
1. ÚVOD 
 

Děti, žáci, studenti, ale i dospělí lidé s Crohnovou chorobou či ulcerózní kolitidou 

musí čelit řadě obtíží. Jedná se zejména o psychickou a fyzickou zátěž, která je s 

onemocněním spojená. 

Ve škole se vyskytují problémy způsobené častou absencí žáků, vyčlenění z běžného 

školního prostředí, obtíže s reintegrací zpět do třídy, a na to navazující problémy v rodině.  

Všechny tyto oblasti se promítají i do charakteru vzdělávání dětí a žáků trpících 

právě těmito dvěma nemocemi. 

Mnoha potížím, které souvisejí s nemocí, nelze zabránit, lze však zmírnit důsledky 

dopadu onemocnění ve vzdělávacím procesu. Chronické onemocnění zatěžuje každou osobu 

v oblasti somatické, psychické nebo sociální. 
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To vše se samozřejmě odráží i v procesu učení. Z toho vyplývá, že životní situace 

těchto dětí je ztížená. Každé dítě se však s nemocí vyrovnává odlišným způsobem. Děti jsou 

často odloučeny od rodiny, podrobují se řadě lékařských zákroků, mnohdy bývají opakovaně 

vytrženy ze svého sociálního prostředí, musí se adaptovat na nové podmínky. 

Nemocné dítě je žákem, který si musí plnit i školní povinnosti. Proto je nutné, aby 

každý pedagog věděl, jak pracovat s chronicky nemocným žákem, měl by být seznámen s 

charakteristikami nejběžnějších chronických onemocnění a s tím, jak s takovým dítětem 

pracovat. 

Žák se zdravotním znevýhodněním není žákem, kterého lze na první pohled označit 

jako osobu, která má chronické onemocnění. Charakter a závažnost onemocnění závisí na 

zdravotní diagnóze každého jednotlivce. Společná pro všechny je skutečnost, že pro 

vzdělávání je jejich zdravotní diagnóza omezující právě ve své konkrétní prognóze. 

Díky včasné a správné diagnostice jedince může být jeho omezení v běžných 

činnostech minimální a nemoc může být pomocí lékařů udržována v jakési latentní podobě 

s minimálními zdravotními ataky. 
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Práce obsahuje osm kapitol. V prvních kapitolách stručně popisuji Crohnovou 

chorobu a ulcerózní kolitidu. V dalších kapitolách se již věnuji jednotlivým asociacím 

v různých zemích a dále způsobům, kterými lze podporovat klienty s Crohnovou chorobou a 

ulcerózní kolitidou ve zmíněných zemích. V poslední kapitole chci nabídnout srovnání 

těchto zemí s Českou Republikou a následně i celkové srovnání všech asociací. 

Po celém světě existují různé organizace, které sdružují tyto klienty a pomáhají jim 

v počáteční fázi nemoci, což je velmi důležité, protože je to pro člověka nová situace se 

kterou se učí žít. Tyto organizace zajišťují zdravotní, sociální, finanční, právní a 

psychologickou pomoc.  

Existuje i speciální skupina mladých lidí, která zajišťuje různé aktivity a osvětu pro 

mladé lidi a jmenuje se EYG – EFCCA Youth Group, které se také budu věnovat. 

Cílem práce je zjistit, jak se odlišují jednotlivé organizace v evropských zemích 

v otázce podpory pro klienty trpící Crohnovou chorobou a ulcerózní kolitidou. Zejména se 

chci věnovat různým zajímavým speciálně pedagogickým programům, jež jednotlivá 

sdružení pro své klienty organizují. 

  
 

 

2. Chronické onemocnění 
     

Definice pojmu chronický je dle slovníku cizích slov
2
 definována jako trvající delší 

dobu, stálý, vleklý. S tím je spojená i definice chronického onemocnění, jako vleklého 

onemocnění, přinášejícího nemocnému a jeho rodině mnoho dlouhodobých nepříjemností 

nejen z hlediska somatického, ale i z hlediska psychického a sociálního. 
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    I přesto, že tato onemocnění bývají dlouhodobá či celoživotní, u většiny pacientů 

se podaří vyléčit nebo zmírnit většinu symptomů až na takovou úroveň, že pacient dokáže žít 

plnohodnotný život. U některých pacientů však prognóza chronického onemocnění bývá 
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velmi špatná a zde je potřeba co největší intervence lékařů, psychologů a speciálních 

pedagogů.
4
 

    Chronické onemocnění jako takové je definováno závažnými organickými nebo 

funkčními (nebo kombinací obou) změnami postiženého orgánu či systému a dlouhodobým 

nebo dlouhodobě předpokládaným průběhem.
5
 

     Onemocnění musí trvat nejméně tři roky s možností uzdravení nebo projevy 

remise a relapsu, kdy se chronické onemocnění může za určitých podmínek naopak projevit 

jako onemocnění akutní. Bez aktivního léčebného zásahu nelze vývoj chronického 

onemocnění zpomalit, zastavit nebo zlepšit.  U chronického onemocnění dítěte lze 

předpokládat následky v období dospívání nebo dospělosti.   

 

2.1  IBD- Inflammatory Bowel Disease 

    

IBD znamená Inflammatory Bowel Disease, tedy v překladu nespecifické střevní 

záněty někdy však také idiopatické střevní záněty, což je skupina zánětlivých ložisek 

v tenkém a tlustém střevě. Zánětlivá střevní onemocnění jsou považována za autoimunitní 

onemocnění, kdy imunitní systém jedince nerozpozná vlastní buňky a napadá je. V tomto 

případě napadá celý trávicí systém 
6
 

   Mezi hlavní typy IBD patří ulcerózní kolitida a Crohnova choroba. Mezi oběma 

nemocemi je hlavní rozdíl v tom, že u ulcerózní kolitidy zánět postihuje povrchovou část 

střevní stěny, tedy sliznici a vyskytuje se pouze v tlustém střevě a nejčastěji je jeho hlavním 

ložiskem sliznice u konečníku. 
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   U Crohnovy choroby zánět postihuje celou stěnu střeva a vyskytuje se jak ve střevě 

tlustém, tak i ve střevě tenkém, což zhoršuje celkovou závažnost onemocnění.  U těchto 

nemocí zatím nejsou známy příčiny vzniku, proto je tedy označujeme jako idiopatické. 
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2.2 Ulcerózní kolitida 

 

   Ulcerózní kolitida (lat. colitis ulcerosa) je zánětlivé onemocnění tlustého střeva, 

které postihuje vždy konečník s přidruženou, různě dlouhou částí tlustého střeva. Ulcerózní 

kolitida postihuje vždy jen tlusté střevo a nestřídají se u ní zdravé a postižené úseky. Její 

šíření je tedy kontinuální a to u všech forem postižení tlustého střeva.
8
  

V České republice se toto onemocnění někdy nazývá idiopatická proktokolitida, tento 

název je však omezen pouze v českém lékařství. Celosvětově je uznán název ulcerózní 

kolitida. 
9
 

Toto onemocnění postihuje pouze střevní sliznici a proto se netvoří píštěle (lat. 

fistula), což je nepřirozené kanálkovité propojení mezi orgány, cévami nebo i ven na kůži. U 

Ulcerózní kolitidy se nevyskytují ani abscesy (lat. abscessus), což jsou dutiny vzniklé 

zničením tkáně, které vznikají zpravidla působením infekce a bývají vyplněné hnisem.
10

 

   Ulcerózní kolitida se obvykle vyznačuje průjmy. V těžkých formách onemocnění 

případně s krví či hlenem ve stolici či tenesmy
11

 (nutkavý a bolestivý pocit nucení na stolici) 

a také kolikovitými bolestmi v břišní dutině.
12
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   Kolikovitá bolest je silná, svíravá, vlnovitě se vyvíjející bolest s maximem a 

minimem v průběhu několika minut. Je zhoršována pohybem, tělesnou námahou a 

pohmatem na břišní oblast.
13

 

 

2.3 Crohnova choroba  

   Crohnova choroba (lat. colitis regionalis) je zánětlivé onemocnění, které se 

vyskytuje nejčastěji v oblasti tenkého a tlustého střeva či v oblasti konečníku čímž se liší od 

Ulcerózní kolitidy, která postihuje pouze sliznici tlustého střeva. 
14

 

    Může však postihovat kteroukoliv část trávicího ústrojí, tedy i mimostřední části. 

