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Metodologie ankety 2017

Anketni vyzkum mezi ceskymi hemofiliky realizovany
formou internetového a papirového dotazniku.

Respondenti vyzvani k vypinéni dotazniku:
— na www strankach Ceského svazu hemofilik(i
— na www strankach sdruzeni Hemojunior
— emailem élentim CSH a Hemojunior
— k dispozici ve vybranych hemofilickych centrech
— Dotaznik zverejnén dne 1.11.2016, sbér ukoncen k
16.4.2017.
Celkem bylo zpracovano 118 dotaznik.

Sbér 2011 probihal podobnou formou ve dnech 13.10. —
13.11.2011, vyzkumu se zucastnilo 157 respondentd.

Cask w3 hemoffiliki

Priivodce svétem hemofilie



Vzhled dotazniku 2017
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Grafy v prezentaci — ukazka, vysvetleni

- Ukazkovy graf
Vysledky za rok 2011,
VvV Zzavorce (N=__) je poéet mAno ®Ne (s jistotou potvrzeno) ® Nezjisténo
respondentu, ktefi odpovidalina —_ ., ;57
otazku.
2017 (N=118)
—  0-5(N=8)
Vysledek za rok 2017 612 (N=17)
13-18 (N=15)
Jestlize neni u grafu uvedeno 19-24 (N=11)
jinak, dalSi tfidéni (podle v€ku, |—2 7] 2535 (N=21)
zavaznosti onemocnéni Ci jiného) 36-45 (N=17)
jsou vzdy pro rok 2017, kdy 46-55 (N=14) s ™
(N=...) opet Vy’jadFUJG pocet 5 | s6+ (N=14) s -
respondentu dane kategorie, kteri
na otazku odpovidali.
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Shrnuti vysledkil vyzkumu

e Druha vina anketniho vyzkumu realizovana po sesti
letech od prvni ukazuje, ze se situace hemofilickych
pacienttll zlepsuje a nékteri z nich vyuzivaji nové
zptisoby Iécby a jeji optimalizace.

e Zvysuje se podil pacienttli Iécenych rekombinantnimi
koncentraty.

o Farmakokinetické vysetreni podstoupila temeér
polovina pacientll, pricemz vétsiné pacienti zvysilo
profylaktickou davku. Priblizné polovina pacientt
nad 46 let vsak o tomto vysetreni neslysela.

e Pro vétsinu respondentti je rozhodujicim zdrojem
informaci o hemofilii a pouzivane lecbe doporuceni
lékare.
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Porovnani profilu respondentt
2011 / 2017
a statistické vazeni respondentti




- (o) v
Profil respondentu ankety pred
prevazenim
o Ankety se v roce 2017 zucastnili Castéji starsi respondenti s

tezsi formou hemofilie nez v roce 2011.

o Vysledky odpoveédi na otazky mezi sbéry 2011 a 2017 by tak
byly tézko porovnatelné.

Q7 Jaky stuperi hemofilie Vam byl Q81 Vék
diagnostikovan?
mlehky mStredni mTézky m0-5 5%
11%
m6-12

m13-18 %
2011 (N=157) 8-\ 13%
19-24 0
m 25-35
15%
36-45

17%
46-55 12% \ ’

10%
11%

2017 (N=115) s o
0

2017 (N=117) 2011 (N=157)
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Zlepseni porovnatelnosti vysledkt

e Jaky problém pisobi odlisny profil respondentii, kteFi se zicastnili obou vin sbéru: Jestlize by v néjaké
otazce byl rozdil ve vysledcich mezi sbéry 2011 a 2017, pak by nebylo mozné Fici, co zménu zpisobilo. Zda
se jedna o zménu z diivodu Sestiletého odstupu ankety nebo z diivodu rozdilné charakteristiky
respondentt Ucastnicich se vyzkumu.

e  Ztohoto dlivodu jsme udaje aktualniho sbéru prevazili tak, aby v dlilezitych charakteristikach (Q7, vék)
odpovidaly profilu respondentii z roku 2011. Tedy, aby v aktualnim sbéru byl srovnatelny pocet lehkych,
stirednich, tézkych hemofilik{i a vzorek mél podobny vékovy profil jako v roce 2011.

e U respondentt, ktefi neodpovédéli na obé otazky, je ponechana vaha 1.
¢  Prehled pouzitych vah:

Q7 Vék Pocet respondentii Vaha
Lehky 0-18 let 3 2.31
Lehky 19-55 let 5 1.83
Lehky 56+ let 3 0.93
Stredni 0-18 let 7 1.53
Stredni 19-55 let 10 1.21
Stredni 56+ let 2 0.62
Tézky 0-18 let 18 1.12
T&Zky 19-55 let 48 0.89
T&Zky 56+ let 18 0.51
Tézky (prazdné) 1 1
(prazdné) 0-18 let 2 1
(prazdné) 56+ let 1 1
Celkovy soucet 118

e Vysledky v této prezentaci jsou pro rok 2017 prevazeny uvedenymi vahami.

