitis.nl/vereniging/de-ccuvn >.



Nejvetsi prednosti této organizace je to, Ze se soustifedi hlavné na mladez a ma svoji

vlastni odnoz, ktera se jmenuje CCUVN Jung. Ta je vénovana jak nejmensim, tak i star§im
do 30 ti let.

CCUVN Jung ma vlastni internetovou stranku a tvoii a dotvareji ji samotni mladi
pacienti, kteti svymi piispévky v podstaté kazdodenn¢ aktualizuji tuto stranku. Je zde mozné
komunikovat mezi sebou, psat 1¢kaiim, psat vlastni ¢lanky, seznamovat se a mnoho jinych

uzite¢nych véci.

Ptispivaji zde i odbornici na Crohnovu chorobu a ulcer6zni kolitidu. Pacienti sem
mohou vkladat i video vzkazy a sdilet riizna videa. Je to tedy takovy maly internetovy svét

ve sveéte, ktery je velmi otevieny lidem s jakoukoliv nemoci.

Organizace pro mladez vydava vlastni ¢asopis, ktery se jmenuje Crohniek. To vSak
neni vSechno, protoze organizace vydava i1 vlastni pohledy, které je mozné si zakoupit.

Kazdoro¢né se vybira nejlepsi navrh na podobu pohlednice.78

Dalsi zajimavosti je stranka, ktera se jmenuje Crohnjuwelen, tedy néco jako Sperky
z Crohna. Zde je né¢kolik videi a ¢lanki, které méli a stale maji za ukol vice osvétlit
problematiku Crohnovy choroby a ulcer6zni kolitidy a hlavné maji zviditelnit tento problém

V celém Nizozemi.

Jako dalsi pomoc pacientim a mladym jsou vydavany nové a nové ¢lanky, novinky
z 1ékaiského a vyzkumného prostiedi a rtizné publikace ¢i knihy. VSechno existuje i

V internetové podobé¢, coz je brano jako ulehceni a zrychleni toku informaci pro pacienty.79

7.13 Francie

Francouzska organizace AFA byla zaloZena v roce 1982 matkou jednoho chlapce,

ktery trpél ulcer6zni kolitidou. Az téméft po tficeti letech se vSak povedlo zvysit povédomi o

t&chto nemocech ve Francii.®

78 CCUVN, vereniging de ccuvn [online, cit. 15. 11. 2013]. Dostupné z WWW: < http://www.ccuvnjong.nl/>.
™ CCUWN, publicaties [online, cit. 15. 11. 2013]. Dostupné z WWW: < http://www.crohn-colitis.nl/vereniging/publicaties>.

80 AFA, assurances [online, cit. 15. 11. 2013]. Dostupné z WWW: < http://www?2.afa.asso.fr/categorie/vivre-avec/assurances.html>.



Béhem tiiceti let, se podafilo nashromazdit témét 1 milion eur, kterd pomadhaji
pacientiim a pfispivaji na nové vyzkumy. Pocet pacientli trpicich Crohnovou chorobou ¢i

ulcer6zni kolitidou je odhadovan pies 200 000.

Organizace potrada seznamovani mezi rodinami, které si diky tomu mohou
vyménovat zkuSenosti tato ¢ast organizace, se nazyva Family Network,a je to v podstaté

obdoba skupiny ve Velké Briténii.

Nejhlavnéjsim programem je pomoc mladezi. V roce 2009 se uskute¢nil prvni letni
tabor pro teenagery od 12 ti do 17 ti let, ktery slavil takovy tspéch, ze se letni tdbor od té

doby kona pravidelng.®*

Jak AFA sama piSe na své internetové strance — ,,Cilem tohoto kurzu je, aby se
dospivajici dozvédeli o jejich nemoci, lécbe, a mohli se zeptat na otdzky, které se neodvazi

ptat doma u rodiny, ale také aby stravily skutecnou dovolenou v bezpecném prostiedi . 82

Organizace AFA ma i svoji centralu, kterou nazyva Dim IBD. Sem mohou pacienti
bez ohlaSeni chodit kazdy pracovni den mezi ¢trnactou a osmnéactou hodinou a poslouchat

prednasky, ptat se pracovnikii a relaxovat.®

Stejné jako ostatni zem¢, ma 1 Francie svoji aplikaci, kterd vyhledava nejblizsi
toalety. Nepodafilo se mi vSak ovéfit, zda funguje tak, jak ma. Dalsi véci jsou WC karticky,
které by opraviiovali ke vstupu na toaletu kdekoliv. Tyto karty vSak jesté¢ nefunguji naplno a

nejsou tedy tolik uzivané a respektované.®

Jako kazda organizace, ma i ta francouzské specialni skupinu, do které spada vice

¢asti pro mladé lidi. Hlavni ¢ast, ktera ostatni zastituje, se jmenuje AFA MICI Jeunes.

81 AFA, jeunes [online, cit. 15. 11. 2013]. Dostupné z WWW: < http://www2.afa.asso.fr/article/vivre-avec/jeunes-18-30-ans/groupe-mici-

jeunes.html >.

