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MARKETINGOVE POZADI A CILE PRUZKUMU
—

Nemoc se v Evropé povazuje za ojedinélou ¢i vzacnou, pokud postihuje méné nez 5 osob z 10 000 obyvatel. Tato definice je na
urovni Evropské unie stale propracovavana, zabudovavaiji se vysledky novych vyzkumu i sou¢asné védecké prehledy, definice tak
zahrnuje jak incidenci, tak i prevalenci onemocnéni. Vzacna onemocnéni se v 75 % vyskytuji v détském véku. LiSi se svou
zavaznosti, ale obecné je primérna délka Zivota postizenych osob podstatné snizena, nékteré ze vzacnych onemocnéni jsou
priCinou smrti jiz pfi narozeni, dalSi jsou degenerativni nebo zivot ohrozujici. Asi tretina z postizenych déti se nedozije péti let véku.
U mnoha dalSich nemoci neexistuje pficinna léCba. Vhodnou péci je mozno zvysit kvalitu Zivota a prodlouzit stfredni délku zivota.
V souc€asné dobé je znamo jiz pfes 7 000 nemoci, které splnuji kritéria vzacného onemocnéni (orphan disease). Prevalence
vzacnych onemocnéni se u riznych chorob velmi lisi. VétSina vzacnych onemocnéni se vyskytuje u nékolika tisic, nékolika set Ci
dokonce jen u nékolika malo jedincu v Evropé. Takova ,velmi vzacna onemocnéni“ vedou k urcité izolaci nemocnych a nemocni

i jejich rodiny se citi vaci okoli velmi zranitelni. Témér 80 % vzacnych onemocnéni ma zifejmé genetické pficiny, zahrnuje jeden &i
vice genu nebo chromozomalnich abnormalit.

Spoleénost Takeda, ktera je pfednim vyrobcem orphan drugs pro lé&bu vzacnych onemocnéni (VO), ve spolupraci s Ceskou
asociaci vzacnych onemocnéni (CAVO) provedla priizkum mezi laickou i odbornou vefejnosti, jehoz cilem bylo zjistit povédomi o
vzacnych onemocnénich. DalSimi cili prdizkumu bylo Zzjistit realnou zkuSenost s vzacnymi onemocnénimi, povédomi o centrech
specializované péce o pacienty s VO, dostupnost |€Cby a popsat postup v pfipadé, Ze se setkali s pacientem s VO.

Spole&nost Takeda a CAVO by radi vysledky z prazkumu prezentovaly mezi odbornou vefejnosti a také vyuzily k propagaénim
ucelim asociace. Ipsos si vyhrazuje pravo na korekturu veskerych zverejiiovanych materialu, které budou obsahovat zavéry

prizkumu jménem spoleénosti Ipsos.
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METODOLOGIE PRUZKUMU - Lékafi — PED&GP

CATI/CAWI Vzorek a cilova skupina Farmakovigilance
nﬂrQ| .’

=N

Telefonicka rekrutace lékairu s n=230 Iékaru V prubéhu prizkumu nebyly zaznamenany
naslednym odeslanim online linku pro a. n=150 PED (65%) Zadné nezadouci UCinky ani jiné situace,
vyplnéni dotazniku b. n=80 GP (35%) které podléhaji farmakovigilanénimu hlaseni.

Online strukturované rozhovory. Rekrutace
|ékare: osloveni Iékafe, pfedstaveni

priizkumu a odeslani linku pro vypInéni. Strukturovany vzorek podle specializace
a kraji CR

Vystupy Sbeér dat

Ceska republika

Strukturovany kvantitativni dotaznik Signifikantni rozdily mezi specializacemi Sbér dat realizovany v obdobi
v délce do 20 minut jsou znadeny «===> . Pokud neni v textu, 13.11.-16.12.2020
Kompenzovany dotaznik grafu nebo tabulce vyznacen signifikantni

rozdil mezi specializacemi/podskupinami,
nejsou mezi podskupinami rozdily.




KLICOVA ZJISTENI
LEKARI - PED&GP




KLICOVA ZJISTENI
Povédomi o vzacnych onemocnénich a znalost NKCVO, CAVO, ERN A HELPLINKY mezi PED a GP

Povédomi o vzacnych onemocnénich mezi PED a GP
Ktera VO spontanné lékafri nejCastéji uvadéli

%=podil lékaru, N=150 PED, N=80 GP

Podil Iékafu (PED+GP),

.. A ~ 7, = h vk i 45% Lékafi spontanné uvedli celkem 141 rliznych VO.
ktefi spontanné spravné ompeho nemoc (glykogentza) s ——— 167 V praméru uved jeden Iékaf 5 VO.
uvedli néktere VO Gaucherova choroba  p——— oo
SRS
Mukopolysacharidéza (MPS) g 6% I\E’Z%’/
CySt|Cké fibroza I 29%35%
Fabry-And (Fabryho choroba) 29% PED
abry-Anaersonova nemoc (ra O choroba o °
97% y ry 4% 0 aGP
Fenylketonurie g 149% 27
Definice VO: Pokud Odhad poctu pacientt s VO Odhad poétu VO v CR: v praméru 40 tisic pacienti.
postihuje méné nez v CR: 500 tis. a vice Ve vétSiné pfipadl uvedli PED i GP, Ze pocet pacient(
1 osobu na 2000 obyvatel pacientt s VO v CR je méné nez 100 tisic lidi.

Uvedlo a 30 % Gpr. Uvedla 3 % lékatu.

Znalost NKCVO, CAVO, ERN A HELPLINKY mezi PED a GP

PED GP
Ceska asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO) 43% ) 23% 25% 39% 36%

Narodni koordinaéni centrum pro vzacna onemocnéni (NKCVO.cz) 32% 40% 28% 15% 48%
helplinka (help@vzacna-onemocneni.cz) 28% 27% 45% 15% 40%

Evropské referencni sité (ERN) JEVEA 28% 58% 3% 31% 66%

%=podil lékaru, N=150 PED, N=80 GP

® Ano, vim u Ano, slySel/a jsem o tom / zndm jen podle nazvu ® Ne, nevim



KLICOVA ZJISTENI
Zaznamenani kampané o VO, vzdélavani lékaru, poskytovani informaci pacientim

e Y e e Zaznamenani kampané o vzacnych onemocnénich mezi PED a GP
Podil Iékaru, ktefi KDE Iékafi nejCastéji zaznamenali kampari?

zaznamenali kampan Pfecetl/a jsem si v odborném tisku ¢lanek o VO e o

- =~ 100%

Zaznamenal/a jsem letak (v ti§t&né nebo online formé&) o VO Sl o 439% {\.52/,‘5' o

° %

o

Zaznamenal/a jsem spot (v TV, online) o VO ‘52/:30/ oo

° PED 30%

19% GP ?8:;0

. 7 v . s . 0 . o

Zaznamenal/a jsem v kalendafi Mezinarodni den VO I o 0%

Zaznamenali LETAK?

