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PODEKOVANI

Radi bychom na tomto misté podékovali zastupclim pacientské organizace Klub Cystické fibrézy
(Klub CF), ktefi se velkou mérou podileli na pripravé pacientského dotazniku, jeho oponenture a
detailnimu vhledu do bézného zZivota pacient( s CF.

Dale bychom radi podékovali vsem pacientim a pecovatelm z Klubu CF, ktefi se do dotaznikového
Setfeni zapojili a ktefi navzdory svému velmi casové narocnému onemocnéni nasli ¢as na vyplnéni
obsahlého dotazniku.

V neposledni fadé bychom chtéli podékovat prof. Pavlu Drevinkovi a prof. Milanu Mackovi za jejich
ochotnou pomoc se zodpovézenim jakychkoliv otazek tykajicich klinickych dat a udajd.



_HETA

Instirur pro zdmavorsd ekonomiky a techology ASSESSMENT o

PREHLED TABULEK ...cuvveeiutiiieeieneeesereseeseseessssessseesssesessesessessssessssesssessssessssessnsessssessssessssens 5
PREHLED OBRAZKU ........cceveeeretrrerteeesessesessssssessesessessssessesensssessessesensessssessssensessnsessssensens 8
1  EXECUTIVE SUMMARY....ccititiereectecreerenceecrestensassessesssassessssssassassasssssssssassassesssassassaness 10
2 UVOD A CILSTUDIE ....cccveeueeeeereereeeeeseeseesesesesseessessesseesssssessesssessessessssssesssessessesseesens 11
S T (/1 =3 10 1 ) 12
3.1 POPIS SBERU DAT e eveeteeeteeeeeeeeeteeteseeeeeeeeeseseetaseseaseseasasesesestaseseeseseasesentaseneasesessesesesensasenessenessenes 12
3.2 PACIENTI ZARAZEN{ DO STUDIE A METODY SBERU DAT...ccoeeueeeeteeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeesseeeeeeseenenes 13
3.3 STATISTICKE METODY A VYHODNOCENT ...ttt et e et eeeeeeeeeeeeneseeeneeeeeeeseneseneneens 14
3.3.1 Odhad naklad( ztraty ProduktiVity .........ccoecieiiiiiiiecccee e e e e e e 14
3.3.1.1  Ztrata pracovni produktivity pracujiCich ... ssessesessssseeens 15
3.3.1.2  Ztrata pracovni produktivity pacientl s invalidnim ddchodem........cccooccooevinnrien. 16
3.3.1.3  Ztrata pracovni produktivity nepracujicich (nezameéstnani) ...........cooeeeveeverrrernriernnnens 16
3.3.1.4  Ztrata pracovni produktivity vlivem predcasnych Umrti..........cocoomvmrionnrinnrinnsinnnnens 17

B VYSLEDKY...coveeerrerrrerrrsesseneesessessssesessessssessessssesssssssessssessessssessesessssssssssssessessssessesessns 19
4.1 CHARAKTERISTIKY PACIENTU ...ttt s e s s s seseneeeneneeas 19
4.1.1 KINICKE U@JE 1eeeiiiee ettt ettt ettt e e et e e et e e e s ba e e e e abaeeseabaeeesasbeeeeastaeeeeasaaeessseeaans 22

4.1.2 LECDA CYSEICKE FIDIOZY ...veiieeiieeeee et et e e et e e e et e e e e eaaae e eabeeaens 27

4.2 DOPAD NA RODINU A PECOVATELE ... teveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e e eeeeeeseeeeeeeeessesesesesessseseneseseseeens 31
42.1 [BTeToF=To I o= T o T 15 YU U SUURRN 31

4.2.2 DOPAd N PECOVALEIE ....eeiiiiiee ettt e et e et e e e et e e e et ee e seabaeeesbbeeeesteeeeesaaeeesreaaans 34

4.2.3 PECE O PACIENTY ...ttt et ettt e e ettt e e et e e e e e tae e e sbbeeeeatbaeeeeabaeeeebbeeeeantaeeeesaaaeensreaaans 35

4.2.4 Zatéz pecCovatell (Zarit BUrden INTEIVIEW) .....cccccuiiieeiiieeeciiee ettt ettt e et 37

4.2.5 SOCIAINT AOPAAY ittt e e e et e e e e e tb e e e s ebbeeeesabeeeeeaabeee e sbeeeeantaeaeanseeas 39

4.3 KVALITA ZIVOTA .ottt et e eeeetereetaseeeeseseaseneteseneaseneeseseasesentaseneaseneeseneseseneasenesseneasenes 45
43.1 KVAIITA ZIVOTA ..eieieiiiee ettt et e e ettt e e et e e e e e ttaeeesbbeeeeabeeeeeasaeaesasseeeeantaeeeesaaeessrenanns 45

4.3.2 QR e e e e e e e e r e e e 47

4.4 PRACOVNI PRODUKTIVITA ...ttt eeeee ettt seneee e es s s ssesesessnesesssenesssnssnens 49
4.4.1 LT Yo o) - o V1 RS 49

4.4.2 NAKlady ztraty ProdUKLIVITY......cccuiie i e e s e e et e e e erae e e eereeeens 51



_HETA

Instirur pro zdmavorsd ekonomiky a techology ASSESSMENT o

4421  Ztrata pracovni produktivity pracujicich (pacienti i pecovatelé).......coowomrronerineres 51
4422  Ztrata pracovni produktivity pacientl s invalidnim dlichodem (pacienti)............... 52

4423 Ztrata pracovni produktivity nepracujicich (nezaméstnanych) (pacienti i
PECOVALEIE) ..ottt sttt b s ssbss s S Rsbebsssns b ess e b et 52

4424  Ztrata pracovni produktivity vlivem predcasnych amrti (pacienti)........coccoevvrrvenenn. 53

4425  Ztrata pracovni produktivity celé kohorty pacient(i s CF a jejich pecovatell v Ceské
republice 55

4426  DiSKUSE @ INLEIPIETACE. ...ttt s s st st sa s 58

4.5 VYSLEDKY STUDIE V ZAVISLOSTI NA ZAVAZNOSTI ONEMOCNENI MERENE FEV1 .......covverenne 60
45.1 Popis kohorty dle zavaZnosti ONEMOCNENI......cccueiiiiiiiiiiiieite e e 60

4.5.2 Pracovni status pacientl, drZitel€ Prokazli.........cccccceeiieiieeecciiee e et re e e e aree e 61

4.5.3 Klinické charakteristiky PACIENTU ......c.ueiiiiiiee ettt e et e e e tr e e eaae e e eareeeens 62

4.5.4 Cinnosti, kvalita Zivota, zaté? pecovatel(, naklady a praceschopnost...........coceuvveueeeerereveeeenne. 63

4.5.5 DISKUSE 1.ttt ettt sttt ettt et e b e b e b e et esa b sh e s bt e bt et e ettt e ene e e b e e b e e be e neeanesaeenae 65

5 DISKUSE A ZAVER .....cociiiiriniininciitsssssse sttt ssssssesesttss s sssnesessssssssssssessssansssssses 66
6 REFERENCE.......cccuiiiuiiiiiiienieeiieeiinniineiiraisiassiassiossiesssrssssssssssssssssasssssssssssrssssasssasssassses 68



Instirur pro zdmavorsd ekonomiky a techology ASSESSMENT o

PREHLED TABULEK

Tabulka 4-1 Centrum [EChY CYSHICKE fIDIOZY .....uvoeieeree st ss s sssses 19
Tabulka 4-2 Demografické Udaje PACIENTU........ccc..orvvrvveriieriesesessssies s sss s s sseees 20
Tabulka 4-3 Vyska, VAha @ BMI PACIENTU ........vvuereeereieereeee s ssss s ssssesssssssssssssssssssnnns 22
Tabulka 4-4 FEV1 u pacientli na poslednich dvou navstévach lékare...........coivcverererrveniicenirsesis 23
Tabulka 4-5 Zména FEV1 mezi poslednimi dvéma navstévami pacientl..........ceewervrerveenevenevonensennns 24

Tabulka 4-6 Neplanované navstévy lékare, pohotovosti, hospitalizace a plicni exacerbace

V POSIEANICH T2 MESICICN ..ottt sttt 25
Tabulka 4-7 Infekce v predchozich 12 MESICICH ... sesssenes 26
Tabulka 4-8 Uzivané lécivé pfipravky pro kauzalni I6EDU CF...........covimriineeeereesisesiisesseesssssssssesseenes 27
Tabulka 4-9 Cetnost uzivani antibiotik v pfedchozich 12 MESICICH ...ovvvvvoccccceeeeeeeeccceeeeee e 28
Tabulka 4-10 Cetnost uzivani inhala¢nich antibiotik v pfedchozich 12 M&sicich ..........oooocccceereerceee 28
Tabulka 4-11 Pridruzend onemocn@ni Pacientl S CF .........coreinnrinnrisenenseiesssssssssssessssssssssssssssssenes 29
Tabulka 4-12 Pocet pfidruzenych onemocnéni a trvalych poSkozeni........ccceeeneeenneennecenneeinerinenes 30
Tabulka 4-13 CINNOStI SPOJENE S CF...oooooeeeeeeeeeeeeeoeeeeeseseesesssmsessesssesssssssssessssssseessssssessssssesssssssses s 32
Tabulka 4-14 Stravovani PACIENTU S CF ...ttt ssssss s se st sss e s ssssses 32
Tabulka 4-15 Doprava a ¢as ve specializovaném centru CF...........reneeeiensnsssssssessesssesssssesnes 33
Tabulka 4-16 Jiné CINNOStI SPOJENE S CF ..ottt ssssssssss st ssssesssssss st ssssssssssssssssssanees 33
Tabulka 4-17 Vék pecovatele a pacientli podle peCOVAtEIE ... sessseesseeenes 34
Tabulka 4-18 Demografické (daje PECOVALEIUL. ... ssssssssseees 34
Tabulka 4-19 Pocet hodin denné PECE O PACIENTA .........vverieerieeriesies st ssssssssssssssssenes 35
Tabulka 4-20 Aktivity vyzadujici péci o pacienta — pacienti s péci v dané oblasti......c.cccccoererrrrrrennce. 36
Tabulka 4-21 Aktivity vyzadujici péci o pacienta — vSichni PaCi€Nnti.......cco.corveerrerinreenrinsriresiesiseseseseenees 36
Tabulka 4-22 ZatéZ PECOVALEIU (ZBI).....vvuerrveereeereereiiseiieesiessiesssssssssssssss st ssssssssssss st sssssssssssssssssssnses 37
Tabulka 4-23 Srovnani ZBI u pacientl s CF a jinymi 0NemMOCNENTMi......ccc.oorvvrrerererrerereiessiessiesssesnsseenns 38
Tabulka 4-24 Pfimé mésicni naklady rodiny (% ZaStOUPENI) ......cvuveeereernreeneeeeeiesesesesseesssssssssssssessseees 39
Tabulka 4-25 Pfimé mésicni naklady rodiny (nositelé NAKIAdU) ... 40
Tabulka 4-26 Pfimé mésicni naklady rodiny (primer Na Paci€nta)........c.c.coeeeeneeeenereereeessseensesssessennnes 41
Tabulka 4-27 Rocni naklady pacientl na 1azné @ dOVOIENOU ... 42
Tabulka 4-28 Naklady socidlniho zabezpeceni Paci@ntl.......c...coovvenerinnrinnrcenneeiesisesieseesseissssesesseenes 42
Tabulka 4-29 MEsICNi PHSPEVKY PACIENTU .......vverieeeieceiereres ettt sssesss st ssssssssessseees 42



Instirur pro zdmavorsd ekonomiky a techology ASSESSMENT o

Tabulka 4-30 Naklady socidlniho zabezpeceni peCovatell........c.rnrennriennreieriresiseseseissssesesieeees 44
Tabulka 4-31 Utilita (EQ-5D) pacientl @ PECOVALEIU...........coovvurveerererrieseseeseseise s sesesssenns 45
Tabulka 4-32 VAS (EQ-5D) pacientll @ PECOVALEIU .........coovvervuereerereesiisessses s sssessssssssssssssenns 45
Tabulka 4-33 CFQ-R pacientli V& VEKU 6-T7 l€1 ... sssssssessssssssssssssessssenns 47
Tabulka 4-34 CFQ-R pacientli V& VEKU 12-13 €. sssssssssssesssssssssssssnnns 48
Tabulka 4-35 CFQ-R pacientll StarSiCh 14 €1........iierereseeseieesies s sssesssenns 48
Tabulka 4-36 Ztrata pracovni produktivity (WPAI) u pacientl starSich 18 let.........cccovovevvverivcerircnnrrs 49
Tabulka 4-37 Ztrata pracovni produktivity (WPAI) U peCOVALEIU ........evveervereeeeireriesiesssiesiesesieenes 50

Tabulka 4-38 Naklady ztraty produktivity jednoho prlimérného pracujiciho pacienta a pecovatele

Tabulka 4-39 Naklady ztraty produktivity jednoho primérného pacienta s invalidnim ddchodem52

Tabulka 4-40 Naklady ztraty produktivity jednoho primérného nepracujiciho (nezaméstnaného)
PACIENTA .ottt ettt e bbb e s s £ e bbb e R bbb et 53

Tabulka 4-41 Celkové naklady ztraty produktivity jednoho prdmérného pacienta, vC. ztraty
produktivity z divodu pred€asn@ho UMt ... sssssssssesssssssssssssesens 54

