Stav informovanosti o moznostech Iééby Parkinsonovy nemoci

Dotaznikového Setfeni se zucastnilo v celkem 105 pacientt napfi¢ republikou, byl
zastoupeni muzi i Zzeny, z mésta i venkova, z riznych socioekonomickych skupin.

1. Jak dlouho trpite PN?

U 41 respondentl byla doba od diagnostikovani nemoci kratSi nebo rovna 7 rokim vcéetné.
64 respondentd ma PN 8 az 20 let. V zahanici je optimalni doba na opeacni zakrok DBS 7 let od
diagnostikovani

Jak dlouho mate diagnostikovanou Parkinsonovu nemoc?

Hodnota Cetnost
15 10
5 8
12 7
6 7
7 7
8 7
13 6
16 6
19 6
2 6
1 5
14 5
4 5
10 4
11 4
3 3
9 3
17 2
18 2
20 1
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35 1

Celkovy pocet odpovédi:105

61 % se lé&i v Cechach a 39 % respondent je z Moravy. Bereme-li v Uvahu, Ze ve ve dvou krajich
(v Cechach je 0 respondentd, tak pak centrum pro Cechy je silné preplnéno.

V jakém kraji jste v pravidelné péci neurologa:

B 1. mésto Praha: 46%
= Moravskoslezsky: 19%
= Jihomoravsky: 8%
Olomoucky: 8%
B Ziinsky: 5%
. Karlovarsky: 4%
B Kralovéhradecky: 4%
| B stredocesky: 4%
I Ustecky: 2%

Liberecky: 1%
Vysocina: 1%
JihoCesky: 0%
Plzerisky: 0%
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Hodnota

HI. mésto Praha
Moravskoslezsky
Jihomoravsky
Olomoucky
Zlinsky

Karlovarsky

Kralovéhradecky
StfedocCesky
Ustecky
Liberecky
Vysoc€ina
JihoCesky

Plzerisky

Celkovy pocet odpovédi105

Procent

46 %

19%

8 %

8%

5%

4%
4%

4%

2%

1%

1%

0%

0%

Odpovédi
48

20

Pouze 40 % respondentl si je védomo jaké terapie jsou mozné. Zbylych 60 % maji nedostatecné
informace o moznostech lécby, €i vibec zadné.
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Kdyz se ve sfedné pokrocCilych fazich PN mluvi o vSech moznostech 1é€by, mysli
se:

léky+ obé operacni feSeni (hluboka mozkova stimulace (DBS) nebo levodopa podavana pfimo do stfeva).: 40%
leky.: 37%

léky + hluboka mozkova stimulace (DBS) - operacni feSeni.: 18%

léeky+ levodopa podavana pfimo do stfeva - operacni feseni.: 5%

O

Hodnota Procent Odpoveédi
u léky + obé& operacéni feSeni (hluboka mozkova stimulace (DBS) nebo
. P N 40 % 42
levodopa podavana pfimo do stfeva).
= jeky. 37% 39
léky + hluboka mozkové stimulace (DBS) - operaéni feSeni. 18 % 19
léky + levodopa podavana pfimo do stfeva - operacni feseni. 5% 5

Celkovy pocet odpovédi:105

Pouze u 33 % pacientiim se neurolog zmini ovSech moznostech |éCby, zbylych 67 % neni
informovano od Iékarl vabec, ¢i pouze Castecné.
O jiné nez farmakologické 1eéEbé muj |ékafr:
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nefekl mi o ni viibec.: 36%

zminil obé uvedené metody.:

33%

zminil pouze hlubokou mozkovou stimulaci DBS.: 26% zminil
pouze levodopu podavanou sondou pfimo do stfeva.: 5%

Hodnota Procent Odpoveédi

B nefekl mi o ni vibec. 36 % 38

" zminil ob& uvedené metody. 33% 35

= zminil pouze hlubokou mozkovou stimulaci DBS. 26 % 27
5% 5

zminil pouze levodopu podavanou sondou pfimo do stfeva.

Celkovy pocet odpovédi105

U této otazky bylo moznost zatrhnout vice nez jednu odpovéd. Vysledky jsou tedy

prepocitany. 40% pacientl dostava informace od neurologa.