U tohoto onemocnění se střídají zdravé a postižené úseky, říkáme tedy, že je segmentální. 

Střídáním zdravých a postižených úseků se tedy odlišuje od již popsané ulcerózní kolitidy. 

  Crohnova choroba postihuje střevní sliznici v celé její šíři a z tohoto důvody může 

dojít k vytvoření píštělí či abscesů.
15

 

Crohnova choroba a ulcerózní kolitida, jsou onemocnění chronická, u nichž neznáme 

původce vzniku. V současné době jsou tato onemocnění neléčitelná. Lékaři zatím dokážou 

jen mírnit příznaky.
16

 

 

3. Výskyt idiopatických střevních zánětů 

v populaci 
 

 Zkoumáním frekvence nemocí v populaci se zabývá epidemiologie, což je 

samostatný medicínský obor. Díky tomuto výzkumu mohou lékaři zjišťovat různé faktory, 

které by se mohli podílet na vzniku ulcerózní kolitidy a Crohnovy choroby. Nejvyšší výskyt 
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idiopatických střevních zánětů se v posledních letech zaznamenává v ekonomicky a 

průmyslově vyspělých zemích Evropy a Severní Ameriky. 
17

 

    Ještě donedávna však převažoval výskyt ulcerózní kolitidy nad Crohnovou 

chorobou zhruba dvojnásobně. V posledních letech se však tento rozdíl velice rychle 

smazává a zjištěné počty lidí trpících Crohnovou chorobou jsou skoro vyrovnané s počty lidí 

trpících ulcerózní kolitidou.
18

 

    Poslední výzkumy ukazují, že v průmyslových oblastech Evropy a Severní 

Ameriky je každý rok diagnostikováno přibližně 10 nových pacientů s ulcerózní kolitidou a 

5-10 nových pacientů s Crohnovou chorobou na 100 000 obyvatel.  

   Celkový počet nemocných s ulcerózní kolitidou a Crohnovou chorobou se odhaduje 

na 200 až 250 případů na 100 000 obyvatel. 

   V České republice nejsou dosud plně aktualizovány informace o počtech 

nemocných těmito nemocemi, ale odborníci předpokládají, že idiopatické střevní záněty by 

mohli postihovat 0,3 až 0,5 % populace. Když toto číslo přepočteme na počet obyvatel 

v České republice, tak by nespecifickými střevními záněty mohlo trpět 30 až 50 tisíc 

obyvatel, což je nepřehlédnutelné číslo.
19

 

Zhruba 5 až 10 % ze všech pacientů trpících Crohnovou chorobou a ulcerózní 

kolitidou v České republice jsou děti nebo mládež školního věku. Právě z toho důvodu je 

speciálně pedagogická intervence v tomto ohledu velice důležitá.
20
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3.1  Psychologické aspekty onemocnění 

 

Crohnova choroba a ulcerózní kolitida zaujímají mezi chronickými onemocněními 

významné místo. Významné místo také zaujímá vliv na psychiku jedince, protože tato 

onemocnění souvisejí s intimními oblastmi každodenního života.  

    Nejnáročnější je především samotný charakter onemocnění, protože zasahuje 

velmi citelně do společenského života.
21

 

   Jako s každou jinou nemocí se však i s Crohnovou chorobou a ulcerózní kolitidou 

musí člověk snažit co nejlépe psychicky vyrovnat, aby mohl žít plnohodnotný život. 

Mezi zásadní a pro mnoho pacientů jeden z nejvíce nepříjemných problémů, které 

tyto nemoci způsobují, je průjem. Není to však běžný infekční průjem, ale chronický průjem 

plný bolestí a dalších nepříjemností. Právě průjem stojí za většinou nepříjemností, které 

pacienty doprovázejí celý život. Naštěstí na světě existují lidé, kteří i přesto, že tímto 

onemocněním trpí, dokážou mluvit i o těch nejintimnějších problémech a právě díky nim 

vzniká celoevropská a troufám si říci i celosvětová podpora těchto pacientů.
22

 

Zhruba před pěti lety začaly díky těmto organizacím vznikat WC kartičky, které 

pacientům umožňují použít toaletu tam, kde se právě nacházejí. Díky této kartičce pacienti 

mohou použít toaletu v hotelu, ve kterém nebydlí, v baru a restauraci, ve kterých nejsou 

hosty a mohou jí použít prakticky kdekoliv, tedy i v obyčejném obchodě, kde veřejné a ani 

zákaznické toalety nejsou.
23

 

Tyto kartičky, díky kterým, je možné v nejkrajnějších případech využít neveřejné 

toalety, jsou alespoň částečnou úlevou, kterou představuje tlak na psychiku jedince v těchto 

nepříjemných chvílích. 
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3.2 Vliv nemoci na výkonnost ve škole či zaměstnání 

 

    Jako u každé nemoci je vliv nějakého chronického onemocnění znát jak v osobním 

životě, tak ve společenském životě, ale i v práci, či škole. Pro každého pacienta, ať je 

dospělý, dospívající či dítě, je důležité, aby měl podporu svého okolí. Od rodiny počínaje až 

po školu či zaměstnavatele.  

Pro pacienty trpící Crohnovou chorobou nebo ulcerózní kolitidou  je složitější 

docházet pravidelně do školy či do zaměstnání než pro lidi, kteří těmito nemocemi netrpí. 

Proto tedy jakákoliv podpora ze strany školy, zaměstnavatele či organizace pomáhá vyrovnat 

se s jejich nemocí. 

   Každý člověk se setká s nepochopením, ale i přesto je velmi důležité se na to 

neohlížet a jít dál, směrem k psychickému uzdravení.
24

 

 

4.  Žák se zdravotním znevýhodněním 
    

    Školský zákon 561/2004 Sb. o vzdělávání v platném znění definuje žáka se 

zdravotním znevýhodněním takto: 

(1) Dítětem, žákem a studentem se speciálními vzdělávacími potřebami je osoba se 

zdravotním postižením, zdravotním znevýhodněním nebo sociálním znevýhodněním. 

(3) Zdravotním znevýhodněním je pro účely tohoto zákona zdravotní oslabení, 

dlouhodobá nemoc nebo lehčí zdravotní poruchy vedoucí k poruchám učení a chování, které 

vyžadují zohlednění při vzdělávání.
25
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4.1 Vyhlášky 

 

Školský zákon má vyhlášky, které zákon upravují a každá, ošetřuje jinou část 

vzdělávání žáků v České republice. Děti, žáci a studenti se speciálními vzdělávacími 

potřebami mají právo na vzdělávání, jehož obsah, formy a metody odpovídají jejich 

vzdělávacím potřebám a možnostem. Mají právo na vytvoření nezbytných podmínek, které 

toto vzdělávání umožní, a na poradenskou pomoc školy a školského poradenského 

zařízení.
26

 

Tyto podmínky pro žáky upravují následující vyhlášky: 

            Vyhláška MŠMT ČR č. 48/2005 Sb., o základní škole  

Vyhláška MŠMT ČR č. 13/2005 Sb., o středních školách 

Vyhláška MŠMT č. 72/2005 Sb., o poskytování poradenských služeb ve školách a 

školských zařízeních, ve znění pozdějších předpisů.
27

 

V neposlední řadě k těmto vyhláškám patří i vyhláška č. 73/2005 Sb., o vzdělávání 

dětí, žáků a studentů se speciálními vzdělávacími potřebami a dětí, žáků a studentů 

mimořádně nadaných. Ve školském zákoně děti, žáky a studenty s Crohnovou chorobou 

nebo ulcerózní kolitidou ošetřuje paragraf 16, který se věnuje vzdělávání dětí, žáků a 

studentů se speciálními vzdělávacími potřebami kam tito lidé bezesporu patří. 

