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Povedomi o vzachych onemocnénich
a zkusenosti PED + GP

Kulaty stul: Budoucnost péce o lidi se vzacnym onemocnénim
27. 2. 2025, Praha

Ing. René BFeétan, mistopredseda CAVO



Pruzkum

* Prazkum meazi lékafi primarni péce (PED/PLDD a GP/PLD)
e Realizace v letech 2021, 2023, 2025

 Metodologie: CATI/CAWI

* \zorek: 230 lékaru (150 PED 80 GP)

 Prlzkum realizovala na zakladé zadani CAVO ve spolupraci s
Takeda, vyzkumna agentura Ipsos Healthcare (Povédomi o
vzacnych onemocnénich - LEKARI - PED + GP, unor 2025)




Proc pravé tento pruzkum?

e Lékari prvniho kontaktu hraji klicovou roli pro
v€asné stanoveni diagndzy (odhaleni potizi
pacienta a jeho odeslani na specializované
vysetreni)

* V péci maji diagnostikované pacienty s VO

* Jsou soucasti nastavovaného systému péce o
pacienty s VO

* Nutna edukace a spoluprace

e CAVO se dlouhodobé snazi zvy$ovat povédomi
o VO a potrebach pacientlt s VO

DEN VZACNYCH L
ONEMOCNENI ’ :

28. GNOR 2025 CIn

ABY NIKDO
NEZUSTAL STRANOU

\

#vzacni2025
#RareDiseaseDay
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Povédomi o vzacnych onemocnénich mezi PED a GP

Podil Iékaft (PED+GP),
ktefi spontanné spravné
uvedli nékteré VO

Lékafi spontanné uvedli celkem
2024 — 216 raznych VO
2023 — 191 rGiznych VO
2021 - 141 rdznych VO

Povédomi o VO je mezi Iékari prvniho kontaktu velmi vysoké

Ktera VO spontanné lékari nejCastéji uvadéli

s s 54%
e

-
R ~

AY
L e
Pompeho Nemoc (glykogenoza) 25 (43%

Spinélni svalova atrofie (SMA) _3%(?2)/0 PED

Epidermolysis bullosa (nemoc motylich kFidel) I 28023% "GP

Fabry-Andersonova nemoc (Fabryho choroba) I 23% 36%

Hemofile  |— >3,
Mukopolysacharidéza (MPS) pm 1096 (39%

14% =~

Amyotroficka lateralni skleréza (ALS) 35%

Svalové dystrofie (obecné) I 22220%0

<TTT>  statistickyvyznamny rozdil

Odhag poctu pacientd s VO
v CR: 500 tis. a vice
pacientu

Uvedlo 21 % Iékafu.

2023 — Uvedlo 9 % lékaru.
2021 - Uvedla 3 % lékar.

Ceska
asoclace
provzacng
onemocneni




Znalost Center vysoce specializované péce, NKCVO,
CAVO, ERN a HELPLINKY mezi PED a GP.

Znalost CAVO a Center vysoce specializované péée je mezi Iékafi vysoka, roste povédomi o ERN

% =podl kst %=poon EkEl
et TSm-ee_ 2024 2024 FE 32% b1
, ~
Centra vysoce specializované pece )
7’
Seeo ——

Ceskd asociace

pro vzacna cnemocnéni (SAVD)

Maredni koordinatni centrum
pro vzacna onemocneni (MKCWO.cz)

helplinka (helpi@vzacna-onemocneni.cz)

Evropské referencni sité (ERN)

21%

m Ano, vim m Ano, slySelfa jsem o tom ! znam jen podle nazvu = Me, nevim

Ceska
asoclace
provzdacng |
onemocnéni
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Informace a zkusenosti s ERN