Tabulka 4-42 Podil pacientl ve studii dle pracovnino Statusu ... 55

Tabulka 4-43 Naklady ztraty produktivity celé kohorty pacientt v CR (pacienti i pecovatelé) (zakladni
SCINAT) cereeeeeeeeee et eee e e s essesesesseeseeaseasaseaseessenseasaseaseasssenseasasenseasaseneeaeaseneeasasensesaseaseesseneeeaseaeeaenseaseensensraes 56

Tabulka 4-44 Naklady ztraty produktivity celé kohorty pacientt v CR (pacienti i pec¢ovatelé) (scénaf

s predcasnym Umrtim pacientl V& VEKU 45 181) ...t sssssssssssssssssssssssesssans 57
Tabulka 4-45 Zavaznost onemocnéni dle FEV1% na posledni NAVSEVE.........cc..coovrmrermreirnreinnrionnsiinenns 60
Tabulka 4-46 Hodnota FEV na posledni navstéve dle ZAVaZNOosti......c..ceenrevnerinnseeresiisnseissssssessienns 60
Tabulka 4-47 Vék pacientl v jednotlivych skupinach zadvaznosti onemocn@ni............cecveereeeerrvnnrrens 60
Tabulka 4-48 Pracovni status pacient(i dle zavaZnosti ONEMOCNEN ..........oerveereveerrrereirersiessiesssesnsseenns 61
Tabulka 4-49 Drzitel prikazu dle zAvaZnosti ONEMOCNENI ... ssessssssssssssssenes 61
Tabulka 4-50 Hodnota BMI dle z&vaZnosti ONEMOCNENI ........ceureeneceineeiereseesieseieesssessssesissessssessseees 62
Tabulka 4-51 Neplanované vyhledana zdravotni péce za poslednich 12 mésicl .......ccccovrvrrrrerrerenns 62
Tabulka 4-52 Infekce dle ZavaZnosti ONEMOCNENI ...t sssssssssesssnees 62
Tabulka 4-53 Cinnosti spojené s CF dle zAvaZnosti ONEMOCNENI .........oooccccceveeerescccceeeressssssseeeeessssne 63
Tabulka 4-54 Kvalita Zivota dle EQ-5D dle zavaznosti ONeMOCNENI.......cooc.vrveererererereereeeeeseisesesseseeenes 63
Tabulka 4-55 Zarit burden interview u pecovatelll dle zavaznosti onemocn@ni ........ccc.coeveverrerereennes 64
Tabulka 4-56 Celkové mési¢ni naklady rodiny dle zavaznosti onemocNéni........coc.cooevevereernrrenseenerenenes 64



_HETA

Instirur pro zdmavorsd ekonomiky a techology ASSESSMENT o

Tabulka 4-57 Dotaznik WPAI u pacient( s CF*



Instirur pro zdmavorsd ekonomiky a techology ASSESSMENT o

PREHLED OBRAZKU

Obrazek 3-1 Ocekavana (stredni) doba preziti u pacientli v €ase (20) .........ccocuoerrreerrrmmrrernrrernrseesesenesenn. 18
Obrazek 4-1 VEK paci@ntll (N=253).....ciuierieriieseiessiisssissssesssessssssssssssss st st essssssssssssss st s sssssssssssssnns 19
Obrazek 4-2 Rozdéleni pacientl podle véku a pohlavi (N=257) .....cccc.oervrervrmreereneiesiiessieessisesseessssesssenns 21
Obrazek 4-3 Nejvyssi dosazené vzdélani pacientl (N=257) .. sssessssesssssssenns 21
Obrazek 4-4 BMI kategorie u dospélych pacientll (N=T13) ..o ssssesssesssenns 22
Obrazek 4-5 Vlastni déti u dospélych pacientl (N=T113) s ssssssseens 23
Obrazek 4-6 FEV1 na poslednich dvou navstévach podle kategorii........co..oorecnerinerenerineriseresneenne. 24
Obrazek 4-7 FEV1 na poslednich dvou navstévach podle véku pacientl ..........coroverenerinnneennnnnne. 24
Obrazek 4-8 Typy mutace CF U PaCIENTU (NZ257) c.uiieerererienseieeiissssssesssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnns 25
Obrazek 4-9 Plicni exacerbace v predchozich 12 meésicich (N=255) ...ccvvervrmrirnrrinerinesisesiiseseeesessssesenn. 26
Obrazek 4-10 Typ infekce pacientl v predchozich 12 mésicich (N=200) .....c...coevvrmrrecmrrerereernreirerernneenne. 26
Obrazek 4-11 Lécba nejnovéjsimi pripravky pro kauzalni [6CbU (N=256).........coorvemrrecnrrererirerireneinnrenne. 27
Obrazek 4-12 Antibiotika v predchozich 12 MEsicich (N=254) ..o 28
Obrazek 4-13 Inhalacni antibiotika v pfedchozich 12 mésicich (N=256) .......ccccoevvrrrverrerrenreernriresresinnns 28
Obrazek 4-14 Transplantace Plic (NZ256) ... eieesssssiesiessissessss s sassssss s sssssssssssssssssssssssnss 29
Obrazek 4-15 Cinnosti SPOJENE S CF (NZ257) et sssse st ssssssssssssssssssssssssssssssssssens 31
Obrazek 4-16 Doprava a cas ve specializovaném centru CF (N=255) ... 33
Obrazek 4-17 Pocet pacientl s pecovatelem (N=255) ... ssssessssssssssssssssssenss 34
Obrazek 4-18 Aktivity vyzadujici péCi 0 pacienta (N=T07) .. ssssssenns 35
Obrazek 4-19 Rozlozeni pecovatell podle souctu hodnot ZBI (N=95) .......coevvvmrremrrennrrrnrireneerenesnnsennn. 37
Obrazek 4-20 Rozlozeni pecovatell podle souctu hodnot ZBI (N=95) .....cc.comrreenmrreeereeeneeeerseseeeesennnnne 38
Obrazek 4-21 Pacienti podle vlastniho automobilu (N=255).......cinrienrinninninnsissiessesssesssssssssssennns 39
Obrazek 4-22 Doprava jina nez automobilem (N=255) ... seiseessssssssessssesssesssnes 39
Obréazek 4-23 Z4dost 0 PHSPEVEK Na PECT (N=53)..ooorcvceeoooceeeeesesceeeeseseeeeesssseeeessssssseesssssseesssssseessssneee 43
Obrazek 4-24 Stupen zavislosti ditete (N=53) ..ottt ssssssssees 43
Obréazek 4-25 RozlozZeni VAS (EQ-5D) pecovatell @ PACI@NtU .....coccovveereeereenreereierisesessessesesessseessseennne 45
Obréazek 4-26 Rozlozeni VAS (EQ-5D) pacientll bez pecovatele a s peCovatelem...........ccoocecvmrrennrenne. 46
Obrazek 4-27 CFQ-R pacientl ve VEKU 6-T7 1€t (N=57)..rrreeseeesiesesseiseise et ssssssssssssssnns 47
Obrazek 4-28 CFQ-R pacientl ve VEKU 12-13 et (N=T10) oo ssssssessssssssssssssssssssnns 47



Instirur pro zdmavorsd ekonomiky a techology ASSESSMENT o

Obrazek 4-29 CFQ-R pacient( starSich 14 let (n=120) ...............

Obrazek 4-30 Pacienti starsi 18 let dle zaméstnanosti (WPAI,

Obrazek 4-31 Pecovatelé podle zaméstnanosti (WPAI, n=90)

N=95) e



_HETA

Instirur pro zdmavorsd ekonomiky a techology ASSESSMENT o

1 EXECUTIVE SUMMARY

Cilem této studie je zjistit dopad onemocnéni cystické fibrdzy (CF) na pacienty a jejich pecovatele. Studie
se zaméruje na zjisténi a popis demografickych charakteristik pacientl a pecovateld, jejich klinickych
Udajli a poskytované péce (navstévy lékare, pohotovosti, hospitalizace), typu |é¢by nebo pridruzenych
onemocnéni. Studie soucasné mapuje casovou narocnost onemocnéni CF (napf. inhalace, cviceni,
doprava, stravovani), a to jak pacientd, tak u pecovatell. Tato studie dale zjistuje zatéz pecovateld,
kvalitu Zivota a ovlivnéni pracovni produktivity pomoci standardizovanych dotaznik{. V neposledni fadé
studie mapuje socialni dopady na pacienty a pecCovatele.

V rdmci studie byli osloveni vsichni ¢lenové pacientské organizace Klub cystické fibrozy (Klub CF), ktera
¢itd 500 clen(. Byly pfipraveny elektronické dotazniky (tzv. eCRF), které pacienti a jejich pecovatelé
vyplnili. Sbér dat probihal mezi 24.11.2020 a 15.3.2021. Dotaznikové Setfeni zahrnovalo jeden velky
dotaznik mapujici Zivot pacientli a pecovatell s CF, poté obsahoval specifické mezinarodné validované
dotazniky: CFQ-R, WPAI, EQ-5D a ZBl, které jsou detailné popsany v metodach.

Vysledky studie jednoznacné potvrdily, ze onemocnéni CF je velice komplexni a postihuje pacienty z celé
rady pohledl. Pacienti i pecovatelé maji vyznamné negativné ovlivnénu praceschopnost, a to jak ztratou
produktivity pfi praci (absentismus, presentismus), tak i vy$si mirou nezaméstnanosti nez bézna populace
a vyznamnym vyskytem invalidnich dlGchodd. Pacienti musi casto nepldnované vyhledat lékare,
pohotovost nebo jsou pro svou nemoc hospitalizovani.

Vétsina vyse uvedenych charakteristik pacientl se pfirozené zhorSuje s vétsi zavaznosti onemocnéni,
ktera je mérena pomoci FEV1%.

Velice zajimavym a dllezitym vysledkem je vysoka zatéz pecovatell, ktera byla zjisStovana pomoci
standardizovaného dotazniku ZBI (Zarit Burden Interview). Vysledna primérna hodnota dosahuje skére
254, které indikuje stiedni zatéz pecovateld o pacienty s CF, a je porovnatelné s primérnou zatézi
pecovatelll o pacienty s pokrocilym naddorovym onemocnénim.

Vysledky analyzy ztraty produktivity ukazaly, ze celkové odhadované naklady ztraty produktivity pro
kohortu pacientd s CF a jejich pecovatelll je odhadovana na 3,1 miliardy K¢, avSak realistictéjsi scénar
zahrnujici i pfedcasna umrti pacientl s CF ukazuje naklady ve vysi 3,8 miliardy K¢ v celozivotnim ¢asovém
horizontu. Prlimérné néaklady na 1 pacienta sCF jsou poté rovny 4,5 milionu K¢ respektive
5,6 milionu K¢. Z téchto vysledkl se zda, ze klicem pro snizeni nakladd ztrat pracovni produktivity je
zejména sniZzeni nezaméstnanosti pecovatelll o pacienty s CF, ktera je pfiblizné 10krat vyssi nez v bézné
populaci (3,2 % vs. 31,0 %), dale je to i zvyseni praceschopnosti pacient(i s CF, a to jak snizenim podilu
pacient s invalidnim dichodem, tak i snizeni, podilu nezaméstnanych. V neposledni fadé i prodlouzeni
stredni doby Zivota pacient(i CF pfinese dalsi vyznamné Uspory vlivem del$i doby produktivniho zivota.

Naklady ztraty produktivity zcela zastifiuji jiné naklady zjistované v rdmci této analyzy, napfiklad naklady
na vyplaceni invalidnich ddchodl nebo jinych poskytovanych socialnich davek, ¢i vydaje rodiny.

Tato studie jednoznacné prokazala, ze CF je onemocnéni, které ma velmi vyznamny dopad na
kazdodenni zivot pacientl a pecovatel(.
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2 UVOD A CiL STUDIE

Cysticka fibroza (CF) je vzacné genetické onemocnéni zplsobené mutaci v CF transmembranovém
regulatoru vodivosti jontl (cystic fibrosis transmembrane conductance regulator; CFTR).(1)
Chronicka, progresivni a multisystémova povaha onemocnéni CF ma negativni vliv na pacienty s CF
a jejich rodiny v zavislosti na tizi onemocnéni; CF negativné ovliviuje nejen zdravotni stav, ale také
denni aktivity, praceschopnost nebo casovou zatéz s aktivitami spojenymi s CF. Celkové je tedy CF
velmi omezujicim onemocnénim, které vyzaduje velkou soucinnost pacienta a jeho rodiny. CF
v neposledni fadé vede k vyznamnému snizeni oCekdvané doby preziti, kdy stiedni doba preziti
(median) byl v minulosti udavan ve vysi 35 let, avSak doba preziti se v posledni dobé vyznamné
prodlouzila vlivem zlepSené zdravotni péce pro pacienty s CF. Stale je vSak stfedni doba preziti
vyznamné nizsi nez u bézné populace, kde dosahuje témér 80 let.

V Ceské republice je odhadovano pfiblizné 700 pacientd s klasickou formou CF.(2) Je tedy ziejmé,
Ze toto onemocnéni ma vyznamny celospolecensky dopad: na pacienty, pecovatele, ale rovnéz i na
zdravotni systém vlivem nutnosti poskytovat narocnou, nakladnou a vysoce odbornou lékarskou
péci, a zprostiedkované i na celou spolecnost, kdy tito pacienti a peCovatelé maji vyznamné
ovlivnénou praceschopnost.

V soucasnosti neexistuje moznost vyléceni CF. V minulosti se Ié¢ba zamérovala na Ucinné feseni
symptomd ¢i prevence téchto symptomU. Mezi tyto terapie a jiz zavedeny standard |éCby patfi napf.
antibiotika, mukolytika, inhalacni kortikosteroidy, nahrada pankreatickych enzymd, ale také
dechova fyzioterapie, vysokokaloricka strava a hygienicka opatreni véetné omezeni styku pacientl
s cystickou fibrézou z dlivodu snadného prenosu infekce. Tato Ié¢ba znamenala vyznamné zlepseni
kvality zivota a prodlouzeni preziti pacientl, nicméné necilila na samotnou podstatu onemocnéni.