* V nékterych grafech v této prezentaci jsou uvadény vysledky za jednotlivé kraje. Ve Zlinském kraji byl po¢et respondenti zaokrouhlen na 1 (pfesny pocet po prevazeni 0.46)
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Profil respondentti ankety po aplikovani

vah
e Vzorky respondentii 2011 a 2017 jsou porovnatelnéjsi a

rozdily mezi sbery tedy mohou byt s vétsi mirou
pravdépodobnosti zpltisobeny zménou chovani

(o]
respondentu.
Q7 Jaky stupen hemofilie Vam byl Q81 Vek
diagnostikovan? y
mLehky ®mStfedni mTé&zky m0-5
m6-12 7%
m13-18
2017 (N=115) 21% 62% 10% 13%
19-24
17%
m 25-35
13%
36-45 15% 17%
46-55 300/0 120/0 100/0
2011 (N=157) 56+ 11% 11%
CR populace 2017 2011

(N=117)  (N=157)
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Profil respondenti
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Pohlavi a vék respondent

e Veétsina respondentti vyzkumu v roce 2017 ma
hemofilii typu A.
e Témer vsichni respondenti vyzkumu byli muzi.
Q6 Jaky typ onemocnéni Vam byl Q80 Pohlavi

diagnostikovan?

®m Hemofilie A ®Hemofilie B ®von Willebrand WMuz © Zena

2017 (N=117) 81% 17%
(o}

2011 (N=157)

2011 2017

N=157 = N=116
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Vzdélani a prijem respondentt

Vzdélani je ovlivhéno vékovou strukturou respondenti - vétsi podil zakladniho
vzdeélani (déti) a vysokoskolského stupné vzdélani (ochota odpovidat). Témér tretina
respondenti ma stiredoskolské vzdélani s maturitou.

Priimérny cisty pfijem domacnosti v CR se pohybuje na Grovni 30 000 K¢ mésicné
(CSU). Ve vzorku je mozné odhadovat prijem domacnosti do 25 000 KcC a od roku
2011 doslo k jeho nartstu.

Q82 Nejvyssi dosazZené vzdélani Q83 Cisty mésicni pFijem doméacnosti

B Bez vzdélani m Zakladni m Do 15 000 K¢ m 15 001 - 25 000 K¢
m Stredoskolské bez maturity = Stredoskolské s maturitou m 25 001 - 35 000 K¢ 35 001 - 45 000 K¢
Vysokoskolské

45 001 K¢ a vice

2017 (N=117) RPARZERELS 28%  18% 2017 (N=108) jPAZIENCYLT 15% 17%

2011 (N=154) pER WYL 25% 16% 2011 (N=138) 28% 30% 11%11%
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Invalidni duchod

e Zhruba 4 z 10 respondentti pobiraji castecny nebo
upliny invalidni dlichod. Stejny podil respondentt je i
drzitelem pritkazti ZTP nebo ZTP/P.

Q84 Pobiram, nebo jsem pobiral(a) Q85 Jsem drzitelem/drzitelkou
® PIny invalidni déichod m Castecny invalidni déichod m Prikazu ZTP  m Prikazu ZTP/P m Zadného z nich
m Z4dny z nich

2011 (N=155) 24% 13%

2017 (N=115) 24% 13%
-------- 6_.5..(.|\].=.8.)....................................................... 2017 (N=115) 330/0 80/0
6-12 (N=17)

13-18 (N=12)
19-24 (N=11)
25-35 (N=21)
36-45 (N=17)
46-55 (N=14)

56+ (N=14)

2011 (N=157) 33% 7%
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Rodinny stav a kraj

60% respondentl ve vzorku je svobodnych, coz je ovlivhéno vékovou
strukturou.

Ve vyzkumu byli zastoupeni respondenti ze vSech kraji. Nejvétsi podil
respondentt je z kraje Hl. mésto Praha, Jihomoravského a Stredoceského.

Zlinsky kraj je zastoupen jen okrajové.

Q86 Rodinny stav
B Svobodny(a) m Zijici s partnerem/partnerkou
= Zenaty/vdana Vdovec/vdova
Rozvedeny(3)

2011 (N=151)
2017 (N=116)
0-5 (N=7)
6-12 (N=17)
13-18 (N=15)
19-24 (N=11)
25-35 (N=21)
36-45 (N=17)
46-55 (N=14)
56+ (N=13)

28% 1

6%  23% 12%

18%
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Q89 Kraj bydlisté

m HI. mésto Praha

m JihoCesky

m Jihomoravsky
Karlovarsky

m Kralovéhradecky
Liberecky
Moravskoslezsky
Olomoucky

H Pardubicky
Plzensky
Stredocesky

m Ustecky
Vlysocina

Zlinsky

5%

*0

9% 21%
6%
9%
4%

12%

2017 (N=118) 2011 (N=156)
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Pocet Clentt domacnosti

e Veétsina respondentii Zije v domacnostech se 4 cleny.
e AZ 15 % tézkych hemofiliki Zije samostatné.

e Jen v 11 % domacnosti je vic nez jeden hemofilik,
nejcastéji u respondentii s lehkou diagnosou (36%).

Q87 Pocet clenii domacnosti - celkem Q87h Pocet cleni domacnosti - kolik z nich je
hemofilikd

2017 (N=115) pEE/EPILY 37% ‘

Lehky (N=18) K 46%

Stredni (N=24) LKLY 46%

33% ‘

H]l 2 m3 m4 1506 87 mi m2 m3

Tézky (N=70) FERZBEPILYS
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Léecba hemofilie
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Diagnostikovani onemocnéni

Y mm

o Hemofilii se dari casnéji diagnostikovat, jak ukazuje nartist mezi lety
2011/2017

o Lehka forma hemofilie nemusi byt diagnostikovana po dlouhou dobu.
e U respondentt stredniho véku castéji neni dédicnost potvrzena.

