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Život s cystickou fibrózou: socioekonomický dopad 
onemocnění na pacienty a jejich pečovatele



ŽIVOT S CYSTICKOU FIBRÓZOU: SOCIOEKONOMICKÝ DOPAD ONEMOCNĚNÍ NA PACIENTY A JEJICH PEČOVATELE

Shrnutí: kompletní seznam odkazů na dotazníky

WEBOVÉ ODKAZY NA DOTAZNÍKY JE NUTNÉ NAKOPÍROVAT PŘÍMO DO PROHLÍŽEČE, 
nikoliv pouze kliknout na hypertextový odkaz (někdy nastává problém při přenesení)

Dotazník a údaje o onemocnění CF: https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/COI_CF

Dotazník specifické kvality života pacientů (CFQ-R):

https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/CFQ-R

Dotazník obecné kvality života pacientů a pečovatelů (EQ-5D):

https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/EQ5D

Dotazník ovlivnění denních aktivit a práceschopnosti pacientů a pečovatelů (WPAI):

https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/WPAI

Dotazník o pociťovaném zatížení pečovatelů:

https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/ZBI
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Důležité informace

Připravte si prosím Vaše poslední 3 lékařské zprávy z běžného vyšetření CF

Připravte si prosím přibližně 2 hodiny Vašeho času na vyplnění všech dotazníků

Dotazníky nelze ukládat, zejména na první rozsáhlejší dotazník je třeba si vyhradit 
přibližně 1 hodinu času vcelku

Sběr dat bude probíhat do února 2021
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Kontakty

Simona Zábranská

• Email: zabranska@klubcf.cz

• tel: 602 708 694

Sociální pracovnice Barbora Kožnarová

• Email: koznarova@klubcf.cz

• tel: 773 586 325

Administrátor elektronického systému

• Email: valueoutcomes@valueoutcomes.cz
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Úvod



• O.P.S/NGO = nezisková, nevládní 

organizace

• Výzkumné projekty (COI – DM, vzácná 

onemocnění včetně CF)

• EUnetHTA projekty

• Edukace: Aplikovaná FE

• Kulaté stoly: WTP, metodika, sociální 

náklady

• Budování HTA kapacity (CZ-Swiss projekt)

• S.R.O = komerční společnost 

• Poskytujeme služby v oblasti FE, market 

access, RWE, neintervenční výzkum, 

registrace LP

• Připravujeme „value dossiery“ dle 

požadavků autorit (SUKL/ŠUKL)

• Praktické zkušenosti s desítkami FE 

projektů ročně

Kdo jsme       / disclaimer
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iHETA bezplatně využije systém V/O

Value Outcomes (V/O) jako partnerská společnost má v současné době plně funkční 
systém sběru dat, který iHETA nemá

V/O poskytla bezplatně svou platformu pro sběr dat iHETA a Klubem CF

Z tohoto důvodu budou odkazy na doméně valueoutcomes.cz, nikoliv na iheta.org

Webová platforma umožňuje jednoduše tvořit dotazníky, dlouhodobě ukládat,
jakožto i vyhodnocovat data. Jedná se o validovaný, zálohovaný a komplexně 
chráněný systém. Další alternativou by byly papírové dotazníky, které by ale 
znamenaly významnou administrativní zátěž a vyšší chybovost (např. zkušenosti s 
podobnou studií pro onemocnění fenylketonurie)
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Projekt iHETA a Klubu CF

Cílem projektu je sběr důležitých dat o onemocnění cystické fibrózy, které v ČR dosud 
nebyl zmapován. Podaří-li se nám nasbírat data od nejméně 400 pacientů, vytvoříme 
unikátní dataset, jenž doposud nemá ve světové literatuře obdoby.