V poslednich nékolika letech se |é¢ba obohatila o terapie pomoci CFTR modulatord, které cili na
samotnou podstatu onemocnéni, témito terapiemi jsou napriklad: ivakaftor, lumacaftor, tezacaftor
Ci elexakaftor. Tyto cilené terapie prokazaly vyznamnou klinickou Ucinnost a umoznily dosud
nevidanou stabilizaci a zlepSeni onemocnéni CF, zvyseni kvality Zivota a dalsi podstatné prodlouzeni
stfedni doby preziti.

Od 1.1.2022 vstoupila v Ceské republice v platnost novela zakona ¢. 48/1997 Sb (Zakon o vefejném
zdravotnim pojisténi), ktera se v Casti Sesté vénuje nové regulaci Uhrady pravé terapii na vzacna
onemocnéni, kterym cysticka fibréza je. Konkrétné se tomuto vénuje §39da Zakona, ktery stanovi
podminky pro Uhradu téchto terapii.(3) Mezi kritéria posuzovani patfi, mimo jina kritéria, také bod
.d) celospolecensky vyznam moznosti terapeutického ovlivnéni onemocneni, k jehoz lécbé je urcen, a
dopady lécby na systém zdravotniho pojisteni a socialniho zabezpeceni”.

Cilem této analyzy je sbér a vyhodnoceni dat, ktera zkoumaji dilezité aspekty pacientl s CF a ktera
také cili na doplnéni dulezitych informaci pro moznosti posuzovani dle novely zdkona o verejném
zdravotnim pojisténi (bod d) dle §39da). Tato studie tak, véfime, pomulze zodpovédét dulezité
otazky v ramci Uhradového procesu a zaplnit mezery touto potrebnou evidenci.
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3 METODY

3.1 Popis sbéru dat

Jako prostredek pro ziskani potfebnych informaci o pacientech a jejich pecovatelich byl pfipraven
jeden rozsahly dotaznik, ktery byl ve dvou kolech diskutovany a revidovany pacienty a pecovateli
z Klubu CF. Pacienti a pecovatelé v dotazniku reflektovali zcela zadsadni aspekty onemocnéni CF,
které maji vliv na jejich kazdodenni zivot, ¢asovou zatéz nebo zplsobuji naklady. Jakmile byl
odsouhlasen finalni text dotazniku, byly tyto dotazniky elektronizovany pomoci tzv. eCRF (electronic
case report form). Ostatni specifické dotazniky (CFQ-R, WPAI, EQ-5D a ZBI) byly rovnéz
elektronizovany a pripojeny k zékladnimu dotazniku pro pacienty. Hlavni dotaznik mél celkem sedm

casti:
1) demografické Udaje o pacientech,
2) klinické udaje,
3) lécba cysticke fibrozy,
4

Ul

demografické Udaje o pecovatelich,

)]

primé naklady rodiny a

)
)
)
) Cinnosti spojené s cystickou fibrézou,
)
)
7)

naklady socialniho zabezpeceni z pohledu pacienta i peCovatele.

Mimo hlavni dotaznik vénujici se celému spektru Udajl o pacientech a pecovatelich byly zafazeny
dalsi specifické, avSak mezinarodné validované a pouzivané dotazniky, které slouzi k popisu tize
onemocnéni:

e Cystic Fibrosis Questionnaire Revised (CFQ-R) (vyplfuje pacient)

e Work Productivity and Activity Impairment (WPAI) (vypliuje pacient i peCovatel)
e EuroQol EQ-5D-3L (EQ-5D) (vyplnuje pacient i pecovatel)

e Zarit Burden Interview (ZBl) (vyplfuje pecovatel).

Dotaznik CFQ-R je specificky dotaznik (disease-specific) kvality zivota, ktery méfi kvalitu Zivota
u déti, adolescentd a dospélych pacientll s CF. CFQ-R mé celou fadu domén, na které kalkuluje
hodnoty na skale 0-100, pficemz vyssi hodnota indikuje vyssi kvalitu Zivota. Dotaznik CFQ-R se
rovnéz vyuziva v ramci klinickych studii terapii CF, kde se zejména sleduje tzv. respiracni cast
(respiratory domain) CFQ-R. Dotaznik CFQ-R je rozdélen pro pacienty do tfi vékovych skupin: a) 6-
11 let, b) 12-13 let a ¢) 14 let a vice.(4-6)

Dotaznik WPAI je standardizovanym dotaznikem, ktery slouzi k odhadu ztraty pracovni produktivity
(work impairment) a béznych kazdodennich aktivit (activity impairment).(7) Ztrata pracovni
produktivity je v dotazniku rozdélena na tfi ¢asti:

a) absentismus (absenteeism): snizeni pracovni produktivity vlivem absence v praci
b) presentismus (presenteeism): snizeni pracovni produktivity pfi samotné praci
c) celkova ztrata productivity (work impairment): kombinace absentismu a presentismu.

12



Instirur pro zdmavorsd ekonomiky a techology ASSESSMENT o

Hodnoty dotazniku WPAI nabyvaji hodnot od 0 do 1 (Ci 0 az 100 Castéji), kdy 0 znaci zadné omezeni
praceschopnosti a béznych aktivit a 1 (100) znaci naprosté omezeni praceschopnosti a béznych
aktivit.

Dotaznik EQ-5D je nejrozsifenéjsi genericky dotaznik kvality Zivota. Tento dotaznik je standardné
vyzadovan v ramci analyz nakladové efektivity, které jsou predkladany HTA autoritdm, véetné HTA
autority Ceské (tj. Statni Ustav pro kontrolu 1éciv).(8) Hodnoty EQ-5D nabyvaji hodnot od 0 (Umrti)
do 1 (pIné zdravi), pficemz dle publikované literatury existuji i zdravotni stavy (9,10), které nabyvaji
hodnot zapornych tedy horSich nez Umrti. Jelikoz se jednd o genericky dotaznik, je mozné jeho
vysledky porovnat s ostatnimi onemocnénimi.

Poslednim se zarazenych dotaznikd je ZBI. ZBl je dotaznik zaméreny na subjektivni zatizeni
pecovatell. Tento dotaznik je validovany, mezinadrodné uznavany a hojné pouzivany, coz umoznuje
porovnani jeho vysledkd s ostatnimi onemocnénimi. Dotaznik ma celkem 22 otazek s moznymi 4
odpovédmi a nabyva tedy hodnot od 0 do 88, kdy 0 znamena zadné zatizeni pecovatell a 88
znamena maximalni zatizeni pecovatel(. (11,12) Vysledky dotazniku jsou casto rozdéleny do ctyr
kategorii dle vyse zatéze:

e minimalni nebo zadna zatéz (0-20),

e mirna az stredni zatéz (21-40),

e stredni az tézka zatéz (41-60),

o tézka zatéz (61-88).

Elektronizované dotazniky byly poté rozeslany mezi vsechny ¢leny Klubu CF, coz je detailné
popsano v dalsi ¢asti. Sbér dat probihal mezi 24.11.2020 a 15.3.2021.

3.2 Pacienti zarazeni do studie a metody sbéru dat

Do dotaznikového Setreni byli zarazeni vsichni ¢lenové Klubu CF, tedy pacienti s CF nebo pecovatelé
o pacienty s CF. Celkem bylo osloveno 500 ¢len( Klubu CF, ktefi byli ¢lenové v rozhodné dobé sbéru
dat (tj. mezi 24.11.2020 a 15.3.2021).

Vsichni ¢lenové Klubu CF byli osloveni telefonicky s vysvétlenim a poucenim o dotaznikovém
Setreni. Pokud ¢lenové Klubu CF neodpovidali na telefonicky kontakt, byl jim zaslan email s prosbou
o vyplnéni elektronizovaného dotazniku. Celkové byli ¢lenové Klubu CF dvakrat informovani o
dotaznikovém Setreni v ramci hromadného dopisu rozeslaného vsem clenim Klubu CF. Dale byli
pacienti opakované vyzyvani k vyplnéni dotaznikového Setieni na socialnich sitich Klubu CF (tj.
Facebook), pfiCemz na tuto socialni sit" byla vloZzena pouze vyzva k vyplnéni, nikoliv samotny
dotaznik v podobé eCRF. Cilem opakovanych vyzev k vyplnéni bylo maximalizovat pocet
vyplnénych dotaznikd.

Jak bylo vyse uvedeno, sbér dat probihal mezi 24.11.2020 a 15.3.2021.
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3.3 Statistické metody a vyhodnoceni

Pro vyhodnoceni vysledkl dotaznikového Setfeni byly pouzity bézné popisné statistiky: prameér,
median, smérodatna odchylka, minimum, maximum, podily, stratifikace pacientd.

U dotaznik EQ-5D byly pro vyhodnoceni a ziskani hodnot utility pouzity britské tarifni tabulky (tzv.
value set). (9,10) Jelikoz nebyly dosud vytvoreny ceské tarifni tabulky, jsou standardem praveé britské
tarifni tabulky, které jsou celosvétové nejrozsirenégjsi. Tyto tabulky rovnéz doporucuje Statni Ustav
pro kontrolu léciv v rdmci konstrukce analyz nakladové efektivity.(8)

Jak bylo uvedeno v predchozi ¢asti textu, ZBI dotaznik se zaméruje na subjektivni hodnoceni zatéze
pecovatell. Dotaznik se pta na otazky typu, jak se pecovatelé citi v souvislosti s péci o jinou osobu.
Tento dotaznik obsahuje 22 otdzek s moznymi 4 odpovédmi, kdy O vyjadfuje, Ze se pecovatelé
v dané situaci nikdy neocitli a 4 znamena, Ze se v dané situaci nachazeji témér stale. Vysledné skore
tak nabyva hodnot mezi 0 a 88.

Na podobném principu je zalozen i dotaznik CFQ-R, ktery je cileny na pacienty. Tento dotaznik je
rozdélen do tfi vékovych skupin (6-11, 12-13 a 14+). Otazky jsou zamérené na dané aspekty
onemocnéni CF a mirné se lisi pro jednotlivé vékové kategorie. Pro kazdou skupinu aspektl
onemocneéni CF existuji otazky, které spolecné hodnoti kvalitu zivota pacienta v urcité doméné. Pro
kazdou otazku existuji 4 mozné odpovédi, kdy hodnota 4 odpovida 100% kvalité Zivota. Vysledné
skore pro kazdou doménu se pohybuje na skale 0-100, pficemz vyssi hodnota vyjadfuje vyssi kvalitu
Zivota v dané doméné.

3.3.1 Odhad nakladii ztraty produktivity

V pripadé ztraty produktivity pacientl a pecovatelll budeme predpokladat primérny vék odchodu
do dichodu v 64 letech. V soucasnosti je primérny vék odchodu do dlichodu pfiblizné ve véku
62 let u standardniho dichodu. (13) Nicméné je ziejmé, ze vék odchodu do dichodu rychle stoupa,
kdy pred 12 lety byl primérny odchod do dichodu pfiblizné v 58 letech. Na zakladé verejné
dostupnych projekci je zfejmé, ze pro dnesni tficatniky se vék odchodu do dichodu bude navysovat
na pfingjmensim 65 let. Ztéchto vysledkd vyplyva, Ze pouziti vékové hranice 64 let je
ospravedlnitelnym predpokladem, ktery s vysokou mirou jistoty spiSe podhodnocuje realny a
skute¢ny odchod do dlichodu nadmi zkoumané kohorty, kterd ma vék vyznamné nizsi (pacienti
17 let, pecovatelé 39 let).

V zékladnim scénafi naklad( ztraty produktivity budeme predpokladat, Ze vsichni pacienti
dosahnou standardniho dichodového véku 64 let. Tento predpoklad je pravdépodobné velmi
nadhodnoceny s ohledem na nizsi preziti pacientd, presto je konzervativni, nebot v pfipadé
predcasného umrti pred timto vékem je pracovni produktivita snizena zcela. Blizsi diskuse o
metodach vypoctu jsou uvedeny v podkapitole nize (3.3.1.4). U pacientl je kalkulovano se scénéfi
predcasného umrti, které jsou bohuzel realisti¢téjsim odhadem reality.

V pripadé pecovatelll neni tfeba uvazovat naklady predéasnych umrti, nebot’ ti nejsou zatizeni
onemocnénim CF, které ma vyznamny dopad na zkraceni ocekavané doby preziti.
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V pripadé nami zkoumané kohorty byli analyzovani pouze pacienti, ktefi v dotazniku vyplnili svij
vék. Do analyzy tak nebyl zahrnut pouze jeden pacient pobirajici invalidni diichod, ktery vék nemél
uveden.

V pripadé vsech pacientll prepokladame, ze jejich pracovni produktivita zistane po cely zbytek
¢asového obdobi stejna. Z dlivodu absence detailnich dat o vlivu progrese onemocnéni na pracovni
produktivitu jsme byli nucenu ucinit tento predpoklad. Pfesto se i zde domnivadme, Ze se jedna o
vysoce konzervativni predpoklad, nebot u pacientt s CF je vice nez pravdépodobné, Ze onemocnéni
v Case bude progredovat, coz bude mit vyznamné negativni vliv na pracovni produktivitu.

U dnes nezaméstnanych predpokladame, Ze jejich status nezaméstnanosti zlstane i do
budoucnosti. | zde pouzivame tento predpoklad z divodl ziejmé absence dlouhodobych dat o
pohybu pacient(i a pecovatelll z trhu prace pry¢ anebo zpét na trh prace.

