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MARKETINGOVE POZADI A CILE PRUZKUMU

Cilem prizkumu mezi lékafri

Nemoc se v Evropé povaZuje za ojedinélou & vzacnou, pokud postihuje méné nez 5 osob z 10 000 primérni péc':e (PLDD d PLD) bylo
obyvatel. Vzacna onemocnéni se v 75 % vyskytuji v détském véku. V sou€asné dobé je znamo jiz == _ g » e z .
pres 7 000 nemoci, které splriuji kritéria vzacného onemocnéni (orphan disease). Prevalence ZJIStIt povedoml o vzacnych

vzacnych onemocnéni se u rliznych chorob velmi lisi. Témér 80 % vzacnych onemocnéni ma zifejmé onemocnénich, odhadnout V)'(s kyt
VO v praxi, diagnostiku a dalsi

Spoleénost Takeda, ktera je prednim vyrobcem orphan drugs pro léCbu posvtup’ lekaru u pacientu .
vzacnych onemocnéni (VO), ve spolupraci s Ceskou asociaci vzacnych s podezrenim na VO. V neposledni
onemocnéni (CAVO) provedia v roce 2021 priizkum mezi laickou a rade bylo cilem overit povédomi
odbornou vefejnosti. Vysledky prazkumu byly dale vyuzZivany pro zvyseni a droven spolupréce se
povédomi o VO mezi odborniky i mezi populaci. Aktualné byl proveden
pruzkum mezi |ékafi primarni péce, ktery navazal na pfedchozi prazkum
a byl doplnén o aktualni témata. Vystupy sleduji vyvoj v Case.

specializovanymi centry.

Spoleénost Takeda a CAVO by rady vysledky z priizkumu prezentovaly
mezi odbornou verejnosti a také vyuzily k propagaénim ucellim asociace.
Ipsos si vyhrazuje pravo na korekturu veskerych zverejiiovanych materiald,
které budou obsahovat zavéry prizkumu jménem spoleénosti Ipsos.




METODOLOGIE PRUZKUMU — Lékafi — PED&GP

CATI/CAWI Vzorek a cilova skupina Farmakovigilance
- _| if
-—R- I'Il'er\

Telefonicka rekrutace lékaiu n=230 lékaru V pribéhu prizkumu nebyly zaznamenany
s naslednym odeslanim online linku pro a. n=150 PED (65 %) zadné nezadouci ucinky ani jiné situace,
vyplInéni dotazniku b. n=80 GP (35 %) které podléhaji farmakovigilanénimu hlaseni.

Online strukturované rozhovory. Rekrutace

Iékare: osloveni Iékare, predstaveni ) o

préizkumu a odeslani linku pro vyplnéni. 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 <=Z=> . Pokud neni v textu, prosinec 2022 — leden 2023
Kompenzovany dotaznik grafu nebo tabulce vyznacen signifikantni

rozdil mezi specializacemi/podskupinami,
nejsou mezi podskupinami rozdily.

Posun v &ase je vyznacen:$




KLICOVA ZJISTENI
LEKARI - PED&GP




Je patrna intenzita a dopad/zasah aktivit zameérenych na
zvysovani povedomi a znalosti v oblasti VO mezi lékari.

Dochazi k upevinovani tématu VO u lékaru primarni pécée. Lékari
si vice uvedomuji definici VO, jejich sirokou skalu diagnoz
a zvysuje se lékari odhadovany pocet pacientu s VO v CR.

O problematiku VO se Iékafi zajimaji zejména skrze odborné
clanky. Uvitali by informace o diagnostickem postupu
| a moznostech lecby v primarni péci.
Spolupraqe meZ| ERN a lekari primarni péce zatim neni
rozvinuta. Zadost | le ipo seznamu specialistii, kam se Ize obratit
0 konzultam nebo odeslat pacienta.



KLICOVA ZJISTENI
Povédomi o vzacnych onemocnénich mezi PED a GP.

Povédomi o VO je mezi Iékari velmi vysoké. V mezicase se vyrazneé zvysil pocet spontanné zminényvch VO.
Zpresnuje se znalost Iékai( o VO a zvysuji se jejich odhady o celkovém poctu pacienti s VO v CR.

O Povédomi o vzacnych onemocnénich mezi PED a GP
Podil Iékafu (PED+GP), Ktera VO spontanné lékari nejCastéji uvadél
ktefi spontanné spravné b N Wk . 58% Lékafi spontanné uvedli celkem
uvedli nékteré VO ompeho Nemoc (lykogenoza) | <0 2023 - 191 raznych VO 44
Gaucherova choroba ’4—9;/:) 2021 - 14T ruznyen VO
I i -
Cysticka fibroza (Came )
I 0% PED
95% Caon )

Spinalni svalova atrofie (SMA) . 2 - mGP

P S

0 \
Mukopolysacharidoza (MPS) ™ (44% 7
Definice VO: Pokud Odhad pottu pacientu s VO Odhad poétu VO v CR: v priméru
postihuje méné nez v GR: 500 tis. a vice . e
1 osobu na 2000 obyvatel pacienti 88 tisic pacientu. 4
0 L ] . -
vedlo 242 %crt vedio 9 %6 iekat. 4 L e et 101 CF
2021 - Uvedlo 39 % pediatrd a 30 % GP. 2021 - Uvedla 3 % lékaru.

6 &



KLICOVA ZJISTENI
Znalost NKCVO, CAVO, ERN a HELPLINKY mezi PED a GP.

CAVO ma nejvyssi znalost mezi lékafi a u GP se meziroéné zvysila. Znalost ERN je nizka, pétina lékara vi, kde
nalézt jejich seznam, presto spoluprace mezi ERN a Iékari primarni pé€e zatim neni rozvinuta.

O Povédomi o vzacnych onemocnénich mezi PED a GP
PED GP
%=podil lékart %=podil lékari
2023 26% 45% 29% 2023 30% 50%

Ceska asociace pro vzvécné
onemocnéni (CAVO

2021 43% 34% 23% 2021 25% 39%
, - A4 L3 1 4 v O 0
vice nez pétina Iékaru (22 %)
Narodni koordinacni 2023 TRCED 56% 25% 2023 RO 44% ) )
centrum pro vzécna vi, kde nalézt seznam ERN
onemocnent (NKCVO.c2) 5021 32% 40% 28% 2021 R 48% o .
center, presto je viak celkova
0, 0, 0, () 0, - [4
helplinka (help@vzacna- e ik £ e 2023 20% 0% InfOI"movanOSt a mlra
onemocneni.cz) ,
2021 28% 27% 45% 2021 R 40% Spoluprace s ERN Centry
e ) .. 2023 B R 60% ekl 129 | 24% nizka.
vropskeé referencni sité
(ERN)
2021 R 58% 2021 EANERTA

mANo, vim m Ano, sly8el/a jsem o tom / znam jen podle nazvu = Ne, nevim
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KLICOVA ZJISTENI
Zaznamenani aktivit o VO a vzdélavani lékaru

Lékari se o téma VO zajimaji, zejména skrze odborné ¢lanky o VO v odborném tisku. Zde se také lékafri
nejcasteéji o VO vzdélavaji. Uvitali by zejména informace o diagnostickém postupu a lé€beé.

T Aktivity, které Iékafi zaznamenali nebo realizovali za posledni rok

hmnoull et No150 PED. Nog0 GP KDE se |ékafi nejCastéji
o=poail lekaru, N= , N= vz s
g vzdélavaji o VO?