Důležitost je popsána v dalších slidech – především tato data poukáží na velkou 
závažnost onemocnění CF, obrovském dopadu na pacienty a jejich pečovatele

Tato data mohou být následně použita při jednání o úhradě vstupu nových 
technologií na český trh

Tento projekt byl podpořen grantem společnosti Vertex, který je využit na provoz, 
administraci a vyhodnocení nasbíraných dat

Tento projekt je neziskový
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Proč je sběr dat důležitý?
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Novela zákona o veřejném zdrav. pojištění

V současnosti schválila vláda rozsáhlou novelu o veřejném zdravotním pojištění

Tato novela zavádí nově speciální pravidla pro hrazení léků na vzácná onemocnění (tedy i 
cystické fibrózy a nových terapií na toto onemocnění)

Konkrétně se jedná o odst (3):
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Celospolečenský význam onemocnění: co to je? A 
proč by nás to mělo zajímat?
d) celospolečenský význam možnosti terapeutického ovlivnění onemocnění, k jehož 
léčbě je určen, a dopady léčby na systém zdravotního pojištění a sociálního zabezpečení,

Zjednodušeně řečeno: v rámci procesů o získání úhrady se budou posuzovat další 
aspekty mimo klinickou účinnost, nákladovou efektivitu, dopad na rozpočet

Celospolečenský význam

= vliv na pečovatele a okolí pacienta (snížení časové zátěže pečovatelů, snížení omezení denních 
aktivit, zvýšení práceschopnosti, zvýšení kvality života)

= vliv na kvalitu života pečovatelů

Systém zdravotního pojištění

=vliv na zvýšení kvality péče o pacienty, ulehčení práce lékařům (menší zátěž) a možnost věnovat 
se většímu množství pacientů vlivem lepší kontroly onemocnění

Sociální zabezpečení

=vliv na práceschopnost pacientů a pečovatelů, čerpání např. invalidních důchodů, nemocenské 
a dalších sociálních výdajů
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Co se bude sbírat?
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Co je předmětem sběru dat

Dotazník a údaje o onemocnění CF

Demografické údaje o pacientech a pečovatelích (vzdělání, pracovní statut …)

Klinické údaje o pacientech (FEV1%, typ mutace …)

Léčba cystické fibrózy (antibiotika, přidružené onemocnění, moderní terapie …)

Činnosti a časová zátěž spojená s CF (inhalace, doprava, cvičení, úklid …)

Časová zátěž pečovatelů péčí o pacienty

Přímé náklady rodiny (doprava, doplatky za léky, výživové doplňky …)

Příspěvky ze sociálního zabezpečení: pacient i pečovatel (nemocenská, invalidní důchod …)

Specifické a validované vědecké dotazníky

CFQ-R = nejrozšířenější specifický dotazník kvality života pacientů (pacienti 6+let)

EQ-5D = nejpoužívanější obecný dotazník kvality života (pacienti i pečovatelé)

WPAI = ovlivnění práceschopnosti a denních aktivit (pacienti i pečovatelé)

Zarit burden interview (ZBI) = jeden z nejpoužívanějších dotazníků zkoumajících zátěž 
pečovatelů o nemocné pacienty
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Elektronický systém
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Elektronický systém zpravuje společnost Value Outcomes s.r.o. 
(www.valuoutcomes.cz), která poskytla svou platformu pro sběr dat

Souhlas se zpracováním osobních údajů

Dostupný v prvním dotazníku projektu

Ke stažení ve formátu pdf

Elektronické udělení souhlasu
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Elektronický systém a souhlas se zpracováním 
osobních údajů

Vaše osobní údaje budou zpracovávány na základě Vašeho souhlasu pro 
účely realizace tohoto projektu

Klub CF nebude znát Vaši totožnost, jelikož mu budou data předávána v 
kódované podobě, data budou zaznamenávána pod tzv. kódem pacienta

Máte také právo kdykoliv odvolat svůj souhlas se zpracováním osobních 
údajů
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Celkem 5 online dotazníků v této studii (4 dotazníky pokud jsou pacienti ve věku <6
let; nevyplňuje se CFQ-R). Do sběru dat budou Vaše údaje zařazeny pouze, pokud
vyplníte všechny dotazníky. Děkujeme za trpělivost

Jedná se o jednorázové online vyplnění dotazníků, které nelze průběžně ukládat!

Dotazník CFQ-R se vyplňuje pouze u pacientů ve věku 6 a více let

Vyplňujte dotazníky postupně, abyste na nějaký nezapomněli!