Nevim, nevzpominam si

mNe, neobdrzel/a
39% 44%
® Ano, ale nemam jej vystaveny
v ordinaci/Cekarné

29% 25% . .
®Ano, mam jej vystaveny v
9% ordinaci/Gekarné

PED GP

msoai v -0 e n-soce VZA@lavani PED a GP o VO; potifebné informace o VO; informovani pacienti o VO

KDE se lékafi nejCastéji JAKE informace by lékafi
vzdélavaji o VO? nejCastéji uvitali o VO?

} 70% O dgn postupu v praxi praktického 62%
Clanky v odbornych &asopisech lékare pfi podezieni na VO L E
_ Seznam SPEC v okoli, kam pacienta 51% o= 80%
smai lekarsky ; oo odeslat pro konzultaci nebo vysetieni [ NN 5% o
V rédmci lékafskych kongresu, kde  88% 1 P Yy 56%1 co%
jsou prednasky o VO _ 51% Seznam center spegializovanych na VO 54% 40%
™ VR B .pep EEEEN s
. . PED " 53% ) . . . 10%
zas%alr?f?;Lmrﬁgﬁle?;] rr?eabt(e)naolgtou . ‘~-—/°" O moznostech IéCby v ramci péce mGP 43% 0%

y P H=cr I o praktického 1ékaFe el 20%

Poskytuji Iékafi INFORMACE
o VO pacientim?

mNe, neni to ma kompetence
® Ano, struéné je informuiji

mAno, snazim se jim pfedat
maximum informaci

PED




KLICOVA ZJISTENI
Pacienti s podezienim na VO a diagnostikovani pacienti s VO v klientele PED a GP

e T, G D) D ETE Pacienti s podezienim na VO za posledni 2 roky v praxi PED a GP
Podil Iékafl, ktefi méli pacienty KAM Iékali pacienty nejCastéji odesilaji? Znalost konec¢né diagnoézy
s podezienim na VO za posledni 2 roky u pacientl s podezienim na VO

%=podil pacientt

100% — NEUR 100%

90% 13% Nemam informaci o koneéné
38:2 = MA pacienty s VO za GP NEUR 80% A diagndze u pacienta

60% posledni 2 roky 60% m Koneéna diagnéza dosud nebyla
50% i IMUNO/ALRG stanovena

40% m NEMA pacienty s VO 40% RagER . o ]

30% za posledni 2 roky REVMA \\~-_’, u KO'necn’OU diagn6ézu znam, ale
20% 20% nejedna se o VO

10:/" . Konecnou diagnézu znam, jedna

0% 0% se o VO

PED PED GP
e Y T T Pacienti s diagnostikovanym VO v praxi PED a GP
Podil I€karu, ktefi maji pacienty KTERE nejcastéjsi diagnozy VO? Jsou lékafi informovani od SPEC/ centra
s diagnostikovanym VO v klientele 0 vyvoji stavu a lé¢bé pacienta s VO?

100% -=< 100%

90% Hodgkinv lymfom g (30% ’ 11% nejsem informovan

3822 u MA pacienty s dgn VO Non-Hodgkinty lymfom o {:‘300/0", 80%

60% v klientele y — 6% g . m informovan verbalné od
50% ) Familiarni Hypercholesterolemie  — 307 ¥ 60% pacienta

40% m NEMA pacienty s dgn e 4% s==7 o m pacient mi predava lékarské
30% VO v klientele Cysticka fibroza @' 35, 0% PELL gprévy P

20% SOV % 0 _

o Systémovy lupus erythematodes g’ 70, 20% (\__' ) od SPEC/centra pravidelné

0% Duchennova/ Beckerova svalova dystrofie (DMD/ BMD) g 53/ PED 0% informovan
PED Maligni lymfom ik 79  mGP PED

Mnohogetny myelom i 79,
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#2 ZAZNAMENANI KAMPANE KONTAKTY

#3 PACIENTI SE VZACNYM
ONEMOCNENIM V KLIENTELE
LEKARE
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SPONTANNI ZNALOST VZACNYCH ONEMOCNENI

Témeér vsichni lékari spontanné uvedli néjaké VO, v priiméru jeden lékar uvedl 5 VO. Nej¢astéji byla spontanné zminéna
Pompeho nemoc a Gaucherova choroba. Pediatfi vyrazné ¢asto také spontanné zminovali mukopolysacharidézu.

Spontanné uvedena VO (Q1)
Realné povédomi o VO (Q1)

oo oot Jeden pramemy Iékar v prameru Lékafi spontanné uvedli celkem 141 riiznych VO.
100% ompoall lekaru uved! 5 vzacnych onemocnéni.
— L /— U %=p0d” lékara
0% Neuvedli nic/Nevi
(o)
o0 Pompeho nemoc (glykogenta) . | 5
70% o)
Gaucherova choroba 044 0
60% N 39% o
’, ~
m Uvedli zavazné _p L 57% )}
50% L9l Mukopolysacharidéza (MPS K00
onemocnéni (ne VO) e (MPS) 6% ===’
40%
e 35%
0% Cysticka fibr0za | — 009 PED
29% mGP

20% m Uvedli spontanné Fabry-Andersonova nemoc (Fabryho choroba) T ERA

10% konkrétni VO )

Fenylketonurie ™1 10/ ° Jind VO zminéné méné
e Amne
PED GP 17% nez 10 % lékari (celkem)

Amyotroficka lateraini sklerdza (ALS) g ' 30/ jsou uvedena v prilozeném

souboru:

0%

Ze zavaznych onemocnéni (ne VO) byly nej¢astéji C , 19% ™
zminény: Familiarni adenomat6zni polyp6za Spinaini svalova atrofie (SMA) B 18% &
(OMIM), Familiarni hypercholesterolemie,

. Duchennova svalova dystrofie (DMD), Beckerova svalova 18%
Crohnova nemoc, Downtv syndrom. X d 0
dystrofie (BMD) . 13%
0,
Nemoc motyllch kfidel _13/0190/
Otazka: Q1. Vypiste prosim, jaka vSechna vzacna onemocnéni (VO) znate? 0
Baze: N=150 PED, N=80 GP

Ve spontanni znalosti VO neni signifikantni rozdil z hlediska zadné ze sledovanych podskupin. &
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Spontánně uvedená VO_jiné