Témér dvé pétiny lékaru (38 %) vi, kde nalézt seznam ERN center

PED GP
2024 2024
Vite, kde nalézt seznam téchto center? e
2023
. 2024 . 0 .
Mate prehled, jaka centra ERN jsou v CR 2024
k dispozici?
i 0 2023
2024 . 0 .
Poslal/a jste sam/sama nékdy svého 2024 L 85% 5%
pacienty do takového centra na vySetieni?
2023 2023 3 92% 49
2024 4 79% 15%
Pfila Vam nékdy zprava nebo informace 2024 ) 78% 13%
z ERN centra? o 0 0
2023 L L e PVl 12% 74% 14%
2024 87% 8%
Léci se néktery z vasich pacientl se ; : . 2024 P4 78% 18%
vzacnym onemocnénim v zahranici? 2023 M 86% 11%

o

2023 4 84% 14%

m Ano m Ne m Nevim



PACIENTI SE VZACNYM ONEMOCNENIM
V KLIENTELE LEKARE




Pacienti s podezrenim na VO za posledni 2 roky

Vice nez 2/3 lékail uvedli, ze za posledni 2 roky méli ve své klientele pacienta s podezrenim na VO

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

0%

Podil 1ékart, ktefi méli za posledni 2 roky pacienty

s podezfenin’l\na VO v Kklientele
/4

44%

56%

2021 2021

2023

GP

m NEMA pacienty s podezienim
na VO za posledni 2 roky

= MA pacienty s podezfenim na
VO za posledni 2 roky

2024

Q8

2024
2023
2021

Pocet pacientt u jednoho primérného lékare — ti Iékari, kteri
méli pacienta s podezrenim na VO!

Pocet pacientii s podezienim na VO za posledni 2 roky
Pocet pacientii s podezienim na VO za posledni 2 roky
Pocet pacientil s podezienim na VO za posledni 2 roky

PED GP
Pramér Median Pramér Median
4 pacienti (:g-gacienti 4 pacienti 2 pacienti
4 pacienti 2_pacienti 6 pacientd 2 pacienti
9 pacientt 1 pacient 2 pacienti 1 pacient



Kam lékari odesilaji pacienty s podezfrenim na VO

Pacienty s podezienim na VO odesilali IékaFi nejéastéji na neurologii

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

Neurologie
Revmatologie
Endokrinologie
Imunologie/alergologie
Kardiologie

O¢ni

Ortopedie
Dermatologie
Gastroenterologie
Diabetologie
Pneumologie

Narodni koordinaéni centrum pro VO.. g £
0,
(09%-/3~

7
B 495 metabolické poruchy, gynekologie

e 6%

Psychiatrie

Jiné pracovisté

Nevim, nepamatuji si

Pacienta jsem ke specialistovi neodeslal/a

s

10 <--

I 33%
0

] jl ==

B 8%

I 1% (o

N 5%

T S

<20%.°
g}%
14%

T S

 14%.

- 3% ’—‘—t
W 3%

mGP
m— 7,

6%
0
4%
4%

) 11(%7é: genetika, hematologie,

Statisticky vyznamny rozdil

Q_a8y

Pramérny pocet pacientu - ti, ktefi byli na dané pracovisté odeslani

Pocet pacientt u jednoho

prumérného lékare

Q9 Pocty pacientt
Neurologie
Revmatologie
Endokrinologie
Imunologie/alergologie
Kardiologie
O¢ni
Ortopedie
Dermatologie
Gastroenterologie
Diabetologie
Pneumologie
NKCVO
Psychiatrie
Jiné pracovisté
Nevim, nepamatuji si

Pacienta jsem ke specialistovi
neodeslal/a

Pramér

P N W WL, P P P NDNDNDNDNDNDDNDDN®

PED

Median

N

R R W W R R R R NR R RN R

Pramér

N P P P N N N DN

R R N P ©

GP

Median

R R R RN RN

R RN R oW

Ceska
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pro vzacna
onemocneéni



11

Jaka je znalost diagnozy u pacientu s podezienim na VO?