 

4.2 Podpora žáka se zdravotním znevýhodněním ve škole 

 

V souladu s platnou legislativou je žák se zdravotním znevýhodněním považován za 

žáka se speciálními vzdělávacími potřebami.
28
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V běžné praxi není výjimkou, že se pedagog o zdravotním znevýhodnění žáka 

v průběhu docházky do školy nedozví. Příčinou může být lehký průběh nemoci, 

nedostatečná nebo nesprávná diagnostika, krátké období pro plné propuknutí všech příznaků 

nemoci, atp. 

Zákon 561 / 2004 Sb. o předškolním, základním, středním a vyšším odborném a 

jiném vzdělávání (školský zákon) ve svém § 2 hovoří o zásadách a cílech vzdělávání, z nichž 

se bezprostředně vztahují k tématice vzdělávání žáků se speciálními vzdělávacími potřebami 

především tyto zásady a cíle 
29

 

Rovný přístup ke vzdělání bez jakékoliv diskriminace, zohledňování vzdělávacích 

potřeb jednotlivce či vzájemná úcta, respekt, solidarita a důstojnost. 

   

4.3 Podpora žáků 

 

Jako různé formy podpory pro žáka, který je zdravotně znevýhodněný, v našem 

případě tedy žák s Crohnovou chorobou či ulcerózní kolitidou se nabízejí školní poradenská 

pracoviště, která nabízejí služby výchovných poradců, školního psychologa či speciálních 

pedagogů a školních metodiků prevence.
30

  

V případech, kdy žák trpí Crohnovou chorobou či ulcerózní kolitidou se většinou 

uplatňuje použití IVP, tedy individuálního vzdělávacího plánu
31
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4.4 Individuální vzdělávací plán 

 

        Zdravotním znevýhodnění je podle školského zákona zdravotní oslabení, 

dlouhodobá nemoc nebo lehčí zdravotní poruchy vedoucí k poruchám učení a chování, které 

vyžadují zohlednění při vzdělávání. 

Pro žáky se zdravotním znevýhodněním se volba vypracování IVP užívá zpravidla 

v případě, že je žák dlouhodobě nepřítomen ve školním vyučování ze zdravotních důvodů.  

Nejedná se o tedy redukci v oblasti učiva, ale zpravidla se jde o úpravu v časovém 

rozložení učiva a ve formách plnění zadaných úkolů. Pedagogové jednotlivých předmětů 

vypracují pro žáka IVP tak, aby bylo umožněno splnit zadané požadavky, a zároveň 

vypracují časový plán ke kontrole získaných kompetencí žáka v jednotlivých předmětech 

výuky. Individuální vzdělávací plán je součástí dokumentace žáka.
32

 

 

5. Organizace a sdružení podporující pacienty 

s IBD v ČR 
     

V České republice existuje již od roku 2008 Občanské sdružení pacientů 

s idiopatickými střevními záněty – zkráceně „PACIENTI  IBD“. Činnost sdružení, je velice 

různorodá. Každoročně se pořádá mnoho konferencí po celé republice a toto sdružení 

spolupracuje zejména s lékaři z Pracovní skupiny pro idiopatické střevní záněty při České 

gastroenterologické společnosti.  

  Sdružení zaměstnává mnoho odborníků z oboru lékařství, farmakologie, výživy a ze 

sociálně právního oboru, kteří pracují v poradně pro pacienty. 
33

 

   Na pravidelných výročních konferencích vystupují lékaři z oboru gastroenterologie, 

výživoví odborníci, zástupci se zkušenostmi se stomií, ale také se tam pacienti mohou setkat 
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a otevřeně diskutovat s odborníky z ministerstva práce a sociálních věcí či odborníků 

v sociálně právní oblasti.
34

 

   Každoročně tyto konference, přednášky a různé další akce navštěvuje okolo 200 

lidí a noví pacienti bohužel stále přibývají. Sdružení pacientů s idiopatickými střevními 

záněty úzce spolupracuje s celoevropskou organizací pro pacienty s Ulcerózní kolitidou a 

Crohnovou chorobou, která se jmenuje EFCCA (European Federation of Crohn´s and 

Ulcerative Colitis Associations. Dále spolupracuje s ILCO, což je dobrovolné sdružení 

českých stomiků.
35

 

  Česká asociace stejně jako všechny evropské asociace včetně EFCCA hlavní pořádá 

„Světový den IBD“ (viz obrázek 1). Letošní oslava, byla teprve první. Jako vyjádření 

podpory se na ní měl přijet podívat i Marco Greco, což je prezident European Federation of 

Crohn´s and Ulcerative Colitis zkráceně EFCCA.  

 

Obrázek 1- plakát českého sdružení k příležitosti oslavy světového dne IBD 
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6. EFCCA 
    

EFCCA je asociací, která sdružuje různé kluby, sdružení, či organizace v jednotlivých 

zemích, které pomáhají lidem s idiopatickými střevními záněty. Hlavním cílem asociace 

EFFCA je sjednotit pacienty v jednotlivých zemích za účelem hájení společných zájmů např. 

v Evropském parlamentu a výměně informací mezi jednotlivými pacientskými organizacemi 

v celé Evropě. 

   Členy EFCCA jsou například Česká republika, Slovensko, Dánsko, Portugalsko, 

Polsko, Srbsko, Slovinsko, Chorvatsko, Švédsko, Norsko, Finsko, Kypr, Maďarsko, Francie, 

Německo, Irsko, Bulharsko a Itálie. 
36

 

   Pro EFCCA je také velmi důležité co nejvíce spolupracovat s jednotlivými zeměmi, 

aby podpora, které se snaží dosáhnout, byla co nejvíce aplikovatelná na celoevropské scéně. 

   Další a velmi důležitou součástí práce EFCCA je zvyšování povědomí veřejnosti o 

tom, že existují lidé, kteří trpí těmito nemocemi. Proto se dvakrát až třikrát za rok pořádají 

různé veřejné akce po celé Evropě. Jako další a neméně důležitý cíl je podpora vzniku 

nových sdružení na podporu pacientů.
37

 

   Každoročně se pořádá i Světový den IBD, kde se celý den konají různé akce a 

představování problémů, se kterými se pacienti potýkají. Cílem je podpora pacientů a 

přiblížení jejich problémů široké veřejnosti. Světový den IBD je stanoven na 19. května.
38

 

(viz obrázek č. 2). 
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Obrázek 2 - plakát organizace EFCCA odkazující na oslavy světového dne IBD 

 

    EFCCA má i svou vlastní další asociaci, která sdružuje pacienty do 26 a většinou 

až do 30 ti let a jmenuje se EYG, tedy EFCCA Youth Group (viz obrázek č. 3). Jsou zde i 

zástupci z českého sdružení pacientů IBD, kteří se účastní každoročních setkání v různých 

zemích Evropy, kde si společně se všemi ostatními vyměňují své poznatky a nápady ohledně 

zviditelnění, komunikace a dalších způsobů, jak pomoci lidem, kteří trpí Crohnovou 

chorobou a ulcerózní kolitidou.
39

 

Příkladem činnosti může být letošní červencové setkání EYG v německém Stuttgartu 

(viz obrázek č. 4). Příští rok se plánuje setkání v irském Dublinu. 