Podil Iékafu, ktefi

N
: . . . drya
realizovali aktivitu Clanky v odbornych €asopisech _ s0% (~-_°/
()
V ramci Iékarskych kongrest, kde (js%:)
soupreanasiyovo [
=S PED
89% Z informacnich materialt zaslanych (60% 3

. - -_’
mailem nebo postou _ 26% mGP

KTERE AKTIVITY byly zaznamenany za posledni rok
5% JAKE informace by lékafi

Precetl/a jsem si v odborném tisku ¢lanek o VO _ 66% nejéastéjl uv"tall 0 VO’)

Zaznamenal jsem informace o probéhlé Konferenci na LSTAN o dlagnos’tlckem pOSt.uDL,J v 59%
- : (31% ambulantni praxi praktického
téma novorozenecky screening v ramci oslav 200 let od ~e-’ o L _ 60%
narozeni G.J . Mendela (20.—23.6.2022) o |ékae pfi podezfeni na VO
Zaznamenal/a jsem v kalendafi Mezinarodni den 21% PED Sezpam specialistd v okoli, "a".“ 49% PED
vzéenjch onemocnéni (28.2.) N pacienta ofesial pro kONZullacl | <:o.
mGP nebo vysSetfeni ° B GP
Zaznamenal/a jsem informace o tom, ze VO jsou jednou 9% 24%

O moznostech |é€by v ramci

z priorit ¢eského predsednictvi v Radé EU B péce praktickeho lékafe _ 1% &




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

%=podil lékartu, N=150 PED, N=80 GP

100%

%=podil lékart, N=150 PED, N=80 GP
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Pacienti s podezfenim na VO za posledni 2 roky

2021

PED

Podil Iékarl, ktefi maji pacienty

2023

%=podil lékari

39%

61%

2021

GP

Pacienti s podezienim na VO za posledni 2 roky v praxi PED a GP
Znalost koneéné diagnozy u pacientli s podezienim na VO

%=podil pacientti ze véech pacientil, u kterych bylo podezienina VO

KAM lékafi pacienty nej¢astéji odesilaji? 100%

90%

80%

LIV mNEMA pacienty s > NEUR 70%
podezienim na VO za -

ledni 2 rok )

posledni 2 roky GP NEUR oo

o = MA pacienty s REVMA o
: podezienim na VO za 30%
posledni 2 roky 20%

10%

2023 0%

13%

17% [

17% i
26% [

2021 2023 |
PED |

Pacienti s diagnostikovanym VO v praxi PED a GP

s diagnostikovanym VO v klientele

2021

%=podil lékart

PED

2023

r70%

2021

Familiarni Hypercholesterolemie

Cysticka fibroza

Hnema pacienty s
VO v klientele

. L Syndrom kratkého stfeva
m 1 az 10 pacientu

|69% sVO

61% Maligni lymfom

m11 avice
pacientl s VO

Hodgkinlv lymfom

2023

GP

KTERE nejéastgjsi diagndzy VO?

19%
[ JEW
12%
7
8%

%

2% PED
[ X

0% mGP
o

Nemam informaci o konecné

16% diagnéze u pacienta
18%
B Konec¢na diagnoza dosud
34% nebyla stanovena
43%

2021

m Konecnou diagnozu znam,
ale nejedna se o VO

Konec¢nou diagndzu znam,
jedna se o VO

2023
GP

Jsou lékari informovani od SPEC/ centra
0 vyvoji stavu a lécbé pacienta s VO?

Vice nez 90 % lékaru je
iInformovano o vyvoji nemoci

a probihajici [é¢bé u pacientt s VO od
specialistll bud pfimo nebo skrze

pacienta.




DOPORUCENI

 Pokracovat ve zvysovani povédomi o VO a edukaci Iékari primarni péce. Zameérit se na
diagnostické postupy u pacientli s podezienim na VO a moznosti IéCby.
* Individualizovat propojeni Iékarl — poskytnout kontakty na konkrétni specialisty v okoli
Iékaru primarni péce.
« Zintenzivnit aktivity zvysSujici informovanost a moznosti spoluprace s ERN a lékari
primarni péce.
* Intenzivné a opakované informovat o ERN a jejich vyznamu
« Komunikovat seznam pracovist’' ERN
 Pokusit se napojit komunikaci mezi konkrétnimi lékari primarni péce a konkrétnimi
pracovisti ERN
« Podporit ERN v oboustranné komunikaci smérem k odesilajicim Iékafam primarni
péce
 Ke zvysovani informovanosti a navazovani spoluprace jsou vhodné aktivity ve formeé
kongresu, seminare nebo emailem/postou a formou odbornych ¢lanku v odbornych
casopisech.
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#4 PROBLEMATIKA HAE

KONTAKTY

#3 VZDELAVANI LEKARU
INFORMACE O VZACNYCH
ONEMOCNENICH




POVEDOMI O VZACNYCH
ONEMOCNENICH

ZAZNAMENANI AKTIVIT PRO
ZVYSENI POVEDOMI O VO




SPONTANNI ZNALOST VZACNYCH ONEMOCNENI

Témeér vsichni Iékafi spontanné uvedli néjaké VO, v priméru jeden lékar uvedl 7 VO. Nejcastéji byla spontanné zminéna
Pompeho nemoc, Gaucherova choroba a CF. Lékafi spontanné uvedli v porovnani v rokem 2021 o 50 riiznych VO vice!

Lékafi spontanné uvedli celkem

Realné povédomi o VO (Q1) Jeden primémy lekar AN : 2023 - 191 rznych VO 4
v priméru uved: Spontanné uvedena VO (Q1) 5021 - 141 riangeh VO

%=podil lékai !
100% o Od"a”’ i 2023 -7 VO 4 -
9 | 2021-5V0O %=podil lékart
90% 1 . .
80% i Neuvedli nic/Nevi Pompeho nemoc (glyKogentza) e = 10 58%
1 —_———
0% : ( 49% )
o i Gaucherova choroba _ 34% Saolo
] Pl
I m Uvedli zavazné Cvsticka fibré ( 44% 1
50% sticka fibroza _ Sene-’
95% I onemocnéni (ne VO) Y 30% o
40% I o , . C20% )
i Spinalni svalova atrofie (SMA AR AR
0% ; P CMA) — 22 - mPED
i . - . (“249, ¥ mGP
20% | m Uvedli spontanné Mukopolysacharidéza (MPS) \44%
! konkrétni VO I 6% L
10% ! Fenylketonurie (PKU (36%
o = enylketonurie (PKY) o 1800 ==
2021 2023 1 2021 2023
i Amyotroficka lateralni skler6za (ALS) _23% 300  Jind VO zminéna méné
PED i GP 0 nez 15 % lékari (celkem)
. Fabry-Andersonova nemoc (Fabryho choroba) _21/028% Jsou Wede”ab v pfilozenem
sSouboru:

Ze zavaznych onemocnéni (ne VO) byly nejCastsgji
zminény: Down(v syndrom, Kongenitalni adrenalni iy vr 14% .
hyperplazie (CAH), Polycystické onemocnéni ledvin, Nemoc motylich kridel R 22 0% a
Kongenitalni hypotyreéza

15% VO_2023

Hemofile  —1 6o
Otazka: Q1. Viypiste prosim, jaka vSechna vzacna onemocnéni (VO) znate? 0

Béze: N=150 PED, N=80 GP M
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DEFINICE A VYSKYT VZACNYCH ONEMOCNENI

Vétsina lékarl uvedia Poc':et pacientd se VO v CR do 100 tisic, pfesto se v meziéase mirné zvysuje podil lékara, ktefi
uvadéji vyssi pocet v CR. Priimérny odhad poctu pacientil s VO se vyrazné zvysil u obou specializaci a je odhadovan na
88 tisic (za Celkem). 2/5 Iékairl (41 % za Celkem) zna spravnou definici VO.