U 2/5 pacientil s podezienim na VO za posledni 2 roky byla potvrzena diagn6za VO

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

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

2021

2023

PED

2021

2023

Nemam informaci o konec¢né
diagndze u pacienta

m Konecna diagnoza dosud
nebyla stanovena

m Konec¢nou diagndézu znam, ale
nejedna se o VO

Konecnou diagnézu znam,
jedna se o VO

Pocet pacienti u jednoho PED - 2024
prumérného lékare

Q10 Pocvty |’3aC|entu Primér Median
s podezienim na VO

Koneénou diagn6zu znam,

jedna se o VO 3 2
Konec€nou diagndézu znam, 3 3
ale nejedna se o VO
Konec¢na diagnéza dosud

2 2
nebyla stanovena
Nemam informaci o
koneéné diagnoze u 2 2

pacienta

GP

Pramér

- 2024

Median

Ceska
asociace

pro vzacna
onemocneéni



Pacienti s diagnostikovanym VO v péci PED a GP

Témeér 3/4 Iékart (74 % za Celkem) maji ve své klientele pacienta s diagnostikovanym VO

Podil I1ékara, ktefi maji paci;\nty s diagnostikovanym VO v
4

\

‘E-_s:!:lf )

kﬂentele

I
I
)

Enema pacienty = WO
w Klientzle

®1 =% 10 pacientd =
VO
- 63%

m 11 8 vice pacientd =
WO

83% PED a 63% GP maji ve své péci pacienty s VO

Pocet pacientt u jednoho
primérného lékare — ti
lékari, ktefi maji ve své
klientele pacienty s VO!

Q11

. .. 2024
Pocet pacientu

s diagnostikovanym 2023

VO v klientele
2021

PED GP

Primér | Median | Primér | Median
P ikl ’—-§\
7 (\_ff) 6 \_3..¢’

8 3 10 4

17 1 4 1

Ceska

asoclace
pro vzacng
onemocnéni
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Jak jsou lékari informovani o vyvoji nemoci pacientu

Lékari jsou informovani o vyvoji nemoci a probihajici Ié¢bé predevsim od samotného pacienta

%=podil pacientt ze vSech pacientt v klientele lékart s diagnostikovanym VO

100%

90%

80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

2021

2023 2024
PED

2021

2023 2024
GP

Nejsem informovan

® Jsem informovan pouze od
pacienta — pacient mi verbalné
predava informace pfi kontrole v
ordinaci

m Jsem informovan skrze pacienta
(pacient mi pfedava lékarske
zpravy)

Jsem od pfislusného specialisty
(centra) pravidelné informovan
— komunikuji mailem, poStou
napfimo se specialistou

Pocet pacientl u jednoho
prumérného lékare

Q14 Pocty pacientt

Jsem od pfislusného
specialisty (centra)

pravidelné informovan —
komunikuji mailem, poStou
napfimo se specialistou

Jsem informovan skrze

pacienta (pacient mi ptedava
|ékarské zpravy)

Jsem informovan pouze od

pacienta — pacient mi verbainé
predava informace pfi kontrole v
ordinaci

Nejsem informovan

PED - 2024
Pramér Median
4 3
5 3
2 2
5 5

GP - 2024
Pramér Median
6 4
5 3
4 2
2 2

O

Ceska
asociace

pro vzacna
onemocneéni
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INFORMACE O VZACNYCH ONEMOCNENICH




Jaké informace poskytuji Iékafi pacientim/zastupcum

Lékari se snazi poskytovat informace svym pacientum, predevsim o kontaktech na specialisty

Poskytovani informaci o VO pacientim, % podil lekard Jaké informace Iékafi poskytuji pacientim s VO /rodiétim, % podil lékafl z téch ktefi informace poskytuji
-  62%
100% O kontaktech na specialisty I 5
TS

90% € 480

O onemocnéni jako takovém a jeho dalSim vyvoji ——53%

80%
70%

-

- ~
(" 50%)

1
1
1
1
1
1
1
1
1
l
60% ! Rehabilitace/fyzioterapie/lazni _ 26% Sae-
o0% : 42%
I 0 ) 42%
40% ! O kazdodenni bézné péci o pacienta I 30 °
30% I 0
20% i dalim d L 27%  oee
10% | 2% © dalSim doporuceném postupy | 470>
0% i S o P, 23%
2021 2023 2024 : 2021 2023 2024 Moznostech lécby nebo podpUlrné terapie _ 30%
1
1 0
PED ! GP Moznostech socialni a pravni pomoci pro rodiny s détmi s VO 0% 41%
Ne, neni to ma kompetence ———
(3205, PED
oL L MozZnostech finan€ni podpory rodin s détmi s VO o S22
®m Ano, stru¢né je informuji, nicméné vycerpavajici informace by 7% mGP
jim mély byt podany specialistou 18%
® Ano, snazim se jim pfedat maximum informaci, co vim O kontaktech na pacientskou organizaci pro VO I 2%
O kontaktech na nadaci poskytujici pomoc pro rodiny s détmi se 26%