2% od Iékafl jiné speializace.

2 % informaci od praktického Iékare, i kdyz u praktickych lékafru jsou Doporucené postupy PN,
nejsou updatované (2002), od prof. MUDr. Ruzicky a prof. MUDr. Rotha, ale existuje alespon
zaklad. 52 % informaci o pokroc€ilych metodach |é€by jde od laické vefejnosti.

Od rodiny a pratel 7 %.

jiné jako média , web 19 % i zde jsou vSak angaZovany pacientské organizace (P-H).

Dalsich 30 % od pacientt Ci pacientské organizace. Z toho jednoznacné vyplyva nezastupitelnost
pacientské organizace a jeji opodstatnéni na trhu! Cemuz neodpovida financovani tohoto sektoru.

O jiné nez farmakologicke l1écbé jsem dostal/a informace od:

60
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S0 489

[ Iékarfe neurologa.
40 B jine.
od ¢lenud pacientské organizace.
od jiného pacienta, ktery uz zakrok podstoupil.
od rodiny.

215, Iékare jiné speciailiazce.
LQ) 30 od jiného pacienta, ktery o téchto metodach védeél.
o Iékare praktika.
od pratel.
23 %
20 %
20
13 %
10
6 %
0 H =
Hodnota Procent Odpoveédi
W ¢kare neurologa. 48 % 50
H ine. 23% 24
“ od glena pacientské organizace. 20% 21
od jiného pacienta, ktery uz zakrok podstoupil. 13% 14
H od rodiny. 6 % 6
B ¢kare jiné speciailiazce. 3% 3
H jiného pacienta, ktery o téchto metodach védél. 3% 3
B |¢kafe praktika. 2% 2
" od pratel. 2% 2

Celkovy pocet odpovédi:105

45 % lékaru uznava autoritu center a jejich erudovanost. 38 % Iékaru nevyjadfila zadny postoj -
bereme-li v vahu, Ze je to vétSinou po letech dochazeni pacienta k |ékafi, tak by si zaslouzil znat
jeho nazor, samoziejmé rozhodnuti o podstoupeni terapie je v rukach pacienta. 18 % lékaru je k
operacnim metodam skepticka. tedy 1/5 lékaru

Strana 6z 11



V souvislosti s hlubokou mozkovou stimulaci (DBS) a zakrokem, kdy je
levodopa podavana sondou pfimo do stfeva se muj lékar vyjadfil nasledovné:

50

45 %

4038 %

| Vyijadfil svij pozitivni nazor na né (hlubokou mozkovou stimulaci (DBS) nebo levodopu podavanou sondou pfimo do stfeva).
o Nevyjadril se k nim (hluboké mozkové stimulaci (DBS) nebo levodopé podavané sondou pfimo do stfeva).
Jinde nevédi vic nez ja.
To (hluboka mozkova stimulace (DBS) nebo levodopa podavana sondou pfimo do stfeva) vdam nepomuze. Ja tém
metodam (hluboké mozkové stimulaci (DBS) nebo levodopé podavané sondou pfimo do stieva) nevéfim.30
Ogpjednani do centra je zdlouhave a musel by Vas tam nékdo vozit.
i T&k se do centra objednejte, ale ke mne se uz nevraceijte.
o J&V tom (hluboké mozkové stimulaci (DBS) nebo levodopé podavané sondou ptimo do stfeva) nevidim zadny p¥inos. Jinde
predepisuji Spatnou 1éCbu.

20

10

7%
3%

0
O Nevyjadfil se k nim (hluboké mozkové stimulaci (DBS) nebo levodopé

Hodnota Procent Odpovédi
Vyjadfil svij pozitivni ndzor na né (hlubokou mozkovou stimulaci (DBS)
nebo levodopu podavanou sondou pfimo do stfeva). 45 % a7

|
38 % 40 podavané

sondou pfimo do stfeva).
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Jinde nevédi vic nez ja. 7% 7

To (hluboka mozkova stimulace (DBS) nebo levodopa podavana sondou

- . ) o 6 % 6
pfimo do stfeva)vam nepomuze.
B Ja tém metodam (hluboké mozkové stimulaci (DBS) nebo levodopé 30 3
podavané sondou pfimo do stfeva) nevéfim. 0
u Objednani do centra je zdlouhavé a musel by Vas tam nékdo vozit. 1% 1
B Tak se do centra objednejte, al&ke mne se uz nevracejte. 1% 1
B javtom (hluboké mozkové stimulaci (DBS) nebo levodopé podavané 0% 0
sondou pfimo do stfeva) nevidim zadny pfinos.