Organizace EFCCA od roku 2011 také vydává svůj vlastní časopis, který vychází 

v internetové i tištěné podobě třikrát do roka a jmenuje se EFCCA Magazine. 
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Obrázek 3- znak organizace EYG, která se věnuje péči o mládež s Crohnovou chorobou a 

ulcerózní kolitidou 

 

 

 

 

 

 

 

 

Obrázek 4 - fotografie členů EYG z evropských zemí na setkání v německém Stuttgartu 

 

 

 

 

 

 

 

   

   EYG se nepodílí jen na světovém dni IBD, ale má i své vlastní akce na podporu 

pacientů.    

   Každý rok se na setkání EFCCA Youth Group vybírá jedna země, která pro další 

rok bude hostit setkání skupiny. Jak jsem již zmiňoval, loňský rok to bylo Německo a setkání 

se odehrávalo ve městě Stuttgart. Každý rok je již předem dáno, jak bude setkání probíhat, 

tedy je přesně dán program.  



   Kromě různých diskusních částí se probírají témata, jak oslovit širší veřejnost díky 

sociálním sítím či jak komunikovat s úřady, když jedinec žádá o podporu ze strany státu či o 

povolení na uspořádání veřejné akce. Každý rok se přihlašují jednotlivé země z Evropy na 

setkání EYG a většinou každou zemi reprezentují dva delegáti, což však není podmínkou. 

Letošní setkání nabídlo dvě nové země, které se meetingu zúčastnily poprvé a to Slovensko a 

Portugalsko. 
40

 

   Každoročně se na meetingu volí 5 nových zástupců EYG na následující rok a dva 

zástupci pro EFCCA na dva roky. Zástupci se volí proto, že po celý rok zastupují organizaci 

EYG či EFCCA a to celosvětově. Zúčastňují se setkání s různými delegáty, vystupují na 

různých přednáškách a konferencích a hájí zájmy organizace a tedy i pacientů kdekoliv, kde 

právě jsou. Nynějšími zástupci pro EFCCA jsou Daniel Sundstein z Dánska a Chayim Bell 

z Nizozemí. 
41

 

Oba zástupci trpí ulcerózní kolitidou a jejich úkolem je i přesto pracovat pro 

organizaci a snažit se získávat pro ni podporu, která poté podporuje pacienty. Jako příklad 

lze uvést každoroční marathón v Nizozemí, kterého se účastní mnoho lidí, jež chtějí vyjádřit 

podporu lidem, kteří trpí nespecifickými střevními záněty, tedy IBD. 
42

 

EFCCA však nepůsobí jen v rovině různých sdružení v Evropě, ale bojuje také 

v rámci zdravotnických organizací. Jedné z členek EYG se podařilo prosadit ve spolupráci 

s evropským parlamentem.  

    Každoročně EFCCA a EYG také pořádá letní tábory pro děti s Crohnovou 

chorobou a ulcerózní kolitidou, aby děti již od malička věděly, že i když trpí těmito 

nemocemi, nejsou na svá trápení a problémy samy. Tyto tábory pomáhají dětem pochopit, že 

i přes jejich nemoc mohou žít kvalitní život, který se prakticky neliší od života dětí, které 

těmito nemocemi netrpí.
43
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    Zřídit tyto tábory byla velmi složitá věc, protože tyto děti mají velmi často velké 

problémy a jejich rodiče si nebyli jisti, zda by se jim na táboře nic nestalo. První tábor však 

jejich obavy nechal rozplynout. Organizace z České a Slovenské republiky chtějí 

organizovat společné tábory, aby naplnily kapacitu tábora. 

    Myslím si, že fungování takovéto organizace je velmi důležité a to nejen z hlediska 

pomoci klientům, ale i proto, že si díky této organizaci může mnoho dobrovolníků 

vyměňovat své zkušenosti a tím velmi rychle měnit podmínky pro pacienty a podporu 

místních organizací v jiných zemích. 

 

6.1 Sociální média 

 

   V době, kdy má internet téměř každý je důležité obsáhnout i tuto součást lidského 

života, protože mnoho lidí ke komunikaci a vlastně i jako součást každodenního života 

využívá právě sociální média jako je Facebook, Twitter a různé další typy sociálních sítí. 

V dnešní době je o mnoho jednodušší oslovit širokou veřejnost a to právě díky 

sociálním médiím, která jsou opravdu všude a tedy, kromě osobní komunikace je lze využít 

pro tuto věc. 

Téměř všechny asociace v Evropě, ale i na světě mají svojí Facebookovou a 

Twitterovou stránku, kam píší novinky a nechávají ostatní lidi reagovat, číst, komunikovat a 

tím šířit to, co je právě potřeba. 

Za posledních pár let se díky těmto médiím podařilo rapidně zvýšit povědomí o 

těchto dvou nemocech a tím i pomoci pacientům s Crohnovou chorobou a ulcerózní 

kolitidou, protože již mnoho lidí ví, co tyto dvě nemoci obnášejí a na lidi s těmito nemocemi 

není pohlíženo skrz prsty jako dříve.
44
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7. Evropské asociace sdružující pacienty 

s Crohnovou chorobou a ulcerózní kolitidou 
 

V této části bakalářské práce popisuji jednotlivé asociace, sdružení, či kluby 

v jednotlivých zemích evropské unie. Nebudu však popisovat všechny země, ale výběr zemí, 

které spolupracují s organizací EFCCA. 

 

7.1 Slovensko  

 

 Slovenský Slovak Crohn Club existuje déle, než české sdružení a proto má více 

zkušeností a to hlavně ve spolupráci s ostatními evropskými asociacemi a sdruženími.
45

 

Crohn Club vznikl již v roce 1993 a již za dva roky, tedy v roce 1995 se připojil 

k federaci sdružující všechny evropské asociace pomáhající pacientům s Crohnovou 

chorobou a ulcerózní kolitidou.  

Ten samý rok se stal Crohn Club členem Slovenskej humanitnej rady což je národní 

dobrovolnické centrum humanitních a charitativních organizací, občanských sdružení a 

nadací působících v sociální oblasti. 

Crohn Club již od svého založení pořádá různé aktivity na podporu pacientů 

s Crohnovou chorobou a ulcerózní kolitidou a snaží se, aby mezi sebou pacienti navazovali 

kontakt a tím si dokázaly pomoci hlavně po psychické stránce a zároveň v tom nejtěžším 

období pro každého pacienta a to je v začátku onemocnění.
46

 

Crohn Club má i svůj vlastní časopis Bulletine (viz obrázek 5), ve kterém uveřejňuje 

všechny dostupné novinky z oblasti léčby, nově dostupných léčiv, léčebných postupů či o 

novinkách na klubové úrovni. 

Slovenský Crohn Club pravidelně pořádá i plesy pro pacienty a rekondiční pobyty. 
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Stejně jako české sdružení, tak i to Slovenské velice úzce spolupracuje s organizací 

EFCCA a EYG a zároveň s doktory a gastroenterology či farmaceutickými firmami, které 

následně podporují činnost klubu. 

Slovenský Crohn Club také spolupracuje s českým sdružením a každoročně pořádá 

společné akce a přednášky.
47

 

 

Obrázek 5 - titulní strana slovenského časopisu Bulletin 

 

 

 

 

 

 

 

7.2 Finsko 

 

Finská asociace sdružující pacienty s Crohnovou chorobou a ulcerózní kolitidou byla 

založena již v roce 1984 v Tampere a to samotnými pacienty, kteří tím chtěli zvýšit 

povědomí o těchto nemocech.
48

 

Finská asociace má přes pět tisíc členů a řadí se tím k největším asociacím 

v jednotlivých zemích, které tyto pacienty sdružují. 
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Tato asociace mimo jiných aktivit, které sdílí s ostatními asociacemi v jednotlivých 

zemích, nabízí i tzv. Helpline, tedy linku pomoci, kam se může kdokoliv obrátit s prosbou o 

radu. Linka funguje každý čtvrtek od 6ti do 9ti hodin.
49

 

Další zajímavostí je, že v této asociaci pracují pouze dobrovolníci, tedy nemají nárok 

na odměnu či honorář, ale dělají to ze své vlastní vůle nebo proto, že někdo z jejich blízkých 

trpí Crohnovou chorobou či ulcerózní kolitidou. 

