Martina Pfeiferova



{:@ PACIENT! IBD

ZAKLADNI PRIZNAKY vs. POCITY PACIEN

> Chronické prujmy »0Obava z nemoci
>Bolesti bricha »Ztrata zivotniho rytmu
> Teploty S 7+ 1éstnani

»Celkove VYC Miadi lidé mezi 20. — 30. rokem Zivota |
»Oslabena in . suuidlnl izolace

»Mimostrevni projevy »Bezmoc

»Deprese
N
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@ PACIENTI IBD

IDIOPATICKE STREVNI ZANETY V CESKE

Crohnova choroba

V CR je témér 40 000 | postihuje
pacientu ze zanétlivym By 17 783 pacientd,
strevnim onemocnenim 0 i, ulcerdzni kolitida

k 22 134 pacientl

v
-~

Vzhledem k tomu, Ze IBD postihuje prevazné
mladé lidi v produktivnim véku, je dllezita
v€asna diagnostika, aby se predchazelo /
nevratnému postiZeni strev a strevniho
traktu.

' ,. g

Biologickou terapii Yyskyt I O v

uziva nyni v CR priblizné 2005 vyrazne zvysil
iy o (Crohnova choroba o 44 %

5500 pacientu a ulcerdzni kolitida o 20 %)
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@ PACIENT! IBD

SPECIFIKA IBD PACIENTU

Nevylécitelné onemocnéni

Zdravotni omezeni neni na prvni
pohled viditelné

Specificka fyziologicka omezeni spojena s
pocitem studu

’ ’ ’ ’
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@ PACIENTI IBD
895 ¢lenu

PACIENTSKA ORGANIZA: i28.2.2018)

- poradani odbornych seminaru a
konferenci pro pacienty

« vydavani publikaci pro pacienty

- hajeni zajmu pacient( s IBD

« poradenstvi socialni a pravni

« zvysSovani povédomi o
idiopatickych strevnich zanétech,
moznostech lécby a véasné
diagnostice mezi laickou
verejnosti

« spoluprace s odbornou verejnosti
(Pracovni skupina lékaru pro IBD,
SUKL, Min. zdravotnictvi,
pacientské organizace, NRZP,
AVPO)

 podpora vyzkumu novych metod
lécby




@ PACIENT! IBD

O CO USILUJEME

» Zprostredkovat pacientim s IBD validni informace o jejich onemocnéni a
dialog s odbornikem

 Poukazat na problémy se kterymi se musi pacienti se strevnimi zanéty potykat
v kazdodennim zivoté

* Predstavit IBD jako zavazné onemocnéni strev, které neni sice vylécitelné, ale
lécitelné

 Upozornit, ze vcasna diagnoza IBD a adekvatni lécba je zakladem Uspéchu

* Podporit pacienty, aby mohli zit i s vaznym onemocnénim kvalitni zZivot

* Podilet se na zajisténi péce srovnatelné s ostatnimi zemémi (zapadni) Evropy



@ PACIENTI IBD

PACIENTSKA RADA Ministerstva zdravotnic

« Jsme ¢leny nové zfizené Pacientské rady MZ CR
« Vybér probéhl z velké rady kandidatu

- Jedna se o poradni organ, jehoz cilem je zajisténi lepsiho postaveni pacientu
v systemu poskytovani zdravotni pece a lepsi prenos poznatku

e VVI/

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



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

@ PACIENTI IBD

MEZINARODNI SPOLUPRACE

* Pacienti IBD z.s. - clenem Evropské federace pacientskych organizaci pro
Crohnovu chorobu a ulcerozni kolitidu (EFCCA) od roku 2011

> Spoluprace se zahranic¢nimi pacientskymi organizacemi

» Ucast - kulaty stll - EU parlament

» Projekt IMPACT Survey (2011)

» Join the Fight Against IBD (2013, 2014)

» Patient Advocacy and Safety Conference (2016)

> Zapojeni do projektu Innovative medicines - EU mapping project - 2017



@ PACIENTI IBD

DOPORUCENE POS"

ECCO/EFCCA

Spoluprace lékaie, pacienta,
zdravotni sestry

ZjednoduSena doporuceni
(guidelines)

jazyk neni odborny ale
zjednoduSeny pro pacienty -
diiraz na srozumitelnost

ECCO )
PATIENT LY
GUIDELINES
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@ PACIENTI IBD

KDE NAJDETE PACIENTSKE DOPORUCEN

« Stranky EFCCA - dostupné po zadani mailu - http://www.efcca.org/en/ecco-
efcca-patient-guidelines-czech

« Stranky Crohn.cz - http://www.efcca.org/en/ecco-efcca-patient-guidelines-
czech

« Tisténé vydani polovina roku 2018


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

@ PACIENTI IBD
PRAVNI OTAZKY

« Cestovni pojisténi do zahranici pro chronicky nemocné - analyza pojistoven

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

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

* Invalidni duchod

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

e Pravni 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

NAZEV STUDIE:
CiL PRUZKUMU:

CASOVE OBDOBI:
LOKALITA:
VZOREK:

METODA:

Zivot s IBD - pacientsky prizkum

Hlavnim cilem pruzkumu bylo zjistit vliv IBD

na kvalitu zZivota pacientl, adherenci pacientu k
medikamentozni lécbé, dopad na jejich zaméstnanost a
praceschopnost.