Q8 Kdy Vam bylo onemocnéni diagnostikovano? Q9 Mate onemocnéni zdédené?
. , . . mAno m Ne (s jistotou potvrzeno)  m Nezjisténo
W Jiz pred narozenim m Zahy po narozeni
=V pfedskolnim veku Na ZS 2011 (N=157)
V dospélosti 2017 (N=118)

2011 (N=157) B2

%, 0-5 (N=8)
6-12 (N=17)

2017 (N=118
( : 13-18 (N=15)

25-35 (N=21)

Stredni
(N=24)

20% 36-45 (N=17)
46-55 (N=14)

56+ (N=14)

Tésky (N=73)
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Doporucena lécba na pocatku léceni

 Rekombinantni koncentraty se stavaji nejvice
doporucovanou formou Iécby.

Q11 Jaky typ lecby Vam byl na pocatku lécby Iékarem doporucen?

EmPlazma EKryoprecipitat ™ Plazmatické koncentraty Rekombinantni koncentraty ~ ® Z&dné Jiné

2011 (N=157) 35% 11% 12% 6%

2017 (N=116) 19% 9%
feeeneneneann 05(N=8)-!m — 6
6-12 (N=17) 33% - 18%

13-18 (N=13) 31% - 26%

19-24 (N=11) 16% 11%

25-35 (N=21) 31% 20% 14% £

36-45 (N=17) 46% 31% 11%
46-55 (N=14) 60% 12%
56+ (N=14)
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Lecbha
e Vyrazny narist lécby rekombinantnimi koncentraty.

e Témér 30 % lehkych hemofilik{i nevyuziva lécbu. U strednich a
tézkych hemofilikli prevazuje lécba rekombinantnimi koncentraty.

o Déti do 5 let jsou jiz Iéceny vylucné rekombinantnimi koncentraty.

Q15 Jaky typ lécby vyuZivate v soucasnosti?

® Plazmatické koncentraty m Rekombinantni koncentraty m Zadnou

2011 (N=156)
2017 (N=113)
............. o T oo
St¥edni (N=21)

T&zky (N=71)

6-12 (N=16)

13-18 (N=15) 26% 58% 16%

19-24 (N=10) 64% 36%

25-35 (N=20) 37% 63%

36-45 (N=17) 53% 47%

46-55 (N=13)
56+ (N=14)
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Profylakticka lécba

e Profylaktickou Iécbu maji vice nez tfi ctvrtiny pacienti s tézkou
formou hemofilie.

e U lehkych hemofiliki se profylakticka lIécba neaplikuje.
 Castéji je pouzivana v poslednich letech, tedy u mladsich hemofilik.
Q12 Profylaktickou lécbu...

m Jsem nikdy nemél(a) mMam m Mél(a) jsem v détstvi, nyni jiz ne m Ojedinéle; kratkodobé po operaci mJiné  Nevim; nevim co to je

2011 (N=157) 48% 37% 49%:18/3%
2017 (N=114)
.......... ; ehky(N=15)
Stredni (N=24)
e T (=73 ) S S
0-5 (N=8)
6-12 (N=17) 46% 54%
13-18 (N=15) 26% 74%
19-24 (N=9) 39% 61%
25-35 (N=21) 20% 66% 6%
36-45 (N=15) 12% 88%
46-55 (N=14) 63% 37%
56+ (N=14) R%neE 7%
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Profylaxe

e Vétsina respondentil aplikuje profylaxi po 2 nebo 3 dnech.

o Obvykla profylakticka davka je 1500 IU. Davka se zvysuje se
zavaznosti hemofilie.

Q12a Jak casto aplikujete profylaxi? Vypiste po Q12b Jakou profylaktickou davku uZivate?
kolika dnech
]l m2 ®m3 =4 =5 m7 m10 = Median
2017 (N=71) FIPEEEEELA 2017 (N=65) _1500 ________________
"""" Lehky (N=0) Profylakticka Iécba neni pouzivana  Lehky (N=0) Profylakticka Iétba neni pouzivana
Stfedni (N=11) Stfedni (N=11) EEG—G—N ! 500
Tésky (N=57) FEPSEEEYER Tezky (N=51)
.......... 05(N=6) e N s
6-12 (N=9) 6-12 (N=8)
13-18 (N=11) 13-18 (N=11)
19-24 (N=6) 19-24 (N=5)
25-35 (N=14) 25-35 (N=14)
36-45 (N=14) 36-45 (N=13)
46-55 (N=5) IEEER 46-55 (N=4)
56+ (N=4)

56+ (N=5) IEEEA
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Farmakokinetické méreni a profylaxe

e Farmakokinetické méreni podstoupilo 61 % respondentti mladsich 18 let.
Polovina respondentil nad 46 let o méreni nikdy neslysela.

e Priblizné jedné tretiné hemofilikli vysledek farmakokinetiky zménil
profylaktickou davku. Vétsinou doslo ke zvyseni.

Q12c Farmakokinetické méreni... Q12d Vysledek farmakokinetiky mi davku
W jsem vyuzil(a) profylaxe...