Odhad poétu pacientti s VO v CR (Q2 Definice VO (Q3
P P
%=podil lékart %=podil lékart
o 1% | 3% 100% i
00% 9% [N 10% oo : Nevim, nedokazu odpovédét
80% 11% 10% Nevim/Nedokazi odhadnout ~ 80% 26% [ evim, nedokazll odpovede
80% H 0% 35% |
70% i H .
60% : ® 500 tis. a vice pacient( o0% i ® Pokud postihuje mene nez 1
° i ' P 0% 26% osobu na 100 000 obyvatel
50% : 17% ;
1 40% H
40% | , e i ® Pokud postihuje méné nez 1
1 _ 1
30% I " 100-499 tis. pacientu 30% i osobu na 10 000 obyvatel
20% i 20% :
1 . L e 0 H Pokud postihuje méné nez 1
10% 1 10% 1
o ! Do 100 tis. pacientt oot ] osobu na 2000 obyvatel
(0} 1 0 1
2021 2023 i 2021 2023 2021 2023 i 2021 2023
1 1
1 1
PED | GP PED | GP
1
: PED GP :
o023 9its. (mediéon* 84 tis. (median V roce 2021 uvedlo 36 % lékait primarni péée
Lékafi odhadovany primérny = 9 tis. pacientu) = 10 tis. pacientu) spravnou definici VO. V roce 2023 uvedlo spravnou
pocet pacienti s VO v CR 2021 33 tis. (median 53 tis. (median de’finici 41 .% lélfaFE‘] E)rimérnl' péce a jedna se o
= 5 tis. pacienttl) = 8 tis. pacient) mirny meziroCni nardst. 4
Otazka: Q2. Odhadnéte, prosim, kolik je v Ceské republice pacientii se vzécnym onemocnénim. Q3. Za jakych podminek je podle Vas onemocnéni definovéno jako vzécné?

Béze: N=150 PED, N=80 GP ﬁ
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ZAZNAMENANI AKTIVIT PRO ZVYSEN| POVEDOMI O VO V POSLEDNIM ROCE
KTERE AKTIVITY byly zaznamenany (Q7) za posledni rok

Vétsina Iékairll zaznamenala néjaké
%=podil lékarti

informacni aktivity v poslednim roce

. . . v v . Y
v souvislosti s VO. Nejcaste” se jedna|o Precetl/a jsem si v odborném tisku Elanek 0 VO o 660/35/0
o odborné Clanky o VO, dale Pak akt|V|ty Zaznamenal jsem informace o probéhlé Konferenci na téma (:§i<;/§,‘
v ramci konferenci a k mezinarodnimu dnu novorozenecky screening v ramci oslav 200 let od nar. G.J . Mendela [l 12% ==~
VO . - s . 21%
. Zaznamenal/a jsem v kalendafi Mezinarodni den VO (28.2.) . 2
Lo , - P Zaznamenal/a jsem informace o tom, Zze VO jsou jednou z priorit 9%
Zaznamenani nékteré z uvedenych aktivit (Q7) ceského predsednictviv Rads EU I 12%
%=podil [ékard Zaznamenal/a jsem informace o prob&hlé Konferenci k VO na arovni 10% PED
P o w - e ! 0
100% i ministri élenskych zemi v Praze (25.-26.10.2022) M 6% BEGP
90% I Ve své ordinaci jsem mél k dispozici pro klienty vytisky Mediaplanet s 6%
80% : Nezaznamena” informaci o VO (l:anI" 2022) - 10%
70% 1 aktivity NP . . . Lk 9%
0% i Navstivil/a jsem web/FB pacientské organizace nékterého ze VO B 5%
1
50% 1 P = i . o
93% 93% I 5 Navstivil/a jsem web/FB CAVO (www.vzacna-onemocneni.cz, 8%
40% ! 88% 84% _ www.vzacnicz) 0 2%
30% ! B Zaznamenali 3%
20% H aktivity Navstivil/a jsem webovou stranku o HAE (https://poznejhae.cz/) ] 400/0
10% i .
0% i VyuZil/a jsem helplinku help@vzacna-onemocneni.cz Oé/loA)
2021 2023 | 2021 2023 _
1 Kontaktoval/a jsem Narodni koordina€ni centrum pro vzacna 1%
PED i GP onemocnéni (NKCVO.cz) 0%
1
! L, 9% Jiné: Seminar: Vzacna onemocnéni v ordinaci
Jiné I 204 PLDD, postou leték, porad v Ceské televizi

Jeden primérny lékar v priméru zaznamenal 2 aktivity. 0
Zadnou z uvedenych aktivit -EMJ 16%

Otazka: Q7. Zaznamenal/a nebo udélal/a jste nékterou z nasledujicich aktivit v souvislosti se vzacnymi onemocnénimi v poslednich 12 mésicich?

Baze: N=150 PED, N=80 GP 2777 Statisticky vyznamny rozdil ﬁ
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ZNALOST NKCVO, CAVO, ERN A HELPLINKY

Nejvyssi povédomi mezi lékafri jeo CAVO (Vim + slysel/a jsem uvedlo 74 % ze viech Iékaru). Nejnizsi povédomi je mezi Iékafi o ERN.
U GP doslo ke zvyseni znalosti CAVO a u obou specializaci ke zvyseni povédomi o helplince. U PED je zaznamenan mirny
pokles znalosti CAVO, presto je vysoky (71 % u PED). PED GP

%=podil lékart %=podil lékarti

Ceska asociace pro vzacna onemocnéni (CAVO), ktera 2023 2023
sdruzuje a zastupuje pacientské organizace pro vzacna
onemocnéni i jednotlivé pacienty a reprezentuje tak vzacna

onemocnéni v Ceskeé republice 2021 2021

Narodni koordinaéni centrum pro vzacna onemocnéni 2023 19% 56% 25% 2023 16% 44%

(NKCVO.cz) jako odborny garant aktivit v oblasti vzacnych
onemocnéni pro Ceskou republiku 2021

32%

28% 2021 EELA 48%

helplinka (help@vzacna-onemocneni.cz), kde je mozno 2023 28% 38% 2023 20% 40%
vznést dotaz ve spojeni se stanovenim diagnozy, €i jiné

alezitosti souvisejici se vzacnym onemocnénim
zalezllost SOUVISEJIC! se veacny oenenim = 5021 28% 45% 2021 D 40%

Evropské referenéni sité (ERN), které spojuji jednotliva 2023
Spickova specializovana pracovisté zamérena vzdy na
jednotlivé skupiny diagn6z vzacnych onemocnéni a do téchto
siti je zapojena i Ceska republika 2021 KWL 28%

8% 33% 60% 2023 WALy N

58% AVZAN 305 31%

® Ano, vim ® Ano, slySel/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
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INFORMACE A ZKUSENOSTI S ERN

Vice nez pétina Iékail u obou specializaci vi, kde nalézt seznam ERN center, presto je vSak celkova informovanost a mira
spoluprace s ERN centry nizka.