Hruba mzda, ktera byla zakladem pro vypocty nakladd vychazi ze statistiky Mzdy a naklad( prace
publikované Ceskym statistickym Gfadem (CSU), a to k 3. Ctvrtleti 2021, coz jsou nejnovéjsi
dostupné statistiky.(14) Primérna hruba mzda byla rovna 37 499 K¢, vyse odvodl zaméstnavatele
je rovna 33,8 % (9,0 % zdravotni a 24,8 % socialni pojisténi), vysledné primérné naklady na
zaméstnance vcetné vsech odvodl jsou potom rovny 50 174 KC. Superhruba mzda odrazi celkoveé
naklady na zaméstnance z pohledu zaméstnavatele a statu, kdy v této ¢astce jsou zahrnuty i veskeré
odvedené dané statu i Cistd mzda. Z perspektivy zaméstnavatele se vsak mize i tak jednat o
konzervativni financni ohodnoceni, kdy je zfejmé, ze dany Clovék musi vzdy vyprodukovat vyssi
finan¢ni produkt prace, nez je jeho mzda se vSemi odvody, v opacném pripadé by byl zaméstnanec
pro zaméstnavatele Cistou ztratou. Vysledny pracovni produkt maze byt ¢asto i nékolikanasobné
vys$si, zejména v profesich s vysokou produktivitou prace a pridanou hodnotou - typickym
prikladem muze byt zaméstnanec automobilky nebo jiné vysoce automatizované a specializované
prace.

Pro monetizaci WPAI byla v zakladnim scénafi pouzita metoda human capital approach (HCA)
v souladu s metodikou CFES, kdy tato metoda uvazuje nevratnou ztratu produktivity a celozivotni
ztratu produktivity, pokud pacient ztrati praceschopnost.(15) Pfi HCA byl uvazovan primérny vék
pacientll a peCovatell dle vysledkd dotaznikového Setreni.(16) Byl ucinén predpoklad odchodu do
dlchodu ve véku 64 let, naklady byly diskontovany 3 % v souladu s metodikou CFES a SUKL.(8,15)

3.3.1.1  Ztrata pracovni produktivity pracujicich

Vysledky dotazniku WPAI byly nasledné prevedeny na finan¢ni ohodnoceni (monetizovany). Pro
monetizaci byla pouzita primérnad mzda zaméstnancl véetné vsech odvodl, kterd byla dfive
oznacovana jako tzv. superhrubd mzda. Superhrubd mzda byla pouzita v souladu s metodikou
Ceské spole¢nosti pro farmakoekonomiku a hodnoceni zdravotnickych technologii (CFES), kdy
superhruba mzda predstavuje realné naklady na pracovnika, tedy jeho celkovy pfinos, respektive
ztratu pro spolecnost.(15)
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U dotazniku WPAI byl pro nase Ucely relevantni parametr ztraty produktivity (tzv. work impairment
(WI)). Jak bylo uvedeno vyse, v pfipadé ztraty produktivity konzervativné predpokladédme, ze
pacienti budou mit tuto fixni ztratu produktivity do doby odchodu do dlichodu.

V pfipadé kalkulace ztraty produktivity pracujicich vzhledem k nedostatku detailnich udaju
predpokladame, Ze jejich hruba a superhruba mzda je aplikovatelna i na nasi populaci. To implicitné
predpoklada, ze struktura pracovnich Uvazkd, ze které se odvozuje hruba mzda, je obdobna mezi
béznou populaci a nasi kohortou.

3.3.1.2  Ztrata pracovni produktivity pacientl s invalidnim dlchodem

Pri kalkulaci ztraty pracovni produktivity pacientd spojené s pfiznanym invalidnim ddchodem
budeme uvazovat proporcni snizeni pracovni produktivity pro 1., 2. a 3. stupen invalidniho dichodu

tak, jak jej definuje vyhlaska ¢. 359/2009 Sb. Ta definuje stupné invalidity a sniZzeni pracovni
produktivity nasledovné:

1) Invalidita 1. stupné: snizeni pracovni produktivity nejméné o 35 %, nejvyse o 49 %. Stred
tohoto intervalu je roven snizeni pracovni produktivity o 42 %.

2) Invalidita 2. stupné: snizeni pracovni produktivity nejméné o 50 %, nejvyse vSak o 70 %.
Stfed tohoto intervalu je roven snizeni pracovni produktivity o 60 %.

3) Invalidita 3. stupné: snizeni pracovni produktivity o 70 % a vice. Stfed tohoto intervalu je
roven snizeni pracovni produktivity o 85 %.

Pracovni produktivita je tedy snizena o 42 % (1. stupen), 60 % (2. stupen) a 85 % (3. stupen). Jak
bylo uvedeno, u pacientd predpokldadédme, ze ztrata produktivity je konstantni smérem do
budoucnosti. To znamena, Ze pacienti neprechazi z nizsich stupid do vyssich nebo naopak, nebo
dokonce, Ze pacienti ztrati invalidni dlichod a stanou se pIné pracujicimi. To je vysoce konzervativni
predpoklad, nebot’ Ize vzhledem k charakteru onemocnéni CF predpokladat progresi onemocnéni
a v case se vyznamné zhorsujici pracovni produktivitu.

Ztrata produktivity vlivem invalidniho dlichodu je rovnéz predpokladana do doby odchodu do
dlchodu uvazovaného ve vysi 64 let (nebo pred¢asného umrti). Dle zakona Ize rovnéz invalidni
dlchod pobirat maximalné do doby 65 let, cozZ je v souladu s nasim predpokladanym prdmérnym
odchodem do dlchodu.

3.3.1.3  Ztrata pracovni produktivity nepracujicich (nezaméstnani)

Ztrata pracovni produktivity nepracujicich a sou¢asné nezaméstnanych byla uvazovana ve smyslu
snizeni pracovni produktivity o 100 %. Pacienti jsou vyclenéni z oficialniho trhu prace a dle nasich
Udajt nevykonavaji praci za Uplatu, Ize tedy predpokladat ztratu jejich produktivity v plné vysi. To
nicméné neznamend, ze pacienti a pecovatelé nepracuji ve smyslu péce o sebe (pacienti) a o své
blizké (pecovatelé), pouze tyto Cinnosti nejsou oficidlné zaznamenany v ramci trhu prace
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Pfesto je tfeba uvazovat i obecnou miru nezaméstnanosti, ktera byla v dobé sbéru dat v CR. Rozdil
mezi nezaméstnanosti pacienti/pecovatelll a nezaméstnanosti obecné populace bude vniman jako
.dodatecnad” nezaméstnanost vlivem onemocnéni CF. V dobé sbéru dat (tj. Q4/2020 a Q1/2021)
byla nezaméstnanost v CR rovna 3,0 % a 3,4 %. Budeme tedy kalkulovat primérnou hodnotu ve
vysi 3,2 %.(17)

Jistou namitkou pro vyse uvedeny postup odvozeni nezaméstnanosti pecovatell je fakt, Ze se jedna
prevazné o zeny (93 %) ve véku primérné 39 let (Tabulka 4-17), tedy Ze v této skupiné pecovatell
by mohla byt obecné vyssi nezaméstnanost vlivem péce o déti nez v bézné populaci. Nicméné tato
namitka neni relevantni, nebot dle verejné dostupnych Udajlii o mife nezaméstnanosti v zavislosti
na véku a pohlavi neni mezi zenami v této a prilehlych vékovych skupinach vétsi rozdil nez u bézné
populace. V urcitych pripadech je nezaméstnanost vyssi, v urcitych nizsi, ale neni mozné zde
pozorovat jednoznacny trend.(18) Zen na rodicovské dovolené, které by se ve statistice
nezaméstnanych neobjevily, je ve véku 35-39 let pouze 6,5 %, ve véku nad 40 let pak jiz pouze
1,3 %.(19) Analyza navic sleduje celozivotni horizont, obdobi péce o déti by tak mélo mit jen
minimalni dopad.

3.3.1.4  Ztrata pracovni produktivity vlivem predcasnych umrti

Tato Cast analyzy se tyka pouze pacientl s CF, kdy toto onemocnéni vede ke zkraceni doby preziti.
U pecovatell nepredpokladame zvysena predcasna umrti oproti bézné populaci. V zakladnim
scénafi kalkulaci pracovni produktivity predpokladame, ze vSichni pacienti budou realizovat ztratu
pracovni produktivity do predpokladané doby odchodu do dlichodu (tj. 64 let).

Je bohuzel smutnou realitou onemocnéni CF, Ze tito pacienti maji krats$i dobu preziti. V minulosti
se uvadél median (tj. stfedni doba) preziti mezi 30-35 lety. Tato hodnota se vSak vlivem zlepsovani
péce rok od roku prodluzuje a dnes se jeji odhad pohybuje mezi 40 a 50 lety (Obrazek 3-1).(20)
Tento Udaj nicméné pochazi z USA, kde se péce o pacienty mize mirné lisit. Je vSak zfejmé, Ze se
vstupem novych inovativnich terapii bude stfedni doba preziti dale rist.

Ve trech vySe uvedenych zdrojich ndklady ztraty produktivity (pracujici, invalidni dlchod,
nepracujici) budeme pfi scénafich s pred¢asnym umrtim uvaZovat, ze pracovni produktivita bude
ztracena dle vyse uvedenych kalkulaci do predcasného umrti pacienta. Od doby predcasného umrti
pacienta bude nasledné uvazovana plna ztrata produktivity do doby odchodu do diichodu (ij.
64 let). Pri predpokladu predcasného umrti v 50 letech véku by 30lety pacient pracujici s hodnotou
WI 20 % mél 20% ztratu produktivity po dobu 20 let (50-30=20 let). Po zbylou dobu do dlchodu,
tedy 14 let (64-50=14 let), by pak mél ztratu pracovni produktivity 100 %.
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Obrazek 3-1 Oéekavana (stfedni) doba pfeZiti u pacienti v ¢ase (20)
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4 VYSLEDKY

V obdobi od 24. 11. 2020 do 15. 3. 2021 bylo do studie zarazeno celkem 257 pacientt z péti center
lécby CF v Ceské republice. Jelikoz dotazniky vypliovali pacienti i pecovatelé, je v této kapitole vzdy
prehledné popsano, ke které z téchto skupin se dané vysledky vztahuji. V datech se vyskytovala
chybéjici pozorovani, proto je v tabulkach a grafech uvadén pocet relevantnich odpovédi, z néhoz
byla analyza provadéna, pfipadné byla do tabulek doplnéna moznost ,Neuvedeno”, kde je vycislen
pocet chybéjicich pozorovani.

4.1 Charakteristiky pacienti

Z celkového poctu 257 pacientl byla vice nez polovina pacientl (51,4 %) 1é¢ena v Praze, dalSich
23,7 % pacientd bylo léCeno v Brné a zbyvajicich 22,6 % pacient(, ktefi uvedli v dotazniku nazev
navstévovaného centra léCby CF, bylo rovhomérné rozlozeno mezi Olomouc, Hradec Kralové

a Plzen.

Tabulka 4-1 Centrum lécby cystické fibrozy
Navstévované centrum lécby CF N %
FN Motol Praha 132 51,4 %
FN Brno 61 23,7 %
FN Olomouc 20 7,8 %
FN Hradec Kralové 20 78 %
FN Plzen 18 70 %
Neuvedeno 6 23 %
Celkem 257 100,0 %

Pramérny vék pacientl byl 17 let, medianovy vék byl 16 let. Jak je graficky znazornéno na Obrazek
4-1, nejmladsimu pacientovi byl v dobé zarazeni do studie méné nez 1 rok, nejstarSimu pacientovi
bylo 46 let. U dospélych pacientt (tj. starSich 18 let) byl prdmérny vék 28,5 let.

50
45 =T 4
40
35

30
25 26

20
15 X17 16

10
5
O —_—

0

Obrazek 4-1 Vék pacientd (n=253)
Mezi pacienty bylo 144 déti (56,0 %) a 113 dospélych (44,0 %) a vice nez polovinu pacientd tvofily
zeny (59,1 %). Jak Ize vidét nize (Obrazek 4-2), mezi détmi bylo pfiblizné stejné rozdéleni muzd
(45,8 %) a zen (54,2 %), mezi dospélymi byla prevaha poctu Zen vyraznéjsi (65,5 %). Vysledky
rozlozeni mezi déti a dospélé Ize povazovat za reprezentativni s ohledem na celkovy pocet pacientl
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v CR dle registru RECYF, kde je zastoupeni déti 49,4 % a dospélych 50,6 %.(2) V pfipadé podild méizu
a Zen je v nasem vzorku zastoupeno mirné vice zen nez v registru CF (59,1 % vs. 51,3 %).(2)

Z celkového poctu 113 dospélych pacientl bylo 64,6 % svobodnych, 23,0 % ve svazku manzelském,
8,0 % v partnerstvi a 4,4 % pacientl bylo rozvedenych.

Pracovni status byl zjiStovan pouze u pacientU starSich 15 let a pacienti mohli vybirat soucasné vice
odpovédi. Z celkem 132 pacientl starSich 15 let pracovalo 19,7 % na plny Uvazek a 17,4 % na
Castecny Uvazek, kdy primérna vyse tohoto Uvazku cinila 0,52. Celkem 35,6 % pacient(l uvedlo, Ze
jsou z hlediska pracovniho statusu v invalidnim ddchodu a 31,1 % pacientl bylo studujicich.
Nezaméstnanych bylo 12,9 % pacient(.

