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ZÁKLADNÍ PŘÍZNAKY vs. POCITY PACIENTA

Chronické průjmy

Bolesti břicha

Teploty

Celkové vyčerpání organismu

Oslabená imunita

Mimostřevní projevy

Obava z nemoci

Ztráta životního rytmu

Ztráta zaměstnání

Stud

Sociální izolace

Bezmoc 

Deprese

Mladí lidé mezi 20. – 30. rokem života

Mám IBD



IDIOPATICKÉ STŘEVNÍ ZÁNĚTY V ČESKÉ REPUBLICE

Biologickou terapii 
užívá nyní v ČR přibližně 

5 500 pacientů

Vzhledem k tomu, že IBD postihuje převážně 

mladé lidi v produktivním věku, je důležitá 

včasná diagnostika, aby se předcházelo 

nevratnému postižení střev a střevního 

traktu.

V ČR je téměř 40 000 
pacientů ze zánětlivým 
střevním onemocněním

Výskyt IBD se od roku 

2005 výrazně zvýšil
(Crohnova choroba o 44 % 
a ulcerózní kolitida o 20 %)

Crohnova choroba 
postihuje 

17 783 pacientů, 
ulcerózní kolitida 

22 134 pacientů



SPECIFIKA IBD PACIENTŮ

Zdravotní omezení není na první 
pohled viditelné

Specifická fyziologická omezení spojená s 
pocitem studu

Nevyléčitelné onemocnění

Střídání fází vzplanutí onemocnění 
a remise



PACIENTSKÁ ORGANIZACE
• pořádání odborných seminářů a 

konferencí pro pacienty

• vydávání publikací pro pacienty

• hájení zájmů pacientů s IBD

• poradenství sociální a právní

• zvyšování povědomí o 

idiopatických střevních zánětech, 

možnostech léčby a včasné 

diagnostice mezi laickou 

veřejností

• spolupráce s odbornou veřejností 

(Pracovní skupina lékařů pro IBD, 

SÚKL, Min. zdravotnictví, 

pacientské organizace, NRZP, 

AVPO)

• podpora výzkumu nových metod 

léčby

895 členů 
(k 28.2.2018)



O CO USILUJEME

• Zprostředkovat pacientům s IBD validní informace o jejich onemocnění a 
dialog s odborníkem 

• Poukázat na problémy se kterými se musí pacienti se střevními záněty potýkat 
v každodenním životě

• Představit IBD jako závažné onemocnění střev, které není sice vyléčitelné, ale 
léčitelné

• Upozornit, že včasná diagnóza IBD a adekvátní léčba je základem úspěchu

• Podpořit pacienty, aby mohli žít i s vážným onemocněním kvalitní život

• Podílet se na zajištění péče srovnatelné s ostatními zeměmi (západní) Evropy



PACIENTSKÁ RADA Ministerstva zdravotnictví 

• Jsme členy nově zřízené Pacientské rady MZ ČR

• Výběr proběhl z velké řady kandidátů

• Jedná se o poradní orgán, jehož cílem je zajištění lepšího postavení pacientů 
v systému poskytování zdravotní péče a lepší přenos poznatků

• Bližší informace a pravidelné zprávy z jednání rady nejdete:

https://www.crohn.cz/cleny-pacientske-rady-pri-ministerstvu-zdravotnictvi

https://www.crohn.cz/cleny-pacientske-rady-pri-ministerstvu-zdravotnictvi


MEZINÁRODNÍ SPOLUPRÁCE
• Pacienti IBD z.s. - členem Evropské federace pacientských organizací pro 
Crohnovu chorobu a ulcerózní kolitidu (EFCCA) od roku 2011

 Spolupráce se zahraničními pacientskými organizacemi 

 Účast - kulatý stůl – EU parlament

 Projekt IMPACT Survey (2011)

 Join the Fight Against IBD (2013, 2014)

 Patient Advocacy and Safety Conference (2016)

 Zapojení do projektu Innovative medicines – EU mapping project - 2017



DOPORUČENÉ POSTUPY 
ECCO/EFCCA
Spolupráce lékaře, pacienta, 
zdravotní sestry

• Zjednodušená doporučení 
(guidelines)

• jazyk není odborný ale 
zjednodušený pro pacienty –
důraz na srozumitelnost



KDE NAJDETE PACIENTSKÉ DOPORUČENÉ POSTUPY

• Stránky EFCCA – dostupné po zadání mailu - http://www.efcca.org/en/ecco-
efcca-patient-guidelines-czech

• Stránky Crohn.cz - http://www.efcca.org/en/ecco-efcca-patient-guidelines-
czech

• Tištěné vydání polovina roku 2018

http://www.efcca.org/en/ecco-efcca-patient-guidelines-czech
http://www.efcca.org/en/ecco-efcca-patient-guidelines-czech