Povinné položky jsou označeny červenou hvězdičkou *

Pokud zapomenete vyplnit nějakou položku, při odeslání formuláře Vás systém

upozorní a vyzve k doplnění

Nezapomeňte dotazník ODESLAT (systém Vás bude informovat o úspěšném odeslaní
dotazníku)

Velice děkujeme za Vaši spolupráci a doufáme, že práce se systémem
elektronických formulářů pro Vás bude bezproblémová a příjemná!
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Vyplnění všech dotazníků

Je nutné vyplnit všech 5 dotazníků, abychom získali kompletní a relevantní údaje o 
pacientech

Na webu prvního dotazníku je odkaz na další čtyři dílčí dotazníky
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Dotazníky
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Vyplnění demografických údajů = umožňuje 
spárování a vyhodnocení dotazníků

Tento krok studie je zcela zásadní, pro správné vyhodnocení dotazníků je nutné jejich 
spárování (např. spárovat kvalitu života se zvýšenou časovou zátěží)

Prosíme o pečlivé vyplnění těchto polí, které jsou v úvodu 2.-5. dotazníku

Tyto údaje jsou nedílnou součástí dotazníků, bez jejich správného vyplnění nebudeme moci 
propojit informace získané z jednotlivých dotazníků.
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Dotazník a údaje o onemocnění CF
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Dotazník a údaje o onemocnění CF

Odkaz na dotazník: https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/COI_CF

Součástí dotazníku je udělení „Souhlasu se zpracováním osobních údajů“

Dotazník je určen pro pacienta a pečovatele

Věkové kategorie

• Pacienti mladší 12 let, dotazník vyplní rodič ve spolupráci s pacientem

• Pacienti ve věku 12-17 let, dotazník vyplní pacient ve spolupráci s rodičem

• Pacienti ve věku 18+ žijící s rodiči, dotazník vyplní pacient ve spolupráci s rodičem

• Pacienti ve věku 18+ žijící bez rodičů, dotazník vyplní pacienti sami

Doporučujeme si otázky nejdříve projít, připravit předem odpovědi a následně 
jednorázově dotazník vyplnit, aby nedošlo k odhlášení ze systému za nečinnost!
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Dotazník CF: elektronicky na webu

Popis smyslu dotazníku

Zároveň se můžete přesouvat mezi sekcemi
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Možnosti vyplnění dotazníku

Možnosti odpovědí

◙ kolečko = jedna možnost

při zaškrtnutí se může objevit další otázka (např. níže ANO → byl přidělen asistent?)

■ čtvereček = více možností (viz níže pracovní status)
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Ano = otevřená další otázka

Ne = bez další otázky

Zaškrtnuta jedna možnost

Zaškrtnuty dvě možnosti
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Možnosti vyplnění dotazníku

I při vyplnění více možností se „otevřou“ další možnosti vyplnění

Například časová zátěž: zaškrtnete inhalace ■

Rozbalí se Vám možnost vyplnění počtu inhalací denně a můžete vyplnit detaily
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Další důležité aspekty

Povinné položky jsou vždy označené *

Některá pole jsou omezena pouze na číselné údaje, nelze vpisovat text

Pokud jsou časové údaje nerelevantní, doplňte 0 (viz příklad níže)

Pozor na časové údaje, dotazník obsahuje různé časové jednotky!
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Lékařské zprávy a kde vyhledat údaje v nich
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Lékařské zprávy

Celou řadu údajů lze vyčíst z lékařské zprávy

Toto se týká části C: Klinické údaje (v případě nejasností se prosím obraťte na Simonu 
Zábranskou)
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Příklad lékařské zprávy: jak najít FEV1%

FEV1% se též nazývá SPIROMETRIE

V tomto případě je FEV1% na na této návštěvě 47%;

Na posledních dvou návštěvách 47% a 47%
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Příklad lékařské zprávy: jak CF mutaci

Příklad 1 = mutace F508del/dele1-10

Příklad 2 = mutace F508del/2174-2176delA
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Dotazník specifické kvality života CFQ-R
Pouze pacient
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Specifický otazník kvality života pro pacienty s 
cystickou fibrózou (CFQ-R)

Odkaz na dotazník: https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/CFQ-R

Dotazník určen pro pacienta, případně vyplní pečovatel o pacienta

Pacienti ve věku méně než 6 let dotazník nevyplňují

Věkové kategorie

• Pacient ve věku 6 – 11 let, dotazník vyplní dotazující se osoba (pečovatel/rodič)