PED GP
%=podil lékarti %=podil lékarti
Vite kde nalézt seznam téchto center? 21% 60% 19% 24% 62% 14%
Mate prehled jaka centra ERN jsog Vv CR'k 6% 70% 24% 12% 74%
dispozici?
Prisla Vam nékdy zprava nebo informace z ERN 506 73% 23% 12% 74% 14%
centra?
Poslal jste sam nékdy svého pacienty do teikoyeh’o 5% 89% # 1% 92% 49
centra na vySetfeni?
Léci se néktery z vasich pacientll v ERN centru v
ramci pfeshraniéni specializované péce % 86% 11% 2% 84% 14%
(tedy ze zahranici)?
® Ano mNe = Nevim
Otazka: Q19. Jaké mate informace a zkuSenosti s ERN (Evropské referencni sité pro vzacha onemocnéni?

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




PACIENT! S PODEZRENIM NA VZACNE ONEMOCNENI ZA POSLEDNI 2 ROKY

3/5 lékart (62 % za Celkem — meziroéné stejné) uvedly, ze za posledni 2 roky mély ve své klientele pacienta s podezienim na VO.
Mirné vzrostl obvykly pocet pacientll s podezienim na VO u lékarl (z 1 pacienta na 2 pacienty — median).

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

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

39%

= NEMA pacienty s
podezienim na VO za
posledni 2 roky

= MA pacienty s podezfenim
na VO za posledni 2 roky

V poctech pacientl s podezienim na

2021 2023 2021 2023 VO neni signifikantni rozdil z hlediska
Zadné ze sledovanych podskupin.
PED GP
Pocet pacienttl u jednoho primérného lékare - ti Iékari, PED GP
kteri méli pacienta s podezirenim na VO!
Q8 Pramér Median Pramér Median
2023 Poéet pacienti s podezienim na VO za posledni 2 roky 4 pacientl 2 pacientif 6pacienti 2 pacienti$
2021 Poéet pacientd s podezienim na VO za posledni 2 roky 9pacientt 1 pacient = 2pacienti 1 pacient
Otazka: Q8. Uvedte, prosim, u kolika pacient( ve Vasi klientele bylo podezieni na vzacné onemocnéni za posledni 2 roky? Jedna se o odhad poctu pacientt.

Béze: N=150 PED, N=80 GP E
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ODESILANI PACIENTU S PODEZRENIM NA VZACNE ONEMOCNENI 2023

Pacienty s podezienim na VO odesilali Iékafi nejcastéji na neurologii, GP dale pak na revmatologii; bez vyrazného rozdilu

Vv case. Odesilani pacientli s podezienim na VO (Q9) - odpovidali
pouze ti lékari, ktefi méli pacienty s podezienim na VO za posledni 2 roky

Jeden primérny lékar v priméru %=podil pacientt ze vSech pacientu, u kterych bylo podezieni na VO
odeslal k 1 specialistovi. ) (’55&\ Priamérny pocet pacientu - ti, ktefi byli na dané
Neurologie — 10, <=2’ pracovisté odeslani
Kardiologie 12% Podet pacientt u jednoho PED GP
g9 I 9% primérného Iékare
Endokrinologie  pmm 1%01/3/0 Q9 Poéty pacientt Pramér Median | Pramér Median
Revmatologie e 105 Neurologie 2 ! 2 !
o p Jehiidng Kardiologie 2 1 2 1
Imunologie/alergologic  pmmm’ 10% Endokrinologie 2 1 3 3
oéni | 10% Imunologie/alergologie 2 2 2 2
0
Ortopedie 1 1 2 2
: % PED
Dermatologie ﬂ 8% op Nevim, nepamatuiji si 2 1 1 1
. % [ ] .
Ortopedie i 2% Zermatologlel . 1 1 2 2
. 0 astroenterologie 2 2 2 2
Gastroenterologie  pmmi 79 Ocni . . R .
.y ivev 6% Jiné: genetika, hematologie, i
Jiné pracovisté g 14 metabolické poruchy Revmatologie 2 1 2 2
; Pneumologie 1 1 1 1
Pneumologie 30
g - 33’ Psychiatrie 4 4 4 4
NKCVO g 23%0 Jiné pracovisté 1 1 1 1
o 2% NKCVO
Psychiatrie "¢ Pacienta jsem ke L 1 ) 5

Nevim, nepamatuiji si 8% specialistovi neodeslal/a

Pacienta jsem ke specialistovi neodeslal/a -1 3% V odesilani pacientd ke specialistim neni signifikantni rozdil z hlediska Zadné ze sledovanych podskupin.

Otazka: Q9. Nyni prosim berte v tvahu pouze VaSe pacienty, u kterych jste uvedl/a, Ze bylo podezfeni na VO za posledni 2 roky: <viozZit pocet pacientt z Q8_1> pacientu.
K jakym specialistiim jste pacienty odeslal/a? Uvedte, prosim, v pocCtech pacientt.
Baze: N=98 PED, N=45 GP Odpovidali pouze ti lékafi, ktefi méli pacienty s podezfenim na VO za posledni 2 roky LT3 Statisticky vyznamny rozdil
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ODESILANI PACIENTU S PODEZRENIM NA VZACNE ONEMOCNENI 2021

Pacienty s podezienim na VO odesilali Iékari nejcastéji 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
Pramérny pocet pacientu - ti, kteri byli na dané

Jeden primérny lékar v priméru %=podil pacientt ze vSech pacientu, u kterych bylo podezreni na VO pracovists odeslani
odeslal k 1-2 specialistim. _ (’Z 4(;\
Neurologle I /% Rl Pocet pacientii u jednoho PED GP
. . o prumérného lékare
9 oéty pacient rameér edian rameér edian

Kardiologie 0 %50 Q9 Poéty pacienti Pramér  Median = Pramér  Medi
Endokrinologie e 15% Neurologie 5 1 2 1
. , - iologi 1 1 1 1

Imunologie/alergologie  pmida— -0 3 Kardiologie
Ortopedie 7% === Endokrinologie 1 1 1 1
- 3%60/ Imunologie/alergologie 1 1 2 1
Nevim, nepamatuji Si  pumm®a%, Ortopedie 1 1 1 1
Dermatologic ik 12% PED Nevim, nepamatuji si L ! ! 1
. 0 mGP Dermatologie 1 L ! 1
Gastroenterologic s 11% :
L. 50 Gastroenterologie 1 1 1 1
Ocni 203 Ogni 1 . ! !
. 0) - —
Revmatologie  miemmmny 20 Revmatologie L : 2 '
Pneumologie ke 10% Pneumologie 1 1 1 1
Psychiatrie % o Psychiatrie 1 1 1 1
e . . . Jiné pracovisté 1 1 1 1
Jiné pracovidté 3% Jiné: hematologie, genetika, nefrologie,

P 1% metabolické poruchy, psychologie, chirurgie Diabetologie 1 1 1 1
Diabetologie  gmf 20 NKCVO 1 1 1 1

1% Pacienta jsem ke
NKCVO  g-39, ——— specialistovi neodeslal/a

. . o (15%_}
Pacienta jsem ke specialistovi neodeslal/a B 4% SE==- V odesilani pacientd ke specialistim neni signifikantni rozdil z hlediska Zadné ze sledovanych podskupin.

Otazka: Q9. Nyni prosim berte v tvahu pouze VaSe pacienty, u kterych jste uvedl/a, Ze bylo podezfeni na VO za posledni 2 roky: <viozZit pocet pacientt z Q8_1> pacientu.
K jakym specialistiim jste pacienty odeslal/a? Uvedte, prosim, v pocCtech pacientt.
Baze: N=90 PED, N=49 GP Odpovidali pouze ti lékafi, ktefi méli pacienty s podezfenim na VO za posledni 2 roky LT3 Statisticky vyznamny rozdil
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ZNALOST DIAGNOZY U PACIENTU S PODEZRENIM NA VZACNE ONEMOCNENI

U 2/5 pacientll (za Celkem) s podezienim na VO za posledni 2 roky byla potvrzena diagnéza VO. U 17 % pacientu (za
Celkem) s podezirenim na VO za posledni 2 roky dosud nebyla stanovena diagnéza. Meziroéné doslo k poklesu podilu
pacientd s potvrzenou diagnézou VO.