8 AFA, jeunes 18-30 ans [online, cit. 15. 11. 2013]. Dostupné z WWW: < http://www2.afa.asso.fr/categorie/vivre-avec/jeunes-18-30-
ans.html>.

8 AFA, la maison des mici [online, cit. 15. 11. 2013]. Dostupné z WWW: < http://www2.afa.asso.fr/categorie/nos-actions/la-maison-des-

mici.html >,

84 AFA, toilettes [online, cit. 15. 11.2013]. Dostupné z WWW: < http://www?2.afa.asso.fr/categorie/vivre-avec/toilettes.html >.



8. Zavér kapitoly o evropskych organizacich

V této Casti své prace jsem popisoval evropské asociace, organizace a kluby, které
svou praci pomahaji pacientiim, ktefi trpi Crohnovou chorobou a ulcerézni kolitidou. Diky
jejich praci, ma mnoho klienth mnohem vétsi Sanci na to, aby i pfes svou nemoc zili

plnohodnotny Zivot.

Ackoliv je Evropa rozlohou vcelku mala a lidé jsou si v ur¢itém smyslu velmi
podobni, kazdy klub, organizace ¢i asociace nabizi néco jiného, lze tedy fici, ze i piesto, ze
jsme vsichni sousedé, kazdy potiebuje néco jiného a péce a podpora pacienti s Crohnovou
chorobou a ulcer6zni kolitidou ve zminénych zemich je velmi riznorodé. V kazdé zemi Ziji
jini lidé a kazdy ¢lovek pottebuje jinou péci. Proto se organizace dale rozristaji a vytvareji i

mensi mistni ¢asti své organizace.

Na zékladé zjisténych informaci se o své pacienty nejlépe staraji organizace ze
Skandinavie, tedy hlavné Svédsko s Finskem a déale Francie s Mad’arskem. Kdo viak dle
mého nazoru zaslouzi zvlastni uznéni, je Velka Britanie, protoze jejich systém podpory je

naprosto propracovany.

Témet kazda organizace ma svou ¢ast, ktera je vénovana pouze mladym pacientiim,
coz praveé jim umoziuje mnohem vice pochopit sviyj problém hned od zacatku, protoze jsou
v kontaktu se svymi vrstevniky. Dal§imi prvky, které pozitivné ovliviiuji mladez, kterd trpi
Crohnovou chorobou a ulcer6zni kolitidou, jsou letni tdbory, které vétSina organizaci porada

prave pro né.

Neméné dulezitou podporou je vznik karti¢ek WC karticek, které pacientim v dané
zemi €1 v jiné zemi umoziuji pfednostni pouziti toalet. Je to velmi dilezitd véc, ktera
pacientim vyrazné ulehduje Zivot. Myslim si, Ze zaloZeni takovychto kartiek v Ceské
republice bude velmi pozitivni véc, o které se jiz mésice jednd a fesi se zpiisob provedeni a
také zpiisob, jakym s témito kartickami seznamit vefejnost, aby bylo mozné je pouzit

Vv praxi.

V Ceské republice funguje sdruzeni pacientd pouze kratkou chvili, ale i presto

sdruzeni udélalo jiz mnoho dobré prace pro mnoho pacientd. Do piistich let by sdruzeni

chtélo mnohem vice rozvinout spolupraci se sdruZzenimi evropskymi.



Na zavér musim zminit, Ze veSkera podpora pro mladé lidi, ale i pro starSi pacienty
by nemohla fungovat tak, jak funguje, kdyby neexistovala podpora ze strany Evropské
federace asociaci EFCCA. Ta za pacienty ,,bojuje* u nejriznéjSich evropskych tradu a hleda

podporu prakticky vsude, kde to situace umoznuje.

V ptipadech, kdy zaci ¢i studenti trpi Crohnovou chorobou ¢i ulcerdzni kolitidou je
nutné, aby snimi spolupracoval specialni pedagog, ktery ve spolupraci se Skolnim
psychologem upravi Casové rozlozeni uciva tak, aby zak ¢i student byl schopen ucivo
zvladat. Casto je totiz nutné, aby tyto déti, zaci ¢i studenti byli hospitalizovani v lékatskych

zafizenich.



0.Zavér

V m¢é praci jsem popisoval podporu pro pacienty, ktefi trpi Crohnovou chorobou a
ulcer6zni kolitidou. Nejdiive jsem popsal obé dvé onemocnéni, aby bylo naprosto jasné, jaké
nejvetsi zdravotni problémy tato nemoc zpiisobuje. Crohnova choroba a ulcer6zni kolitida

zpusobuje zavazné komplikace celého téla.

Obé nemoci krom zavaznych komplikaci mohou i za komplikace, které nejsou vidét a
Casto se o nich nemluvi, protoze jsou intimngj$iho charakteru a existuji lid¢, ktefi tyto

problémy neumi fesit navenek.