V rámci této asociace vznikla i odnož jménem CroCot, což je zkratka z názvů obou 

nemocí Crohn a Colitis. Tato část Finského sdružení je hlavně pro mladé lidi trpící těmito 

dvěma nemocemi a pořádá pro ně mnoho akcí, jako jsou výlety, srazy, různé pobyty a jiné 

činnosti. 

Další činností jsou srazy, které se konají každý týden.  Finové mají v oblibě návštěvu 

sauny, a proto se scházejí s mladými pacienty před saunou a poté se jdou společně relaxovat 

a probírat nová témata.
50

 

Vzhledem k tomu, že nejen v Evropě, ale v celém světě přibývá pacientů 

s Crohnovou chorobou a ulcerózní kolitidou, je nutné o tomto celkově informovat veřejnost. 

Stejně jako ve většině zemí tak i ve Finsku vychází časopis pro pacienty, který se jmenuje 

IBD. Tento časopis vychází v tištěné podobě a je překládán i do švédštiny. 

 Ve Finsku však s informováním veřejnosti začali „od píky“, protože vydali dětskou 

knihu o střevech Mutkikas Suoli, což lze přeložit, jako Spletitá střívka (viz obrázek č. 6). 

Tuto knihu vydávají ve spolupráci s farmaceutickou firmou z Finska a chtějí tak 

informovat již malé děti, které buď nemocí sami trpí, nebo těmito nemocemi trpí někdo 

z jejich blízkých.
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Obrázek 6 - ukázka dětské knihy Spletitá střívka 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

7.3 Švédsko 

 

Švédský Mag-och tarmförbundet je nezisková organizace, která jako ostatní sdružuje 

pacienty s Crohnovou chorobou a ulcerózní kolitidou. Jejich název lze přeložit jako 

Gastrointestinální asociace. Tato asociace se však nesoustředí jen na Crohnovu chorobu a 

ulcerózní kolitidu, ale jak už název napovídá na všechna onemocnění, která souvisejí s 

trávicím ústrojím.
52

 

Švédská asociace nabízí podporu lidem, kteří trpí těmito nemocemi a nejsou 

dostatečně finančně zabezpečeni. Jako v každé zemi existuje sociální systém a ten Švédský 

je podle všeho velmi dobrý, ale i přesto musí pacient žádat sociálního kurátora o pomoc 

v této situaci. 

Asociace však již na začátku nabízí podporu při jednání s kurátorem a při komunikaci 

s úřady a to vše na základě individuálních potřeb pacienta. 
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Velkou zajímavostí je část této asociace, která je věnována mladým a dospívajícím 

pacientům, která se jmenuje Unga Magar což v doslovném překladu znamená Mladé 

žaludky.
53

 

Na rozdíl, od ostatních sdružení, které jsou věnovány hlavně mladým, má Švédsko 

nejpropracovanější nápad. „Mladé žaludky“ totiž nefungují jen v reálném světě, ale nejvíce 

na internetu a to třeba na stránce YouTube, kde mají filmy, seriály, hudbu, rozhovory a 

mnoho dalšího, co souvisí s jejich nemocemi. 

Mnoho slavných osobností ve Švédsku o této skupině ví a pravidelně se objevují i 

v jejich videích a rozhovorech na YouTube. 

Další zajímavostí je, že už pár let funguje aplikace, která je určena pro Apple iPhone 

a funguje jako vyhledávač nejbližších toalet. O toto se snaží více lidí v různých zemích, ale 

ne vždy se aplikace povede tak, aby fungovala tak dokonale, jako ve Švédsku.
54

  

Švédská aplikace totiž nezobrazí pouze nejbližší toalety, ale zobrazí i otevírací dobu, 

poplatek za použití a také, zda je toaleta dostupná pro tělesně postižené. 

Švédská asociace, ve spolupráci s EFCCA a EYG vytvořila hru, která je zdarma ke 

stažení na internetových stránkách a jmenuje se Loekie (viz obrázek č. 7). 

Jde o hru, kterou dítě vytiskne a složí a je připravena k použití. Cílem této hry, je 

nenásilnou a zároveň zábavnou formou naučit děti či dospělé více o gastrointestinálních 

onemocněních.
55

 

Jako poslední věc si Švédská asociace připravila možnost stát se reportérem, který 

bude psát na internetové stránky články nebo rozhovory s různými osobnostmi či s pacienty. 

Reportérem může být kdokoliv, kdo o to projeví zájem. 

Stejně jako ostatní asociace, tak i Švédsko vydává svůj časopis, který se jmenuje 

Kanalen. 
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Obrázek 7 - herní plán hry vydané organizací EFCCA pro malé pacienty s Crohnovou 

chorobou 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

   7.4    Norsko 

Norská organizace velmi úzce spolupracuje s organizací Finskou a Švédskou a jejich 

program je prakticky totožný, jako Finský. 

 

7.5 Dánsko 

Ačkoliv leží Dánsko v kontinentální Evropě, jeho způsob práce a podpory pacientů 

patří spíše do zemí skandinávských. Jejich program je v podstatě totožný, jako program ve 

Finsku. 

Zajímavým přístupem, který se týká Dánska je jejich téměř dokonalý sociální systém 

a tak mnoho pacientů nemusí řešit žádné existenční problémy.
56
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Sociální systém podpory v Dánsku se řadí k takzvanému Nordickému modelu.
57

 

  

7.6 Polsko 

 

Polská organizace s názvem J-elita byla založena v roce 2005 a v roce 2011 se stala 

členem organizace EFCCA. 

J-elita, vydávají různé publikace, které zdarma rozesílají do nemocnic, škol či firem. 

Od roku 2007 se J-elita získala statut veřejně prospěšné organizace v Polsku a lidé či 

firmy jí mohou věnovat 1% ze svých daní a ty si samozřejmě odepsat. Tato podpora pak 

přináší peníze do organizace, která díky nim může pořádat letní tábory, různé zájmové akce, 

vydávat časopisy a publikace a mnoho dalších prospěšných věcí.
58

 

Mezi největší zajímavosti Polských J-elit patří soutěž, pro studenty různých 

humanitních oborů, kde se oceňuje nejlepší bakalářská, disertační či diplomová práce, která 

se věnuje problematice Crohnovy choroby či ulcerózní kolitidy.
59

 

Další zajímavostí Polských J-elit je komiks Piotrek poznaje, který má za úkol 

odpovědět dětem, na nejběžnější otázky. Byl vytvořen pro to, aby se děti nemusely ptát, ale 

mohli díky komiksu zjistit prakticky vše, co je zajímá, (viz obrázek č. 8). 
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Obrázek 8 - titulní strana komiksu Piotrek poznaje 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Další publikací, kterou J-elita vydávají je kniha Julka w szpitalu viz obr. 9, přeloženo 

jako Julinka v nemocnici. Tato publikace odpovídá na nejzákladnější otázky, které mívají 

rodiče i děti, když se malé dítě ocitne v nemocnici. Tato publikace je hlavně pro rodiče, aby 

věděli, co se v těchto případech odehrává a jak probíhá hospitalizace.
60

 

Tato kniha vznikla ve spolupráci polských lékařů a firmy Abbott což je výzkumná a 

farmaceutická firma. 
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Obrázek 9 - titulní strana polské dětské knihy Julka w szpitalu 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

7.7 Slovinsko 

 

Slovinská organizace s názvem KVČB, tedy Družstvo za kronično vnetno črevesno 

bolezen, což zjednodušeně znamená zkratku IBD ve Slovinštině, vzniklo v září roku 2005 

v Mariboru. V roce 2007 získalo KVČB postavení v národní radě pro postižené, protože 

v organizaci pracuje více, jak 30% zdravotně postižených lidí.
61

 

KVČB má nyní cca 1000 členů a jejich počet stoupá ze dne na den. V roce 2006 se 

organizace stala členem EFCCA. 