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

%=podil pacientt ze vsech pacientt, u kterych bylo podezieni na VO
100%

90% 13% Nemam informaci o koneéné Pocet pacientis u jednoho PED - 2023 GP - 2023

diagnoze u pacienta pramémého lékare
9 P Q10 Pocty pacientti s

podezienim na VO

m Konec¢na diagndza dosud _Kczjne:énou <3/iaognc'>zu znam, 3 ) 5 .
nebyla stanovena jedna se o

80% oy ‘s . ‘s
Primér Median Priamér Median

17%

70%

60%

Koneé¢nou diagn6zu znam,

50%

’ ale nejedna se o VO 2 2 5 2
40% m Konec¢nou diagndzu znam, Kone&na diagnéza dosud 1 1 5 5
30% ale nejedna se o VO nebyla stanovena

Nemam informaci o
20% konecné diagndze u 1 1 2 2
Konec¢nou diagnézu znam, pacienta

10% . .
0% jedna se o VO

0%

2021 2023 2021 2023
PED GP , .
Ve znalosti diagnézy neni signifikantni rozdil z hlediska zadné ze sledovanych podskupin.
Otazka: Q10. Stale prosim berte v uvahu pouze Vase pacienty, u kterych jste uvedl/a, Ze bylo podezieni na VO za posledni 2 roky: <viloZit pocCet pacient(i z Q8_1> pacientd.
U kolika pacientt s podezifenim na VO, které jste odeslal/a ke specialistum, vite konec¢nou diagnézu?
Baze: N=98 PED, N=45 GP Odpovidali pouze ti Iékafi, ktefi méli pacienty s podezfenim na VO za posledni 2 roky LT3 Statisticky vyznamny rozdil
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PACIENT! S DIAGNOSTIKOVANYM VZACNYM ONEMOCNENIM V KLIENTELE LEKARE

Témeér 3/4 lékart (72 % za Celkem) maji ve své klientele pacienta s diagnostikovanym VO. Struktura klientely z hlediska
VO je obdobna u obou specializaci. V ¢ase se zvysil podil Iékart, ktefi maji ve své klientele pacienta s VO, u obou
specializaci.

Pacienti s diagnostikovanym VO CELKEM v klientele Iékare (Q11)
%=podil Iékart
Pocet pacientd u jednoho PED GP
primérného lékare — ti
Iékari, ktefi maji ve své
[} nemé pacienty S VO \ klientele paCienty s VO! Primér Median Primér Median
klientele Qll
2023

w1 az 10 pacienti s VO  Pocet pacienti s
69% diagnostikovanym VO v 8 3 10 4

klientele

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

0%

~70%;
- 58% I ~61%
m 11 a vice pacientll s VO 2021
Pocet pacientl s
diagnostikovanym VO v 17 1 4 1

2021 2023 klientele

2021 2023

PED GP

V pocétech pacientt s VO v klientele neni signifikantni rozdil z hlediska Zadné ze sledovanych podskupin.

Otazka: Q11. Uvedte, prosim, kolik mate ve své klientele CELKEM pacient( s diagnostikovanym vzacnym onemocnénim?
Baze: N=150 PED, N=80 GP
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DIAGNOZY VZACNYCH ONEMOCNENI V KLIENTELE LEKARE 2023

Familiarni hypercholesterolemie byla nejéastéji uvadénym VO, se kterymi maji Iékari zkuSenost ve své klientele.
Nasleduje pak cysticka fibréza, syndrom kratkého streva, maligni lymfom a Hodgkintv lymfom.

Konkrétni diagnézy pacientt s VO v klientele Iékaie (Q12)
odpovidali pouze ti Iékafri, ktefi méli pacienty s podezienim na VO za posledni 2 roky
%=podil pacient(

e, . 19% Lékari spontanné uvedli celkem
Familiarni Hypercholesterolemie . 307 95 riznych VO!

e e 12%
Cysticka fibroza
y B 7% Podty pacientt byly uvadény

2il A - 8% v jednotkach pfipadu. Primérny pocet
Syndrom kratkeho streva B 7% pacientu pro dané diagnozy je u
., 204 prvnich 3 diagn6z 2 pacienti, u
Maligni lymfom g g0, zbyvajicich diagnéz 1 pacient, a to
. 204 pouze pro ty Iékafe, ktefi maji ve své
Hodgkinuv lymfom i o klientele pacienty s VO.
Prader willi syndrom ", = 10%
4% PED Dalsi di 5zy VO v klientel
Systémovy lupus erythematodes o alsi alagnozy VO v Klientele
Y yup & B 5% mGP lékarti jsou uvedeny v piilozeném
Fenylketonurie g% .. 8% souboru:
) inG 1% )E
Non-Hodgkinlv lymfom .
Systémova sklerodermie 3%
y Bl 5%
Mnoho&etny myel o
nohocetny myelom e 6% V diagndézach VO v klientele neni
Duchennova svalova dystrofie (DMD), Beckerova svalova = 5% ;f::ggi:g‘r: ;:ﬁdp';shk'ﬁg';ka I
dystrofie (BMD) % '
Otézka: Q12. Uvedl/a jste, Ze mate ve své klientele <vioZit pocet z Q11> pacientt s diagnostikovanym VO. L3 Statisticky vyznamny rozdil
Jaké konkrétni diagnézy maji pacienti s VO ve Vasi celkové klientele?
Baze: N=105 PED, N=55 GP Odpovidali pouze ti Iékafi, ktefi maji pacienty s VO ve své klientele
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DIAGNOZY VZACNYCH ONEMOCNENI V KLIENTELE LEKARE 2021

Hodgkintv lymfom, Non-Hodgkinav lymfom a familiarni hypercholesterolemie byly nej¢astéji uvadénymi diagnézami VO,
se kterymi maji lékari zkuSenost ve své klientele.

Konkrétni diagnézy pacientt s VO v klientele Iékaie (Q12)
a odpovidali pouze ti Iékafi, ktefi méli pacienty s podezienim na VO za posledni 2 roky
O Zde je tfeba upozornit na rozdil %6=podil pacientu o0t Lokar g uvedl celk
mezi spontanné uvedenymi VO Hodgkinlv lymfom  p 904 ° ekari spontanne uvedil celkem

(Q1) a diagnézami v klientele 50 raznych VO.