09 - 12/2016

celé Uzemi Ceské republiky

Cilovou skupinu tvorili IBD pacienti, celkem

1228 pacientu.

Prizkum byl realizovan pomoci pisemného
dotazovani a online dotazovani.
K pruzkumu byl pouzit strukturovany dotaznik,

ktery pripravila organizace Pacienti IBD ve spolupraci
s PS IBD CGS CLS JEP



@ PACIENT! IBD

Demografické a klinické charakteristiky

Zeny (%) 658 (53,6)
Vék v dobé dotazovani™ 37 (29-47)
Vék v dobé diagnozy” 27 (20-36)
Typ 1BD (%)
o 798 (65,0)
uc a7e 0,8  Terapie (%)
jiny typfneuvedeno 52 (4,2) aminosalicylaty 785 (63,9)
Délka trvini IBD v letech® 8(4-14) imunosupresiva {thiopuriny, metotrexdt, cyklosporing 465 (37,9)
)Diagnosticka prodleva (mésice]” 2(0,75-8) kortikosteroidy 379 30,9)
Aktuilni aktivita nemoci (%) systémove 222 (18,7)
remise 753 (61,3) budesonid 157 (12,8)
relaps, aktivni faze 7864 biologicka terapia (anti-THF, vedolizumah) 385 (31,4)
chronicky aktivni 206 (16,8) jiné peroralni keky 222 (18,1}
neuvedeno 191 (15,6) jin& lokalni terapie (Eipky, klyzmata) 31,9
Cetnost relapsi (%) Fidnd terapie 49 (4,0)
< 1xzarck 629 (51,2)
1-2x za rok 307 (25.0)
2z Ixzarck 127 (103)
trvald aktivita nemoci 165 (13,4)

‘hhtnnll: zaden* 3(2-4)




@ PACIENT! IBD

Vliiv onemocnéni na kvalitu zivota IBD
pacientu

- 2/3 pacientt muselo ménit alespon 1x své soukromé plany z divodu IBD
onemocneni

« Unava - nejéast&jsi symptom v souvislosti s IBD onemocnénim (66 %)
 Necela polovina dotazovanych provozuje néjaké sportovni aktivity (41 %)
* 94 % pacientl se povazuje za dostatecné informované o problematice IBD



(@ PACIENT! IBD

Adherence k medikamentozni léché

» 85 % pacientu je s lécbou spokojena

« 1/3 pacientu priznala obcasné vynechani davky léku (nejcastéjsim divodem
zapomnetlivost)

* Vyssi mira adherence

4 pacienti, kteri maji zajem o novinky v lécbé
pacienti ve vyssim veku



@ PACIENT! IBD

Praceschopnost IBD pacientu

814 z dotazovanych pacientl uvedlo, Ze pracuje
- 82% na plny uvazek

- 18% na castecny uvazek

11,4 % pacientu je v invalidnim ddchodu

22 % pacientu taji své onemocnéni pred svym zaméstnavatelem

Uprava pracovniho poméru z divodu IBD onemocnéni (43,2 % z pracujicich)

404 .. ...
35.4......
T S

25 .....

flexibilni zkraceni zména zaméstnani/ ukonéeni jiné apravy prace z domova
pracovni doba pracovnidoby /pracovniho zafizeni  pracovniho
pomeéru



Co jsme udelali v roce 2017

* rebranding
* nove logo

\ig PACIENTI IBD




ZAPOJTE SE

* nové webové stranky

@ PACIENTI IBD

organizace pro pacienty s idiopatickymi strevnimi zanéty Q 15 EN =

Mate IBD?

Hlavni je se nevzdavat!

NOVINKY

CROHNOVA ULCEROZNI
CHOROBA KOLITIDA

26/07/2017
Vydali jsme tisici WC kartu

0 WC kartu je zajem! Zajemkyni

z Moravskoslezského kraje jsme vystavili WC
| P PATNREEL Ty SE] AN TN 0 OSSRy T TV TR OISR, SN | )

DULEZITE
INFORMACE

AKCE

Letni Fotograficka soutéz Nebojte se
s IBD cestovat!

