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Uvod

Vrozené svalové onemocnéni pfedstavuje vyznamnou zdté€Zz nejen pro pacienta, ale i pro pecujici a nalezitd dostupnost
zdravotnich a socidlnich sluzeb je pro situaci téchto rodin velice dllezitd. Dotaznikové Setfeni Dostupnost zdravotni a socidini
pece u pacientd s nervosvalovym onemocnénim nabizi vhled do situace pecujicich osob, ktefi jsou pro kvalitu Zivota pacient(
kli¢ovi. Vrozené svalové onemocnéni postihuje v CR pfiblizné 350 pacienttl prevalenéné (asi 10 nové diagnostikovanych za rok).
Zdravotni a podplrnd péce poskytovana témto pacientim se postupné zlepsuje a s tim také narlistd populace dospélych
pacientdl, ktefi vzhledem k pokrocilosti onemocnéni vyzaduji nepretrzitou asistenci druhé osoby. Pecujici jsou tedy vystaveni
postupné nardstajici fyzické i psychické zatézi.

Studie si klade za cil zjistit, v jakém rozsahu pacienti a pecujici vyuzivaji zdravotni a socidlni sluzby, ¢im to je ovlivnéno a jak
zateézujici jsou ¢innosti spojené s onemocnénim.

Metodika

Dotaznik byl rozdélen do nasledujicich Sesti ¢4stf:

1) Demografické a klinické Udaje pacienta

2) Demografické ldaje pecovatele

3) Cinnosti spojené s onemocnénim (¢as straveny na vysettenich, dojizdénim, cvicenim)

4) Pfimé ndklady pacienta/rodiny (ndklady spojené s onemocnénim, s doplatkem I€k0, s dopravou do zdravotnickych zafizen)
5) Socidlni zabezpeceni (vyuziti a dostupnost socidlnich sluzeb, pobirané pfispévky)

6) Zdravotnické prostifedky (pro prehled o vozicich ¢i dechové podpore)

Odpovédi jsme ziskali od 80 pecujicich o osoby s vrozenym svalovym onemocnénim, coz odpovidé asi 23 % této populace v CR.
Pacienti byli osloveni pacientskou organizaci Parent Project, z.s. cestou elektronického sbéru dat, ktery probéhl od 1. prosince
2022 do 28. tinora 2023.

Tabulka 1. Demografické charakteristiky pecovatele a pacienta a zakladni tidaje o nemoci

Prdmeérny vék respondenta 42,96 let
Prdmeérny vék pacienta 13,43 let
Priimérny vék diagndézy onemocnénf 3,63 let
Priimérny pocet navstévovanych specialistll kromé praktika 4,25
Prdmérny ¢as mésicné straveny ve zdravotnickych zafizenich 11 hodin
Podil pacientd, ktefi uzivali nebo uzivaji kortikoidy 84 %

Vysledky

Demografické Udaje o respondentech jsou zobrazeny v Tabulce 1. Dotaznik zodpovédélo 80 pecujicich, z toho 68 zen, vékovy
pramér respondentd byl 43 let. Jak je uvedeno v Obrazku 1, téméf 80 % respondentll pecuje o nemocného s Duchennovou
svalovou dystrofii, u zbylych pacientl jde o jiny typ vrozeného svalového onemocnéni. Vékovy priimér pacientt byl 13,4 let,
diagndza byla priimérné stanovena ve 3,6 letech, ve srovnani se zahrani¢im je onemocnéni diagnostikovdano o vice nez rok
dfive, coz potvrzuje velmi dobry zachyt pacient( v rdmci ¢eského systému zdravotnictvi!

V souvislosti s onemocnénim stravi pecujici s nemocnym ve zdravotnickych zafizenich prdmérné 11 hodin mési¢né,
do nervosvalového centra pak dojizdéji v priméru 96 km. Jedna ¢tvrtina pecujicich ma zkusenost se zapojenim ditéte v klinické
studii. Pecujici primérné navstévuji s nemocnym ditétem mimo praktického |ékafe vice nez ¢tyfi dalsi zdravotni specialisty.
Kortikoidy nékdy uzivalo 84 % dotazovanych pacientd s Duchennovou svalovou dystrofii, coz je o téméF deset procent vice nez
pramér v zahrani¢i.? 64 % uziva vyzivové dopliky, ve srovnani se zahrani¢nimi daty jde o horni hranici priiméru.® 91% respondent(
s pacientem doma pravidelné cvici.

Pedujici hradi priimérné 2 626 K¢ mési¢né za dopravu za Uc¢elem vysSetfeni, nicméné 79 % respondentll nezddd zdravotni
pojisfovnu o proplaceni cestovného. Az 71 % pecujicich hradi pravidelné doplnky stravy, praimérné jde o 2020 K¢ za mésic.

Z 55 nemocnych, ktefi stdle dochdzeji do Skoly md 46 (84 %) asistenta pedagoga, kterého v 93 % pfipadd obstarala $kola.
Z deviti pecujicich, ktefi uvedli, Ze jejich dité nema asistenta pedagoga, odpovédélo pét, Ze je to proto, Ze ho dité nyni nepotiebuje.
Dva respondenti uvedli, Ze muselo dité zménit $kolu, jelikoz plvodni nebyla bezbariérové upravend. 29 % respondent(
odpovédélo, ze $kola délala kvili pacientovi specidlni Gpravy.