o 30%
T . Non-Hodgkin(v lymfom
lékafe (Q12-podporena g y B 6% 3 . -
dpovéd). Hypotéza je, ze Familiarni Hypercholesterolemi 9% Pocty pacientu byly uvadeny
Cloat e e e e 2 il ppeeisheasbnt | ™" | gn v jednotkéch pfipadd. Pramérny poet
ekarl O dlagnozy nepovazuji i ’ 5 di A7V i
Yo ¢ gnozy : p’ uj Cysticka fibroza 4% pacientd pro dané diagndzy je u
za vzacna onemocnéni, tudiz M 3% prvnich 3 diagnoz 2 pacienti, u
nebyla spontanné uvedena. Svstémowy | hematod 1% zbyvajicich diagnéz 1 pacient, a to
ystemovy lupus erythematodes gy’ 704 pouze pro ty lékafe, ktefi maji ve své
Duchennova svalova dystrofie (DMD), Beckerova svalova dystrofie (BMD) g 2:3/‘;/0 klientele pacienty s VO.
q ’ 0%
Maligni lymfom . 7%
Mnohoé&etny myelom % 7% PED Dalsi diagnézy VO v klientele
. lékart jsou uvedeny v prilozeném
Systémova sklerodermie -1 é)% mGP souboru:
Hemofilie B 3% ﬁ
Touretteiv synd e
ourettelv syndrom g 30,
Fenylketonurie g 12(%)
Spinalni svalova atrofie (SMA) | 1570 V diagnézach VO v Klientele neni
. signifikantni rozdil z hlediska zadné
Prader willi syndrom OOZA)A’ ze sledovanych podskupin.
Otézka: Q12. Uvedl/a jste, Ze méte ve své klientele <vioZit podet z Q11> pacienttl s diagnostikovanym VO. L3 Statisticky vyznamny rozdil
Jaké konkrétni diagnézy maji pacienti s VO ve Vasi celkové klientele?
Baze: N=87 PED, N=49 GP Odpovidali pouze ti Iékafi, ktefi maji pacienty s VO ve své klientele
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PECE O PACIENTY S DIAGNOSTIKOVANYM VZACNYM ONEMOCNENIM

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

Odpovidajici specializovana péée o pacienty s diagnostikovanym VO Pacienti s VO v peci ERN
CELKEM v klientele Iékaie (Q13) CELKEM v klientele Iékare (Q13)

Pouze pacienti s uvedenymi diagnézami jsou
v péCi ERN a vzdy se jedna pouze o jedince:
* Achondroplazie
» Cysticka fibroza
» Familiarni Hypercholesterolemie
* Gaucherova choroba
* Maligni lymfom
» Syndrom kratkého stfeva

Podil pacientd s diagnostikovanym VO, ktefi
96 % jsou podle nazoru lékafl v odpovidajici
] specializované péeci.
Udaj z roku 2021 = 94 % pacientu

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

Vyjimku tvofi diagn6zy: Amyotroficka lateralni skler6za neboli ALS a Fabry-
Andersonova nemoc (Fabryho choroba), kde se podil pohybuje mezi 70-80% pacienta.

V podilu pacientt ve specializované pédi
neni signifikantni rozdil z hlediska Zzadné
ze sledovanych podskupin.

Otazka: Q13. Uvedte, prosim, kolik pacientt s diagnostikovanym VO ve Va$i klientele je v soucasné dobé v odpovidajici péci specialistti na pfislusné vzacné onemocnéni (pfipadné
navstévuji specializovana centra, jsou v péci Evropskych referenc¢nich siti pro vzacna onemocnéni (ERN) u jednotlivych diagnoz?
Baze: N=105 PED, N=55 GP Odpovidali pouze ti Iékafi, ktefi maji pacienty s VO ve své klientele
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INFORMOVANOST PED A GP OD SPECIALISTU O LECBE PACIENTU S DIAGNOSTIKOVANYM VO

Vice nez 90 % PED je informovano o vyvoji nemoci a probihajici Ié¢bé u pacientl s VO od specialisti bud’ pfimo nebo
skrze pacienta. 3/4 GP jsou informovany od specialisty, nejcastéji skrze pacienta. Pouze minimum lékart neni
informovano.

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 pacientu ze vSech pacientt v klientele Iékart s diagnostikovanym VO

100%
Nejsem informovan

(centra) pravidelné informovan

0% — komunikuji mailem, postou

1
1
1

90% : Pocet pacientt u jednoho PED - 2023 GP - 2023
1 prumérného lékare

80% 14% : Q14 Pocéty pacientt Primér Median Primér Median
1
: Jsem od pfislu§ného

70% I ; z iali
! m Jsem informovan pouze od specialisty (centra) - . X . L

60% 31% : pacienta — pacient mi verbalné Egﬁ‘;'ﬂ&?i;ﬁg?&‘tﬁ” -
: pfedava informace pfi kontrole v napfimo se specialistou

0, . .

S0% i ordinaci Jsem informovan skrze

! i ; . 7 3 7 3
. , . aclenta (pacient mi pfedava

40% i m Jsem informovan skrze pacienta Ekafské Zp(rgvy) P

30% : (pac':|ent mi pfedava Ieékarske Jsem informovéan pouze od
: zpravy) pacienta — pacient mi verbainé 3 3 6 3

20% : pfedava informace pfi kontrole v
1 ordinaci

10% i Jsem od pfislusného specialisty Nejsem informovan 3 3 4 4
I
I
1 v . .

2021 2023 : 2021 2023 hapfimo se specialistou Vinformovani o diagnéze neni signifikantni rozdil
PED ! GP z hlediska zadné ze sledovanych podskupin.
Otazka: Q14. Stale prosim berte v tvahu VaSe pacienty v klientele s diagnostikovanym VO: <vlozit pocet z Q11> pacientt.
Jak jste informovani o vyvoji nemoci, probihajici pééi a I6Cbé VaSich pacientt s diagnostikovanym vzacnym onemocnénim léceného u specialisty (v centru)?
Baze: N=105 PED, N=55 GP Odpovidali pouze ti Iékafi, ktefi maji pacienty s VO ve své klientele
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VZDELAVANI LEKARU O VZACNYCH ONEMOCNENICH 2023

Témeér vsichni lékafri (99 % PED, 90 % GP) se vzdélavaji o VO, nejcastéeji skrze €lanky v odb. €asopisech a v ramci prednasek na
Iékarskych kongresech, dale pak z informaénich materiali zaslanych e-mailem nebo postou; bez rozdilu v ¢ase.

Jeden primérny lékaf v priméru Oblasti vzdélavani o VO (Q4)

uved! 3 oblasti vzdélavani. %=podil lekafi

Ll

- . (76%_2
Clanky v odbomyeh Sasopisech N 60%
73960
V ramci lékarskych kongresu, kde jsou pfednasky o VO _ 46% \Zg’—/o"
/";x\
Z informacénich materialtl zaslanych mailem nebo postou _ 46% (‘~6_0_/0¢’
(’—-o\‘ < i A
Na webovych strankach s odbornymi &lanky o VO I 22 ~35%/ Graf pokracuje dale v tabulce PED | GP
Na helplince: help@vzacna-onemocneni.cz 5% 2%
. el VAR . - 24% Na webovych strankach pacientskych
Diskuze s dalSimi Iékafi napf. specialist 0 9

pr- P U I 257 organizacich pro dana VO 3% 4%

Na pacientskych webovych strankach CAVO
\ rémCi postgradUélniho VZdéIéVéni se Zaméfenim na VO _ 18‘V33% (Vzacna_onemocneni_czl Vzacnilcz) 3% 2%
Na ostatnich webovych pacientskych strankach a 1% 20

0, . ue .
Sam/sama si aktivné hledam informace o VO B 10 20 z jejich komunikace
0 Na webovych strankach o HAE (hereditarni 9% | o%
Na webovych strankach vyrobcu léCivych pfipravk( pro vzacna 11% angioedém) https://poznejhae.cz/
onemocnéni _ 14% PED Na webové strance pacientské organizace pro 0% 0%
" HAE (hereditarni angioedém) https:/haejunior.cz/ ’ °
Na odbornych portalech (orphanet.cz, orpha.net) B 0% 0 mGP Jinak (knihovna, viastni literatura) 1% 0%
0Od obchodnich zastupct vyrobci IéCivych pFipravkl pro vzacna 9%
onemocnéni [ 10%
. 4 Ky y i Vel enih ik (VO \Y, ob!astech _vzdelvefvanll lékard o VO neni S|gn|f|kgntn| 2773 Statisticky vyznamny rozdil
azka. Q4. Kde se Vy osobné vzdélavate o vzacnych onemocnénich (VO)? rozdil z hlediska Zadné ze sledovanych podskupin.

