                  Výročná správa o činnosti Slovak Crohn Clubu

                                      v rokoch 2009 a 2010.

Volebné obdobie 2009 a 2010 pracoval klub pod vedením predsedníctva a podľa pokynov z posledného uznesenia Valného zhromaždenia v Bardejovských kúpeľov v prospech klubu a jeho členov.

· Slovak Crohn Club od svojho založenia má 18.rokov a sa dostáva sa do povedomia a oslovuje novo  diagnostikovaných aj starých pacientov, lekárov o svojej  činnosti, ktorá je na tieto ciele zameraná.

· výbor predsedníctva za toto volebné obdobie zasadal 15 krát a z každého stretnutia je zápisnica

· je zriadená linka pre pacientov – Call centrum na MZ 0800 611 117 v pracovných dňoch

·  v roku 2010 firma Ferring- Pharmaceuticals predstavila medzinárodný informačný projekt Pentagram vytvorený špeciálne pre pacientov s IBD v ktorom nájdete cenné rady, novinky, on-line poradňu, index aktivity vášho ochorenia, testy a zaujímavostí ako sa dá zlepšiť život s IBD

· zaregistrovali sme SCC v notárskej komore na príjem 2% daní aj v rokoch 2009 a 2010

·  vyúčtovanie 2% z daní za rok 2007 a 2008 sme uverejnili v obchodnom vestníku

· V mesiaci  október 2010 sme sa zúčastnili na stretnutí v Maribore Slovinsko na vyhodnotení projektu „The best public toalet“ s bowlingovým turnajom. Naše družstvo sa umiestnilo na 5. mieste Števurková, Charvatová, Takácz a Bajánek

· zástupcovia organizácií občanov s chronickými ochoreniami pri RV SR JUDr. Madajová a Ing. Janovec  posielajú link na pripomienkovanie pripravovaných zmien zákonov

·  spolupráca prostredníctvom internetu Info pacient – na pozvanie pána Zapalu, sa zúčastnila Števurková v dňoch 25.-26.3.2011 na I. celoslovenskej Konferencii pacientskych organizácií v Piešťanoch. 

· Vypracovala som projekty na sponzorovanie akcií. 

· v roku 2009 sme poslali podporné listy do zdravotných poisťovní na podporu rozšírenia pracovísk na podávanie biologickej liečby Trenčine a Martine.

· v roku 2010 sme poslali podporné listy na MZ SR a do zdravotných poisťovní na podporu úpravy kategorizácie lieku Pentasa Saget 2 g zníženiu doplatku a za liek Humira Pen zo 173,10 € na 9,67 € a tieto zmeny boli schválené.. Podporný list na zmenu spôsobu úhrady lieku Remicade z kategórie I pred preradením do kategórie A. Ďalšie podporné listy boli sme za ponechanie indikačného obmedzenia pre liek Remicade a Humiru v pôvodnom znení a tým umožnilo pacientom s uvedenými chorobami prístup k biologickej liečbe tak ako to bolo doteraz

·  SCC usporiadal  I. Benefičný ples 6.februára 2010 v Hoteli Bratislava pod záštitou MZ SR, MUDr. Richarda Rašiho MHD a prezidenta SGS Doc. MUDr. Ľubomira Jurgoša PhD. Moderátorom bol MUDr. M.Bubán, účinkujúci Spoločenské tance, Cigánsky diabli, Martin Bies & Flamenco Clan, Kulčár Milan, YPS kapela a tombola s 20 cenami za účasti hlavných predstaviteľov SGS a sponzorov nášho klubu a 23 členov klubu

·  usporiadali sme II. Benefičný ples SCC 5.februára 2011 v Hoteli Holiday Inn v Bratislave. Záštitu prevzali MZ SR, MUDr. I. Uhliarik, prezident SGS Prof. MUDr. P. Mĺkvy CSc. Moderátorom bol opäť MUDr. M.Bubán. Účinkujúci Spoločenské tance, La Gioia, Chrobáci, G-Band a tombola s 25 cenami za účasti hlavných predstaviteľov SGS, ministra školstva SR a sponzorov nášho klubu a 22 členov klubu.