PRÁVNÍ OTÁZKY
• Cestovní pojištění do zahraničí pro chronicky nemocné – analýza pojišťoven

https://www.crohn.cz/cestovni-pojisteni-do-zahranici-pro-chronicky-nemocne

• Lázeňská péče

https://www.crohn.cz/zmeny-v-lazenske-peci-v-roce-2014-anebo-lazne-pro-
pacienty-s-crohnovou-chorobou-ulcerozni-kolitidou

• Invalidní důchod

https://www.crohn.cz/dotaz/za-jakych-podminek-si-muze-pacient-ibd-
pozadat-invalidni-duchod

• Právní poradna

https://www.crohn.cz/poradna/pravni-poradna

https://www.crohn.cz/cestovni-pojisteni-do-zahranici-pro-chronicky-nemocne
https://www.crohn.cz/zmeny-v-lazenske-peci-v-roce-2014-anebo-lazne-pro-pacienty-s-crohnovou-chorobou-ulcerozni-kolitidou
https://www.crohn.cz/dotaz/za-jakych-podminek-si-muze-pacient-ibd-pozadat-invalidni-duchod
https://www.crohn.cz/poradna/pravni-poradna


DOTAZNÍKOVÉ ŠETŘENÍ

Kvalita života IBD pacientů
NÁZEV STUDIE: Život s IBD - pacientský průzkum

CÍL PRŮZKUMU: Hlavním cílem průzkumu bylo zjistit vliv IBD 

na kvalitu života pacientů, adherenci pacientů k 

medikamentózní léčbě, dopad na jejich zaměstnanost a 

práceschopnost. 

ČASOVÉ OBDOBÍ: 09 – 12/2016

LOKALITA: celé území České republiky

VZOREK: Cílovou skupinu tvořili IBD pacienti, celkem 

1228 pacientů.

METODA: Průzkum byl realizován pomocí písemného 

dotazování a online dotazování.

K průzkumu byl použit strukturovaný dotazník, 

který připravila organizace Pacienti IBD  ve spolupráci 

s PS IBD ČGS ČLS JEP



Demografické a klinické charakteristiky 



Vliv onemocnění na kvalitu života IBD

pacientů

• 2/3 pacientů muselo měnit alespoň 1x své soukromé plány z důvodu IBD 
onemocnění

• Únava – nejčastější symptom v souvislosti s IBD onemocněním (66 %)

• Necelá polovina dotazovaných provozuje nějaké sportovní aktivity (41 %)

• 94 % pacientů se považuje za dostatečně informované o problematice IBD



Adherence k medikamentózní léčbě

• 85 % pacientů je s léčbou spokojena

• 1/3 pacientů přiznala občasné vynechání dávky léku (nejčastějším důvodem 
zapomnětlivost)

• Vyšší míra adherence

 pacienti, kteří mají zájem o novinky v léčbě
 pacienti ve vyšším věku



Práceschopnost IBD pacientů

814 z dotazovaných pacientů uvedlo, že pracuje

- 82% na plný úvazek

- 18% na částečný úvazek

11,4 % pacientů je v invalidním důchodu

22 % pacientů tají své onemocnění před svým zaměstnavatelem

Úprava pracovního poměru z důvodu IBD onemocnění (43,2 % z pracujících)



Co jsme udělali v roce 2017

• rebranding

• nové logo



• nové webové stránky



• nový vizuál



• nové materiály



• předměty



• nová mobilní aplikace - WC kompas 
- pro iOS i Android





• OUR GOAL IS



PROJEKT WC KARTA

1030+
895

135

WC karet pacientům 
s diagnózou IBD

WC karet pacientům se 
souvisejícími diagnózami

vydaných WC Karet



přátelštější



pro děti



PLÁNY NA ROK 2018



NAŠE AKCE

29

Semináře – Praha, Brno, 
Hradec Králové, Ostrava

Celý rok jsme tu pro Vás

Světový den 
idiopatických střevních 
zánětů
19. května 2018, Praha

Svatováclavská IBD 
konference
22. září 2018, Praha

Neformální setkání
pacientů

www.crohn.cz
https://www.facebook.com/PacientiIBD/

http://www.crohn.cz/
https://www.facebook.com/PacientiIBD/


JAK NÁS MŮŽETE PODPOŘIT

• Informovat pacienty o činnosti spolku Pacienti IBD z.s.

• Distribuovat naše publikace a informační materiály

• Odebírat newsletter pacientské organizace

• Nabízet pacientům WC kartu

• Uživatelské vkládání míst do WC kompasu

• Účastnit se našich akcí

• Podílet se na publikacích pro pacienty, web



DĚKUJI ZA POZORNOST

martina@crohn.cz