Z celkového poctu 257 pacientl bylo 3,1 % pacient( drzitelem priikazu OZP s oznacenim TP (tézké
postizeni), 30,4 % pacientll mélo prikaz OZP s oznacenim ZTP (zvlast tézké postizeni) a 3,1 %
pacientl mélo prikaz OZP s oznacenim ZTP/P (zvlast tézké postizeni s privodcem). Celkem 63,4 %

pacientll nebylo drzitelem zadného prikazu OZP.

Tabulka 4-2 Demografické Udaje pacientl

Demografické udaje pacientu N %
Dospéli 113 44,0 %
Déti 144 56,0 %
Pohlavi

Muzi 105 40,9 %
Zeny 152 59,1 %
Rodinny stav - dospéli pacienti (n=113)

Svobodna/y 73 64,6 %
Vdana/zenaty 26 23,0 %
Rozvedena/y 5 44 %
Druh/druzka 9 8,0 %
Pracovni status — pacienti starsi 15 let (n=132; mozno vice)

Plny Uvazek 26 19,7 %
Césteény Uvazek 23 17,4 %
DPP 9 6,8 %
DPC 6 45 %
osvC 6 45%
Invalidni ddchod 47 35,6 %
Student 41 31,1 %
Nezaméstnany 17 12,9 %
Drzitel prukazu OZP

TP 8 31%
ZTP 78 304 %
ZTP/P 8 31%
Nejsem drzitelem zadného prikazu 163 63,4 %
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Obrazek 4-2 Rozdéleni pacientd podle véku a pohlavi (n=257)

Nejvyssi dosazené vzdélani pacientl je z velké ¢asti dano vékem pacientl. Celkem 16,7 % pacient(
v dobé studie jesté nenavstévovalo ani materskou skolu. Celkem 25 pacientl (9,7 %) navstévovalo
materskou Skolu, a to v prdméru 4,7 dni v tydnu v primérném poctu 20 hodin tydné. Z téchto
pacientt si 20,0 % zazadalo o asistenta pedagoga a véem byl asistent pridélen.

Zakladni skolu v dobé studie navstévovalo 63 pacientl (24,5 %). Vétsina pacientll méla standardni
skolni dochazku, jen 5 pacientld (7,9 %) mélo individualni studijni plan. V poslednim pololeti, kdy
pacienti navstévovali Skolu ve standardnim rezimu pred pandemii COVID-19, zameskali pacienti
v priiméru 62,3 hodin skolni dochazky. O asistenta pedagoga si zazadalo celkem 9 pacientl (14,3 %)
a pouze jedinému nebyl asistent pridélen.

Stfedni $kolu navstévovalo celkem 24 pacientli (9,3 %), z nichz pouze jeden pacient (4,2 %) mél
individualni studijni plan. Za posledni pololeti zameskali pacienti v priméru 95,4 hodin skolni
dochazky. Vysokou skolu navstévovalo celkem 8 pacientli (3,1 %), 6 pacientd bylo studenty
bakalarského stupné, 2 pacienti studenty magisterského stupné. Pouze jeden student vysoké skoly
mél individualni studijni plan.

Vysokoskolské NN 27; 10.5 %
Student vysoké skoly [ 8;3.1%
Vyssi odborna skola M 2; 0.8 %
Stredoskolské s maturitou NN 45; 17.5 %

Stfedoskolské bez maturity [l 9; 3.5 %

Student stredni skoly [N 24 93 %

Zékladni I 11,43 %
Z&k zakladni skoly NG 63; 24.5 %
Pacient navstévuje matefsou skolu [N 5; 9.7 %
Dité jesté nenavstévuje materskou skolu NG 43; 16.7 %

0% 5% 10 % 15% 20 % 25 % 30 %

Obrazek 4-3 Nejvyssi dosazené vzdélani pacientd (n=257)
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4.1.1 Klinické udaje

Vyska, vaha a BMI pacientl byly analyzovany zvlast pro déti a dospélé, u dospélych pacientli bylo
BMI znazornéno graficky dle kategorii. Celkem 16,8 % dospélych pacientli mélo podvahu, 10,6 %
pacientll nadvahu a 2,7 % pacientl obezitu. U déti se tento ukazatel interpretuje velmi obtizné,
nebot” mez pacienty byly déti rizného véku a souhrnné charakteristiky tak mohou byt zkreslené.

Tabulka 4-3 Vyska, vdha a BMI pacientu

Vyska, vaha, BMI N Pramér SD Median Min Max
Déti a adolescenti

Vyska (cm) 142 124,7 31,6 125,5 64,0 181,0
Vaha (kg) 141 29,2 17,1 25,0 6,5 77,0
BMI (kg/m?) 141 16,9 2,5 16,5 12,7 30,1
Dospéli

Vyska (cm) 113 167,9 10,8 168,0 102,0 188,0
Vaha (kg) 113 62,2 14,0 60,0 16,0 102,0
BMI (kg/m?) 113 21,8 3,5 21,8 14,3 31,2

19
16.8 %

Podvaha

Normalni vaha

= Nadvaha

= Obezita

79
69.9 %

Obrazek 4-4 BMI kategorie u dospélych pacientd (n=113)

Ze 113 dospélych pacientd mélo vlastni déti pouze 23 pacientl (20,4 %), z nichz 69,6 % mélo jedno
dité a 30,4 % dvé déti, jak je zndzornéno nize (Obrazek 4-5). Zbyvajicich 90 pacientl (79,6 %) bylo
bezdétnych.
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o 304%

Obrazek 4-5 Vlastni déti u dospélych pacientd (n=113)

FEV1 (usilovné vydechnuty objem za prvni sekundu) byl u pacientd zjistovan z Iékarskych zprav
z poslednich dvou néavstév pred vypliovanim dotazniku. Prdmérnd hodnota FEV1 byla na
predposledni navstéveé 79,5 %, na posledni navstéveé 81,4 %. Pri rozdéleni podle véku pacient( (

160 160
o
= 140 ° 140 °
= —
@ 120 = 120
o w
Sz 100 o g = 100
22 4 — >2
L% BE g: x
) — -
= >
— A0 D 40
E (=] -] L (=]
s 20 20 .
0 0
[0,10] (10,20] (20,30] (30,40] (40,50] [0,10] (10,20] (20,30] (30,40] (40,50]
(n=44) (n=55) (n=50) (n=32) (n=8) (n=52) (n=59) (n=50) (n=32) (n=10)

Vék pacientd Vék pacientd
Obrazek 4-7) Ize pozorovat, ze u déti se hodnota FEV1 vétSinou pohybuje nad 80 %, zatimco
u dospélych naopak vétsinou pod touto hranici.

Tabulka 4-4 FEV1 u pacientd na poslednich dvou navstévach Iékare

FEV1 (%) N Primér SD Median Min Max
Predposledni navstéva 190 79,5 24,4 83,5 22,0 140,0
Posledni navstéva 204 81,4 25,4 86,0 17,0 148,0
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B Mirné abnormalni > 70 % B Mirné az téZce abnormalni 69-40 % M TéZce abnormalni < 40 %
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Obrazek 4-6 FEV1 na poslednich dvou navstévach podle kategorii
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Vék pacientd Vék pacientd

Obrazek 4-7 FEV1 na poslednich dvou navstévach podle véku pacientl

U 188 pacientd, ktefi méli zadanou hodnotu FEV1 na obou predchozich navstévach, byl spocitan
rozdil téchto hodnot (Tabulka 4-5). Hodnota FEV1 vzrostla mezi poslednimi dvéma navstévami

v priiméru o 1 procentni bod.

Tabulka 4-5 Zména FEV1 mezi ioslednimi dvéma navstévami iacientﬁ

Predposledni navstéva 188 79,7 24,2 83,5 22,0 140,0
Posledni navstéva 188 80,7 25,6 86,0 17,0 148,0
Rozdil 188 1,0 8,2 0,0 -20,0 41,0

Nejcastéjsi uvedenou mutaci CF byl F508del homozygot v 37,0 % pfipadd nasledovany F508del
s dalsi zavaznou mutaci v 33,9 % pfipad(. Mutace CF nebyla uvedena u 19,5 % pacient(.
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F508del + dalsi zavazna mutace 87,33.9%

F508del nebo jina zdvazna mutace + mirna mutace - 19;7.4 %

F508del nebo jina mutace + vzacna neznama
P 6;2.3%
zavaznost

Neuvedeno, jind mutace _ 50; 19.5 %

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 %
Obrazek 4-8 Typy mutace CF u pacientl (n=257)

U pacientll byla dale hodnocena cetnost navstév lékare, pohotovosti ¢i hospitalizace a pocet
plicnich exacerbaci v uplynulych 12 mésicich pred vypliovanim dotazniku (Tabulka 4-6). Celkem
115 pacientd (45,3 %) bylo nuceno absolvovat navstévu lékare v disledku CF mimo bézné
planované kontroly, kazdy z nich navstivil lékare v priméru 3,3krat. Primérné tak vSichni pacienti
provedli 1,5 neplanovanych navstév. Pohotovost v disledku onemocnéni navstivilo 39 pacientl
(15,3 %), kazdy z nich v prdméru 1,7krat. Celkem 70 pacientl (27,5 %) bylo v uplynulych 12 mésicich
hospitalizovano, kazdy z nich v prdméru 1,9krat s primérnou délkou hospitalizace 10,5 dni.

V poslednich 12 mésicich mélo plicni exacerbaci 98 pacientl (38,4 %), kazdy z nich v prdméru
2,5krat. Z téchto pacientl bylo hospitalizovano 40 (40,8 %), kazdy z nich v prdméru 1,7krat.

Tabulka 4-6 Neplanované navstévy Iékare, pohotovosti, hospitalizace a plicni exacerbace v poslednich 12 mésicich

Za poslednich 12 mésicu: N Primér SD Median Min Max

Pacienti s neplanovanymi navstévami (n=254) 115 45,3 %

Pocet neplanovanych navstév lékare (vSichni) 254 1,5 3,0 0,0 0,0 35,0

Pocet neplanovanych navstév lékare (s navstévou) 115 3,3 3,7 2,0 1,0 35,0

Pacienti na pohotovosti (n=255) 39 15,3 %

Pocet navstév pohotovosti (vsichni) 255 0,3 0,8 0,0 0,0 7,5

Pocet navstév pohotovosti (pacienti na pohotovosti) 39 1,7 13 1,0 1,0 75

Hospitalizovani pacienti (n=255) 70 27,5 %

Pocet hospitalizaci (vSichni) 255 0,5 11 0,0 0,0 5.0

Pocet hospitalizaci (hospitalizovani) 70 1,9 1,3 1,0 1,0 5,0
Délka hospitalizace (dny) 70 10,5 7.0 12,5 2,0 51,0

Pacienti s plicni exacerbaci (n=255) 98 384 %

Pocet plicnich exacerbaci (vSichni) 255 1,0 1,6 0,0 0,0 8,0

Pocet plicnich exacerbaci (pacienti s exacerbaci) 98 2,5 1,7 2,0 1,0 8,0

:I):Jascpei::::\::r;igpsa;cienti z diivodu plicni 40 40,8 %

(I?/(;icce;nfz)ospltallzau z ddvodu plicni exacerbace 98 07 11 0,0 0,0 50

ZOEztS;\ii)::?zlgell;)zaC| z dlvodu plicni exacerbace 40 17 10 10 10 50

Z 98 pacientU s plicni exacerbaci v poslednich 12 mésicich bylo 64,3 % dospélych a 35,7 % déti.
Obrazek 4-9 znazornuje podily vsech dospélych a détskych pacientd s exacerbaci. V uplynulych 12
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mésicich mélo alespon jednu plicni exacerbaci 55,8 % vsech dospélych pacientd a 24,6 % détskych

pacient.
160
140
100
80 B Plicni exacerbace
60 754 % Bez exacerbace
40 107
442 %
20 50
0
Dospéli Déti

Obrazek 4-9 Plicni exacerbace v predchozich 12 mésicich (n=255)

Alespon jednu infekci v predchozich 12 mésicich prodélalo 200 pacientt (77,8 %). Z téchto infekci
byly nejcastéjsi Staphylococcus aureus u 75,5 % pacientl s infekci a Pseudomonas aeruginosa
u 38,0 % pacientt s infekci (Obrazek 4-10). Celkem 5,5 % pacientl s infekci prodélalo Burkholderia
cepacia a 23,0 % pacientd s infekci uvedlo jinou infekci. Z téchto 200 pacientd vétSina uvedla jen
jednu z nabizenych infekci (66,0 %), dalSich 26,5 % prodélalo dvé rGzné infekce, 7,0 % uvedlo tfi
rizné prodélané infekce a jeden pacient (0,5 %) uved| vice nez 3 infekce v predchozich 12 mésicich.

Tabulka 4-7 Infekce v predchozich 12 mésicich

Infekce v predchozich 12 mésicich N %

Ne 56 21,8 %

Ano 200 77,8 %
1 infekce 132 66,0 %
2 infekce 53 26,5 %
3 infekce 7,0 %
vice nez 3 infekce 0,5 %

Staphylococcus aureus 151; 75.5 %

| o
N

Pseudomonas aeruginosa 76; 38.0 %

Burkholderia cepacia . 11;55%

Jiné

46; 23.0 %

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100 %

Obrazek 4-10 Typ infekce pacientl v predchozich 12 mésicich (n=200)
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4.1.2 Lécba cystické fibréozy

Nejnovéjsimi pfipravky pro kauzalni lécbu bylo 1é¢eno celkem 67 pacientl (26,2 %). Z téchto
pacientl byl nejcastéji uzivany pripravek Orkambi (65,7 %), dale Kalydeco (17,9 %), Symkevi (9,0 %)
a Kaftrio (1,5 %). Celkem 4,5 % pacientl uvedlo kombinaci Symkevi a Kalydeco a zbyvajicich 1,5 %
pacientl uzivalo jinou studijni Ié¢bu (viz Tabulka 4-8).

