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Zakladni udaje:

m Cil Setreni: zmapovat a porozumét potfebam pacientll se
vzacnym onemocnéenim, jejich pecuijicich a rodin

m Cilova skupina: pecujici osoby o detské pacienty s VO, dospéeli
pacienti s VO, dosud nediagnostikovani pacienti, poztstali

m Metoda: kvalitativni sociologické Setreni

m Technika sbéru dat: osobni, polostrukturovany rozhovor,
studium dokumentt (deniky, evaluacni vystupy z pacientskych
setkani)

= Opora vyzkumu: spoluprace s CAVO — kontaktovani cilové
populace

m Sber dat: unor — listopad 2018
= Vyhodnoceni: unor 2019




Metodologie

= osobni hloubkovy tematizovany rozhovor, provedeno
celkem 20 rozhovort v priim. délce 1 hodina 10 min.

m tazatelkou bud’ reSitelka nebo sociolozka (struktura rozhovoru)

= osloveni cilové populace pies CAVO (vyro¢ni konference,
vyzva pro pacienty na webovych strankach — iniciacni dopis)

m pilotni rozhovor s matkou pecujici o 6letého chlapce s MPS III.
m biograficke, narativni vedeni rozhovoru, doplnujici otazky
= biograficka linka uplatnéna i pri analyze dat

m Casové osy jednotlivych osobnich trajektorii nemoci

m vytvoreni 3 modelovych trajektorii nemoci (WilliamsQv
syndrom, Epidermolysis bullosa - tézka, dystroficka forma,
Mukopolysachariddza II. a III.)




Zdtvodnéni volby metodologie

1
Potreba navazat primy, osobni kontakt s respondenty

Vhled do velmi citlivé problematiky, porozumeéni
Nedochazi k redukci informace, moznost objevit nové aspekty problému

Validita/platnost zavérQ. Kfizova validita: vysledky naseho Setreni potvrzuii,
navazuji a rozsiruji jiz provedené vyzkumy v této oblasti.

m Omezeni: v CR neexistuje registr pacientd se vzacnym onemocnénim, ve
zdrav. systému pouzivana mezinarodni klasifikace nemoci MNK-10 neni
dostatecné podrobnad, nezname prfesné pocty diagnostikovanych pacientd,
nezname velikost populace VO v CR, pouze odhady

m Vysledky naseho Setreni nejsou reprezentativni, nelze zobecnit na celou VO
populaci

m Vyhledové moznosti: zarazeni tematickych paliativnich otazek do
evropského panelového standardizovaného Setreni
Rarebarometer/Innovcare/Eurordis (N vice nez 3000 respondent()




Predmeét vyzkumu

e —
Vnimani paliativni péce u komunity vzacnych
onemocneni

Specifické potreby pacientl a rodin s VO

Trajektorie nemoci u konkrétnich vzacnych diagnoz
(mentalni/kombinované/fyzickeé postizeni)

Zdroje podpory pro pacienty a pecujici rodiny

Moznosti @ omezeni soucasné praxe pri peCi o osoby
s VO

Vytvoreni idealniho modelu komplexni a podptirné
pece pro pacienty s VO




Modelova trajektorie
nemoci:Williamstiv syndrom (WS)
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Modelova trajektorie nemoci:

Epidermolysis bullosa (EB) dystroficka forma
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Priklad dobré praxe:
EB centrum a DEBRA

KOMPLEXNi PECE O PACIENTY A JEJICH RODINY

KLINICKY DEN

EB CENTRUM (komplexni pohled na
e Specializovana lé¢ba pacienta)
pacienta VWROENI

e Spoluprace s rodinou

KONFERENCE
(setkavani odbornikd,
}acientﬁ a jejich rodin

DEBRA
e Podpora rodiny
e Poradenstvi (nutricni,
psychosocialni)
e Ekonomicka podpora
(verejna shirka)
k e Osvéta