		Další spontánně uvedená VO (v %)		PED		GP

		Hemofilie		10.0%		7.5%

		Homocystinurie		10.7%		6.3%

		Touretteův syndrom		10.7%		6.3%

		Niemannova-Pickova nemoc		10.7%		3.8%

		Osteogenesis imperfecta		8.7%		5.0%

		Choroba Charcot-Marie-Tooth (CMT)		6.0%		10.0%

		Epidermolysis bullosa		6.0%		8.8%

		Wilsonova choroba		6.0%		6.3%

		Prader-Willi syndrom		6.7%		3.8%

		Neurofibromatóza (von Recklinghausenova choroba)		5.3%		6.3%

		Marfanův syndrom		3.3%		10.0%

		Hunterův syndrom		8.0%		0.0%

		Huntingtonova choroba		6.0%		2.5%

		Galaktosémie		6.7%		1.3%

		Ehlersův-Danlosův syndrom		5.3%		2.5%

		Rettův syndrom		4.0%		3.8%

		Turnerův syndrom		3.3%		5.0%

		Achondroplázie		4.7%		1.3%

		Noonanové syndrom		5.3%		0.0%

		Amyloidóza (obecně)		3.3%		2.5%

		Tyrosinémie		4.7%		0.0%

		Kawasakiho syndrom		3.3%		1.3%

		Porfyrie (obecně, bez uvedení konkrétního typu)		2.0%		3.8%

		Myastenie (obecně, bez uvedení typu)		2.7%		2.5%

		Primární imunodeficience		2.0%		2.5%

		Systémový lupus erythematodes		1.3%		3.8%

		Addisonova choroba		2.0%		2.5%

		Tay-Sachsova choroba (TSD)		3.3%		0.0%

		Systémová sklerodermie		1.3%		2.5%

		Ichtyóza		2.7%		0.0%

		Srpkovitá anemie		1.3%		2.5%

		Guillain-Barré syndrom		1.3%		2.5%

		Akromegalie		2.0%		1.3%

		Creutzfeldtova-Jakobova nemoc		0.0%		5.0%

		Chondrodysplasia (obecně)		2.7%		0.0%

		Leucinóza (nemoc javorového sirupu)		2.0%		1.3%

		Williamsův syndrom		1.3%		1.3%

		Vestibulární schwannom		0.7%		2.5%

		Rozštěp (obecně, bez uvedení konkrétního typu)		2.0%		0.0%

		Dystonie (obecně, bez uvedení konkrétního typu)		1.3%		1.3%

		Hutchinsonův-Gilfordův syndrom progerie (předčasné stárnutí)		0.7%		2.5%

		Dwarfismus		1.3%		1.3%

		Cri du chat (Lejeunův syndrom)		0.7%		2.5%

		Hemoglobinopatie		0.0%		3.8%

		Hurlerové syndrom		2.0%		0.0%

		Poruchy metabolismu fruktózy		2.0%		0.0%

		Infantilní degenerace thalamu		1.3%		1.3%

		Mnohočetný myelom		0.7%		1.3%

		Kaposiho sarkom		0.7%		1.3%

		Trombotická trombocytopenická purpura		1.3%		0.0%

		Goodpastureův syndrom		0.0%		2.5%

		Juvenilní idiopatická artritida		1.3%		0.0%

		Goldenharův syndrom		1.3%		0.0%

		Harlekýn syndrom		0.7%		1.3%

		Krabbeho nemoc		1.3%		0.0%

		Sarkoidóza		0.7%		1.3%

		Beckwithův-Wiedemannův syndrom		1.3%		0.0%

		Neuronální ceroid lipofuscinóza		1.3%		0.0%

		Polyradikuloneuropatie		1.3%		0.0%

		Albrightova hereditární osteodystrofie		1.3%		0.0%

		von Gierkeho nemoc		0.7%		1.3%

		Hypokalcemická vitamin D rezistentní křivice/rachitida		1.3%		0.0%

		Smithův-Lemliův-Opitzův syndrom		1.3%		0.0%

		Pierre Robinův syndrom		1.3%		0.0%

		Leukodystrofie (obecně)		1.3%		0.0%

		Leberova vrozená amauróza		1.3%		0.0%

		Van den Boschův syndrom		1.3%		0.0%

		Sturgeův-Weberův syndrom		1.3%		0.0%

		Calvého-Leggova-Perthesova nemoc		0.7%		1.3%

		Hirschsprungova nemoc		1.3%		0.0%

		Feltyho syndrom		0.7%		1.3%

		Vrozená hydronefróza		1.3%		0.0%

		Leschův-Nyhanův syndrom		1.3%		0.0%

		Poruchy lipidového metabolismu		1.3%		0.0%

		Hereditární angioedém		0.7%		0.0%

		Hodgkinův lymfom		0.7%		0.0%

		Non-Hodgkinův lymfom		0.7%		0.0%

		Xeroderma pigmentosum		0.7%		0.0%

		Adamsův-Oliverův syndrom		0.0%		1.3%

		Familiární dysautonomie		0.7%		0.0%

		Gigantismus		0.0%		1.3%

		Synoftalmie		0.0%		1.3%

		Schnitzlerové syndrom		0.7%		0.0%

		Brachytelefalangie		0.7%		0.0%

		Narkolepsie		0.0%		1.3%

		Patauův syndrom		0.7%		0.0%

		Epidermodysplasia verruciformis		0.0%		1.3%

		Pontocerebelární hypoplazie (PCH)		0.7%		0.0%

		Canavanové choroba		0.7%		0.0%

		Vrozený Hornerův syndrom		0.0%		1.3%

		Reyeův syndrom		0.0%		1.3%

		Klippelova-Trenaunayova nemoc		0.0%		1.3%

		Wiskottův-Aldrichův syndrom		0.7%		0.0%

		Taurodontismus/taurodoncie		0.7%		0.0%

		Chédiakův-Higashiho syndrom		0.0%		1.3%

		Endomyokardiální fibroelastóza		0.0%		1.3%

		Komplex tuberózní sklerózy		0.0%		1.3%

		Ackermanův syndrom		0.7%		0.0%

		Alpersův-Huttenlocherův syndrom		0.7%		0.0%

		Pinskyův-Di Georgeův-Harleyův syndrom		0.7%		0.0%

		Klinefelterův syndrom		0.7%		0.0%

		Vrozená vada velkých arterií		0.7%		0.0%

		Hypospadie (obecně)		0.7%		0.0%

		Pylorostenóza		0.7%		0.0%

		Fanconiho syndrom		0.7%		0.0%

		Arnoldova-Chiariho malformace		0.7%		0.0%

		Tuberózní skleróza (obecně)		0.7%		0.0%

		Trisomie		0.0%		1.3%

		Waldenströmova makroglobulinemie		0.0%		1.3%

		Whippleova nemoc		0.0%		1.3%

		Williamsův-Campbellův syndrom		0.7%		0.0%

		Stevensův-Johnsonův syndrom		0.0%		1.3%

		Tako-tsubo kardiomyopatie		0.0%		1.3%

		Von Willebrandova choroba		0.7%		0.0%

		Alportův syndrom		0.7%		0.0%

		Deficit alfa-1-antitrypsinu		0.7%		0.0%

		Kraniostenóza (obecně)		0.7%		0.0%

		Lynchův syndrom		0.0%		1.3%

		Dextrokardie		0.0%		1.3%

		Burkittův lymfom		0.0%		1.3%

		Poliomyelitida		0.0%		1.3%

		Alagilleův syndrom		0.7%		0.0%

		Citrulinémie		0.7%		0.0%

		Argininémie		0.7%		0.0%

		Primární syringomyelie		0.0%		1.3%

		Alkaptonurie		0.7%		0.0%

		Acidurie (obecně)		0.7%		0.0%

		Sanfilippův syndrom		0.7%		0.0%

		CDG syndrom (obecně)		0.7%		0.0%

		Kostmannův syndrom		0.7%		0.0%

		Menkesova nemoc		0.7%		0.0%






DEFINICE A VYSKYT VZACNYCH ONEMOCNENI

Vétsina lékaiti uvedla poéet pacientti se VO v CR do 100 tisic, primérny odhad je 40 tisic (za Celkem) pacientd v éeské
populaci. Pouze 3% lékaru (za Celkem) uvedla pocet pacientti vice nez 500 tisic. Celkem tretina Iékart (36% za Celkem)
zna spravnou definici VO, mirné €astéji pediatfi.