® centrum mi ho nabidlo, ale nevyufzil(a) jsem

® centrum mi ho nenabidlo ® Snizil u Zvysil Nezménil
nikdy jsem o ném neslysel(a)
2017 (N=106) 27% 2017 (N=43) 68%
Lohky (N= T3 rreverrrrrrerTTERE Lok NGy e
Stredni (N=23) 34% Stredni (N=7) 39%
TéZzky (N=67) 57% 9% 20% TéZky (N=35) 73%
R NS — s 5 :;5..(1\.]._.2}.)..............5.0.0;0 .............
6-12 (N=17) 9% 6-12 (N=9) 88%
13-18 (N=13) 66% 18% 13-18 (N=9) 51%
19-24 (N=7) 24% 19-24 (N=3) 30%
25-35 (N=19) 43% 14% 22% 25-35 (N=7) 75%
36-45 (N=15) 489% 12% 29% 36-45 (N=6) 84%
46-55 (N=13) 51% 46-55 (N=2) 100%
56+ (N=10) 27% 5% 54% 56+ (N=2) 80%
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Profylakticka lécba v dospélosti

e Rodice hemofiliki v détském véku by uvitali, kdyby profylakticka
lécba pokracovala i v dospélosti, stejné jako ti, kdo v soucasnosti
maji profylaktickou lécbou.

e Lécbu by jednoznacné uvitali stredni a tézci hemofilici.
Q13 Uvital(a) byste, pokud by profylakticka lécba probihala i v dospélém véku?

m Uréité ano mSpiSe ano m Spise ne Urcité ne

2011 (N=157) 550 90/ 4%
... 2017 (N=100)  —
Corki (NZ17) o T T ECREE
"TE] (N-70) | —— /°
Tézky (N=70) 81% 09
..................... 0.5 (N ) T ———————————— U/ ————————————————————————————— )
6-12 (N=16) 85% % Do
13-18 (N=15) | - < 7 2 /oo
19-24 (N=11) 59% 49 o
25-35 (N=20) 75% % 4%
36-45 (N=16) 950 0%/ T
46-55 (N=11) 47% 7 Vo
................... 56+ (N=11) 7 2%
Q,]‘.’Z— Profylaktickou Mam (N=67) 89% 30/, o
lecbu Mé&l(a) jsem v détstvi,... 330 % %
Jsem nikdy nemél (N=32) 36% % 7%
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Spotreba

e Primeérna rocni spotreba u strednich a tézkych hemofilikli se
vyrazneé zvysila. Opacny je trend u lehkych hemofilik.

e Mnozstvi na jednu aplikaci ztlistalo priblizné stejné, jen u
lehkych hemofilikti kleslo o tretinu.

Q16 Kolik jednotek koagulacnich koncentratd (IU) Q31 Kolik jednotek (IU) koncentratu u Vas v priméru
rocné priblizné spotrebujete? Uved'te prosim pocet pripada na jednu aplikaci?

N=114 -

Celkem Celkem
108 000 (N=91) 1500\ iog)
Lehky Lehky
1500 1000
(N=8) (N=10)
Stredni Stredni
50 000 1 500
(N=19) (N=23)
s, T : - e [ - -
TéZky Tezky
150 000 1500
(N=63) (N=71)
Median w2011 =2017 Median w2011 m2017
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Zasoby koncentratu

e Zasoby koncentratu jsou pro vétsinu respondentil
uspokojiveé i pri ceste do zahranici.

Q18 Dostavate dostatecné zasoby koncentratu? Q19 Dostavate dostatecné zasoby koncentratu pred
cestami do zahranici na dovolenou, apod. ?

mAno, vzdy mAno, vétSinou mObcas Vétsinou ne Ne m Ano, vzdy ® Ano, vétsinou m Obcas Ne

0o 0

Q17 Kolik dnii pred spotrebovanim koncentratii
obvykle chodite do centra pro dalsi baleni? Uvedte
prosim pocet dnii

Do centra dochazi ve vétSim predstihu nez zjisténo v pfedchozi viné vyzkumu
(9-14 dnu pfed spotfebovanim koncentratu versus 7-10 v roce 2011).
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Dlilezité parametry koncentratu

N m\Ny

e Nejdtlezitéjsim parametrem ve viné 2017 ziistalo doporuceni
lékare.
e Vyrobce a doporuceni jiného hemofilika jsou nejméné duilezité.

, v 4. . . . o , oy e ) Prdmérna dulezitost
Q@30 Ohodnot'te prosim kazdy z nasledujicich parametria koncentratu podle dilezitosti

Doporuceni lékare 2017 52% 33%

. 21
Vyrobce 2017 _ l,

2011 14% 24
m 1 - Nejvice u2 m3 m4 5 - Nejméné
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Uzivané koncentraty

e Zmény mezi nejcastéji uzivanymi koncentraty.

» Prednosti nejuzivanéjsiho koncentratu Advate je uchovani. Uchovani
je cenéno i u druhého nejcastéji uzivaného Immunate, spolu s
komplexnosti obsahu baleni.

Q32 Jaky koncentrat pouzivate? Vypiste jeho ndzev Q33 Jak jste spokojen/a s nasledujicimi charakteristikami
v soucasnosti pouzivaného pripravku ... (1=max, 5=min)

3 nejc¢astéji uzivané koncentraty

_ 19% Advate Immunate Kogenate Total
Advate 5% (N=20) (N=17) (N=18) (N=101)
Kogenate Uchovani | 2.2 1.9 1.7 1.9
Immunate 30% (
Velikost baleni (pocCet
- N 0
fmmunine 10% Keentort pripravy [N 1.8 1.7 1.8
Octanine -20/ >% Zobrazeny
0 Ve
koncentraty s
Komplexnost obsahu
Octanate -302% podilem >2% baleni 1.8 2.0 1.1 1.7
neodpovédel E— 40{;’0/ Kvalita ablika&niho
° materialu (minifuzni 1.6 1.7 1.4 1.7
Recombinate B 2% =017 (N—111) sety, injekéni stikacky)
5% =
2011 (N=134)
. 0
Feiba W 1% (vyuzivajici I6bu)
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Prodlouzena doba ucinku

e Vétsina respondentli ma povédomi o koncentratech s prodlouzenou dobou
ucinku.

e Zajem o koncentraty je zjevny. Pro vétsSinu je nutna zaruka, Zze nebudou
mit vedlejsi ucinky. Mezi rodicCi déti do 5 let to vyzaduji vSichni dotazani.