· nechali sme vyrobiť na propagáciu klubu s naším logom - šatky, igelitové tašky, obrúsky  a kúpili sme pre členov knihu Nová mini encyklopédia prírodnej liečby autora  MUDr. Igora Bukovského

·  zúčastnili sme na vyplnení dotazníkov v rámci EFCCA Impact Survey, žiaľ iba v počte 29 dotazníkov za Slovensko

·  boli uverejnené články o SCC v Roľníckych novinách „Napriek handicapu im elán nechýba“ zo dňa 28.4.2010, v rámci Výstavy Slovmedica  a Non-handicap bol natočený rozhovor s redaktorkou Bratislava –Nové mesto s MUDr. Tomášom Kollerom PhD a pani Števurkovou

· článok v novom časopise VitaGastro príbeh pani Števurkovej a o SCC. Článok vyjadrenie pani Števurkovej uverejnený v decembri 2010 Plus jeden deň na podporu lieku Humira Pen

Členská základňa

- databáza klubu  nových pacientov s Crohnovou chorobou a Ulceróznou kolitídou sa za posledné dva roky rozširuje o nových členov. Pritom sa využíva platba (úhrada) členského príspevku priamo na účet SCC. Členovia klubu, ktorí sa zúčastňujú na akciách klubu rozširujú rady stabilných členov.

-  organizujeme stretnutia spojené s prednáškami lekárov, aby mali možnosť získania nových informácií o chorobe a jej liečbe. V dnešnej dobe internetu, hlavne veľa mladých ľudí uprednostňuje túto anonymnú formu komunikácie ale nemajú záujem stať sa členmi SCC. Klub sa snaží byť prínosnejší a prístupnejší všetkým pacientom MC a UC prostredníctvom webovej stránky.   

Spolupráca s lekármi

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

· v januári 2009 a 2010  sa zúčastnila predsedníčka SCC  odborného sympózia firmy Abbott prednášala o činnosti SCC

· na Gastrofóre 2010 na Štrbskom plese v bloku prednášok Gastritídy, oboznámila lekárov prednáškou o činnosti SCC

·  v máji 2009 sme boli na Gastroenterologickom dni v Nitre pod názvom Zmeny prístupu k liečbe IBD pacientov – kto, kedy ako liečiť

· na Valom zhromaždení v r. 2009 nám prednášali MUDr. Zákuciová o  liečbe IBD pacientov a MUDr. Hollá o liečivých účinkoch termálnych vôd na tráviace orgány

· v júni 2009 sa Števurková  zúčastnila na Česko-Slovenskom gastroenterologickom kongrese v Ružomberku 

· v rámci Výstavy Slovmedica a Non handicap sme mali stánok na prezentáciu klubu pod záštitou SHR

·  zorganizovali sme odpoludnie Nešpecifických zápalových ochoreniach čreva na ktorom prednášali MUDr. Koller a MUDr. Krátky a o poslaní a činnosti SCC Števurková

· v máji 2010 k 15. výročiu vstupu SCC do EFCCA v hoteli Damona Regia Bojnice prednášali MUDr. Iveta Čierna PhD – Liečba Crohnovej choroby u detí s IBD, MUDr. Tomáš Koller PhD –Cielená terapia najmodernejšou technológiou, MUDr. Tibor Hlavatý PhD – Aké sú príčiny Crohnovej a ulceróznej kolitídy a MUDr. Tvrdá – Pentagram pacientsky program  vytvorený špeciálne pre pacientov s Crohnovou chorobou a ulceróznou kolitídou – s jasným cieľom pomôcť a poradiť. 

· Ing. Hrúz sa zúčastnili na Svätováclavskej konferencii v Prahe

Finančné prostriedky

- práca klubu je od nich závislá. K základným zdrojom patrí členský príspevok 10 € za rok, 

2% z daní fyzických a právnických osôb za rok 2009 činil 5569,10 € a za rok 2010 činil 5591,92 € a zálohové platby členov za pobyty. Najväčšiu pomoc máme v sponzorských príspevkoch farmaceutických firiem, ktoré nám pomáhajú financovať náročné projekty klubu úhradou faktúr aj cez dodávateľov. Výška za roky 2009 a 2010:  Abbott 7000 €, MSD 3700 €, Ferring-Phatraceuticals 5000 €, Ewopharma 2000 €, Nutrícia 1200 €, Bio-Consult 119 €. 