Odhad poétu pacientii s VO v CR (Q2) Definice VO (Q3)
%=podil lékarti %=podil lékari
0 1o . p - v g x
90% Nevim/Nedokazi odhadnout 90% NeV'm, nedokazu Odpovedet
80% 80%
70% 70%

m Pokud postihuje méné nez 1

m 500 tis. a vice pacientt osobu na 100 000 obyvatel

60% 60%

50% 50%

% ) : — % m Pokud postihuje méné nez 1
o " 100-499 tis. pacientd o osobu na 10 000 obyvatel
30% 30%
20% , o 20% Pokud postihuje méné nez 1
10% Do 100 tis. pacientu 10% osobu na 2000 obyvatel

0% 0%

PED GP PED GP

33 tis. (median 53 tis. (median Odhadovany pramérny
= 5 tis. pacientd) = 8 tis. pacientd) pocet pacientll s VO v CR

Otazka: Q2. Odhadnéte, prosim, kolik je v Ceské republice pacient(i se vzacnym onemocnénim. Q3. Za jakych podminek je podle Vs onemocnéni definovano jako vzécné?

Baze: N=150 PED, N=80 GP &
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ZNALOST, DEFINICE A VYSKYT VZACNYCH ONEMOCNENI

Rozdily mezi regiony jsou v definici VO, kterou éastéji spravné uvadéli pediatfi z Cech a GP z Moravy.

V % (Serazeno podle Celkem) PED GP

Cechy Morava Cechy Morava

Q1 - Redlna znalost VO
Spontanné uvedli konkrétni

VO 97 % 95 % 95 % 100 %
2 — Odhad po¢tu pacientt
@2~ Odhad poctu pacientt 1% 0% 4% 0%
s VO v CR ,,500 tisic a vic
Q3 - ,,Pokud postihuje méné Lemm e Pt Ny
nez 1 osobu na 2000 (45% ) 26 % 16 % 1 39%)
obyvatel” S=== ~——-
N=104 N=46 N=48 N=32
Otézka: Q1. Vypiste prosim, jaké véechna vzécné onemocnéni (VO) znate? Q2. Odhadnéte, prosim, kolik je v Ceské republice pacienti se vzacnym €C225 Statisticky vyznamny rozdil
onemocnénim. Q3. Za jakych podminek je podle V4s onemocnéni definovano jako vzacné? &
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ZNALOST NKCVO, CAVO, ERN A HELPLINKY

Nejvyssi povédomi mezi lékafi je o CAVO. Nejnizsi povédomi je mezi Iékafi o ERN, u GP zcela minimalni. Pediatfi maji

obecné vyssi povédomi o podpore v souvislosti se vzachymi onemocnénimi.

PED GP

%=podil lékart %=podil lékari

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO), ktera sdruzuje a
zastupuje pacientské organizace pro vzacna onemocnéni i jednotlivé 43% 34% 23% 25% 39% 36%
pacienty a reprezentuje tak vzacna onemocnéni v Ceské republice

Narodni koordinacni centrum pro vzacna onemocnéni (NKCVO.cz)
jako odborny garant aktivit v oblasti vzacnych onemocnéni pro Ceskou 32% 40% 28% 15% 48% 38%
republiku

helplinka (help@vzacna-onemocneni.cz), kde je mozno vznést dotaz ve o 5 5 o 5 .
spojeni se stanovenim diagnézy, & jiné zaleZitosti souvisejici se vzacnym 28% 27% 45% 15% 40% 45%
onemocnénim

Evropskeé referencni sité (ERN), které spojuji jednotliva Spickova o 5 o . 5 o
specializovand pracovisté zaméfena vzdy na jednotlivé skupiny diagn6z 14% 28% 58% 3% 31% 66%
vzacnych onemocnéni a do t&chto siti je zapojena i Ceska republika

mAno, vim ®Ano, slyel/a jsem o tom / znam jen podle nazvu ® Ne, nevim

Otazka: Q6. Do jaké miry vite, Ze v souvislosti se vzacnymi onemocnénimi existuje:
Baze: N=150 PED, N=80 GP

13



ZNALOST NKCVO, CAVO, ERN A HELPLINKY

Pediatfi z Cech maji signifikantné vy3si povédomi o CAVO.

V % (Serazeno podle Celkem) PED GP
Q6 Odpovéd: ,Ano, vim* Cechy Morava Cechy Morava
- ]
Ceska asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO), ktera sdruzuje a zastupuje SoTTTNN
pacientské organizace pro vzacna onemocnéni i jednotlivé pacienty a reprezentuje {49% ) 30 % 27 % 22 %
tak vzacna onemocnéni v Ceské republice e

Narodni koordinacni centrum pro vzacna onemocnéni (NKCVO.cz) jako odborny o o ° o
garant aktivit v oblasti vzacnych onemocnéni pro Ceskou republiku 34 % 28 % 17 % 13 %

helplinka (help@vzacna-onemocneni.cz), kde je mozno vznést dotaz ve spojeni se
stanovenim diagndzy, ¢i jiné zaleZitosti souvisejici se vzacnym onemocnénim

26 % 33 % 15 % 16 %

Evropskeé referencni sité (ERN), které spojuji jednotliva Spickova specializovana
pracovisté zaméfend vzdy na jednotlivé skupiny diagnéz vzacnych onemocnéni a do 13 % 15 % 4 % 0%
téchto siti je zapojena i Ceska republika

N=104 N=46 N=48 N=32

P

Otézka: Q6. Do jaké miry vite, Ze v souvislosti se vzacnymi onemocnénimi existuje: ~=-=> Statisticky vyznamny rozdil
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ZAZNAMENANI KAMPANE




LETAK O VZACNYCH ONEMOCNENICH

Vice nez tretina Iékaru (37% za Celkem) zaznamenala letak o véasné diagnostice, desetina Iékarul jej ma vystaven
v ordinaci nebo ¢ekarné.

Letak o VO (Q5) V % (Sefazeno podle Celkem) PED GP

%=podil lékafti 5 Odpovédi: . .
100% @ P Cechy Morava @ Cechy Morava
i . . Ano, mam jej vystaveny v
= Nevim, nevzpominam si ordinaci/cekarné 10 % 7% 15 % 3%

A , I . . . , ,—"'"‘x\

-

90%

80%

70%

o N=104 N=46 N=48 N=32
m Ne, neobdrzel/a
60%
50%
40% ® Ano, ale nemam jej vystaveny v . , . Ietajéek/p!akélt ° VO. .
. ordinaci/ekarné letacek/plakat o VO v ordinaci v ordinaci praktického
30% v ordinaci détského lékae lékare pro dospélé

20%
® Ano, mam jej vystaveny v
ordinaci/éekarné

vzdcnych onemocnéni vzdacnych onemocnéni

Véasna diagnostika ] Véasnd diagnostika
10% I

0%

P

Otézka: Q5. Obdrzeli jste uvedeny plakat/letacek o véasné diagnostice vzacnych onemocnéni? ~=-=> Statisticky vyznamny rozdil

Baze: N=150 PED, N=80 GP &
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ZAZNAMENANI KAMPANE NA ZVYSENI POVEDOMI O VO

Vétsina Iékail zaznamenala néjaké informacni aktivity v poslednim roce v souvislosti s VO. Nej¢astéji se jednalo
o odborné ¢élanky o VO a zaznamenani letakll v ramci propagacni kampané o VO, dale pak spotu o VO.