Baze: N=150 PED, N=80 GP
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VZDELAVANI LEKARU O VZACNYCH ONEMOCNENICH 2021
Témér vsichni lékari (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 materiali zaslanych e-mailem nebo postou.

Oblasti vzdélavani o VO (Q4) Jeden primérny lékar v praméru
%=podil lékar(i uved! 3 oblasti vzdélavani.

Cianky v odbornjch casopisech T 60

V rémci lékafskych kongresu, kde jsou pfednasky 0 VO g 5176 (68%./
-~
Z informacnich materialt zaslanych mailem Nebo POStoU | ————— /00, (~§§0_/°/\
V ramci postgraduainiho vzdélavani se zaméfenim na VO s 1 00, 257
Na webovych strankach s odbornymi ¢lanky o VO B 0% ‘~ZZ°_@"

Diskuze s dal§imi lékafi napf. specialisty puutd2l - o/

, . o 16%
Sam/sama si aktivné hledam informace o VO . 13

Na odbornych portalech (orphanet.cz, orpha.net) _11% 19% PED
Od obchodnich zastupcl vyrobcu [éCivych pFipravkl pro VO e 60/90% mGP
Na pacientskych webovych strankach CAVO (vzacna-onemocneni.cz, 6%
vzacni.cz) M 5%
0
Na helplince: help@vzacna-onemocneni.cz g 304@/0
. 5% Jiné: diskuze s kolegy a sdileni
Jinak g 105 zkuSenosti, prednasky o VO.
Na webovych strankach vyrobcu leCivych pfipravkd pro VO g 10/21'%
. V oblastech vzdélavani Iékaft o VO neni signifikantni
O vzacnych onemocnénich se cilené nevzdélavam, je to véc specialistll -1{({% rozdil z hlediska zadné ze sledovanych podskupin.
Otazka: Q4. Kde se Vly osobné vzdélavéte o vzécnych onemocnénich (VO)? LIZZ> Statistioky vyznamny rozdil

Baze: N=150 PED, N=80 GP &
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INFORMACE O VZACNYCH ONEMOCNENICH, KTERE BY LEKARI UVITALI 2023

Lékari by nejcastéji 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 lé€by v praxi praktického Iékare; bez rozdilu v case.

Informace o VO, které by lékafri uvitali (Q15)

%=podil Iékari

O diagnostickém postupu v ambulantni praxi praktického lékafe pfi podezfeni na VO _55638/(())/0
Seznam specialistl v okoli, kam pacienta odeslat pro konzultaci nebo vySetfeni _49%’5—8_0/;\
Sa__.’
O moznostech lécby v ramci péce praktického Iékare I iﬁ?,//(")
Seznam center (primarné ERN centra) specializovanych na VO v CR a pFislusné kontakty I 320/36%
Informaéni manual s informacemi pro pacienty s VO/rodi¢e ditéte s VO nebo o konkrétnim VO I 25 SR
Zrizeni jednoho kontaktniho mista (napf. edukacni centrum), kde Ize ziskat potfebné 20% ===
informace o problematice VO I NN . 36,
¢’-‘~‘
O helplince pro dotazy rodicu i Iékaru o VO (help@vzacna-onemocneni.cz) I 0% ‘~gg%’/
O Narodnim koordinaénim centru pro vzacna onemocnéni (NKCVO.cz) I %i?,//‘(’) PED
. . (289 =GP
Seznam praktickych lékart v okoli, kam pacienta s VO postoupit v 19 letech 0% ~£80/

. . . el 0
O pacientské organizaci pro pfislusné VO B 2% 9%
A 30 Jiné: genetické vysetieni,
Jiné . 20, psychologicka poradna . . , L Lo o .
V informacich o VO, které by |ékafi uvitali, neni signifikantni

Zadné. o VO mam dostatek informaci — 4% rozdil z hlediska zadné ze sledovanych podskupin.
’ 4%

=

- o S
Otézka: Q15. Uvedte, prosim, jaké informace o vzacnych onemocnénich byste uvital/a? <~--> Statisticky vyznamny rozdil

Béze: N=150 PED, N=80 GP &
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INFORMACE O VZACNYCH ONEMOCNENICH, KTERE BY LEKARI UVITALI 2021

Lékari by nejcastéji 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 lé€by v praxi praktického lIékare.

Informace o VO, které by lékafri uvitali (Q15)

%=podil Iékari

O diagnostickém postupu v ambulantni praxi praktického lékafe pfi 62%
podezteni na VO [ 63%
Seznam specialistll v okoli, kam pacienta odeslat pro konzultaci nebo 51% T s
vysetreni N ¢ %
Seznam center specializovanych na VO v CR 24%
. 53%
O moznostech 1é¢by v ramci péce praktického Iékafe I 40‘3 /f%
Informacni manual s informacemi pro pacienty s VO/rodiCe ditéte s VO (:Z5-0/:,:,‘
nebo o konkrétnim VO [ 15% e
Camiminl S
. o el e - (30% )
O helplince pro dotazy rodi¢u i Iékaft o VO (help@vzacna-onemocneni.cz 270
p p y ( p@p ) l.....l. 14% SSo
O Narodnim koordinaénim centru pro vzacna onemocnéni (NKCVO.cz) 21%
I 30% PED
. , o (19
0_v/
O pacientské organizaci pro pfislusné VO o L0 mGP
Lol N
Seznam praktickych Iékafu v okoli, kam pacienta postoupit v 19 letech 0% Q;S_JO_A))
0

Jiné: psychologicka podpora —

Jiné ]6% pozitivni pFistup, motivace atd.
0% V informacich o VO, které by lékafi uvitali, neni
.. . i ) i 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? LL_=> Statisticky vyznamny rozdil

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

VétsSina lékarl se snazi poskytnout informace pacientiim s VO nebo jejich rodi¢liim, nejcastéji se jedna o kontakty na
specialisty; bez vyraznéjsich rozdilu v case. Jaké informace lékari poskytuji pacientim s VO /rodi¢im? (Q17) 2023

y rom , . o %=podil Iékart z téch, ktefi inf ji jent
Poskytovani informaci o VO pacientim (Q16) PO OED netza, ap ey

%=podil lékart
P 64%

e I

53%

O kazdodenni bé&zné péci o pacienta e o4

45%  emmo

Moznostech Ié€by nebo podplrné terapie I 50

100%
90%
80%
70%
60%
50%

40% _— o o 52%
30% O onemocnéni jako takovém a jeho dalSim vyvoji I 2o
20% 36% . . o 53%
10% Rehabilitace/fyzioterapie/lazni _ 33%

0% .