Q35a Vite o existenci koncentratii s prodlouZenou Q35b Chtél(a) byste pouzZivat koncentraty s
dobou ucinku? prodlouZenou dobou ucinku?
mAno ®Ano, ale jen orientacné ® Nevim mAno ®Ano, ale jen se zarukou, ze nebudou mit vedlejsi uCinky = Ne
2017 (N=117) 27% 49% 2017 (N=115) 26% 68%
...... ; ehky(N=19) Lehky(N=19) = —
Sttedni (N=24) Stfedni (N=24) A 77%
Tézky (N=71) Tézky (N=69)
.......... 05(N=8) 05(N=8)
6-12 (N=17) 6-12 (N=17)
13-18 (N=15) 13-18 (N=15)
19-24 (N=11) 19-24 (N=11)
25-35 (N=21) 25-35 (N=20)
36-45 (N=17) 36-45 (N=16)
46-55 (N=14) 31% 46-55 (N=14)
56+ (N=11) INEIR 56+ (N=11)
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Genova terapie

e AZ 40 % respondentti neni informovano o genové terapii.
Neinformovanost je vic nez polovicni u respondentii starsich 46 let.

e Vétsina hemofilikii nema dostatek informaci k rozhodnuti o genové
terapii. 10 % by o ni stalo.

Q36a Vite o existenci genové terapie? Q36b Stal(a) byste o genovou terapii?

mAno ®Ano, ale jen orientacne ™ Ne mAno ®Ne mNemam dostatek informaci

2017 (N=118) 2017 (N=118)
...... ; ehky(N=19) Lehky(N=19)
Stfedni (N=24) Stfedni (N=24)

Tézky (N=71) HEEA 49% Tézky (N=71)

Cnenannen 05(N=8) ........................................................... 5 5(N=8)

6-12 (N=17) 6-12 (N=17)

13-18 (N=15) 13-18 (N=15) INEZA 29%

19-24 (N=11) 19-24 (N=11) 24%  11%

25-35 (N=21) 25-35 (N=21) [INEEPRERD

36-45 (N=17) 36-45 (N=17) [EASH

46-55 (N=14) FXETIA 46-55 (N=14) EPRH
56+ (N=12) A 35% 56+ (N=12) 19%
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Domaci lécba

 Domaci lécbu nevyuzivaji ve vétsi mire jen déti.

Q20 Vyuzivate domaci lecbu?

2011 (N=130)
2017 (N=104)

6-12 (N=17)

13-18 (N=11)

19-24 (N=11)

25-35 (N=21)

36-45 (N=15) 100%

46-55 (N=13) 86% 14%
56+ (N=9) 100%
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Dalsi zdravotni komplikace
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Hepatitida C a krvaceni

e Riziko hepatitidy se zvysuje se zavaznosti hemofilie

A4
a vekem.
Q46 Byla u Vas behem Zivota diagnostikovana Q51 Kolikrat rocné vas v priiméru postihne krvaceni?
hepatitida typu C?
® Ano m Ne m Primér
2011 (N=157)
2017 (N=114)  EP— TR— ot v-147) [ -
Lehky (N=19) 100%

Stfedni (N=24) EEZ 87% 2017 (N=112) _ 9
| Tedy (N=70) T —re— T
0-5 (N=7)

6-12 (N=17)
13-18 (N=15)
19-24 (N=11)
25-35 (N=19)
36-45 (N=17)
46-55 (N=14)
56+ (N=13)

Lehky (N=15) ] 1

stredni (N=24) |G
res v=71) |
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Hybnost kloubt a ortopedicky zakrok

e 60 % respondentli ma u néjakého kloubu omezenou hybnost.

» Nejcastéji zasazenymi klouby jsou koleno, kotnik a loket a to zejména
u tézkych hemofiliki.

e 42 % podstoupilo néjaky ortopedicky zakrok.

Q47 U kterych kloubii mate omezenou hybnost? Qf;f P l‘{’;’StO”P”( a) jste béhem Zivota ortopedicky
zdkrok:

43%

Kotnik 45% 2011 (N=157) 25%  10%
44%

41% 2017 (N=116) 27%
41%

38%

U zadného nemam
omezenou hybnost

Loket
39% Lehky (N=19) BILARPIA
Kycel
Rameno Stfedni (N=24) SLBSLZ

Tézky (N=71) 42% 14%

H
o
>

Zapesti h 2%
Prsty na rukou '
ty 1% m2011 (N=157)

Celkové organismus I 1% m2017 (N=116) ® Ano, vicekrat ® Ano, jednou ®Ne
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Rehabilitace a analgeticka lécba

e Pacienti s tezsi formou hemofilie maji vyssi frekvenci
navstev rehabilitace a Casteji uzivaji analgetika.

e Téemeér 60 % hemofilikti na rehabilitace viibec nechodi.