KTERE AKTIVITY byly zaznamenany (Q7)

%=podil lékarti

Zaznamenani kampané (Q14) o _ S 63%
o) Precetl/a jsem si v odborném tisku ¢lanek o VO o
%4=podil éka N 55°%
100% '\ ~57°/0,\I ot f R

Zaznamenal/a jsem letak (v tiSténé nebo online formé) o VO ===
90% J ( ) N 43% oK e

80% Nezaznamenali 259
70% kamparni Zaznamenal/a jsem spot (v TV, online) o VO I 28(:% -
60%
S0% Zaznamenal/a jsem v kalendafi Mezinarodni den VO 19%
40% . I 20
30% B Zaznamenali y 6%
% 2 Navstivil/a jsem web/FB CAVO
20% kampan ) B 2%
10%
" o)
0% Navstivil/a jsem web/FB pacientské organizace nékterého ze VO 50A>
PED GP W 4%
(o)
Vyuzil/a jsem helplinku help@vzacna-onemocneni.cz I :]Iof’
Jeden prumérny lékar ° PED
v pruméru zaznamenali ) 0%
3 aktivity. Kontaktoval/a jsem NKCVO.cz I 1% mGP
C e 4Y, Jiné: v ramci SW — Medicus nebo
Jina aktivita . 4cy:: PC doktor, osobni kontakt s kolegy
s . iy %
Zadnou z uvedenych aktivit 7%
B 13%
Otézka: Q7. Zaznamenal/a nebo udélal/a jste nékterou z nésledujicich aktivit v souvislosti se vzacnymi onemocnénimi v poslednich 12 mésicich? €C225 Statisticky vyznamny rozdil

Baze: N=150 PED, N=80 GP &
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ZAZNAMENANI KAMPANE NA ZVYSENIi POVEDOMI O VO

Vzhledem k tomu, ze néjaké VO spontanné uvedla vétsina Iékaru, je zpracovani zaznamenani kampané podle povédomi
o VO nerelevantni. Zajimava hypotéza je, zda lékafri, ktefi maji ve své klientele pacienty s VO, maji vyssi povédomi o VO,
a to diky kampani a vzdélavani nebo diky klinické praxi s pacienty s VO. Z grafu je patrné, ze zaznamenani kampaneé je
napri¢ vSemi lékari bez ohledu na zkusenost s VO v klientele.

Zaznamenani kampané (Q7) podle zkusenosti s pacienty s VO v praxi (Q11)

PED GP

%=podil lékart %=podil lékart
100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%

m Nezaznamenali kampan

20% = Zaznamenali kampan 20%
10% 10%
0% 0%
Maji ve své praxi Nemaji ve své praxi Maji ve své praxi Nemaji ve své praxi
zkuSenost s pacienty s zkuSenost s pacienty s zkusSenost s pacienty s zkusSenost s pacienty s
VO VO VO VO
N=87 N=63 N=49 N=31

V zaznamenani propagacni kampané neni signifikantni rozdil z hlediska Zzadné dalSi ze sledovanych podskupin.

(_—-~

Otazka: Q7. Zaznamenal/a nebo udélal/a jste nékterou z nasledujicich aktivit v souvislosti se vzacnymi onemocnénimi v poslednich 12 mésicich? ~——-> Statisticky vyznamny rozdil

Béaze: N=150 PED, N=80 GP @
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PACIENTI SE VZACNYM
ONEMOCNENIM
V KLIENTELE LEKARE




PACIENTI S PODEZRENIM NA VZACNE ONEMOCNENI ZA POSLEDNI 2 ROKY

3/5 lékartu (60% za Celkem) uvedly, ze za posledni 2 roky mély ve své klientele pacienta s podezienim na VO. Vyssi pocet
pacientll s podezirenim na VO méli pediatfi (v priméru 9 pacientu).

Pacienti s podezienim na VO za posledni 2 roky (Q8)

%=podil ékari

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%
0%

= MA pacienty s VO za posledni 2 roky

m NEMA pacienty s VO za posledni 2 roky

PED
Pocet pacient u jednoho primérného lékare — ti Iékafri, PED GP
kteri méli pacienta s podezifenim na VO!
Qs Pramér Median Primeér Median
Poéet pacientu s podezienim na VO za posledni 2 roky 9 pacient 1 pacient 2 pacienti 1 pacient

V poctech pacientl s podezfenim na VO neni signifikantni rozdil z hlediska zadné ze sledovanych podskupin.

Otazka: Q8. Uvedte, prosim, u kolika pacient(l ve VaS$i klientele bylo podezieni na vzacné onemocnéni za posledni 2 roky? Jedna se o odhad poctu pacienttl.

Béaze: N=150 PED, N=80 GP &
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ODESILANI PACIENTU S PODEZRENIM NA VZACNE ONEMOCNENI

Pacienty s podezienim na VO odesilali Iékari nejéastéji na neurologii, a GP dale pak na imunologii a revmatologii.

Odesilani pacientli s podezienim na VO (Q9) - odpovidali

pouze ti lékari, ktefi méli pacienty s podezienim na VO za posledni 2 roky
Primérny pocet pacientt - ti, ktefi byli na dané

Jeden prumérny lékar v priméru %=podil pacientu ze vSech pacientd, u kterych bylo ng_efren/ na VO pracovists odeslni

odeslal k 1-2 specialistiim. ( 44 %)

Neurologie I 0% Pocet pacientt u jednoho PED GP
prumérného lékare

Kardiologie  pmms’ 139, Q9 Poéty pacientu Pramér  Medién = Pramér  Medién
Endokrinologie e 15% Neurologie 5 1 2 1

. . P minlS i i 1 1 1 1
Imunologie/alergologic  mmidimmmmny 0%, > Kardiologie
: Rt Endokrinologie 1 1 1 1
Ortopedie gg 39, 7 9

o Imunologie/alergologie 1 1 2 1
Nevim, nepamatuji Si 8%, Ortopedie 1 1 1 1
Dermatologic  pummmtdm 12% PED Nevim, nepamatuji si 1 1 1 1
: [ i 1 1 1 1
Gastroenterologic  pmmedm 11% GP Dermatologle. ... 1 1 1 1

. 5% Gastroenterologie
O¢ni o7 O¢ni 1 1 1 1

. 0, il T
Revmatologie h}Z%,7 Revmatologie 1 1 2 !
Pneumologie ik 10% Pneumologie 1 1 1 1
- 20 Psychiatrie 1 1 1 1
Psychiatric g’ 79 > - 1 1 1 1
Jiné pracovisté 3% Jiné: hematologie, genetika, nefrologie, Jiné pracoviste
P 0 1% metabolické poruchy, psychologie, chirurgie Diabetologie 1 1 1 1
Diabetologie gf 4o, NKCVO 1 1 1 1
10 Pacienta jsem ke 5 1 1 1
NKCVO g 2/80 pm—— specialistovi neodeslal/a

v A Y
. . . . . \J 5(y ’,
Pacienta jsem ke specialistovi neodeslal/a I 4% =2 V odesilani pacientl ke specialistim neni signifikantni rozdil z hlediska Zzadné ze sledovanych podskupin.