Slovinské KVČB nabízí sociální pomoc pro pacienty a to nejen ve formě podpory při 

komunikaci s pacienty, ale sama organizace vše zařizuje a následně se o pacienty stará. 

Stejně jako ve Švédsku, tak i Slovinská organizace vyvinula mapu toalet po celém 

Slovinsku. Nejde však jen o to, aby si člověk toaletu mohl najít, ale jde také o to, aby si 

ostatní lidé, firmy a instituce uvědomily význam toalet pro lidi, kteří trpí jakoukoliv formou 

nemoci trávicího ústrojí.
62
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Slovinsko má také svojí část pro mladé pacienty, která je velmi známá svými akcemi 

v centrech měst, kde mají stánky nebo jen stojí na ulicích a upozorňují, že existují i nemoci, 

které způsobují problémy, o kterých se nemluví. 

Slovinská KVČB má i svého maskota a to je Levček Kronček, tedy lvíček Crohník, ale 

má i svůj časopis pro mladé, který se jmenuje Kronček (viz obr. 10). 

Levček Kronček je však i stolní hra pro pacienty, ale i zdravé lidi všech věkových 

kategorií a je velmi podobná Švédské hře.
63

 

 

Obrázek 10 - titulní strana slovinského časopisu Kronček 

 

 

 

7.8 Velká Británie 

 

Organizace ve Velké Británii se jmenuje The National Association for Colitis and 

Crohn’s Disease zkráceně Crohn´s and Colitis UK, a byla založena v roce 1979 jako 

sdružení pacientů paní a pana Annettsových, kvůli diagnóze jejich dcery, které lékaři 

odhalily Crohnovu chorobu. 
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První číslo jejich časopisu vyšlo již v roce 1980. První místní skupina této organizace 

vznikla v Liverpoolu v roce 1982. 

Manželé Annettsovi si zakládali na tom, aby každý dolar, který někdo věnuje jejich 

organizace, byl opravdu vynaložen na výzkum či pomoc pacientům. V roce 1984 mělo jejich 

sdružení již přes 3000 stabilních členů.
64

 

Největší zajímavostí Britské organizace je to, že již v roce 1987 byla vytvořena Can´t 

Wait Card (viz obrázek č. 11), což je karta, která zařizuje pacientům, aby je například 

obsluha barů, či obchodů okamžitě pustila na toalety. Tato karta se setkala s velkým 

úspěchem a mnoho zemí z celého světa jí zavádí také (viz obrázek č. 12), což je Australská 

Can´t Wait Card. 

 

 

Obrázek 11 - ukázka britské WC kartičky tzv. Can´t Wait Card 
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Obrázek 12 - ukázka australské  Can´t Wait Card  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

V roce 1990 měla organizace přes 29 000 členů a 46 místních sdružení a již v roce 

1999 měla místních organizací přes 70. Nyní má organizace přes 35 stálých pracovníků a 

nespočet dobrovolníků, díky kterým organizace funguje a uchovává si své původní poslání, o 

které se snažili manželé Annettsovi.
65

 

Stejně jako Finská organizace má i ta Britská svojí HelpLine na kterou se můžou 

obracet lidé a pacienti s různými dotazy. 
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Britská organizace má i různé programy na podporu rodin, které mají dítě 

s Crohnovou chorobou nebo ulcerózní kolitidou, dále také ty rodiče a rodiny, kde jeden nebo 

oba rodiče touto nemocí trpí. Dále pořádá letní tábory a to nejen pro děti, ale i celé rodiny. 

Pořádají i takzvané Family days, kdy se rodiny kde se vyskytuje Crohnova choroba 

nebo ulcerózní kolitida, setkají o víkendu na britském venkově a tráví spolu den. Je to dobré 

zvláště pro děti, které si zde mohou najít nové kamarády, kteří mají stejné problémy jako 

ony. Důležité je to však i pro rodiče, protože si mohou vyměňovat informace. 

Díky Family Days vznikla i takzvaná Family Network, která nabízí spojení mezi 

jednotlivými rodinami s dětmi, které trpí Crohnovou chorobou nebo ulcerózní kolitidou a tak 

dát možnost dětem seznamovat se a nacházet si nové přátele se stejnými potížemi.
66

 

Britská organizace založila i vlastní organizaci pro mladé lidi ve věku 16 až 29 let, 

kteří mají vlastní internetové stránky s videi, články a diskusními fóry, aby se mohli mezi 

sebou spojovat a dozvídat se nové věci. 

Stránky jsou dostupné na adrese www.meandibd.org. Kam, mladí pacienti přispívají 

svými zkušenostmi a příběhy. Čas od času, se zde objeví i video, se vzkazem, který tam 

přidala známá osobnost.
67

 

Další zajímavostí je to, že Britská organizace nabízí osobní granty pro lidi trpící 

Crohnovou chorobou či ulcerózní kolitidou. Vše zaštituje Crohn´s and Colitis UK a výše 

grantu je maximálně 300 britských Liber.  

Podmínkou je žít v Británii minimálně 6 měsíců a mít diagnostikovanou jednu z obou 

nemocí od lékaře. Tyto granty se dávají na nákup základních spotřebičů, nábytku do bytu, 

oblečení, koupi mobilního telefonu, zotavovací dovolenou či rekvalifikační kurzy.
68

 

Poslední věcí je že Britská organizace stejně jako většina ostatních pořádá kempy pro 

děti a dospívající. 
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7.9 Švýcarsko 

 

Švýcarská asociace na podporu pacientů s Crohnovou chorobou a ulcerózní kolitidou 

SMCCV vznikla v roce 1986, kdy jí založilo 20 pacientů.
69

 

Poslední dobou se asociace rozrůstá a nyní má kolem 2000 členů z celého Švýcarska. 

Švýcarská asociace funguje přibližně stejně jako ta Česká či Slovenská, ale i přesto 

má velkou výhodu a to je Švýcarský sociální systém a tedy výhoda toho, že stát každoročně 

přispívá nemalou sumu na výzkum a podporu akcí pro pacienty. 

Švýcarská organizace pořádá letní kempy, srazy přednášky a informační setkání. 

Stejně jako v mnoha zemích Evropy tak i ve Švýcarsku funguje mobilní aplikace WC 

Guide, která lidem pomáhá v nepříjemných situacích, které nastávají zpravidla velmi 

nečekaně. Tato aplikace funguje i v České republice viz obrázek číslo 13, bohužel však ne 

správně a tak se v letošním roce plánuje její odkoupení a přepracování.
70

 

Švýcarská organizace nabízí objednání Švýcarského Euro klíče, což existuje od roku 

2007 i v České republice. 

Švýcarské SMCCV vydává i svůj vlastní časopis s jednoduchým názvem 

Crohn/Colitis INFO.
71
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Obrázek 13 - ukázka české aplikace na vyhledávání nejbližších toalet 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

7.10 Španělsko 

 

ACCU ESPAŇA vznikla v roce 1987 v Malaze na popud zvyšujícího se výskytu 

Crohnovy choroby a ulcerózní kolitidy. Za dvacet let své existence má již 8000 pracovníků 

ve 34 provinciích Španělska.
72

 

Španělská organizace každoročně pořádá národní shromáždění, kterého se zúčastňují 

lékaři, pacienti, farmakologové a jiní odborníci. 

Španělská organizace lpí hlavně na jedné části svého cíle a to je Autoyauda, tedy 

svépomoc. Je tím myšleno setkávání pacientů s ostatními a vyměňování zkušeností. 