Q49 Jak casto obyvkle dochazite na rehabilitace? Q50 Jste z diivodu svého onemocnéni nucen brat
analgetickou lécbu?
2011 4% 2011 10%
o e~ I B

2017 10%
(N=118) Z&73

Lehky
(N=19)

e B e e
Tézky RPN Tery B
(N=72) = (N=73)

Stredni
(N=24)

W Vicekrat tydné ® Jednou tydné
m Vicekrat za mésic m Jednou za mésic
Méné casto B Vibec na rehabilitace nechodim
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Vliv onemocneéni na prac. neschopnost

e Jen necelé dvé tretiny respondentli zameskalo z dlivodu nemoci
alespon jeden pracovni den v porovnani se 75 % v 2011.

e Ti, kdo v détstvi podstoupili profylaktickou lécbu, nezameskali ani
jeden den.

e Priimérny pocet zameskanych dnii se od 2011 snizil.

Q52 Kolik pracovnich (studijnich) dni v prisméru v roce zameskate z diivodu onemocnéni?

o ov-). [ 20t (=108

lIécbu....

Mél(a) jsem v détstvi, nyni jiz ne L . / Mél(a) jsem v détstvi, . )
(N=2) Pozor maly pocCet respondenta. nyni jiz ne (N=0) Zadni respondenti.
. . Jsem nikdy nemél
Jsem nikdy nemel (N=37) 53% (N=19)
B Procento respondentd, ktefi zameskali jeden a vice dnl ® Prmér poctu zameskanych dnd téch, ...
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Informovanost a hemofilicka
centra
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Zdroj informaci o hemofilii

e Lékar ziistava hlavnim zdrojem informaci o hemofilii.

 Nejcasteji hemofiliky informoval o moznostech domaci
lécby. Vyrazne vzrostla informovanost o dalsich

A4
moznostech.
Q1 Kde nejcastéji ziskavate informace o hemofilii? Q14 Se kterymi moznostmi lécby Vas lékar
seznamil
Od lekare 55% Doméci lécba °
84%
I -

Na internetu

55%

S
X

Od znamych 9% Profylaxe
74%

V odbornych publikacich e

46%
od CSH Rehabilitace

>% 67%
1%
Od Hemojunior 0 m2011 (N=156)
_ 32%
o _ Rekombinantni l1éCba
Mnoho zdroju 1% 2017 (N=118) 60%

Zobrazeny pouze

Nikde | 1% odpovédi s Setnosti m2011 (N=157) m2017 (N=112)
>5%
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Cestovani do hemofilického centra

e Cesta do hemofilického centra zabere hemofilikiim
obvykle 45 minut a urazi vzdalenost 25 km.

Q2 Kolik casu Vam pribliZneé zabere cesta do

Q23 Priblizné kolik kilometrd je vzdaleno hemofilické

hemofilického centra z mista odkud do néj obvykle  centrum od mista odkud do néj obvykle cestujete?

cestujete?
2011 (N=157)

HI. mésto Praha (N=22)
Jihocesky (N=7)
Jihomoravsky (N=18)
Karlovarsky (N=5)
Kralovéhradecky (N=5)
Liberecky (N=2)
Moravskoslezsky (N=10)
Olomoucky (N=8)
Pardubicky (N=3)
Plzensky (N=15)
Stfedocesky (N=17)
Ustecky (N=4)
Vysocina (N=3)
Zlinsky (N=1)

Median

2011 (N=157)

HI. mésto Praha (N=21)
JihoCesky (N=7)
Jihomoravsky (N=17)
Karlovarsky (N=5)
Pozor maly Kralovéhradecky (N=5)

pocet Liberecky (N=2)
respondentl v

. g . Moravskoslezsky (N=10)
nékterych krajich

Olomoucky (N=8)
Pardubicky (N=3)
Plzerisky (N=15)
Stredocesky (N=17)
Ustecky (N=4)
Vysocina (N=3)
Zlinsky (N=1)
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Navstévy centra pro domaci lecbu

e Pouze tézci hemofilici navstevuji centra tydné nebo
castéji, zatimco lehci hemofilici prevazné jednou rocne.

Q4a Jak casto v priiméru dochazite do hemofilického centra pro domaci Iécbu? Pramarna rodni

frekvence navstévy

ek (119 :

4
Tézky (N=69) 20% o 8%
4
m Tydné nebo Casteji m Jednou mésicné ® Jednou za Ctvrtroku
m Jednou za p(l roku Jednou rocné B Méné Casto
Dvakrat mésicné Jednou za 2 mésice B Nedochazim
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Navstévy centra z jinych diivodii

e Veétsina lehkych hemofilikti dochazi do centra 1-2 krat
rocné. Tydneé nebo Castéji opéet jenom tézci hemofilici.

Q4b Jak casto v priiméru dochazite do hemofilického centra z jinych diivodii?

2%
2017 (N=118) 6% 26%

46%
B Tydné nebo Castéji ® Jednou mésicné u Jednou za Ctvrtroku
m Jednou za pll roku Jednou roc¢né H Méné Casto
dvakrat mésicné Jednou za 2 mésice B podle potieby
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Spokojenost s navstévovanym centrem

e Vétsina respondentti je spokojena s centrem, do
kterého dochazi.

Q5 Jak jste spokojen(a) s centrem, kam dochazite?