Otéazka: Q9. Nyni prosim berte v tivahu pouze Vase pacienty, u kterych jste uvedl/a, Ze bylo podezieni na VO za posledni 2 roky: <vloZit pocet pacientt z Q8_1> pacientu.
K jakym specialistim jste pacienty odeslal/a? Uvedte, prosim, v pocétech pacientt.
Baze: N=90 PED, N=49 GP Odpovidali pouze ti lékari, ktefi méli pacienty s podezienim na VO za posledni 2 roky ¢C_"2» Statisticky vyznamny rozdil
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ZNALOST DIAGNOZY U PACIENTU S PODEZRENIM NA VZACNE ONEMOCNENI

U 2/3 pacientu s podezienim na VO za posledni 2 roky byla potvrzena diagnéza VO. U GP je diagnéza VO stanovena u 2/5
pacientl s podezrenim na VO, u tretiny pacientil se VO nepotvrdi. U 13% pacientll (za Celkem) s podezienim na VO za
posledni 2 roky dosud nebyla stanovena diagnéza.

Znalost diagnézy u pacientt s podezienim na VO (Q10) -
odpovidali pouze ti Iékafi, ktefi méli pacienty s podezienim na VO za posledni 2 roky

%=podil pacientu ze vSech pacientt, u kterych bylo podezieni na VO

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Otazka:

Baze:

22

13%

Nemam informaci o kone¢né Pocet pacientd u jednoho PED GP
diagnéze u pacienta primémeho Iékare =
? g Q10 Pocty pacientu s Pramér Median = Pramér  Medién
17% podezienim na VO
m Koneéna diagnéza dosud nebyla Konecnou diagndzu znam, 10 1 2 1
stanovena jedna se o VO
Kone&nou diagndzu znam, 2 1 2 4
ale nejedna se o VO
e m Konecnou diagnézu znam, ale Koneéna diagnéza dosud ) . ] ]
i ™ nejedna se o VO nebyla stanovena
‘\~ ,¢' PR .
- Nemam informaci o
_ _ koneéné diagnéze u 1 1 1 1
Konec¢nou diagnézu znam, jedna pacienta
se o VO
PED GP

Ve znalosti diagnozy neni signifikantni rozdil z hlediska zadné ze sledovanych podskupin.

Q10. Stale prosim berte v tvahu pouze VaSe pacienty, u kterych jste uvedl/a, Ze bylo podezieni na VO za posledni 2 roky: <vlozit pocet pacientti z Q8_1> pacientt.
U kolika pacienttl s podezienim na VO, které jste odeslal/a ke specialistum, vite kone¢nou diagnézu?
N=90 PED, N=49 GP Odpovidali pouze ti Iékafri, ktefi méli pacienty s podezfenim na VO za posledni 2 roky ¢C_"2» Statisticky vyznamny rozdil




PACIENTI S DIAGNOSTIKOVANYM VZACNYM ONEMOCNENIM V KLIENTELE LEKARE

2/5 lékaru (41% za Celkem) maji ve své klientele pacienta s diagnostikovanym VO. Desetina Iékari ma ve své klientele
vice nez 10 pacienta s VO. Struktura klientely z hlediska VO je obdobna u obou specializaci, nicméné pediatfi maji vyssi
pocet pacientu s diagnostikovanym VO.

Pacienti s diagnostikovanym VO CELKEM v klientele Iékare (Q11)

%=podil lékarti

100%
90%
80%

70% - 58% - 61% ®m11 avice pacientl s VO
60%
50% . . e
| ® 1 az 10 pacientd s VO
40%
30% Vs . .
20% ®mnema pacienty s VO v klientele
10%
0%
PED
Pocet pacientt u jednoho priumérného lékare — ti Iékafi, PED GP
ktefi maji ve své klientele pacienty s VO!
Q11 Primeér Median Pramér Median
Poéet pacienti s diagnostikovanym VO v klientele 17 pacient( 1 pacient 4 pacienti 1 pacient

V poctech pacientd s VO v klientele neni signifikantni rozdil z hlediska zadné ze sledovanych podskupin.

Otazka: Q11. Uvedte, prosim, kolik mate ve své klientele CELKEM pacientt s diagnostikovanym vzacnym onemocnénim?
Baze: N=150 PED, N=80 GP
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DIAGNOZY VZACNYCH ONEMOCNENI V KLIENTELE LEKARE

Hodgkiniv lymfom, Non-Hodgkintv lymfom a familiarni hypercholesterolemie byly nejc¢astéji uvadénymi diagnézami VO,
se kterymi maji Iékafi zkuSenost ve své klientele.

Konkrétni diagnézy pacientt s VO v klientele Iékare (Q12)
a %=podil pacientt
a Zde je tfeba upozornit na rozdil

0 Al B ,
mezi spontanné uvedenymi VO Hodgkintv lymfom 9% 30% Lékari spontanné uvedli celkem

50 raznych VO.

(Q1) a diagnézami v klientele . 30%
oy . Non-Hodgkinv lymfom g °
DI (AR I ) ’ == Pocty pacientd byly uvadény v
. e s Sl ; 9%
i O(jvpoved ) HyPOteza = Z? y Familidrni Hypercholesterolemie e — 307 jednotkach pfipadd. Praimérny pocet
lékafi t,yto ,d'agnozy N Cystické fibréza 4% pacientl pro dané diagnézy je u
za vzacnha onemocnéni, tudiz M 3% prvnich 3 diagnoz 2 pacienti, u
nebyla spontanné uvedena. Systé ” th tod 1% zbyvajicich diagnéz 1 pacient, a to
ySIemovy 1upus eryinematoces s 79 pouze pro ty |1ékare, ktefi maji ve své
Duchennova svalova dystrofie (OMD), Beckerova svalova dystrofie (BMD) g 2%24’ klientele pacienty s VO.
q ’ OCy
Maligni lymfom _° 7%
Mnohodetny myelom % 79 PED Dalsi diagnézy VO v klientele
. ° lékari jsou uvedeny v prilozeném
Systémova sklerodermie -1 :/,?% mGP souboru:
o 1% ™
Hemofilie m é’% )E
Tourettetv synd 1%
ourettelv syndrom ' 3o,
Fenyketonurie g 120%’
Spinalni svalova atrofie (SMA) | 102/:/" V diagn6zach VO v klientele neni
o signifikantni rozdil z hlediska Zadné
Prader willi syndrom 002/0/" ze sledovanych podskupin.
Otéazka: Q12. Uvedl/a jste, Ze mate ve své klientele <viozit po¢et z Q11> pacientt s diagnostikovanym VO. €C225 Statisticky vyznamny rozdil
Jaké konkrétni diagnozy maji pacienti s VO ve Vasi celkové klientele?
Baze: N=150 PED, N=80 GP
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List1