• Pacient ve věku 12 – 13 let, dotazník vyplní samostatně

• Pacient ve věku 14 let a více, dotazník vyplní samostatně

34

https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/CFQ-R


FOOTER

Specifický otazník kvality života pro pacienty s 
cystickou fibrózou (CFQ-R)

V případě tohoto dotazníku je potřeba dětem mladším 12 vysvětlit jednotlivé pojmy 
před samotným vyplněním dotazníku

Každá věková kategorie má svůj specifický dotazník
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Dotazník kvality života EQ-5D
Pacient i pečovatel
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Dotazník kvality života

Odkaz na dotazník: https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/EQ5D

Dotazník určen pro pacienta a pečovatele

Věkové kategorie

• Pacient mladší 12 let, dotazník mu pomůže vyplnit rodič/pečovatel.

• Pacient starší 12 let by měl být schopen vyplnit dotazník samostatně, případně 
požádat pečovatele o pomoc.
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Dotazník kvality života

Celkem 6 otázek

5 otázek = výběr ze 3 možností

Poslední otázka =

Nutnost využít posuvník

Posuvník vyplní 
automaticky číslo
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Dotazník ovlivnění denních aktivit a pracovní 
produktivity WPAI
Pacient i pečovatel
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Dotazník aktivity a pracovní produktivity

Odkaz na dotazník: https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/WPAI

Dotazník určen pro pacienta, případně pečovatele

Věkové kategorie

• Pokud je pacient mladší 18 let, dotazník vyplní rodič/pečovatel.

• Pacient starší 18 let bez pečovatele, vyplní dotazník samostatně.

• Pacient starší 18 let s pečovatelem, dotazník vyplní pacient i pečovatel
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Dotazník aktivity a pracovní produktivity

1) Pracujete za mzdu?

ANO = +4 specifické otázky

NE = 1 otázka na denní aktivity
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Dotazník o pociťovaném zatížení (ZBI)
Pouze pečovatel



FOOTER

Dotazník o pociťovaném zatížení

Odkaz na dotazník: https://dotazniky.valueoutcomes.cz/dotazniky/ZBI

Dotazník určen pouze pro pečovatele
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Dotazník o pociťovaném zatížení

Celkem 22 otázek

Všechny rozděleny na možnosti:

Nikdy

Zřídka

Občas

Docela často

Často
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Shrnutí
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Shrnutí

Vzhledem k novele zákona o úhradě zdravotní péče bude nyní možné argumentovat 
vstup nových léků pro CF a) celospolečenskými náklady onemocnění a b) zátěží 
onemocnění.

Tato data v ČR však nikdy nebyla popsána. Ve světové literatuře pouze u malých 
skupin pacientů. 

Navíc neodborná veřejnost není dobře seznámena s tím, co život s CF představuje 
pro pacienty a jejich pečovatele. Chceme to změnit.

Celá studie se skládá z 5 dotazníků (4 pokud je pacient ve věku <6 let (nevyplňuje 
CFQ-R). Kompletní pacientský záznam vzniká pouze po vyplnění všech pěti dotazníků.

Elektronický systém je chráněný, zálohovaný a validovaný.

Sběr dat se řídí platnými předpisy (GDPR), data budou zpracovávána a 
komunikována anonymně. Pacient může kdykoliv požádat o zrušení souhlasu se 
zpracováním.

Do projektu jsme vložili nemalé úsilí, aktivně se na něm podílí přes 10 lidí. 
Předem díky za Vaši energii, čas a trpělivost při vyplňování. 
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FOOTER

Pozdrav iHETA a Klubu CF na závěr ☺
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FOOTER

Diskuse

Plán publikace pro neodbornou veřejnost (formou prezentace)

Plán odborné publikace (ve vědeckém časopise)
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Kontakty



FOOTER

Kontakty

Simona Zábranská

• Email: zabranska@klubcf.cz

• tel: 602 708 694

Sociální pracovnice Barbora Kožnarová

• Email: koznarova@klubcf.cz

• tel: 773 586 325

Administrátor elektronického systému

• Email: valueoutcomes@valueoutcomes.cz
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