Jak jsem zminil ve své praci, pocet lidi, ktefi onemocni Crohnovou chorobou nebo
ulcerézni kolitidou neustale roste a nejen v Evropé a Ceské republice, ale na celém svéts,
proto si myslim, Zze budou neustale vznikat nové druhy podpory pro tyto pacienty, ktefi svou

nemoc musi zvladat a musi se naudit s ni Zzit.

Pravé naucit se s ni zit a zvladat nemoc je jeden z prvnich kroku, které musi pacient,
ktery trpi Crohnovou chorobou a ulcerdzni kolitidou zvlddnout. Tento krok vSak plati

prakticky pro vSechny nemoci, kterymi lidé trpi.

V ceskych zakonech je na lidi, ktefi jsou zdravotné znevyhodnéni pamatovdno a
proto, maji néjaké vyhody jiz dény, ale i pfesto jsou to vyhody pouze administrativni. Ne
vSechno totiz miize vyiesit individudlni plan, protoze ten pouze upravuje ucivo a to zpravidla
asové nebo upravuje dochazku. Skolni prostfedi nabizi i sluzby riiznych pracovnikil, ktefi

by méli situace na zaklad€ pohovorii ulehcovat také.

I pfes vSechna tato podpirna opatfeni, ktera maji pacientiim uleh¢it Skolni dochazku
tomu tak vétSinou neni. Castokrat se totiZ stava, Ze se Z4ci a studenti setkaji s nepochopenim
jejich problému ze strany Skoly ¢i jednotlivych pedagogl, coz jesté vice komplikuje jiz tak
sloZitou situaci. Zd4a se to pochopitelné, protoZze ve tfidé nebyva pouze jeden Zak, ale

mnohem vice zakl a tak se pedagog nemtliZe vénovat individualné naprosto vSem.

Posledni zajimavou véci, kterd je podle mne velmi dalezit4, je pomoc, pti zvladani
Skolni dochazky a to jak na zdkladni a stfedni Skole, tak i na vysoké Skole. N&které
organizace nabizeji podporu v tomto ohledu na zakladé riznych pohovort s pracovniky

organizace, ktefi jsou poté schopni odleh¢it zadkiim a studentim v situaci, do které se diky



aktivité nemoci dostali. Je tim mysleno, ze na zakladé¢ pohovort se najde nejoptimalnéjsi
feSeni nastalé situace, které je potom predlozeno Skole, kterd v drtivé vétsiné pripadi vyhovi

témto nadvrhim, aby pomohla svym zakim.

Pravé diky témto zkuSenostem zacala vznikat rGzna sdruzeni, ktera podporuji
pacienty s Crohnovou chorobou ¢i ulcerdzni kolitidou a to nejen ve Skolnim prostiedi, ale
také v normalnim zivoté. Diky sdruzenim se mize pacient setkdvat s lidmi, ktefi jeho
problému rozumi, znaji ho, védi, co toto onemocnéni obnasi a také tento problém chtéji fesit.
Prakticky vSechny organizace se snazi o to, aby se jednotlivi pacienti setkavali vzajemné ¢i

hromadné¢ na raznych akcich, které tyto organizace poradaji.

Kazda organizace nebo alespon vétSina z nich ma svou ¢ast vénovanou pro mladsi
pacienty, ktefi stejné jako zdravé déti maji sny, maji plany, chtéji néco studovat nebo nc¢kde
jakychkoliv zdravotnich probléma. Posledni ptani je ve vétSiné piipadd bohuzel
nedosazitelné, ale i piesto se o to snazi. Diky mladym pacientim, ktefi jsou mnohem
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s Crohnovou chorobou a ulcerdzni kolitidou.

Prakticky vSechny tyto organizace pro mladé vedou pravé sami mladi lidé, ktefi
rozumi svym vrstevniklim. Spole¢né€ pak jezdi na rizné akce, tabory, vylety a mnoho dalsich
aktivit, které jsou v jejich zivoté velmi dilezité, protoze se tam setkavaji s ostatnimi a

vymeénuji si poznatky, zkuSenosti, napady a rady.

S témito organizacemi a hlavné se vzd€lavacim zafizenim by mél spolupracovat
specidlni pedagog, protoZe o Zaky se miiZe starat pravé ve Skolnim zatizeni a diky spolupraci
S organizaci mize pomahat zlepSovat péci a vytvaret nové programy na podporu pacientl

S Crohnovou chorobou a ulcerdzni kolitidou.

Tato prace ma vyznam v oblasti zmapovani nynéjsi péce o lidi Crohnovou chorobou
a ulcerozni kolitidou a nastinuje zakladni body pro dal$i vyzkum v oblasti této péce, kterou
je tfeba neustéle zlepSovat a pfizpiisobovat jedinclim. V dal§im vyzkumu by bylo dobré se
zaméfit na vSechny moZznosti spoluprace $kol a organizaci a v neposledni fad€ na spolupraci

Skol, organizaci a statu.