Obrazek 1. Podil jednotlivych typii onemocnéni mezi respondenty

1,5% 1,5%

B Duchennova svalové dystrofie (79 %)

[l Beckerova svalova dystrofie (6 %)
Myotonicka dystrofie (6 %)
Kongenitalni svalova dystrofie (4 %)

B Pletencova svalova dystrofie (3 %)
Blize neuréend myopatie (1,5 %)

B KongenitdIni myopatie typu central core disease (1,5 %)

Obrazek 2. Podily pec¢ovatelii podle moznosti zastupného pecovatele

B Hiavni pecovatel za sebe
nema zastup (50 %)

[ Hiavni pecovatel za sebe md zdstup 0.09 y
— druhého rodice (45 %) 50,0 % 50,0 %
Hlavni pecovatel za sebe ma zastup
— nékoho jiného (5 %)

Ctyticet respondentd (50 %) uvedlo, ze za sebe nemé v péci zastup. Z druhé skupiny 40, kterd zastup ma, jde ve 33 pfipadech
o druhého rodi¢e (Obrazek 2). Ctvrtina respondent(l vyuzivé socidinich sluzeb, nejéastéji maji zkuéenost s osobni asistenci
na pobytovych akcich spolku, dvandct pecujicich mé zkuSenost s osobni asistenci v domdcnosti (Obrazek 3, Obrazek 4 a 5).
Z pecujicich je nezaméstnanych 21 % (Obrazek 6), z toho 89 % uddva jako dlvod nezaméstnanosti péci o nemocného; mira
nezaméstnanosti je tedy vyznamné vySSi nez u bézné populace, ktera byla v roce 2022/2023 pod 3 %. 94 % pecujicich
odpoveédélo, Ze jejich dosazené vzdélani nebylo ovlivnéno nervosvalovym onemocnénim v rodiné.

Prispévek na péci byl détem vzhledem k diagndze prlimérné uznan v Sesti letech, zadost respondenti poddvali prlimérné vice
nez dvakrdt, 79 % respondentl jiz proslo pfehodnocenim stupné zavislosti. Padesat jedna (64 %) dotdzanych podavalo
v souvislosti s onemocnénim odvolani, skoro v poloviné pfipadl Slo o odvoldni ve véci nepfiznani prikazu ZTP/P, u 37 %
respondentl $lo o odvolani ve véci neuznani prispévku na péci (Obrazek 7). Nejcastéjsi pobirany prispévek mimo pfispévek
na péci je prispévek na mobilitu a to u 81 % respondentd.

33 respondentl dostdvd v souvislosti s onemocnénim pravidelny mési¢ni pfispévek od nadace, priimérné jde o 6849 K¢
za mésic.

Reference

Obrazek 3. Vyuziti socidlnich

sluzeb mezi respondenty

Ano (25 %)

Ne (75 %)

Obrazek 4. Dluvody nevyuziti socidlnich sluzeb Obrazek 5. Konkrétni vyuzivané socialni sluzby
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Socidlni rehabilitace (13 %)

B Socidlni sluzby nepotiebu;ji (37%) o

B Nevim, na koho se mém obrétit (23 %) M Osobniasistence (38 %)

B V okoli bydlisté neni socidlni sluzba W Sodidlnfporadenstvi (29 %)
dostupnad (20 %) [l Odlehcovaci sluzba (17 %)
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Doplatek za socialni sluzbu je finan¢né
pfilis naro¢ny (15 %)

Jiné (5 %)

Denni stacionar (4 %)

Obrazek 6. Pracovni status respondentu
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OSVC (11 %)
I Jiné — péce o osobu blizkou (11 %)
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Obrazek 7. Duvody podanych odvolani a jejich poéty (procento respondentd, ktefi podali odvolani v dané véci, uvazovano

z respondenttl, ktefi se nékdy v minulosti odvolavali n = 51, jeden respondent mohl podat vice rtiznych odvolani)
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Zaver

Studie nabizi mnohovrstevny pohled na situaci osob, pecujicich o pacienty s nervosvalovym onemocnénim
v CR. Dostupnost zdravotni péée u této skupiny pacientd byla pfedmétem vyzkumu v zahrani¢i i v CR.4 Tato
studie poskytuje unikatni vhled také do socialni situace rodin zatizenych nervosvalovym onemocnénim
a poukazuje na mnohé administrativni tézkosti, se kterymi se v rdmci zdravotniho i socidlniho systému potykaji.
Zaroven je zrejmé, Ze péce o pacienty vyznamné ovliviuje prdaceschopnost pecovatell a zvysuje
pravdépodobnost nezaméstnanosti (> 7krat vySSi nezaméstnanost) a tedy celkové uplatnéni na trhu prace.
Ziskand datajsou dalezitym podkladem pro kvantifikaci slozité situace pacientl s nervosvalovym onemocnénim
v CR a jejich pecujicich, jako? i prostoru pro mozna zlep$eni nastaveni zdravotniho a sociélniho systému.
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