zavaznym onemocnénim [l 12%

3%

15 Jiné informace B2



Vzdélavani lékaru o vzacnych onemocnénich

Hlavni zdroj informaci pro Iékare jsou odborné ¢lanky o VO a Iékarské kongresy

Clanky v odbornych &asopisech

V ramci lékarskych kongresu, kde jsou prednasky o VO
Z informaénich material zaslanych mailem nebo postou
Na webovych strankach s odbornymi ¢lanky o VO

V ramci postgradualniho vzdélavani se zamérenim na VO

V rdmci online vzdélavacich akcich na internetovych portalech (napft.
ProLékare apod.)

Diskuze s dalSimi Iékafi napf. specialisty
Sam/sama si aktivné hledam informace o VO (online neno tisténé)

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

0Od obchodnich zastupct vyrobcu léCivych pfipravkd pro vzacna
16 onemocnéni

B 5%

Oblasti vzdélavani o VO , % podil Iékafu

Lol

(8%’

N 579

T S

( 66% .

I 53%

Camiminl N
\
(‘ 5.0/_0¢’

I 4290

30%

I 37%

s S

(_30% ;

B 3% T

25%

I 23%

25%

I 229

24%

I 0% PED

Camiminl S

(\21%_/‘ mGP

—

N 15
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Jakeé informace o VO by lékari uvitali

Lékari by primarné uvitali vice informaci o postupech pfi diagnostice a kontakty na specialisty

O diagnostickém postupu v ambulantni praxi praktického Iékafe pfi podezieni na VO
Seznam specialistl v okoli, kam pacienta odeslat pro konzultaci nebo vySetfeni

Seznam center (primarné& ERN centra) specializovanych na VO v CR a pfislusné kontakty
O moznostech lé€by v ramci péce praktického Iékare

Informaéni manual s informacemi pro pacienty s VO/rodi¢e ditéte s VO nebo o konkrétnim VO

Zrizeni jednoho kontaktniho mista (napf. edukacni centrum), kde Ize ziskat potfebné
informace o problematice VO

O helplince pro dotazy rodi¢u i Iékaft o VO (help@vzacna-onemocneni.cz)

O Narodnim koordinaénim centru pro vzacna onemocnéni (NKCVO.cz)
Seznam praktickych lékaru v okoli, kam pacienta s VO postoupit v 19 letech
O pacientské organizaci pro pfislusné VO

Jiné

Zadné, o VO mam dostatek informaci

17

Informace o VO, které by Iékafi uvitali, % podil Iékafl

63%
I 5%
61%
. 67%
-
I 2% el
,
(0 5%
e 429% ~=-
42%
N 15%
,
0 L3P
(a"‘\\
I 13 s
0
25% PED
BN 2%
~
||
(\_359\6 GP
0%
0 Pl
W 3% oL1s%
0
0%
0%
1%
0%
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pro vzécnad
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NEZUSTAL STRANOU

aver

Povédomi o VO mezi |ékari prvniho
kontaktu je vysoké a stale roste
Prakticti Iékari maji klicovou roli pro
v€asnou diagnostiku pacientu s VO

Lékari maji ve svém portfoliu stale vice
pacientl s VO a je nutné s tim pocitat

Praktickym lékarim chybi lepsSi navaznost
na specializovana centra, ERN, specialisty

Lékari prvniho kontaktu musi byt nedilnou
soucasti budovaného systému péce o VO

#vzacni2025 y tesks

QS0CKCE
pro vzéend

#RareDiseaseDay Srermocnini




Ceska
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pro vzacna
onemocneni

SAMI VZACNI, SPOLU SILNI

Ing. René Bfeltan, mistopfedseda CAVO

brectan@vzacha-onemocneni.cz
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