2011 (N=157) 64%

Tézky (N=72) 24%

m Zcela spokojen(a) m Spise spokojen(a)

m Ani spokojen(a), ani nespokojen(a) Spise nespokojen(a)

Zcela nespokojen(a)
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Spokojenost s navstévovanym centrem

e Mezi centry nejsou ve spokojenosti vétsi rozdily. Vyjimkou jsou
Jihomoravsky, Plzensky a Stredocesky kraj.

e V nékterych krajich jsou vysledky z diivodu malého poctu
respondentli pouze orientacni. I

Q5 Jak jste spokojen(a) s centrem, kam dochazite? hodnoceni

2011 (N=157) 14

2017 (N=117) - S 7S 57
cnestee é's‘Eé'F"Féﬁé'('N':'i'z') .................................................... L4
JihoCesky (N=7) 1,9
Jihomoravsky (N=18) 1,5
Karlovarsky (N=5) 1,7
Kralovéhradecky (N=5) 1,2
Liberecky (N=2) 1.8
Moravskoslezsky (N=10) 1,4
Olomoucky (N=8) 1,2
Pardubicky (N=3) 1.8
Plzensky (N=15) 18
StredoCesky (N=17) 90% 13
Ustecky (N=3) 67% 33% 13

Vysocina (N=3) 100% 1.0

Zlinsky (N=1) 100% 1,0

m Zcela spokojen(a) m SpiSe spokojen(a) ™ Ani spokojen(a), ani nespokojen(a) SpiSe nespokojen(a) Zcela nespokojen(a)
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Geneticka vysetreni
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Prenatalni geneticke vysetreni

e Mezi respondenty stoupl podil tech, u kterych matka
podstoupila prenatalni geneticke vysetreni.

Q10 Podstoupila Vase matka prenatalni genetické
vysetreni?

2011 (N=157)
2017 (N=118) b 9%  14%

6% 11% 11%

0-5 (N=8) 28%
6-12 (N=17) 6% 13%
13-18 (N=15) 26%
19-24 (N=11) 27%
25-35 (N=21) 45% 20% 4%  17%
36-45 (N=17) 41% 5% 22%
46-55 (N=14) 21% 37% 8%
56+ (N=14) 24% 4%
B Ano
mNe

m Jesté neexistovalo
Existovalo, ale rodi¢e o ném nebyli informovani
Existovalo, ale neby! dlivod
Nevim
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Prenatalni geneticky test

e AZ 31 % respondentil uvedlo, Ze byl proveden prenatalni
geneticky test. Test byl castéjsi u respondenti se stredni
a tézkou diagnozou.

e Vysoky podil respondentii nemél dtlivod k testovani.

Q40 Podstoupila jste (v pripadé muzii Vase partnerka) v Q41 Proc jste test nepodstoupila (v pripadé muzi Vase
obdobi tehotenstvi prenatalni geneticky test? partnerka)?

2011 (N=83) 12% 6% 2011 (N=61) 18% 20% 16%

2017 (N=57) | Lehkj (N=3)

| Stedri (V-7
Lehky (N=6) 28% (N=7) . .
Ty (N-29)

streani (v=10) [E 1935 let (N=13) 31%
36-55 et (N=17)
56+ let (N=8) 11%

m Jesté neexistoval
W Existoval, ale nebyli jsme o ném informovani
m Existoval, ale nebyl divod

Rozhodli jsme se nechat véci volny prlichod

Tézky (N=42) 26% 5%

mAno, vzdy mJen v nékterych pfipadech ® Nikdy
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Planovani tehotenstvi

o Mladsi respondenti se rozhodli pro pokracovani téhotenstvi i pres
pozitivni vysledek testu.

e Kolem dvou tretin respondentii ve véku 19-35 let planuje mit déti.

Q42 Pokud jste podstoupili test a vysledek byl Q43 Planujete mit déeti?
pozitivni, rozhodli jste se... 2011 (N=157) TS 5% 2% 4%

2011 (N=7) 71% 2017 (N=112) 6B%  26% 37%
peemrnmead > R T T T T T TP PP T IITT I I IIITIITIITIIIITITIL
5 2017 (N=6) 70% 8% 0-5 (N=8) 100%

E ---------------------------------------------------------------------------- 6'12 (N=17) 100%
19-24 (N=1) o 13-18 (N=15) 100%
25-35 (N=1) 100% 19-24 (N=11) 51% 8% 8%
25-35 (N=19) 14%  15%
-45 (N=2 9
36-45 (N=2) 100% 36-45 (N=17) LD 16% 5% 53%
56+ (N=13) 4% 15% 81%
56+ (N=1) 31%
m Urcité ano
. m Pro pokraCovani téhotenstvi m SpiSe ano
. . . H SpiSe ne
: Maly pocet B Pro ukonceni téhotenstvi Urcité ne
: o Nejsem rozhodnuty(3)
r eSpon d entu m Nastaly oba ptipady Otazka neni uz / jesté aktualni; nelze odpovédét

Nelze dopovédét, dotaznik je vyplfiovan za nezletilé dité
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Rozhodnuti po genetickém testu

e Obecné se mirné snizila ochota podstoupit geneticky test.
Vékova kategorie 25-35 let se vSak vyrazné priklani k testovani.