EFCCA

-  v roku 2009 a 2010 sme sa zúčastňovali na práci v EFCCA, Mgr. Charvátová.  V roku 2009 bolo zasadanie v Amsterdame Holandsko.V minulom roku 2010 v Helsinkách nás zastupovala , Mgr. Charvátová . V rámci medzinárodnej organizácie EFCCA pracuje aj skupina mladých pod názvom YOUTH EFCCA. Na medzinárodných stretnutiach  YOUTH EFCCA v Paríži 2009 a v Amsterdame 2010 nás zastupovala MUDr. Silvia Červeňová. Zabezpečovala pravidelnú komunikáciu s členmi YOUTH EFCCA zo zahraničia, zapojila sa pri propagácii pilotného spustenia Medzinárodného kempu YOUTH EFCCA ako aj ďalších aktivít. 

Pobytové akcie

· pobytové podujatia podporujú stretnutia členov klubu a sú veľmi potrebné a obľúbené.

· Valné zhromaždenie v apríli 2009 Bardejovských kúpeľoch hoteli Ozón spojené     s prednáškami MUDr. Zakuciová a MUDr. Hollá. Zúčastnených 58 členov a 12 rodinných príslušníkov a hostí a 2 lekárky. Sponzormi boli Abbott, Schering-Plough, Ferring-Pharmaceuticals, Ewopharma, Nutrícia a z prostriedkov získaných z 2% z daní.

· rekondičný pobyt na konci septembra 2009 v Tatranskej Lomnici hotel Urán bolo zúčastnených 27 členov. Financovaný z prostriedkov získaných z 2% z daní a zálohová platba členov

·  rekondičný pobyt v septembri 2010 v Tatranskej Lomnici hotel Urán bolo zúčastnených 29 členov. Sponzorovala firma Ferring-Pharmaceuticals a  spolufinancovaný bol z prostriedkov získaných z 2% z daní a zálohová platba členov

·  prednášala PharmDr. Solivajsová z firmy Ferring a predstavila medzinárodný informačný projekt Pentagram vytvorený špeciálne pre pacientov s Crohnovou chorobou a ulceróznou kolitídou – s jasným cieľom pomôcť a poradiť

· stretnutie v máji 2010 k 15. výročiu vstupu SCC do EFCCA v hoteli Damona Regia Bojnice sa zúčastnilo 49 členov a 16 rodinných príslušníkov a hostí  a 7 lekárov. Prednášali MUDr. Iveta Čierna PhD, MUDr. Tomáš Koller PhD, MUDr. Tibor Hlavatý a MUDr. Tvrdá.  Spozorovali firmy Abbott, Ferring-Pharmaceuticals, MSD, Ewopharma, Nutrícia

Vydavateľská činnosť

· pokračovali sme vo vydávaní kalendárikov so základnými kontaktnými údajmi na klub na roky 2010, 2011

·  vydali sme PF 2010, aj v anglickom jazyku pre zahraničných partnerov.

· Firma Abbott vydala obnovenú publikáciu Diéta pri Crohnovej chorobe a Ulceróznej kolitíde rozšírenú o nutričné hodnoty

·  pozvánky na 15. výročie vstupu do EFCCA s agenturov Evyan

·  v spolupráci s firmou MSD sme vydali publikáciu Crohnova choroba a ulcerózna kolitída u detí autorka je MUDr.Iveta Čierna, PhD.

·  Asociácia na ochranu práv pacientov SR vydala publikáciu Kompenzácia ťažkého zdravotného postihnutia

·  vydali sme klubový časopis Bulletin č.20, ktorý sponzorovala firma Abbott a Bulletin č.21 sponzorovala firma Ferring-Pharmaceuticals

· v spolupráci s firmou Abbott sme vydali publikáciu Joga pre IBD pacientov, ktorej autorom je Ing. Milan Polášek zakladateľ Jogovej spoločnosti na Slovensku

Webová stránka

Prenájom virtuálneho internetového servera je u firmy Yegon s.r.o. Ja aktualizovaná od roku 2002 a v roku 2008 prešla úplnou premenou. Teraz ju obnovuje a dopĺňa Ing. Bertušek Rastislav. Nájdete tam informácie o blížiacich sa akciách klubu všetky potrebné informácie o ochorení – pôvod a výskyt NČZ, príznaky a priebeh ochorenia MC a UC, liečba, lieky a diéta, o klube – hlavné úlohy klubu, históriu, štruktúru klubu, členstvo, prihlášky do klubu, stanovy, Bulletiny, tlačivá na 2% z daní, otázky a odpovede lekárov špecialistov, galériu fotiek zo stretnutí a rekondičných pobytov, chat stránku-fórum, receptár a kaleidoskop noviniek. 

 Bojnice  2.4.2011                                               Vypracovala: Viola Števurková