Organizace nabízí k zakoupení knihu pana doktora Leona Pecasse, který vydal knihu 

Y ahora, ¿qué hago? v překladu tedy „Co mám teď dělat“?, která informuje o tom, co 

nemoci přinášejí a jak fungují či jak se chovat ke svému tělu.
73

 

                                                 
72

 ACCU ESPAŇA, entidad y statutos [online, cit. 15. 11. 2013].  Dostupné z  WWW: < 

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

73
 ACCU ESPAŇA, libro pecasse [online, cit. 15. 11. 2013].  Dostupné z  WWW: < 

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



ACCU také jako většina vydává svůj časopis, který vychází čtvrtletně a jmenuje se 

Crónica. 

Zajímavostí španělské organizace je vydání výzkumu, který se jmenuje Manifiesto de 

los Pacientes de Crohn, který se snaží zmapovat emoce a pocity pacientů trpících 

Crohnovou chorobou. Na dotazník odpovídalo přes 3500 pacientů. Společně s tímto 

výzkumem Španělsko pořádá i Campaňa Sinchrohnízate, která má za úkol zvýšit povědomí 

o těchto dvou nemocech.
74

 

 

 

7.11 Maďarsko 

 

Maďarská organizace Magyarországi crohn-colitises betegek egyesülete zkráceně 

MCCBE vznikla v roce 1997 a to na popud jednoho pacienta, jetý trpěl Crohnovou 

chorobou. Zpočátku pořádal dvakrát do roka různé přednášky o těchto nemocech, kam si 

zval lékaře a ostatní pacienty.
75

 

Nyní se přednášky a setkání odehrávají každé poslední pondělí v měsíci a navštěvuje 

je mnoho pacientů, lékařů a ostatních pracovníků, kteří se snaží pomáhat. 

Tato organizace pomáhá všem lidem, kteří o pomoc stojí a spolupráce organizace a 

lékařů je velmi úzká. 

Největší zajímavostí této organizace je mobilní aplikace (viz obrázek č. 14), kterou se 

může pacient spojovat s lékařem a to tak, že pacient do mobilní aplikace vyplňuje denní 

váhu, jídelníček, svůj stav, návštěvu toalet a mnoho dalších. Tyto informace pak může zaslat 

do databáze a lékař, který tuto aplikaci využívá také, ho může kontaktovat s tím, že ho má 

navštívit či upravit jídelníček nebo dávky prášků.
76
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Maďarská organizace vydává i svůj časopis, který se jmenuje CROHNika. Stejně jako 

mnoho Evropských organizací i ta Maďarská využívá různé hry pro děti a to tou 

nejzákladnější je hra Loekie neboli Levček Kronček. 

 

Obrázek 14 - Maďarská mobilní aplikace, do které lze zapisovat jednotlivé údaje o 

svém těle 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

7.12 Nizozemsko 

 

Holandská organizace CCUVN vznikla v roce 1979 a má tedy velmi dlouhou historii. 

V organizaci pracuje na 130 dobrovolníků, 30 pracovníků na plný úvazek a mnoho 

dalších. Zajímavostí je, že přímo pro organizaci pracují i někteří lékaři.
77
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Největší předností této organizace je to, že se soustředí hlavně na mládež a má svojí 

vlastní odnož, která se jmenuje CCUVN Jung. Ta je věnována jak nejmenším, tak i starším 

do 30 ti let.  

CCUVN Jung má vlastní internetovou stránku a tvoří a dotvářejí jí samotní mladí 

pacienti, kteří svými příspěvky v podstatě každodenně aktualizují tuto stránku. Je zde možné 

komunikovat mezi sebou, psát lékařům, psát vlastní články, seznamovat se a mnoho jiných 

užitečných věcí. 

Přispívají zde i odborníci na Crohnovu chorobu a ulcerózní kolitidu. Pacienti sem 

mohou vkládat i video vzkazy a sdílet různá videa. Je to tedy takový malý internetový svět 

ve světě, který je velmi otevřený lidem s jakoukoliv nemocí. 

Organizace pro mládež vydává vlastní časopis, který se jmenuje Crohniek. To však 

není všechno, protože organizace vydává i vlastní pohledy, které je možné si zakoupit. 

Každoročně se vybírá nejlepší návrh na podobu pohlednice.
78

 

Další zajímavostí je stránka, která se jmenuje Crohnjuwelen, tedy něco jako Šperky 

z Crohna. Zde je několik videí a článků, které měli a stále mají za úkol více osvětlit 

problematiku Crohnovy choroby a ulcerózní kolitidy a hlavně mají zviditelnit tento problém 

v celém Nizozemí. 

Jako další pomoc pacientům a mladým jsou vydávány nové a nové články, novinky 

z lékařského a výzkumného prostředí a různé publikace či knihy. Všechno existuje i 

v internetové podobě, což je bráno jako ulehčení a zrychlení toku informací pro pacienty.
79

 

 

7.13 Francie 

 

    Francouzská organizace AFA byla založena v roce 1982 matkou jednoho chlapce, 

který trpěl ulcerózní kolitidou. Až téměř po třiceti letech se však povedlo zvýšit povědomí o 

těchto nemocech ve Francii.
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Během třiceti let, se podařilo nashromáždit téměř 1 milion eur, která pomáhají 

pacientům a přispívají na nové výzkumy. Počet pacientů trpících Crohnovou chorobou či 

ulcerózní kolitidou je odhadován přes 200 000. 

    Organizace pořádá seznamování mezi rodinami, které si díky tomu mohou 

vyměňovat zkušenosti tato část organizace, se nazývá Family Network,a je to v podstatě 

obdoba skupiny ve Velké Británii. 

    Nejhlavnějším programem je pomoc mládeži. V roce 2009 se uskutečnil první letní 

tábor pro teenagery od 12 ti do 17 ti let, který slavil takový úspěch, že se letní tábor od té 

doby koná pravidelně.
81

 

    Jak AFA sama píše na své internetové stránce – „Cílem tohoto kurzu je, aby se 

dospívající dozvěděli o jejich nemoci, léčbě, a mohli se zeptat na otázky, které se neodváží 

ptát doma u rodiny, ale také aby strávily skutečnou dovolenou v bezpečném prostředí“.
82

 

    Organizace AFA má i svojí centrálu, kterou nazývá Dům IBD. Sem mohou pacienti 

bez ohlášení chodit každý pracovní den mezi čtrnáctou a osmnáctou hodinou a poslouchat 

přednášky, ptát se pracovníků a relaxovat.
83

 

    Stejně jako ostatní země, má i Francie svojí aplikaci, která vyhledává nejbližší 

toalety. Nepodařilo se mi však ověřit, zda funguje tak, jak má. Další věcí jsou WC kartičky, 

které by opravňovali ke vstupu na toaletu kdekoliv. Tyto karty však ještě nefungují naplno a 

nejsou tedy tolik užívané a respektované.
84

 

    Jako každá organizace, má i ta francouzská speciální skupinu, do které spadá více 

částí pro mladé lidi. Hlavní část, která ostatní zaštituje, se jmenuje AFA MICI Jeunes. 
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8.  Závěr kapitoly o evropských organizacích  
 

    V této části své práce jsem popisoval evropské asociace, organizace a kluby, které 

svou prací pomáhají pacientům, kteří trpí Crohnovou chorobou a ulcerózní kolitidou. Díky 

jejich práci, má mnoho klientů mnohem větší šanci na to, aby i přes svou nemoc žili 

plnohodnotný život.  

    Ačkoliv je Evropa rozlohou vcelku malá a lidé jsou si v určitém smyslu velmi 

podobní, každý klub, organizace či asociace nabízí něco jiného, lze tedy říci, že i přesto, že 

jsme všichni sousedé, každý potřebuje něco jiného a péče a podpora pacientů s Crohnovou 

chorobou a ulcerózní kolitidou ve zmíněných zemích je velmi různorodá. V každé zemi žijí 

jiní lidé a každý člověk potřebuje jinou péči. Proto se organizace dále rozrůstají a vytvářejí i 

menší místní části své organizace. 