= Ano

189
73.8 %

Obrazek 4-11 Lécba nejnovéjsimi pripravky pro kauzalni [é¢bu (n=256)

Tabulka 4-8 UZivané |éCivé pfipravky pro kauzalni [é¢bu CF

Specifikujte lécivy pripravek N %
Kalydeco 12 17,9 %
Orkambi 44 65,7 %
Symkevi 6 9,0 %
Kaftrio 1 1,5 %
Symkevi + Kalydeco 3 4,5 %
Studijni 1é¢ba, nechci uvadét 1 1,5 %
Celkem 67 100,0 %

Antibiotika v pfedchozich 12 mésicich uzivalo celkem 202 pacientd (79,5 %). Z téchto pacientd
uzivalo antibiotika v predchozim roce pouze jednou 28,2 %, dvakrat 19,8 %, tfi a vicekrat 43,1 %
pacientll, celoro¢né uzivalo antibiotika 6,9 % pacientli a 2,0 % pacientll uvedlo, ze uzivali vice
antibiotik soucasné (Tabulka 4-9).
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= Ano

= Ne

Obrazek 4-12 Antibiotika v predchozich 12 mésicich (n=254)

Tabulka 4-9 Cetnost uzivani antibiotik v pfedchozich 12 mésicich

1 57 282 %
2 40 19,8 %
3 avice 87 43,1 %
Celoro¢né 14 6,9 %
Vice ATB najednou 4 2,0 %
Celkem 202 100,0 %

Inhalacni antibiotika uzivalo v predchozich 12 mésicich celkem 91 pacientl (35,5 %). Z téchto
pacientd uzivalo inhalacni antibiotika celoro¢né 61,5 % (Tabulka 4-10).

= Ano

= Ne

Obrazek 4-13 Inhalacni antibiotika v predchozich 12 mésicich (n=256)

Tabulka 4-10 Cetnost uzivani inhalacnich antibiotik v piedchozich 12 mésicich

1 17 18,7 %
2 7 7.7 %
3 avice 11 12,1 %
Celoro¢neé 56 61,5 %
Celkem 91 100,0 %
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Transplantace plic byla v minulosti provedena 12 pacientlim (4,7 %).

12
47 %

= Ano

Ne

244
953 %

Obrazek 4-14 Transplantace plic (n=256)

Soucasné s cystickou fibrozou mélo alespon jedno dalsi onemocnéni celkem 96 pacientt (37,4 %).
Tito pacienti uvedli v priiméru 3,3 pridruzena onemocnéni. Pfi zapocitani pacientd bez komorbidit
méli vSichni pacienti v priméru 1,2 komorbidity (Tabulka 4-12).

Mezi nejcastéji uvadéné komorbidity patfil diabetes (17,9 %), snizena funkce slinivky (15,2 %)
a nosni polypy (13,6 %). Jina nez uvedena onemocnéni uvedlo celkem 14,4 % pacientd.

Tabulka 4-11 Pridruzena onemocnéni pacient( s CF

Pridruzena onemocnéni (n=257) N %

Deprese 4 16 %
Uzkost 1 43%
Potize s inkontinenci 3 1.2 %
Snizena funkce slinivky 39 15,2 %
Zanét slinivky 4 1,6 %
Rhinosinusitida (zanét nosnich dutin) 14 54 %
Nosni polypy 35 13,6 %
Neplodnost 13 51 %
Obstrukéni komplikace stiev 3 12 %
Zacpa 7 2,7 %
Diabetes 46 17,9 %
Jaterni nedostatecnost 6 23 %
Steatdza jater 9 3,5%
Cirhdza jater 3 12 %
Problémy s mocovym méchyrem 2 08 %
Obstrukéni komplikace stiev 5 19%
Refluxni choroba jicnu 17 6,6 %
Snizena funkce ledvin 3 1.2 %
Problémy metabolismu kosti 18 70 %
Bolest kloub 12 4,7 %
Onemocnéni obéhové soustavy 3 1,2 %
Jiné 37 14,4 %
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l Celkem pacienti s pfidruzenym onemocnénim 96 374 %

Trvalé poskozeni mélo celkem 8,2 % pacientl, ktefi uvadéli napriklad autismus, Aspergerdv
syndrom, astigmatismus, recidivujici pankreatitidy, ADHD, arterialni hypertenze a dalsi.

Tabulka 4-12 Pocet pfidruzenych onemocnéni a trvalych poskozeni

Pocet pridruzenych onemocnéni N Pramér SD Median Min Max
Vsichni pacienti 256 1,2 2,1 0,0 0,0 10,0
Pacienti s pfidruzenym onemocnénim 96 33 2,2 30 1,0 10,0
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4.2 Dopad na rodinu a pecovatele

Cysticka fibréza bezpochyby ovliviiuje nejen zivot pacienta, ale také celé jeho rodiny. V této Casti
analyzy byl dopad na rodinu a pecovatele popsan z nékolika rlznych uhlG pohledu - casova
narocnost péce o pacienta, subjektivni zatéz pecovatele (ZBI) i socialni dopady.

4.2.1 Dopad na rodinu

S cystickou fibrdzou je spojena spousta ¢innosti, které jsou pro pacienta nebo jeho rodinu casové
patfi inhalace (97,3 %), prfiprava a podani lékl a zdravotnich prostredkd (90,3 %), cviceni,
rehabilitace nebo fyzioterapie (89,5 %), sterilizace pouzivanych pomicek (87,5 %) a uklid, hygiena
nad ramec bézného uklidu (75,9 %). Méné Castymi Cinnostmi pak byla intravendzni aplikace 1ékd
a porty (7,8 %), oxygenoterapie (0,8 %) a vyziva pomoci PEG sondy (0,8 %).

Inhalace |GG 073 %
Oxygenoterapie | 0.8%
Cvi¢eni + rehabilitace + fyzioterapie || NN 305 %
PFiprava a podani Iéki a zdravotnich prostiedkd [ NNNRNRRDE NN 003 %
Uklid, hygiena nad ramec bézného uklidu [ NNNRNRRRDIEBBBN N B 750 %
Sterilizace pouzivanych pomtcek [ NR_RMEBBBBNEEEEE 375 %
Vy#iva pomoci PEG sondy | 0.8 %
Intravendzni aplikace Iékd a porty [l 7.8 %

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

Obrazek 4-15 Cinnosti spojené s CF (n=257)

Celkem 97,3 % pacientd uvedlo, Ze provadi inhalace, a to v priméru 3,2krat denné, pficemz
primérny cas straveny jednou inhalaci byl 18,4 minut. PrGmérny pacient tedy stravil inhalacemi
témér 1 hodinu denné. Pacienti, kteri uvedli, ze cvi¢i (89,5 %), méli cviceni, rehabilitace nebo
fyzioterapie v priméru 2,3krat denné a jednim cvicenim stravili v prdméru 16,7 minut. Primérny
pacient tedy stravil 35,2 minut denné cvicenim. Vétsina pacientd méla moznost cvi¢eni v doméacim
prostredi (99,6 %), proto byl priimérny pocet rehabilitaci mimo domov 0,2 za tyden.

Pfipravou a podanim lékl a zdravotnich prostfedk( stravili pacienti, pfipadné rodina nebo
pecovatelé, v prdméru 19 minut denné. Uklidem a hygienou nad rdmec bé&zného Uklidu strévili
pacienti v priméru 28,4 minut denné a sterilizaci pouzivanych pomucek v priiméru 23 minut denné.
Mezi méné cCasté Cinnosti spojené s CF patfila oxygenoterapie, kterd byla uvedena pouze u dvou
pacientl, u nichz byla provadéna 7 dni v tydnu, kazdy den po 8 hodin u jednoho a 24 hodin
u druhého pacienta. Vyzivu pomoci PEG sondy uvedli také jen dva pacienti, ¢as strdveny touto
vyzivou byl u jednoho pacienta 5 minut denné, u druhého 2 hodiny denné.
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Intravendzni aplikace 1€k a porty byla uvedena u 20 pacientld (7,8 %). Celkovy cas straveny

intravendzni aplikaci za posledni 3 mésice byl v prdméru 53,5 hodin, ¢as straveny pouzivanim portu

béhem stejného obdobi byl primérné 62,4 hodin.

Tabulka 4-13 Cinnosti spojené s CF

Cinnosti spojené s CF N Pramér SD Median  Min Max
Inhalace 250 97,3 %

Pocet inhalaci denné 249 3.2 1,3 30 1,0 17,0
Cas straveny jednou inhalaci (min) 249 18,4 12,2 15,0 2,0 90,0
Oxygenoterapie 0,8 %

Pocet oxygenoterapii tydné 7,0 0,0 7,0 7,0 7,0
Cas straveny jednou oxygenoterapii (min) 960,0 678,8 960,0 480,0 14400
Cviceni + rehabilitace + fyzioterapie 230 89,5 %

Pocet cviceni denné 228 23 08 2,0 0,0 50
Cas straveny jednim cvi¢enim (min) 229 16,7 11,2 15,0 0,0 80,0
Pocet rehabilitaci mimo domov tydné 229 0,2 0,7 0,0 0,0 6,0
Pfiprava a podani Iéku a zdravotnich prostiedka 232 90,3 %

Cas straveny pripravou lékd a ZP denné (min) 231 19,0 20,7 15,0 0,0 240,0
Uklid, hygiena nad ramec bézného uklidu 195 75,9 %

gzzsg?r\:::;/ speciadlnim hygienickym rezimem 194 28,4 252 20,0 00 1800
Sterilizace pouzivanych pomticek 225 87,5 %

Cas straveny sterilizaci denné (min) 224 23,0 19,5 15,0 0,0 120,0
Vyziva pomoci PEG sondy 2 0,8 %

Cas straveny vyzivou pomoci PEG denné (min) 2 62,5 81,3 62,5 5.0 120,0
Intravenézni aplikace Iéku a porty 20 7.8 %

;jzlslizs)r/]ic;sms;rseil;/:rgzcl)z;ravenozm aplikaci za 20 535 86,8 05 0,0 330,0
gerl]kéos\;z/eé?;os;)réveny pouzivanim portu za posledni 20 62,4 1266 0,0 0,0 383.0

Prdmérny pocet jidel denné u pacientl s CF byl 5,3. Bézné stravovani (napfiklad ve skolni jidelné
nebo restauraci) bylo mozné u 213 pacientl (83,2 %). Celkem 34 pacientd (13,3 %) se muselo

stravovat pouze doma pripravenou stravou, prficemz tyto pfipravy zabraly v priiméru 91,2 minut.

Specialni nebo specifické potraviny bylo potreba nakupovat u 99 pacientt (38,8 %).

Tabulka 4-14 Stravovani pacientl s CF

potravin (n=255)

Stravovani pacienti s CF N Pramér SD Median Min Max
Pocet jidel denné 251 5,3 1,0 5,0 2,0 10,0
Moznost bézného stravovani (n=256) 213 83.2%

Nutnost stravovani pouze doma pfipravenou 34 13,3 %

stravou (n=255)

Kolik ¢asu tyto pfipravy zaberou 34 91,2 42,8 70,0 40,0 180,0
Pocet jidel denné 34 5,6 1,2 5,0 2,0 8,0
Nutnost kupovani specialnich/specifickych 99 38,8 %
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Cas straveny péci o pacienta s CF zahrnuje také specializovana vy3etfeni a ¢as straveny dopravou
do specializovanych center CF. Specializovana vysetieni v ramci CF podstupovalo celkem 85,1 %
pacientll, a to v praméru 4,9krat rocné. Dojezdova doba do zdravotnického zafizeni za Ucelem
specializovaného vysetfeni vramci CF byla v priméru 83,4 minut. Jina doprava byla nutna
v disledku onemocnéni u 38,4 % pacientl (napriklad na rehabilitace, do Skoly apod.), a to
v priiméru 5,7krat mésicné. Primérny cas straveny dojizdénim byl 99,5 minut.

Specializované vysetreni v ramci CF _ 85.1%
Jind doprava nutna vzhledem k CF _ 384 %
Ndavstéva specializovaného centra _ 70.6 %

Jiné ¢innosti spojené s CF - 13.3%

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Obrazek 4-16 Doprava a Cas ve specializovaném centru CF (n=255)

Informace o navstévé specializovaného centra uvedlo celkem 70,6 % pacientt. Ve specializovaném
centru pro lécbu CF stravili pacienti v priiméru celkem 145 minut, z ¢ehoz prdmérné 52,8 minut
stravili cekanim. Jiné cinnosti spojené s CF uvedlo celkem 34 pacientd (13,3 %) a patfi mezi né
pohyb, aktivity spojené s lé¢bou CF, Iékarské navstévy, vzdélani a dalsi (Tabulka 4-16). Pacienti
témito ¢innostmi stravili v prdméru 48,3 minut denné.

Tabulka 4-15 Doprava a Cas ve specializovaném centru CF

Doprava a cas ve specializovaném centru (n=255) N Pramér SD Median  Min Max
Specializované vysetreni v ramci CF 217 85,1 %

Cas straveny dojizdénim (min) 217 83,4 55,6 70,0 4,0 420,0
Pocet vysSetfeni (rocné) 217 49 2,5 4,0 0,2 23,0
Jina doprava nutna vzhledem k onemocnéni 98 38,4 %

Cas straveny dojizdénim (min) 98 99,5 191,9 60,0 0,0 1800,0
Cetnost cestovani (mési¢né) 96 57 9,5 1,0 0,0 40,0
Specializované centrum 180 70,6 %

Cas straveny v centru ¢ekanim (min) 179 52,8 57,5 30,0 0,0 360,0
Celkovy cas straveny v centru (min) 179 145,1 71,2 120,0 4,0 360,0
Jiné cinnosti spojené s CF 34 13,3 %

Cas straveny jinymi ¢innostmi za den (min) 41 48,3 47,6 30,0 0,5 240,0

Tabulka 4-16 Jiné Cinnosti spojené s CF

Jiné cinnosti spojené s CF (n=34) N %

Pohyb 17 50,0 %
Lékarské navstévy 8 23,5%
Aktivity spojené s lé¢bou CF 19 55,9 %
Vzdélani 4 11,8%
Jiné 9 26,5%
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4.2.2 Dopad na pecovatele

V této kapitole byla analyzovana data pecovatelll, nebot’ pro né predstavuje péce o pacienty s CF
velkou zatéz. PeCovatel byl uveden u 108 pacientl (42,4 %).