Komunikace, informace, podpora, sdileni, partnersky pristup



Modelova trajektorie nemoci:
Mukopolysacharidoza (MPS I1., I11.)
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Triada:
faktory ovliviujici kvalitu vztah( a jejich drovné
——

partnefi,
rodina,
pratelé, znami,
odb. vefejnost,
verejnost




Vyznam pacientskych organizaci:
prinos vicedennich pobytt

PRATELSTVI
POZITIVNI PRISTUP
SPOLECNE ZAZITKY
ODB. KONZULTACE

INFORMACE

EMOC. PODPORA
SDILENT ZKUSENOSTI
OSOBNI SETKANI

davera, pratelske vztahy na bazi bezpeci




3 ,K": shrnuti nejdilezitéjsich potreb

1, K" jako KOMUNIKACE: oteviena komunikace uvnitf rodiny, partnersky vztah
pacient a jeho rodina — Iékar, bézny osetrujici Iékar — specializovany lékar, osvéta
vUci lokalni i Siroké verejnosti

,U nas regiondini Iekar rekne, tady si lehni na zéda, nehejbej se, tak je probléem. To
byste asi védél, kdyby ho néco bolelo. No, to bysme asi nevédél, protoZe nemiuvi.
Ale to byste poznala. No, nepoznala. Je to narocné. A kdyz clovek téch
neprijemnosti zazijje vic, tak uz se mu do toho nechce a prestoze mame snahu jim
to vysvetlit, tak oni nejevi zajem. Nam reknou, Ze se s tim nesetkali, Pokud chceme
aat kontakt, aby si zavolali a zkonzultovali to, tak nemaji zajem kontaktovat
odborniky. Oni se mé naprikilad ptaji, jestli néjaky Iek mize. Ja rikam, ja presné
nevim, dam vam kontakt na doktora. Ne, ne, ne, tak to ne."

(maminka syna s MPS I1.)




3 ,K": shrnuti nejdilezitéjsich potreb

2, K" jako KOORDINACE: provazeni rodiny, sitovani podpdrnych sluzeb, ,case
manager": mapovani potreb, planovani péce.

,Kdyby se rodice dozvedelj, Ze maji néjaky problém, tak kdyz by byl néjaky clovek,
ktery by je tim dokazal provést. Od zacatku, rekl jim, Zed” mate narok na to a to,
bylo by dobry zkontaktovat tyhle a tyhle lidi. Zkratka mél néjakého privodce,
protoZe rodice strasné tapou, nékoho, na koho by se v tu chvilku mohli spolehnout a
kdyZz by si nevedeli s necim rady, tak by jim mohl pomoct.. jak po Iekarsky strance,
/ po téch ostatnich, plus dokdzal utésit". (rodice ditéte s WS)
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3 ,K": shrnuti nejdilezitéjsich potreb

3 , K" jako KOMPLEXNOST: péce v souvislostech — planovani péce s ohledem na
vSechny projevy nemoci, prace s rodinou a jeji podpora

,..IlbI' se mi pristup na ocni kiinice...tam maji tii déti v péci se syndromem. Tam nam
opravdu vysveétiujou, co je za problém, co je princip operace, takze tam mame
pocit, Ze jsme soucasti Iécby, Ze se s nami nekdo bavi o tom postupu. ....To je
skvely v tom, Ze tam je videt, Ze doktorka se zajima nejen o to, Ze to dité potrebuje
brejle, ale Ze to dité ma komplexni problémy a bavime se teda o tom, Ze tam jsou
ve hre dalsi veci, kvdli kterym je lepsi pockat...mé vadi, Ze oni jedou svoji odbornost
a nevadi jim, kdyZ dité ma vic handycapd nebo potizZi, tak musime bruslit nekde na
hrané, abychom toho vic vylepsili, neZ zhorsili,"

(matka dcery s Treacher-Collins syndromem)



Komplexni model péce o pacienty s VO

Specializované pracovisté pro VO




...a jeste podekovani

Dekujeme za pozornost a
dekujeme predevsim pacientiim
a rodinam, kteri se naseho
vyzkumu zucastnili a venovali
nam svuj cas i diveru

Mgr. Lenka Masindova (lenkamasindova@volny.cz)
MUDr. Monika Némcova (nemcova@vzacna-onemocneni.cz)
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