’ . L e (48% 2
2021 2023 2021 2023 Moznostech finanéni podpory rodin s détmis VO B 2% S~===
PED GP 36%
O dal$im doporuc¢eném postupu o
Ne, neni to ma kompetence I 4%
; L . . - (C30% PED
® Ano, struéné je informuji, nicméné vy&erpavajici informace by Moznostech socialni a pravni pomoci pro rodiny s détmi s VO B 5% s==- a GP

jim mély byt podany specialistou

= Ano, snaZim se jim predat maximum informaci, co vim O kontaktech na nadaci poskytujici pomoc pro rodiny s détmi se 22%

zavaznym onemocnénim [ 15%
V poskytovani informaci o VO neni
L . . . 20% signifikantni rozdil z hlediska zadné
Jeden primérny lékar O kontaktech na pacientskou organizaci pro VO B s dal$i ze sledovanych podskupin kromé
v priméru poskytuje 0 poskytovani kontaktti na PO, kde dastgji
4 informace 0% informuji 1€kafi, ktefi maji ve své péci
' Jiné informace q (; n&jakého pacienta s VO..
0

Otazka: Q16. Poskytujete pacientiim s VO/rodiétim pacientti s VO néjaké informace? Q17. Ceho se tykaji poskytované informace?

Baze: N=150 PED, N=80 GP <> Statisticky vyznamny rozdil &
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PROBLEMATIKA HAE




SPONTANNI ZNALOST HAE, VZDELAVANI LEKARU O HAE, NAVSTIVENiI WEBU O HAE

Spontanni znalost HAE je nizka, stejné tak mira vzdelavani o HAE a navstévnost webovych stranek zamérenych na HAE.

Realné povédomi o VO (Q1)

5 % ze vSech Iékaru spontanné uvedlo HAE
coby vzacné onemocneni.

%=podil lékart

Oblasti vzdélavani o VO (Q4)

%=podil lékart
Lékafi se zatim cilené nevzdélavaji o HAE na

webovych strankach zaméfenych na
problematiku HAE.

PED | GP

KTERE AKTIVITY byly zaznamenany (Q7)
v poslednim roce

%=podil lékatti

Zatim minimum Iékafu navstivilo za posledni
rok webovou stranku o HAE.

Navstivil/a jsem webovou 3% PED
Na webovych strankach o HAE stranku o HAE
(hereditarni angioedém) 1% | 0% (https://poznejhae.cz/) 4% mGP
https://poznejhae.cz/
Na webové strance pacientské
PED GP organizace pro HAE (hereditarni 0% 0%
angioedém) https://haejunior.cz/
Otazka: Q1. Viypiste prosim, jaka vSechna vzacna onemocnéni (VO) znate? Q4. Kde se Vy osobné vzdélavate o vzacnych onemocnénich (VO)? Q7. Zaznamenal/a nebo udélal/a jste

nékterou z nasledujicich aktivit v souvislosti se vzacnymi onemocnénimi v poslednich 12 mésicich?

Baze: N=150 PED, N=80 GP
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PACIENTI S PODEZRENIM NA HAE ZA POSLEDNI 2 ROKY

Pétina ze vSech Iékaru uvedla, ze méla za posledni 2 rok . . .

. .. e e P i y Kam (by) odeslali pacienta s podezienim na HAE (Q9a) -
pacienta s podezienim na HAE, ¢astéji GP. Pacienta odpovidali pouze ti Iékafi, ktefi méli pacienty s podezfenim na HAE za posledni 2 roky
s podezienim na HAE (by) nej€astéji odeslali na imunologii.

%=podil pacientti ze vdech pacientt, u kterych bylo podezfeni na HAE

o Imunologie/alergologie  p ——  ——— 520,
Pacienti s podezienim na HAE za posledni 2 roky (Q8_2) . 21%
%=podil l6kaf Dermatologie  p— 0%
100% Neurologie  pmmmmm 1206 =
90% oL . . L
. 16% Jiné: genetika, hematologie, cévni,
80% Jinam I 8% specializované détské oddéleni,
7 . v . . 13% biochemie
70% ® NEMA pacienty s podezienim Revmatologie pumm i50%
60% na HAE za posledni 2 roky Y
NKCVO il 169
50% o
40% Kardiologie g 406 7 PED

m MA pacienty s podezfenim na
HAE za posledni 2 roky Endokrinologic  mmme 10% mGP

&ni 10%
Oc¢ni "o °

Gastroenterologie g 4027

30%
20%
10%

0%

PED -
Pneumologie pmbl 6%
. . o . o w4 O t d 4%
Pocet pacienttl u jednoho priimérného PED GP rropedie o
lékare — ti Iékari, kteri méli pacienta . . 1%
s podezfenim na HAE! . .. L. . Diabetologie g/
Q8 2 Prameér Median Prameér Median o 0%
— Psychiatrie g%,
Pocet pacientl s podezienim I . _— . - >
na HAE za posledni 2 roky 2 pacienti 1 pacient = 2 pacienti 1 pacient Nevim g 49 10%
Nikam — 155
Otazka: Q8. Uvedte, prosim, u kolika pacientt ve Vasi klientele bylo podezieni na vzaché onemocnéni za posledni 2 roky? Jedna se o odhad poctu pacientu. Q9a. K jakym
specialistim jste/byste odeslal/a VaSe pacienty s podezienim na HAE?
Baze: N=150 PED, N=80 GP
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PACIENTI S DIAGNOSTIKOVANYM HAE V KLIENTELE LEKARE

12 % GP a 5 % PED ma v soucasné dobe ve své klientele pacienta s diagnostikovanym HAE. Pokud takového pacienta ve
své péci ma, tak obvykle pouze jednoho. Zadny z pacientii s HAE neni v sou¢asné dobé v péci ERN.

Pacienti s diagnostikovanym HAE v klientele Iékaie (Q12_9)
%=podil lekart

Pacienti s HAE —
v odpovidajici péci
specialisti na prislusné
vzacné onemocnéni (Q13)

100%
90%
80%

70% m NEMA pacienty s
60% diagnostikovanym HAE v Podil pacientd s HAE, u kterych se lékafi
50% klientele domnivaji, Ze jsou v odpovidajici péci

40% specialistl na HAE.

30% = MA pacienty s

20% diagnostikovanym HAE v %=podil lékafil
10% klientele
0% 20
PED 89%
Pocet pacienttl u jednoho pridmérného PED GP
lékare — ti Iékari, ktefi méli pacienta s
diagnostikovanym HAE! A ‘s P . x
J Y Pramér Median Pramér Median PED GP
Q129
Pocet pacientl s diagnostikovanym
HAE v klientele jednoho priimérného 1pacient 1 pacient 1pacient 1 pacient Zadny z pacientd s HAE v pééi PED nebo GP
Iekare NENI v soudasné dobé v pééi ERN.
Otazka: Q12. Uvedl/a jste, Ze mate ve své klientele <vloZit pocet z Q11> pacientu s diagnostikovanym VO. Jaké konkrétni diagnézy maji pacienti s VO ve Va$i celkové klientele?

Béze: N=150 PED, N=80 GP @
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POMAHAME VAM RUST Ipsos Healthcare

The Healthcare Research Specialists

IPSOS HEALTHCARE

S,
-

1.V OBLASTI 1. VE STREDNI 50+ ZEMi 1,000+
HEALTHCARE EVROPE S Ips.os zastoupenim zaméstnancp N
Ipsos je celosvétové nejvetsi Ipsos Healthcare pro stfedni divize Healthcare v Healthcare divizi

agenturou zabyvaijici se pruzkumem Evropu ma sidlo v Praze
trhu v oblasti zdravotnictvi

IPSOS CELOSVETOVE

e

3. NEJVETSI 90 ZEMI 48+ MILIONU 5000+ KLIENTU 17 000+ 1975
globalni vyzkumna s Ipsos zastoupenim rozhovoru za rok po celém svété zaméstnancl rok zalozeni
spole¢nost
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