    Na základě zjištěných informací se o své pacienty nejlépe starají organizace ze 

Skandinávie, tedy hlavně Švédsko s Finskem a dále Francie s Maďarskem. Kdo však dle 

mého názoru zaslouží zvláštní uznání, je Velká Británie, protože jejich systém podpory je 

naprosto propracovaný.  

Téměř každá organizace má svou část, která je věnována pouze mladým pacientům, 

což právě jim umožňuje mnohem více pochopit svůj problém hned od začátku, protože jsou 

v kontaktu se svými vrstevníky. Dalšími prvky, které pozitivně ovlivňují mládež, která trpí 

Crohnovou chorobou a ulcerózní kolitidou, jsou letní tábory, které většina organizací pořádá 

právě pro ně.  

Neméně důležitou podporou je vznik kartiček WC kartiček, které pacientům v dané 

zemi či v jiné zemi umožňují přednostní použití toalet. Je to velmi důležitá věc, která 

pacientům výrazně ulehčuje život. Myslím si, že založení takovýchto kartiček v České 

republice bude velmi pozitivní věc, o které se již měsíce jedná a řeší se způsob provedení a 

také způsob, jakým s těmito kartičkami seznámit veřejnost, aby bylo možné je použít 

v praxi. 

V České republice funguje sdružení pacientů pouze krátkou chvíli, ale i přesto 

sdružení udělalo již mnoho dobré práce pro mnoho pacientů. Do příštích let by sdružení 

chtělo mnohem více rozvinout spolupráci se sdruženími evropskými. 



Na závěr musím zmínit, že veškerá podpora pro mladé lidi, ale i pro starší pacienty 

by nemohla fungovat tak, jak funguje, kdyby neexistovala podpora ze strany Evropské 

federace asociací EFCCA. Ta za pacienty „bojuje“ u nejrůznějších evropských úřadů a hledá 

podporu prakticky všude, kde to situace umožňuje.  

V  případech, kdy žáci či studenti trpí Crohnovou chorobou či ulcerózní kolitidou je 

nutné, aby s nimi spolupracoval speciální pedagog, který ve spolupráci se školním 

psychologem upraví časové rozložení učiva tak, aby žák či student byl schopen učivo 

zvládat. Často je totiž nutné, aby tyto děti, žáci či studenti byli hospitalizováni v lékařských 

zařízeních. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



9. Závěr 
 

 

V mé práci jsem popisoval podporu pro pacienty, kteří trpí Crohnovou chorobou a 

ulcerózní kolitidou. Nejdříve jsem popsal obě dvě onemocnění, aby bylo naprosto jasné, jaké 

největší zdravotní problémy tato nemoc způsobuje. Crohnova choroba a ulcerózní kolitida 

způsobuje závažné komplikace celého těla. 

Obě nemoci krom závažných komplikací mohou i za komplikace, které nejsou vidět a 

často se o nich nemluví, protože jsou intimnějšího charakteru a existují lidé, kteří tyto 

problémy neumí řešit navenek.  

Jak jsem zmínil ve své práci, počet lidí, kteří onemocní Crohnovou chorobou nebo 

ulcerózní kolitidou neustále roste a nejen v Evropě a České republice, ale na celém světě, 

proto si myslím, že budou neustále vznikat nové druhy podpory pro tyto pacienty, kteří svou 

nemoc musí zvládat a musí se naučit s ní žít. 

Právě naučit se s ní žít a zvládat nemoc je jeden z prvních kroků, které musí pacient, 

který trpí Crohnovou chorobou a ulcerózní kolitidou zvládnout. Tento krok však platí 

prakticky pro všechny nemoci, kterými lidé trpí. 

V českých zákonech je na lidi, kteří jsou zdravotně znevýhodnění pamatováno a 

proto, mají nějaké výhody již dány, ale i přesto jsou to výhody pouze administrativní. Ne 

všechno totiž může vyřešit individuální plán, protože ten pouze upravuje učivo a to zpravidla 

časově nebo upravuje docházku. Školní prostředí nabízí i služby různých pracovníků, kteří 

by měli situace na základě pohovorů ulehčovat také. 

I přes všechna tato podpůrná opatření, která mají pacientům ulehčit školní docházku 

tomu tak většinou není. Častokrát se totiž stává, že se žáci a studenti setkají s nepochopením 

jejich problému ze strany školy či jednotlivých pedagogů, což ještě více komplikuje již tak 

složitou situaci. Zdá se to pochopitelné, protože ve třídě nebývá pouze jeden žák, ale 

mnohem více žáků a tak se pedagog nemůže věnovat individuálně naprosto všem. 

Poslední zajímavou věcí, která je podle mne velmi důležitá, je pomoc, při zvládání 

školní docházky a to jak na základní a střední škole, tak i na vysoké škole. Některé 

organizace nabízejí podporu v tomto ohledu na základě různých pohovorů s pracovníky 

organizace, kteří jsou poté schopni odlehčit žákům a studentům  v situaci, do které se díky 



aktivitě nemoci dostali. Je tím myšleno, že na základě pohovorů se najde nejoptimálnější 

řešení nastalé situace, které je potom předloženo škole, která v drtivé většině případů vyhoví 

těmto návrhům, aby pomohla svým žákům.  

Právě díky těmto zkušenostem začala vznikat různá sdružení, která podporují 

pacienty s Crohnovou chorobou či ulcerózní kolitidou a to nejen ve školním prostředí, ale 

také v normálním životě. Díky sdružením se může pacient setkávat s lidmi, kteří jeho 

problému rozumí, znají ho, vědí, co toto onemocnění obnáší a také tento problém chtějí řešit. 

Prakticky všechny organizace se snaží o to, aby se jednotliví pacienti setkávali vzájemně či 

hromadně na různých akcích, které tyto organizace pořádají. 

Každá organizace nebo alespoň většina z nich má svou část věnovanou pro mladší 

pacienty, kteří stejně jako zdravé děti mají sny, mají plány, chtějí něco studovat nebo někde 

pracovat, chtějí mít rodinu, a co chtějí nejvíc je to, že chtějí žít normálním životem bez 

jakýchkoliv zdravotních problémů. Poslední přání je ve většině případů bohužel 

nedosažitelné, ale i přesto se o to snaží. Díky mladým pacientům, kteří jsou mnohem 

energičtější a mají stále nové nápady, vznikají další nové organizace pro mladé lidi 

s Crohnovou chorobou a ulcerózní kolitidou. 

Prakticky všechny tyto organizace pro mladé vedou právě sami mladí lidé, kteří 

rozumí svým vrstevníkům. Společně pak jezdí na různé akce, tábory, výlety a mnoho dalších 

aktivit, které jsou v jejich životě velmi důležité, protože se tam setkávají s ostatními a 

vyměňují si poznatky, zkušenosti, nápady a rady. 

S těmito organizacemi a hlavně se vzdělávacím zařízením by měl spolupracovat 

speciální pedagog, protože o žáky se může starat právě ve školním zařízení a díky spolupráci 

s organizací může pomáhat zlepšovat péči a vytvářet nové programy na podporu pacientů 

s Crohnovou chorobou a ulcerózní kolitidou. 

Tato práce má význam v oblasti zmapování nynější péče o lidi Crohnovou chorobou 

a ulcerózní kolitidou a nastiňuje základní body pro další výzkum v oblasti této péče, kterou 

je třeba neustále zlepšovat a přizpůsobovat jedincům. V dalším výzkumu by bylo dobré se 

zaměřit na všechny možnosti spolupráce škol a organizací a v neposlední řadě na spolupráci 

škol, organizací a státu. 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 