Datum akce: 18/06/2017 - Sobota -
10/09/2017 - Nedéle - Cely den



. nOV\,/ vizual @PAClENTl IBD

@;j} PACIENTI IBD TISKOVA ZPRAVA

Jsme pacientska organizace Pacienti I1BD z. s.
Proc pravé IBD? Od roku 2888 pomahime,
sdruzuje a edukujeme pacienty s idiopatickymi

ETIAM NON METUS DIAM stievnimi zinéty = IBD (z anglickiho
inflammatory bowel diseases).
Praesent dignissim libero et neque luctus, et hendrerit tortor Facilisis. Sed aliquet ek arcu sed blandit.
Mam convallis arcu at magna gravida lacinia. Integer at nunc edio. Sed in accumsan purus. Nullam Fringilla Mate Vly, Vase dité € nékdo Vam blizky Crohnovu
ullamcorper neque, sed pharetra ligula tempus eget. Donec Feugiat eu risus nec pulvinar. Quisque ut nisi chorobu nebo ulcerdzni kolitidu? Tak pravé pro Vas
ante. vydavame ve spolupraci s Pracovni skupinou lekari
pro idiopat‘d?é sﬁ":ni z?néty pi [;e;dow e Byl vim diagnostikovin drazdivy tracnik?
. gastroenterologicke spoletnosti odborme publikace a stomik, celiak nebo pacient s postizenim st
5 uspand isse ex lectus brozury, pofadame vzdélavaci seminare, neformalni operaci? Pravé pro vas je urcena WC karta.
180% setkani a konference. Zdarma nabizime odborné
online poradny; pravni, vyZivovou K Gemu karta slouzi? Jeji prediozeni vam pomU
0% a gastroenterologickou. s rychlejSim zpfistupnénim verejnych i nevefejny
toalet V pripadé akutni zdravotni komplikace se
ED% nebajte pouzit! Karta obsahuje dvojjazytne
cesko-anglicke vysvétieni o tom, Ze jste neinfe
0% pacient s akutni potiebou navstévy toalety. Karta
neobsahuje zadné citlivé osobni {daje. Vyuzit ji
2% muzete u nasich partnery, ktefi se dobrovolné

zavazali kartu akceptovat, a pomoci tak nema:
Seznam vSech mist, kde si po predlozeni karty
mizete bezplatné zajit na toaletu, a pravidla
B Fracsent [ Dignissim B Libero [ Luctus Nase online mapa vefejnych toalet umoziuje m::!’;rhn ey tfaeta o

viem uzivatelim internetu, pocitatls

a mobilnich zarizeni nalézt nejblizsi dostupna WC

Suspendisse ex lectus s ziiGec jagich g eficht patoty.
K vytvoreni online mapy nas privedly prakticke
Praesent Praesent Praesent Praesent Praesent Praesent zkusenosti pacientd s chronickymi strevnimi
obtizemi. Ani ve velkych méstech toliz nelze rychlea
Dignissim Dignissim Dignissim Dignissim Dignissim Dignissim distojné vyresit zakladni lidske potreby. Nizkou
kvalitu a nedostatetny potet cistych toalet si vétSina
Libero Libero Libero Libero Libero Libero lidi uvédomi aZ v pripadé. kdy je nutné potiebuji
Navstivte weboveé stranky www.wekompas.cz
Luctus Luctus Luctus Luctus Luctus Luctus a podivejte se, kde najdete nejblizsi toaletu. Zdarma si

muzete stahnout také aplikaci pro chytré telefony.
Aplikace slouzi vSem, kteri hledaji kam, treba

i maminkam s détmi & seniorum. Pridanim toalety
tak pomuzete nejen nasim pacentim,

ale i sami sobé.

Sed ut varius tellus, sed bemnpus sem.

Jméno Prijmeni
ﬁ‘__/‘_' '"""*-..___..-"-. e




Nejste v tom sami!
Nespecifické stfevni zanéty

@ PACIENT! IBD

* noveé materialy

WC KOMPAS
MA NOVY KABATEK!

@ PACIENTI IBD

JAKEJSOU
NOVINKY V LECBE IBD?

Blizi se nam prvni letosni seminar. Zaciname

ve ctvrtek 2. Gnora 2017.

K nam, do kancelafe v Praze na Polskou 15, si mbzete
od 17.30 hodin pfijit vyslechnout MUDr. Martina

Uz jste se divali, kde je nejblizsi vefejna toale-
ta ve vasem okoli? Vite, ve které restauraci si
¢ mizete bezplatné odskocit?

Ve WC kompasu mizete nyni tridit toalety podle vy-
branych kategorii a najdete v ném i specialni toalety, na
které mozete s WC kartou zdarma.

Bortlika, ktery prozradi, co je nového v [écbé stievnich
zanétl. Vstup je zdarma. Registrovat se mozete

e-mailem na hanzlikova@crohn.cz.

