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Bodkacik — zdruzenie pre rodiny, deti a mladez s koznym ochorenim SR
Spolocnost’ psoriatikov a atopikov SR

Suthrn

V prispevku sa poukazuje na vyznam pacientskych poradenskych centier pri ochoreni koZe a medializovanie
chronickych koZznych ochoreni, hlavne na skvalitnenie podpory pacientov od Sirokej verejnosti, dolezitost spolo¢nych
aktivit, vzniku poradenskych liniek a zlepsenie spoluprace v regiénoch pre koznych pacientov.
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Abstract

This contribution points to the importance of the patients counselling centres for skin diseases and medialization
chronic skin diseases, mainly to improve the support of patients from the general public. The importance of joint
activities, the formation of advisory, helplines and the improvement of cooperation in the regions for the skin patients

are also discussed.
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1 V ramci aktivit pacientskych
Tl organizacii SPaA SR a Bodkacik
poOsobiacich na Slovensku su
vyvijané aktivity hlavne smerom
k verejnosti a k samotnej
edukacii pacientov s koznym
ochorenim.

Ciel'om aktivit je podporovat skvalitnenie a modernizaciu
liecby chronickych koznych pacientov v SR, edukovat
a zlepsit postoj pacientov k liecbe, k dodrziavaniu liecebnych
postupov a zlepSeniu postoja k sebe samému. Doélezitou
ulohou je odstranenie stigmatizacie a diskriminacie pacientov
s chronickym koznym ochorenim (psoridza, ekzém, akné,
ichtyoza) v pracovnom zaradeni a v postojoch verejnosti,
okolia.

Podl'a poslednych zisteni je zname, ze v SR sa lieci
len tretina psoriatikov. Podl'a poslednych prieskumov bolo
zistené, ze 77% respondentov (z 5000 opytanych) zaZzilo
stigmatizaciu a 65% respondentov priznalo, ze boli kvoli
koznému ochoreniu (psoriaze) diskriminovani. Najviac je
to v oblasti prace a spoloCenskych aktivit. Déleziti ulohu
podpory pacientskeho poradenského centra zohrava aj
presadzovanie legislativy v oblasti socidlnej kompenzacie
a podpora rodiny.

Existuju pacientske poradenské web stranky (www.spae.
sk, www.bodkacik.sk). Taktiez v spolupraci s pacientskymi
organizaciami vznikli poradenskeé linky, kde sa pacienti maji
moznost' dozvediet viac o svojom ochoreni, dostanti odpovede
od lekarov, socidlne a pravne poradenstvo. Realizovali sme
projekty ako napr. ,.Skola psoriatika a atopika®, ,,Psoridza —
liecba — nadej*, ,,Uz viem ako®, ,,Psoridza — téma, o ktorej

sa hovori®, edukacny cyklus prednasSok pre kadernicky,
kozmeticky, welness pracovnikov o koznych ochoreniach
a pristupe k takto postihnutym jedincom, tcast’ na vystave
Non Handicap. Za podpory d’al$ich subjektov a v spolupraci
s lekarmi a dermatologickymi sestrami sa realizovali
bezplatné poradne k SDP, prednaskové bloky pre verejnost,
Den koze — dotykov, Den otvorenych dveri v centrach
biologickej liecby a iné.

Za tspechy povazujeme ocenenie SPaA SR Humanitou
radou SR, vyhlasenie WHO o zacleneni psoridzy medzi
zavazné ochorenia a to, ze sa o koznych ochoreniach
(dermatologii) zacalo hovorit’.

V ¢om vidime rezervy? V zlep$eni spoluprace v regiénoch,
kde nie st pacientske kluby, v regionalnej edukacii pacientov.
Je potrebné zvacsit informovanost v ambulanciach, Ze
existuju pacientske organizacie a ze sa robia rozne spolo¢né
projekty.
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LIECBA DERMATOVENEROLOGICKYCH OCHORENI

Zistili sme, Ze si pacienti nepamaitaji nazvy masti a lickov,
nevhodne ich striedaju, nevedia, ¢o si aplikuju, prerusuju
liecbu. Dosledkom toho su nezelané interakcie, zlyhanie
lie¢by, nedosiahnutie vysledku ani z jednej strany. Dalsie
zistenia viedli k tomu, ze dermatologicki pacienti nechct
vystupovat’ v roli psychicky labilnych, Ze problémom je
pre nich obliekanie a kupanie sa na kupaliskach. Délezité je
pre nich pracovné zaradenie, spolocensky Zivot, eliminovat’
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zvySené vydaje na liecbu (masti a pradlo), akceptacia,
perspektiva a mnoho d’al$ich.
V roku 2014 k SDP bol spusteny prieskum u pacientov.

Cielom prieskumu je zmapovat' problémy, s ktorymi sa
stretavaji kozni pacienti, spokojnost’ a dostupnost’ liecby
v SR. Vysledky budi pouzité k presadzovaniu zaujmov ludi
s koznym ochorenim v SR, pre ob¢ianske zdruzenie, ktoré
haji zaujmy pacientov.
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