= Ano

147
57.6 %

Obrazek 4-17 Pocet pacientl s pecovatelem (n=255)

Pramérny vék pecovatele byl v dobé vyplhovani dotazniku 38,7 let. Pfi rozdéleni pacientld podle
toho, zda méli pecovatele, |ze pozorovat vyrazné vékové rozdily. Primérny vék pacientd
s peCovatelem byl 9,2 let a primérny vék pacientl bez pecovatele byl 22,6 let. PeCovatelem byva
vétsinou rodic a je ziejmé, ze pecovatele potiebuji spise détsti pacienti s CF.

Tabulka 4-17 Vék pecovatele a pacientli podle pecovatele

Vék pecovatele a pacienti N Pramér SD Median Min Max
Vék pecovatele 107 38,7 7.3 38,0 23,0 58,0
Vék pacientd s pecovatelem 106 92 76 7,0 0,0 43,0
Vék pacientd bez pecovatele 147 22,6 11,8 23,0 0,0 46,0

Zeny tvofily 92,6 % véech pecovateld. Vétsina pecovateld bylo v manZelském svazku (75,0 %),
nejvyssi dosazené vzdélani bylo nejcastéji vysokoskolské magisterské nebo vyssi (38,0 %)
a stfedoskolské s maturitou (31,5 %). Celkem 31,0 % pecovateld bylo nezaméstnanych, 31,0 %
pracovalo na plny Uvazek a 22,5 % na ¢astecny Uvazek.

Celkem 97,2 % pecovatell byli rodi¢e pacientt s CF, zbyvajicich 2,8 % byli partnefi pacientd. U 66
pacientd byly uvedeny dalsi osoby, které také pecuji o pacienta. V 59,1 % pfipadd byli jako dalsi
pecovatelé uvedeni rodice pacienta, respektive druhy z rodict, pokud byl jeden z nich hlavnim
pecovatelem, dale pak prarodice ve 28,8 % pripadu.

Tabulka 4-18 Demografické Udaje pecovatell

Demografické tdaje pecovatelii (n=108) N %
Pohlavi

Muzi 8 74 %
Zeny 100 92,6 %
Rodinny stav

Svobodna/y 12 11,1%
Vdané/zenaty 81 75,0 %
Rozvedend/y 10 93 %
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Druh/druzka 5 4,6 %

Nejvyssi dosazené vzdélani

Stfedoskolské bez maturity 12 11,1 %
Stfedoskolské s maturitou 34 31,5%
Vyssi odbornéa skola 6 56 %

Vysokoskolské bakalarské 15 13,9 %
Vysokoskolské magisterské nebo vyssi 41 380 %
Pracovni status (n=71)

Plny Gvazek 22 31,0 %
Castecny Gvazek 16 22,5%
DPP 4 56 %

DPC 3 42 %

osvC 5 7.0 %

Nezaméstnany 22 31,0%
Vztah pecovatele k pacientovi (n=107)

Rodi¢ (matka/otec) 104 97,2 %
Partner (manzel/pfitel) 3 2,8 %

Dalsi osoby pecujici o pacienta (n=66)

Matka/otec 39 59,1 %
Babicka/dédecek 19 28,8 %
Teta/stryc 5 76 %
Sestra/bratr 3 45 %

4.2.3 Péce o pacienty

Informace o péci o pacienty byla vyplnéna celkem u 107 pacientl. PéCe o pacienta zabrala

pecovatelim v prameéru 4,6 hodin, median cinil 2,5 hodiny denné.

Tabulka 4-19 Pocet hodin denné péce o pacienta

Péce o pacienta

N Pramér SD

Median

Min Max

Péce o pacienta (hod/den)

107 4,6 55

2,5 0,1 24,0

Mezi nejcastéjsi aktivity, které vyzadovaly pomoc pecovatele, se radil uklid a hygiena nad ramec
béZného uklidu (97,2 % pacient(), sterilizace pouzivanych pomucek (93,5 % pacientl) nebo pfiprava
a podani Iékd a zdravotnich prostiedku (88,8 % pacient().

Cviceni + rehabilitace + fyzioterapie

Pfiprava a podani Iékd a zdravotnich prostredk
Uklid a hygiena nad ramec bézného Uklidu
Sterilizace pouzivanych pomucek

Intravenozni aplikace 1€k

Doprovod pacienta

Dohled na pacienta (FT, brani 1ékd)

Doprava pacienta (bez MHD)

Inhalace

B 37%

Jiné aktivity [ 159 %

0% 20 % 40 %

I 82.2 %
= 86.9 %
I 88.8 %
912 %
I 93.5%

I 48.6 %
I 82.2 %
I 63.6 %

60 % 80 % 100 %

Obrazek 4-18 Aktivity vyzadujici péci o pacienta (n=107)
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Tabulka 4-20 ukazuje aktivity, u nichz je vyzadovana pomoc pecovatele. Vidime, Ze pecovatelé jsou
zatizeni celou fadou aktivit. Casové nejnarocnéjsi je doprovod pacienta za réiznymi specializovanymi
vySetirenimi, dale dohled nad pacientem, intravendzni aplikace 1ékd (ta je ale u malého poctu
pecovatell). Nejcastéjsimi aktivity jsou poté Uklid a hygiena, sterilizace pouzivanych pomacek,
pfipravy na podani léka a zdravotnickych prostredk( a poté cviceni + rehabilitace + fyzioterapie.
Jasné vidime, ze kazda z aktivit je zatézujici, coz v kone¢ném souctu znamena vyznamnou zatéz
pecovateld.

Rozdil mezi nize uvedenymi tabulkami (Tabulka 4-20 a Tabulka 4-21) je ten, ze v prvni tabulce jsou
vypocteny casové naklady pouze pro pecujici, ktefi se danou aktivitou zabyvaji. Napriklad
intravendzni aplikace 1€kl cCita v praméru 103,8 minut, avsak tyka se pouze 4 pecovateld, vysledny
primérny dopad na priimérného pecovatele tak je roven pouze 3,9 minutam.

Z pohledu celkové zatéze vypoctené na jednoho peclovatele je tak nejvice zatézujici dohled na
pacienta (priimér 117 minut), doprovod pacienta (priimér 95 minut) a doprava pacienta (priimér 40
minut). Vyznamnou zatézi je poté i uklid, inhalace a cviceni.

Tabulka 4-20 Aktivity vyzadujici péci o pacienta — pacienti s péci v dané oblasti

::;:;z;rek(::::ﬂt‘ ;/e d\g‘z)adovana pomoc N Pramér SsD Median Min Max
Inhalace 88 36,0 17,7 30,0 5,0 80,0
Cviceni + rehabilitace + fyzioterapie 93 33,2 18,6 30,0 5.0 120,0
E:fsr;\;s&podanl [ékd a zdravotnich 95 19,9 146 15,0 50 60,0
Uklid a hygiena nad ramec bézného uklidu 104 34,0 31,7 30,0 5.0 240,0
Sterilizace pouzivanych pomUcek 100 24,4 20,7 20,0 5,0 120,0
Intravendzni aplikace 1€k 4 103,8 122,0 70,0 5.0 270,0
Doprovod pacienta 52 196,3 3551 60,0 10,0 1440,0
Dohled na pacienta (FT, brani 1éka) 88 142,3 311,3 30,0 5,0 1440,0
Doprava pacienta (bez MHD) 68 63,9 118,9 40,0 10,0 960,0
Jiné aktivity 17 110,3 1371 60,0 10,0 525,0

Tabulka 4-21 Aktivity vyzadujici péci o pacienta — vSichni pacienti

::;:;zlerek(t:\:z:t;/e d\;)rllz)adovana pomoc N Pramér SD Median Min Max
Inhalace 107 29,6 21,2 30,0 0,0 80,0
Cviceni + rehabilitace + fyzioterapie 107 289 20,7 30,0 0,0 120,0
E:fsr;\;zsﬁpodanl |ékd a zdravotnich 107 17.7 15,1 15,0 0,0 60,0
Uklid a hygiena nad ramec bézného uklidu 107 331 31,7 30,0 0,0 240,0
Sterilizace pouzivanych pomUcek 107 22,8 20,9 20,0 0,0 120,0
Intravendzni aplikace 1€k 107 3,9 28,5 0,0 0,0 270,0
Doprovod pacienta 107 95,4 265,3 0,0 0,0 1440,0
Dohled na pacienta (FT, brani l1ékd) 107 117,0 287,3 20,0 0,0 1440,0
Doprava pacienta (bez MHD) 107 40,6 99,4 20,0 0,0 960,0
Jiné aktivity 80 234 76,6 00 00 525,0
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4.2.4 Zatéz pecovatell (Zarit Burden Interview)

Subjektivni zatéz pecovatelll byla zjistovana prostrednictvim dotazniku ZBI (Zarit Burden Interview).
Dotaznik ma celkem 22 otazek s moznymi 4 odpovédmi a nabyva tedy hodnot od 0 do 88, kdy
0 znamena zadné zatizeni a 88 znamena maximalni zatizeni pecovatell. Tento dotaznik vyplnilo
celkem 95 pecovateld.

evvs

nebo mirnou zatéz (ZBI 1-20) pocitovalo celkem 40 pecovatell (42,1 %), mirnou az stredni zatéz
(ZBl 21-40) celkem 38 pecovateld (40,0 %) a stredni az tézkou zatéz (ZBl 41-60) celkem
17 pecovatelli (17,9 %). Zadny z pecovatel(i nepocitoval pfi péci o pacienta s CF tézkou z4téz (ZBI
61-88) (Obrazek 4-19).

Tabulka 4-22 Z4téZ pecovatell (ZBI)

ZBI N Pramér SD Median Min Max
Soucet hodnot 95 25,4 13,5 24,0 2,0 59,0
25 %
00 200% 1599
15 % 12.6 %
10 % 74 % T74% 74%

539 6.3 %

0o B ==

1-5 6-10 11-15 16-20 21-25 26-30 31-35 36-40 41-45 46-50 51-55 56-60
Minimalni nebo zadna zatéz Mirna az stredni zatéz Stredni az tézka zatéz

40 (42,1 %) 38 (40,0 %) 17 (17,9 %)

Obrazek 4-19 Rozlozeni pecovatell podle souctu hodnot ZBI (n=95)
Prdmérné hodnoty zatéze pecovatell o pacienty s CF byly porovnavany s prdmérnymi hodnotami
ZBI jinych onemocnéni (Obrazek 4-20, Tabulka 4-23). Zatéz pecovatell o pacienty s cystickou
fiborozou mulzeme prirovnat zatézi o pacienty s kortikobazalnim syndromem, pokrocilym
nadorovym onemocnénim ¢i demenci. V téchto pfipadech byla prdmérna hodnota ZBI zjisténa ve
vysi 26,1; 23,3 a 27,9, respektive. Je ziejmé, Ze onemocnéni CF, aC se mlze zdat, Ze na pecovatele
nedopada v takové mire, tak ma dopad skutecné velmi vysoky.
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Pokrocilé onkologické onemocnéni
Cysticka fibroza
Kortikobazalni syndrom
Demence (Harding)
Duchenova svalova distrofie
Alzheimerova nemoc
Mukopolysacharidoza
Demence (Vandepitte)
Spinalni svalova atrofie
Ziskané poranéni mozku
Frontotemporalni degenerace

Prader-Willi syndrom
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Obrazek 4-20 Rozlozeni pecovatell podle souc¢tu hodnot ZBI (n=95)

Tabulka 4-23 Srovnani ZBI u pacientl s CF a jinymi onemocnénimi

Onemocnéni Autor Rok studie Stat Vzorek Prumérna hodnota ZBI
1 Demence éﬂ?dep'tte 2020 Belgie 355 33 (SD=16,18)
2 Mukopolysacharidoza Péntek (22) 2016 EE SDEE’ T, 66 32,7
Duchenova svalova Landfeldt DE, IT,
. distrofie (23) 2016 UK, US 770 29
4 Prader-Willi syndrom é‘?’)ad””'a” 2018 US 142 44 (+/- 15,4)
5 Alzheimerova nemoc Bruno 2019 Italie 198 30,6 (28,3;32,9)
Spinalni svalova Lopez-
6 atrofie Bastida (25) 2017 ES 81 34,53 (13,41)
7 | Frontotempordini 2013 US 180 399 (+/- 132)
degenerace Armstrong
8 Kortikobazalni (26) 2013 Us 87 26,1 (+/-11,3)
syndrom
Pokrocilé
9 onkologické 2015 UK 105 23,3 (SD 13,4)
onemocnéni Harding
10 Demence (27) 2015 UK 131 27,9 (SD 16,4)
11 Ziskane poranéni 2015 UK 215 39,1 (SD 17,3)
mozku
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4.2.5 Socialni dopady

Dopad na rodiny pacientll s CF neni pouze z ¢asového hlediska, ale také z hlediska finan¢niho.
V této kapitole jsou uvedeny primé meésicni naklady rodiny i naklady socialniho zabezpeceni
pacientd i pecovatel(.