ZAJIMAJI VAS
VEDLEJSi UCINKY
LEKU?

Prijdte na prvni brnénsky semi-
nar tohoto roku. Prednasi
PharmDr. lvana Vitova, ktera
predstavi vedlejsi 0¢inky |éko

z pohledu farmaceuta.

Tésit se na vas budeme ve Ctvrtek
2. Unora 2017 od 17 hodin v Domé
Scala na Moravském nameésti 3

v Brné. Vstup je zdarma. Registrovat
se mizete e-mailem na
hanzlikova@crohn.cz.

NOVY REGISTR
POMUZE PACIENTUM SE
STREVNIMI ZANETY

Soucasna medicina bohuzel
stale nezna priciny, které ulce-
rozni kolitidu a Crohnovu cho-
robu zpUsobuji. Proto tyto
nemoci nedokazeme Uplné vy-
l&cit.

Mame viak moderni zpUsoby lécby,
kterymi je mozno pacientdm ulevit
od priznakd nemoci. Podle 0daji

z nového registru dostava biologickou
lécbu pouze 11 % pacientd. Rocni na-
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* nova mobilni aplikace - WC kompas
- pro iOS i Android

®7 Q1109 0 JinéuZiteCné mapy

Jak nas to napadlo?

K vytvofeni online mapy pfivedly organizaci Pacienti IBD

by. Nizkou kv: a nedostatedny

tsina lidi uvédomi a2 v phipadé, kdy je

w.crohn.cz

10:21
Nejblizsi

od mé polohy

WC ‘nvwet“ro ‘B..Pa.l‘movka vychod
Zenko‘?plva 'j?,¢-212, Praha 8
WC met.ro B.F.Da.lmovka zapad
Eur(?kh'é —"(Jf'Z.‘Arena

WF: n?et.ro B Céskomoravské

Ocelarska 33/1360, Praha 9

WC metro B Palmovka zapad

Vefejné WC

Vzdalenost: 0.46 km

Zobrazit na mapé

Metro Palmovka, Na Zertvach , 180 00 Praha 8-Libed
Vstup | bez eurcklice

Placeny

Bez bezbariérového plistupu

Neni prednost pro drzitele WC karty

Placeny i pro drZitele WC karty

Vstup i bez WC karty

Palmovka zdpad -~ smérem Libensky mos

nh. AR R AR O AME. O DA AR AN







| MANAZERKA KOMUNIKACE
S| PACIENTI D

LUCIE LASTIKOVA

MANAZERKA KOMUNIKACE ORGANIZACE PACIENTI IBD




- REGISTRACNI FORMULAR ‘RTA

Zadost o vystaveni WC karty a potvrzeni [ékare

L4
& S Ao 4 pigneni

N TERATVE) e TR T

Onemocnénd, které oddvodiuje drienl WC karty: ek 8 LRIy
.2 '

Crotnova chombe Ulkeroan koliticka
Jeé - prosim spectieage:

[n;j PACIENTI IBD

Rethe a podpes ¥orn

icientum
Crblal"ha [ba harfp [rpd ghodnevn IBD

kmmmsmqnmqmn-mm-a.mmm-mnmmvm
Anw phiawrn 2 el vd e bbb e iy oz Pt 2.5, V121 7203 6,5 e ok 1664715, 130 00 e 2 ke sy 3
o2 iiedem nebeny 2 odal prawce, wiehtho & SitEoSTRo racaiel thotn (ogh Sodtles owndt mhene 2l
o8 prd vyt j desmibilou ravEtiEe GO RASIS S by A
Poaten Sonsece tirts réymage st (gl # poskyhae s wekws poutey ¢ ko poverh v e zv sk £ 1012000 S,
D3Cand 2oy Ulaf, U 0priad £ 0n 37 ottt DEbACY ativTh Ll Srive pdibamvend, 3 6 dek (ol Tl privea IR
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pratelstejsi










~ Svétovy den
‘* idiopatickych strevnich
zanétu

‘www.crohn.cz
https://www.facebook.con

W
‘\ 19. kvétna 2018, Praha

Svatovaclavska IBD L\

konference
22. zari 2018, Praha J

Neformalni setkani
pacientu

(92

eminare - Praha, Brno,

Hradec Kralové, Ostrava |

e SN e J

29


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

Informovat pacienty o cinnosti spolku Pacienti IBD z.s.
Distribuovat nase publikace a informacni materialy
Odebirat newsletter pacientské organizace
Nabizet pacientum WC kartu

Uzivatelské vkladani mist do WC kompasu

Ucastnit se naSich akci

Podilet se na publikacich pro pacienty, web



DEKUJI ZA POZORNOST
martina@crohn.cz
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