		Další VO - diagnostikovaná VO v klientele lékaře		PED		GP		%=podíl pacientů

		Amyotrofická laterální skleróza neboli ALS		0.2%		3.6%

		Nemalobuněčný karcinom plic		0.0%		3.9%

		Parciální delece raménka (obecně)		0.0%		3.9%

		Achondroplázie		1.0%		0.6%

		Syndrom krátkého střeva		0.7%		0.0%

		Beckwithův-Wiedemannův syndrom		0.7%		0.0%

		Deficit biotinidázy		0.7%		0.0%

		Dwarfismus		0.7%		0.0%

		Choroba Charcot-Marie-Tooth (CMT)		0.7%		0.0%

		Klinefelterův syndrom		0.7%		0.0%

		Pompeho nemoc (glykogenóza)		0.7%		0.0%

		Pylorostenóza		0.7%		0.0%

		Rozštěp (obecně, bez uvedení konkrétního typu)		0.7%		0.0%

		Hereditární angioedém		0.3%		0.8%

		Nemoc motýlích křídel		0.5%		0.3%

		Angelmanův syndrom		0.5%		0.3%

		Diastematomyelie		0.5%		0.3%

		Galaktosémie		0.5%		0.3%

		Marfanův syndrom		0.5%		0.3%

		Wilsonova choroba		0.5%		0.3%

		Wiskottův-Aldrichův syndrom		0.5%		0.3%

		Fabry-Andersonova nemoc (Fabryho choroba)		0.3%		0.6%

		Rettův syndrom		0.5%		0.0%

		Williamsův syndrom		0.3%		0.3%

		Hypokalcemická vitamin D rezistentní křivice/rachitida		0.2%		0.3%

		Gaucherova choroba		0.1%		0.3%

		Hunterův syndrom		0.2%		0.0%

		Loeysův-Dietzův syndrom		0.0%		0.6%

		Pendredův syndrom		0.1%		0.3%

		Vrozená vada velkých arterií		0.2%		0.0%

		Hypospadie (obecně)		0.0%		0.3%

		Pinskyův-Di Georgeův-Harleyův syndrom		0.0%		0.3%

		Rubinsteinův-Taybiho syndrom		0.1%		0.0%

		Stargardtova nemoc		0.0%		0.3%

		von Gierkeho nemoc		0.0%		0.3%

		Tarlovova cysta		0.0%		0.0%






PECE O PACIENTY S DIAGNOSTIKOVANYM VZACNYM ONEMOCNENIM

Vétsina pacientti s VO je podle Iékartl v odpovidajici specializované péci na prislusné VO.

Odpovidajici specializovana péce o pacienty s diagnostikovanym VO
CELKEM v klientele Iékaie (Q13)

0 Podil pacientl s diagnostikovanym VO, ktefi
94 /o jsou podle nazoru lékafu v odpovidajici
specializované péci.

Podil pacientl s diagnostikovanym VO, ktefi jsou podle nazoru lékait v odpovidajici
specializované péci, se podle diagn6z vyrazné nelisi.
Podil pacientl se ve vétSiné pfipadu pohybuje mezi 90-100%.

Vyjimku tvofi diagnézy: Achondroplazie, Familiarni Hypercholesterolemie, Hereditarni
angioedém a Prader willi syndrom, kde se podil pohybuje mezi 70-80% pacientu.

V podilu pacientll ve specializované pégci
neni signifikantni rozdil z hlediska zadné
ze sledovanych podskupin.

Otéazka: Q13. Uvedte, prosim, kolik pacient( s diagnostikovanym VO ve Vasi klientele je v sou¢asné dobé v odpovidajici péci specialistt na prislusné vzacné onemocnéni (pripadné
navs§tévuji specializovana centra, jsou v péci Evropskych referencnich siti pro vzacna onemocnéni (ERN) u jednotlivych diagn6z?
Baze: N=150 PED, N=80 GP
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INFORMOVANOST PED A GP OD SPECIALISTU O LECBE PACIENTU S DIAGNOSTIKOVANYM VO

U vice nez 2/5 pacientu je pediatr pravidelné informovan od specialisty ohledné vyvoje stavu pacienta, u necelé tretiny
pacientu je pediatr informovan ze zprav dodanych pacientem/rodicem. Pouze u minima pacientu je GP pravidelné
informovan od specialistu, ve vétsiné pripadd maji GP informace z IékaFskych zprav, které jim prinese pacient.

Informovanost o vyvoji nemoci, probihajici Ié¢bé pacienti s VO od specialistli (Q14)

— odpovidali pouze ti Iékafi, ktefi maji ve své klientele pacienty s diagnostikovanym VO

%=podil pacientt ze vSech pacientt v klientele Iékar( s diagnostikovanym VO
100%

90% 11% Nejsem informovan Pocet pacient( u jednoho PED GP
prumérného lékare
80% Q14 Pocty pacientt Prdmér Median | Primér Median
0% - . i . Jsem od pfisluSného
s pacient mi verbalné pfedava informace pravideln& informovan — 13 1 1 1
pfl kontrole v ordinaci komunikuji mailem, postou

napfimo se specialistou
50%

m Jsem informovan skrze pacienta (pacient Jsem informovan skrze

. AR . acienta (pacient mi predava 9 5 2 2
40% mi predava lékafské zpravy) R atok oy Precaa
30% . Jsem informovan pouze od
l/ -s\‘ pacienta - pacient mi verbaing 4 1 1 1
20% % 7 Jsem od pfislusného specialisty (centra) pfzfiéveja informace pfi kontrole v
T pravideln& informovan — komunikuji oranaet , \ ) )
10% mailem, postou napfimo se specialistou Nejsem informovan
0%
PED GP
V informovani o diagnéze neni signifikantni rozdil z hlediska zadné ze sledovanych podskupin.
Otéazka: Q14. Stale prosim berte v tvahu Vase pacienty v klientele s diagnostikovanym VO: <vioZit pocet z Q11> pacientt.
Jak jste informovani o vyvoji nemoci, probihajici péci a I6¢bé Vasich pacient( s diagnostikovanym vzacnym onemocnénim lé¢eného u specialisty (v centru)?
Baze: N=87 PED, N=49 GP
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VZDELAVANI LEKARU O VZACNYCH ONEMOCNENICH

Témeér vsichni lékafi (99% PED, 96% GP) se vzdélavaji o VO, nejcastéji skrze €lanky v odbornych ¢asopisech a v ramci
prednasek na lékarskych kongresech, dale pak z informaénich materialti zaslanych e-mailem nebo postou.

Otazka:
Baze:

28

Oblasti vzdélavani o VO (Q4)

%=podil lékafti

Clanky v odbornych asopisech

V ramci lékafskych kongres, kde jsou pfednasky o VO

Z informacénich material(l zaslanych mailem nebo postou
V ramci postgradualniho vzdélavani se zaméfenim na VO
Na webovych strankach s odbornymi ¢lanky o VO
Diskuze s dalSimi Iékafi napf. specialisty

Sam/sama si aktivné hledam informace o VO

Na odbornych portalech (orphanet.cz, orpha.net)

Od obchodnich zastupct vyrobcl 1€Givych pfipravkd pro VO

Na pacientskych webovych strankach CAVO (vzacna-onemocneni.cz,
vzacni.cz)

Na helplince: help@vzacna-onemocneni.cz
Jinak
Na webovych strankach vyrobcu IéCivych pfFipravka pro VO

O vzacnych onemocnénich se cilené nevzdélavam, je to véc specialistl

Q4. Kde se Vy osobné vzdeélavate o vzacnych onemocnénich (VO)?
N=150 PED, N=80 GP

N ——— b
I 51%

I 40%

25%

I 19%

N 10%

Plal I

{27% )

\--—

17°ﬁ
24%

16
I 13%

%

E— 197 PED

9%
. 6%
6%
. 5%
4%
W 3%
5%
1%
4%
11%
19
. 4%

m GP

Jiné: diskuze s kolegy a sdileni
zku$enosti, prednasky o VO.