o I pres pozitivni test planuje vétsSina respondentii pokracovat v

A4 V 4
tehotenstvi.
Q44 Podstoupite (v pripadé muzii Vase partnerka) pri Q45 Jak se rozhodnete v pripadé pozititvniho zjisténi o
Pripadném tehotenstvi prenatalni geneticky test? onemocnéni ditéte?
2011 (N=97) |IECVENIEETIIET5 o 9% 56% 2011 (N=32) R s 22%
2017 (N=68) [FECOIRTE: . 17% 60% 2017 (N=14) 25%
0-5 (N=8) 100% 0-5 (N=0)
6-12 (N=17) 100% 6-12 (N=0)
13-18 (N=15) 100% 13-18 (N=0)
19-24 (N=7) [JFEE 27% 13% 46% 19-24 (N=3) 33% 33% 33%
25-35 (N=16) [T 33% 25-35 (N=10) 19%
36-45 (N=4) 0% 36-45 (N=2) 50%
46-55 (N=2) 100% 46-55 (N=0)
56+ (N=0) 56+ (N=0)
m Urtié ano m Urcité pro pokracovani téhotenstvi
W SpiSe ano m Pravdépodobné pro pokracovani téhotenstvi
m Spise ne = Pravdépodobné pro ukonéeni téhotenstvi
Urcite ne Urcité pro ukonéeni t&hotenstvi

Nejsme rozhodnuti / nevim

v P _ L s Nevim
Nelze dopovéedét, dotaznik je vyplnovan za nezletilé dité
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Sdruzeni
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Sdruzeni

e Tri ctvrtiny respondentil jsou cleny néjakého hemofilického
sdruzeni. Tento vysoky podil bude ovlivhén informovanim o
anketé na www strankach uvedenych svazil.

Q63 Jste clenem néjakého sdruzeni hemofilikii?

m Cesky svaz hemofiliki ®mZadné = Hemojunior

o

2011 (N=157) 53% 35%
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Cesky svaz hemofilikéi (CSH)

« Kromé tradicnich zdrojii informaci o CSH se téméF 40 % respondentti
dozvédeélo o CSH od znamych.

e Vyrazny narist obliby regionalnich workshopti a taborti a pobytti pro
déti a dospéle.

Q60 Znéte Cesky svaz hemofiliki a jak jste se o ném
Pripadné dozvédeél(a)?

o Vs r -V r
mim znemoticer T 67 tetnitsbor a rekoncico’ N - N
79%

www strankach, .
41% Rady k 1é¢bé (na www (RN 5>

strankach, Zpravodaj) 63%

- 27% Pomoc pfi reSeni _ 41%
konkrétnich problémd 49%
I ;- \
52%

- 9% m 2011 (N=145)
2017 (N=114)

Q61 Které aktivity Ceského svazu hemofiliki
povazujete za prinosné?

Znam z internetu

Znam od svych znamych

Regionalni workshopy

4%

m2011 (N=157)
2% 2017 (N=118)

Neznam

Zadné z uvedenych,
nevim 5%
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Hemojunior

o Zvysil se podil respondenti, kteri znaji sdruzeni Hemojunior. To mtize
byt castecné zplisobeno oslovovanim clenii sdruzeni se zadosti o
vyplnéni dotazniku. NejCastéjsim zdrojem je internet a navstévované
hemofilické centrum. Dvé nejoblibenéjsi aktivity z{istavaji na vrcholu
Zzebricku, pricemz vzrostla oblibenost regionalnich workshopt.

Q64 Znate sdruzeni Hemojunior a jak jste se o ném Q65 /f (£ ere akti Vlfly sdrl{zem Hemojunior
pripadné dozvédél(a)? povazujete za prinosne?
L I -0
Znam z internet 35% Letni tabor a rekondicni (NN ::°:
Znam z hemofilického | NN 9% pobyty pro deti 75%
centra 32%
, 370 Rady k 1étbé a vyuka [ ENRMMM 757
Neznam 19% aplikace 1écby 68%
0,
Zném od svjch zngmych L0 ) I
0 Obecné informace 4%
Jsem zakladajicim [} 4% °
¢lenem 1% L
| 1o pomoc pi feseni [ NN 55°:
0

Rodina zakladala konkrétnich problém( 55%

3%

0
os eare 1% —-
45%

Regionalni workshopy

ST : 1%
Hemofilicky zpravodaj I
1% = Yo . , =
0 m2011 (N=157) %4dné z uvedenych, - 9% m2011 (N=82)
zéesn | 1% 2017 (N=114) nevim 16% 2017 (N=81)

0%
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Prikaz hemofilika

e Mimo domov nosi priikaz hemofilika vétsina clent. U ¢lenti nad 56 let
dokonce 89 % otazanych ma prtikaz u sebe vzdy. Témér 10 % prikaz

nevlastni.
e Témér 10 % hemofilikli mélo uraz, pri kterém vyuzilo kartu hemofilika.
Q55 Nosite u sebe Priikaz hemofilika? Q56 PouZzila jste jiZ nékdy Prikaz hemofilika v
PFipadeé drazu? Odpovidejte, jen pokud kartu viastnite.
2017 (N=118) 72% 6% LR 2017 (N=107)

Lehky (N=19) 68% PIZM 10%  10% Lehky (N=17) B 95%

resg (N=71) R W e (ieon

ey, I oy
(N=32) 69% £ 6% 8%  13% (N=28) 6% 94%
ey -~ ° N30y
(N=32) 69% W 9% 9% 6% (N=30) 15% 85%
56+ let (N=12) 89% EL14% % 56+ let (N=12) [B¥G 88%
B Nosim vzdy mimo domov B Nosim obcas mEAn0 mNe

Nosim vyjimecne Nenosim
Kartu nevlastnim
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Dekuji za pozornost
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