Jinde predepisuji Spatnou lécbu. 0% 0

Celkovy pocet odpovédi105

43 % pacientl se spoléha jen na Iékare, coz ukazuje na maly podil na uvédoméni si vlastni
zodpovédnosti za své zdravi.

Stejné % pacientl se bohuzel stava v dobé, kdy se o moznych metodach dozvédi, uz nevhodnymi
kvlli zdravotnim komplikacim pramenicim z PN, &i jiné DG. Coz je totozné s %, které jsou
odeslani do center 1/5.

O moznostech l1éCby v pokrocilém stadiu Parkinsonovy nemoci:

50
43 %
40
- véfim, Ze muj lékaf mi sdéli, az bude pro mne ten spravny ¢as. jsem podstoupila ¢i uz jsem
- zaregistrovan/a v Expy centru. jsem se dozvédél/a, ale nemél/a jsem zgjem. jsem se
30 dozvédél/a, ale nebyl/a jsem vhodny/a kvali mému véku. jsem se dovédél/a , ale nebyla jsem
= vhodny/a kvdli jinym zdravotnim problémdm. jsem se dozvédél/a, ale nebyl/a jsem vhodny/a
8 o kvuli tomu, Ze Parkinsonova nemoc postoupila.
4%
2 |
20
11 %
10 %
10
8 %
|
%
0
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Hodnota Procent Odpoveédi

u veéFim, ze maj Iékaf mi sdéli, az bude pro mne ten spravny Cas. 43 % 45

u jsem podstoupila i uz jsem zaregistrovan/a v Expy centru. 24 % 25

u jsem se dozvédél/a, ale nemél/a jsem zajem. 11% 12
jsem se dozvédél/a, ale nebyl/a jsem vhodny/a kvili mému véku. 10% 10

u jsemose dovédél/a , ale nebyla jsem vhodny/a kvali jinym zdravotnim 8% 8

problémim.

u jsem se dozvédél/a, ale nebyl/a jsem vhodny/a kvili tomu, Ze 50 5

Parkinsonova nemoc postoupila.

Celkovy pocet odpovédi:105

Témér 1/3 pacientu je odeslana do centra na vlastni zadost!
A témér 42 % nebylo odeslano vubec, teda neni znamo, jestli byli/jsou vhodni na opearacni feseni.

Byl/a jsem odeslana do Extrapyramidového centra (Praha, Brno, Olomouc):

45

42 %

40

35

30 %

30

28 %

| nebyl/a jsem odeslan/a.
|ékaf mne doporugil sam od sebe.
z moji vlastni iniciativy.

Procent

20

15

10
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Hodnota Procent Odpovédi

u nebyl/a jsem odeslan/a. 42 % 44
Iékaf mne doporucil sam od sebe. 30% 32
z moji vlastni iniciativy. 28 % 29

Celkovy pocet odpovedi105

V zaharnicCi je povazovana optimalni doba na operaéni zakrok 7 let od DG.

Vyplni pouze Ti, ktefi byli na zakroku hluboké mozkové stimulaci (DBS). Cislici napiste po
kolika letech od diagnostikovani nemoci Vam byla provedena hluboka mozkova stimulace
(DBS).

Hodnota Cetnost
8 2
10 1
12 1
13 1
15 1
16 1
28 1
3,5 1
5 1
6 1

Celkovy pocet odpovédill

Vyplni pouze Ti, ktefi byli na zakroku, pfi kterém je levodopa vedena pfimo sondou do stfeva
Cislici napiste po kolika letech od diagnostikovani nemoci Vam byla zavedena levodopa sondou
pfimo do streva.

Hodnota Cetnost
14 1
6 1
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Celkovy pocet odpovédi4

Strana 11z 11