Jeden primérny lékar v praiméru
uved! 3 oblasti vzdélavani.

70%

4 o S
~68%./
,—

£ 0 S
(63%.

V oblastech vzdélavani lékart o VO neni signifikantni
rozdil z hlediska Zadné ze sledovanych podskupin.

P

-——=? JStatisticky vyznamny rozdil




INFORMACE O VZACNYCH ONEMOCNENICH, KTERE BY LEKARI UVITALI

Lékari by nej¢astéji uvitali informace o diagnostickém postupu v ambulantni praxi a dale pak seznam pracovist’, na ktera
se v okoli mohou obratit v pripadé podezieni na VO — jednak na specialisty v okoli, ale také na specializovana centra.
V neposledni radé Iékare zajimaji moznosti Ié€by v praxi praktického Iékare.

Informace o VO, které by lékafi uvitali (Q15)

%=podil lékari

O diagnostickém postupu v ambulantni praxi praktického Iékafe pfi 62%
podezienina VO [ 687%
Seznam specialistll v okoli, kam pacienta odeslat pro konzultaci nebo 51% =~
\
vysetreni I 6%/
Seznam center SpeCializovaHYCh naVO v CR _ Sgg):/o
O moznostech léEby v ramci péce praktického Iékafe I - O‘:; /3%
(o]
Informacni manual s informacemi pro pacienty s VO/rodice ditéte s VO '\:45%:‘;
nebo o konkrétnim VO [ 15% -
O
O helpli dot dicu i Iékari o VO (hel - . v30%.
elplince pro dotazy rodic(i i |ékafu o (help@vzacna-onemocneni.cz) . 4%
O Narodnim koordinaénim centru pro vzacna onemocnéni (NKCVO.cz) 21%
I 30% PED
T
O pacientské organizaci pro pfislusné VO B o 2% mGP
Seznam praktickych Iékaf( v okoli, kam pacienta postoupit v 19 letech - (J_9_°/_0,\'
(o]
L. 1% Jiné: psychologicka podpora —
Jiné o, pozitivni pfistup, motivace atd.
0% V informacich o VO, které by Iékafi uvitali, neni
.. , . . 5% signifikantni rozdil z hlediska zadné ze
Zadné, o VO mam dostatek informaci I 1% sledovanych podskupin.
Otézka: Q15. Uvedte, prosim, jaké informace o vzacnych onemocnénich byste uvital/a? €C225 Statisticky vyznamny rozdil

Baze: N=150 PED, N=80 GP &
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POSKYTOVANI INFORMACI O VZACNYCH ONEMOCNENICH PACIENTUM/RODICUM

VétsSina lIékari se snazi poskytnout informace pacientim s VO nebo jejich rodi€éiim, necela tretina Iékart (30% Celkem) se

snazi predat maximum informaci. Jaké informace lékafri poskytuji pacientiim s VO /rodi¢iim? (Q17)

%=podil Iékart z téch, ktefi informuji pacienty

Poskytovani informaci o VO pacientiim (Q16) (PED n=124, GP n=60)
%=podil lékarti o 70%
© kontaktech na specialisty | 63°%
100%
90% Ne, neni to ma kompetence 49%
80% Rehabilitace/fyzioterapie/lazné I 42
70% " e o 47%
60% O onemocnéni jako takovém a jeho dalSim vyvoiji I 47
50% m Ano, stru¢né je informuji, ":15;/\
40% nicmene vycerpavajici O kazdodenni bézné péci o pacienta I Ry
30% informace by jim mély byt °
20% o podany specialistou 0
36% Moznostech IéEby nebo podplirné terapie S 9
10% . I 40%
®m Ano, shazim se jim predat
0% maximum informaci, co vim .. L 31%
PED GP O dal$im doporu¢eném postupu _ 40%
Moznostech finanéni podpory rodin s détmi s VO (:4~2-°/3:)
Jeden priimérny lékar B 10%
v priméru poskytuje ,’?”2';‘) PED
3-4 informace. Moznostech socialni a pravni pomoci pro rodiny s détmi s VO T K t2Ln- GP
0 ]
g e 21%
O kontaktech na pacientskou organizaci pro VO B 2%
O kontaktech na nadaci poskytujici pomoc pro rodiny s détmi se zavaznym '\_2_1_3/9,\/
onemocnénim [l 7%
o Jiné: motivace pacienta setrvat na lécbe,
Jiné informace I 04A’ pozitivni pristup k zZivotu, informace o VO
(0 v ramci preventivnich prohlidek.
Otéazka: Q16. Poskytujete pacientim s VO/rodigim pacientt s VO néjaké informace? Q17. Ceho se tykaji poskytované informace?

Baze: N=150 PED, N=80 GP
¢C_ "> Statisticky vyznamny rozdil
30




POSKYTOVANI INFORMACI O VZACNYCH ONEMOCNENICH PACIENTUM/RODICUM

Lékari, ktefi maji pacienty s VO v klientele, se snazi predat maximum informaci pacientt a jejich rodinam.

V % - podil Iékart z téch, ktefi informuji pacienty PED GP

Q11 - NEMA Q11 -MA Q11 - NEMA Q11 -MA
pacienty s pacienty s pacienty s pacienty s
VO v klientele VO v klientele VO v klientele VO v klientele

Q16 — Ano, snhazim se jim r:,ri(rercliat maximum informaci, co 14 % :\: 51 %:) 10 % (,«27 %\)
Q16_— Ano, strucnf je |r1form’u1|, nicmené vycerpavajici 49 % 45 % 39 9, ,\' 65 % s)
informace by jim mély byt podany specialistou < .

N -

Q17 — zobrazeny pouze ty atributy, kde je statisticky vyznamny rozdil

S e
N

Q17 - Rehabilitace/fyzioterapie/laznich 36 % /§§ _Zo\ 13 % ";f_:':(.:./‘;(‘

Q17 - Moznostech finanéni podpory rodin s détmi s VO 28 % “ ﬁ:{g)‘ 7% (\2\9_"@_:)
Q17 - O kazdodenni bézné péci o pacienta 32% (/56 %\) 20 % 27 %
N=40 yveryi N=15 N=45

V poskytovani informaci o VO neni
signifikantni rozdil z hlediska zadné dalSi ze
sledovanych podskupin, véetné regionu.

Otéazka: Q16. Poskytujete pacientim s VO/rodigim pacientt s VO néjaké informace? Q17. Ceho se tykaji poskytované informace?
Baze: N=150 PED, N=80 GP

¢C- "> Statisticky vyznamny rozdil
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