Celkem 220 pacientt (86,3 %) nebo jejich rodin vlastnilo v dobé vypliovani dotazniku automobil.
Jinou nez automobilovou dopravu vyuzivalo celkem 43 pacientl (16,7 %).

= Ano

= Ne

Obrazek 4-21 Pacienti podle vlastniho automobilu (n=255)

= Ano

= Ne

Obrazek 4-22 Doprava jina nez automobilem (n=255)

Tabulka 4-24 ukazuje zastoupeni nakladd rodiny. Toto zastoupeni fika o podilu pacient(/rodin, ktefi
vynakladaji finan¢ni prostfedky na dané aktivity. Vidime, Ze vSechny rodiny vynakladaji financni
prostfedky na dopravu, vitaminy ¢i jiné dopliky stravy, doplatky za léky, volné prodejné léky
desinfekci a jiné hygienické potreby.

Tabulka 4-24 Pifimé mésicni naklady rodiny (% zastoupeni)

39



_HETA

Instirur pro zdmavorsd ekonomiky a techology ASSESSMENT o

Doprava vlastnim automobilem

Doprava na specializované vysSetreni v ramci CF 212 83,5%
Doprava na jiné aktivity spojené s CF 160 63,0 %
Parkovné (bez priikazu ZTP) 108 42,5 %
Doprava jina nez automobilem

Doprava na vySetreni/jiné aktivity spojené s CF 36 14,2 %
Naklady na stravu

Strava 160 63,0 %
Rehabilitace + cviceni + fyzioterapie

Rehabilitace 41 16,1 %
Cviceni 45 17,7 %
Fyzioterapie 37 14,6 %
Volné prodejné

Doplnky stravy 168 66,1 %
Vitaminy 245 96,5 %
Dalsi 1é¢ivé pripravky, které nejsou na predpis 161 63,4 %
Na predpis

Léky 19 7.5 %
Inhalatory 128 50,4 %
Filtry 73 28,7 %
Piticka (tekuta klinicka vyziva) 60 23,6 %
Jiné 45 17,7 %
Dalsi mésicni naklady spojené s CF

Desinfekce 236 92,9 %
Hygienické potieby 238 93,7 %
Jiné 66 26,0 %

Tabulka 4-25 a Tabulka 4-26 poté ukazuji pfimé mési¢ni naklady rodiny. Prvni Tabulka 4-25 opét
ukazuje naklady pro rodiny, které tyto vydaje vynakladaji. Druhd Tabulka 4-26 poté ukazuje

primérné naklady na vSechny rodiny pfi zvazeni zastoupeni jednotlivych nositelt. Napriklad za
dopravu jinou automobilem vydavaji tyto rodiny v prdméru 1656 K¢, pfi poctu 219 rodin/pacientl

jsou nicméné prameérné naklady na celou zkoumanou kohortu 1428 K¢.

Z vysledku je zirejmé, ze nejvétsi polozkou (Cita pravé doprava pacientll, naklady na stravu, volné

prodejné léky a Iéky na predpis.

Tabulka 4-25 Pfimé mésicni naklady rodiny (nositelé naklad)
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Pfimé mésicni naklady rodiny N Pramér SD Median Min Max

Doprava vlastnim automobilem 219 1656 2239 1050 0 23 800
Doprava na specializované vysSetieni v ramci CF 219 578 696 400 0 7 000

Doprava na jiné aktivity spojené s CF 219 982 1890 500 0 22 000
Parkovné (bez prikazu ZTP) 219 96 174 0 0 1500
Doprava jina nez automobilem 43 184 256 100 0 1000
Doprava na vysetreni/jiné aktivity spojené s CF 43 184 256 100 0 1000
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Naklady na stravu 254 1803 2 268 1000 0 10 000
Rehabilitace + cviceni + fyzioterapie 133 476 699 200 0 3 500
Rehabilitace 133 173 465 0 0 3000
Cviceni 133 189 364 0 0 2 000
Fyzioterapie 133 114 257 0 0 1400
Volné prodejné 253 1488 1401 1100 0 11 000
Doplriky stravy 253 469 672 300 0 5 000
Vitaminy 253 639 609 500 0 5 000
Dalsi lécCivé pripravky, které nejsou na predpis 253 380 685 200 0 8 000
Na predpis 252 1110 1442 700 0 10 300
Léky 252 480 674 300 0 5 000
Inhalatory 252 257 555 50 0 7 000
Filtry 252 142 513 0 0 5000
Piticka (tekuta klinicka vyziva) 252 132 433 0 0 5 000
Jiné 252 99 497 0 0 7 000
Dalsi mésicni naklady spojené s CF 252 763 777 600 0 5000
Desinfekce 252 383 442 300 0 3000
Hygienické potreby 252 269 279 200 0 2 000
Jiné 252 111 331 0 0 3300
Tabulka 4-26 Pfimé mési¢ni naklady rodiny (primér na pacienta)
Pfrimé meésicni naklady rodiny N Pramér SD Median Min Max
Doprava vlastnim automobilem 254 1428 2 155 900 0 23 800
Doprava na specializované vysetreni v ramci CF 254 498 677 300 0 7 000
Doprava na jiné aktivity spojené s CF 254 847 1787 400 0 22 000
Parkovné (bez prikazu ZTP) 254 83 165 0 0 1500
Doprava jina nez automobilem 254 31 125 0 0 1000
Doprava na vysetreni/jiné aktivity spojené s CF 254 31 125 0 0 1000
Naklady na stravu 254 1803 2 268 1000 0 10 000
Rehabilitace + cviceni + fyzioterapie 254 249 558 0 0 3500
Rehabilitace 254 91 347 0 0 3000
Cviceni 254 99 280 0 0 2 000
Fyzioterapie 254 60 195 0 0 1400
Volné prodejné 254 1482 1401 1080 0 11 000
Doplnky stravy 254 467 671 300 0 5000
Vitaminy 254 636 609 500 0 5000
Dalsi |écivé pripravky, které nejsou na predpis 254 379 684 200 0 8 000
Na predpis 254 1101 1440 700 0 10 300
Léky 254 476 673 300 0 5000
Inhalatory 254 255 554 30 0 7 000
Filtry 254 140 511 0 0 5000
Piticka (tekuta klinické vyziva) 254 131 431 0 0 5000
Jiné 254 98 495 0 0 7 000
DalSi mésicni naklady spojené s CF 254 757 777 575 0 5000
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Desinfekce 254 380 441 300 0 3 000
Hygienické potteby 254 267 278 200 0 2 000
Jiné 254 111 329 0 0 3300
Celkem mésicni naklady rodiny 254 6 852 5074 5 680 720 31500
Tabulka 4-27 Roc¢ni néklady pacientll na lazné a dovolenou

Ro¢ni naklady N Pramér SD Median Min Max
Lazné 8 5412 4979 5 500 0 15 000
Dovolena u more/ v horach 177 34 395 30 467 30 000 0 230 000

Z hlediska naklad(i socialniho zabezpeceni pobiralo invalidni ddchod celkem 89 pacientl (35,0 %).
Nejvétsi podil pacientl mélo 3. stupen (39,3 %) a 1. stupen (36,0 %) invalidniho dichodu. Primérna
vySe invalidniho dichodu byla 9 422 K¢. Celkem 32 pacientl (12,6 %) uvedlo, ze pobiraji davky osob
zdravotné postizenych, 93,8 % z nich pfispévek na mobilitu v priimérné vysi 765 K¢ a 6,3 % pacientd

prispévek na zvlastni pomucky, pricemz vysi uvedl jen jeden pacient (Tabulka 4-29).

Nemocenské davky v poslednim roce pobiralo 3,1 % pacientl, primérny pocet dni nemocenské
¢inil 85,1 dni v rozmezi od 15 do 275 dni. Jiné socialni pfispévky uvedlo 2,0 % pacient(. Prispévky
od nadace uvedlo celkem 91 pacientl (35,8 %). Zadné davky ani pfispévky nepobiralo celkem

63 pacientl (24,8 %) (Tabulka 4-28).

Tabulka 4-28 Naklady socidlniho zabezpeceni pacientl
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Naklady socialniho zabezpeceni (n=254) N

Invalidni ddchod 89 35,0 %
1. stupen 32 36,0 %
2. stupen 20 22,5%
3. stupen 35 393 %
Invalidni dlichod z mladi 2 22 %

Davky osob zdravotné postizenych (OZP) 32 12,6 %
Prispévek na mobilitu 30 93,8 %
Prispévek na zvlastni pomucky 2 6.3 %

Nemocenské davky v poslednim roce 8 31%

Jiné socialni prispévky 5 2,0 %
Dlouhodobé pracovni neschopnost 1 20,0 %
Déavky v nezaméstnanosti po dobu 6 mésicu 1 20,0 %
Rodi¢ovsky pfispévek 1 20,0 %
Prispévek na péci 1 20,0 %
Jiné/neuvedeno 1 20,0 %

Prispévek od nadace 91 35,8 %

Zadné 63 24,8 %

Tabulka 4-29 Mésicni prispévky pacientd

Mésicni prispévky (K<) N Pramér SD Median Min Max

Vyse invalidniho dlchodu 89 9422 3008 8100 3000 17 000

Pfispévek na mobilitu 29 765 1124 550 500 6 600
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Prispévek na zvlastni pomacky 1 3300 - 3300 3300 3300
Vy$e socialniho pfispévku 4 7 575 3182 8 500 3300 10 000

Na néklady socialniho zabezpeceni byli dotazovani také pecovatelé. Prispévek na péci uvedlo
celkem 53 pecovatell, pficemz 41 z nich uvedlo, Ze podali zadost o tento prispévek, nékteri z nich
dokonce i nékolikrat. Primérny pocet podanych zadosti o pfispévek na péci byl 1,5. Primérna vyse
prispévku na péci Cinila 4 786 K¢ Celkem 19 pecovatell (35,8 %) uvedlo, ze u pacienta doslo
k prehodnoceni stupné zavislosti ditéte, z nichz 7 pacientd mélo 1. stupen zavislosti ditéte
a 11 pacientll 2. stupen zavislosti ditéte. U jednoho pacienta nebyl stupen zavislosti uveden
(Obrazek 4-24).

Celkem 7 pecovatelG uvedlo, ze méli statni socialni podporu, kam spadal prispévek na dité, na
bydleni a rodi¢ovsky pfispévek. Dalsi dva pecovatelé uvedli jiné prispévky a celkem 26 pecovatell
uvedlo, Ze nedostavaji zadné prispévky (Tabulka 4-30).

= Ano
Ne
Obrazek 4-23 74adost o pfispévek na péci (n=53)
Ano
19 )
35,8 % Stupen 2
11
57,9 %
Neuvedeno
1

_— 5,3 %

Obrazek 4-24 Stupen zavislosti ditéte (n=53)
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Tabulka 4-30 Naklady socialniho zabezpeceni pecovatell

NSZ peéovateli (n=108) N Priamér/% SD Median Min Max
Prispévek na péci 53 49,1 %

Vyse pfispévku na péci 40 4786 1963 4 450 880 8 600
Pocet podanych zadosti 38 1,5 08 1,0 1,0 4,0
Statni socialni podpora 7 6,5 %

Prispévek na dité 1 1000 - 1000 1000 1000
Prispévek na bydleni 2 5650 3748 5650 3000 8300
Rodicovsky pfispévek 5 8415 2157 9 000 5900 11 000
Dalsi prispévky 2 1.9 %

Zadné 26 241%

Neuvedeno 28 25,9 %
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4.3 Kvalita zivota

Kvalita Zivota byla analyzovana u pacientl i pecovatell prostrednictvim dotazniku kvality Zivota
EQ-5D a dotazniku specifické kvality Zivota pacientd s cystickou fibrozou CFQ-R.

4.3.1 Kvalita zivota

Vychozi hodnotu dotazniku EQ-5D je tzv. utilita, kterd vétSinou nabyva hodnot od 0 (Umrti) do
1 (pIné zdravi), mUze vsak nabyvat i zaporné hodnoty, ktera oznacuje stav horsi nez smrt. Primérna
utilita byla 0,869 u pecovatelll a 0,802 u pacientl. Pacienti bez pecovatele méli v priiméru vyssi
utilitu (0,850) nez pacienti s peCovatelem (0,740).

Tabulka 4-31 Utilita (EQ-5D) pacientl a pecovatelll

Utilita N Prumér SD Median Min Max
Pecovatelé 88 0,869 0,194 1,000 0,028 1,000
Pacienti 223 0,802 0,231 0,848 -0,016 1,000
Pacienti bez pecovatele 125 0,850 0,168 0,848 0,260 1,000
Pacienti s peCovatelem 98 0,740 0,282 0,814 -0,016 1,000

Soucasti dotazniku EQ-5D byla vizualni analogova skala (VAS), kde mohli pacienti i pecovatelé
oznacit svllj aktudlni zdravotni stav od 0 (nejhorSi predstavitelny stav) do 100 (nejlepsi
predstavitelny stav). Primérnd hodnota VAS byla u pecovatell 90,3, u pacientd 79,6. Pacienti
s peCovatelem méli v priiméru vyssi hodnotu VAS (85,4) nez pacienti bez pecovatele (75,0).

Tabulka 4-32 VAS (EQ-5D) pacientll a pecovatell

VAS N Pramér SD Median Min Max
Pecovatelé 87 90,3 9,8 90,0 45,0 100,0
Pacienti 223 79,6 20,7 89,0 0,0 100,0
Pacienti bez pecovatele 125 75,0 21,3 80,0 2,0 100,0
Pacienti s pecovatelem 98 85,4 18,5 90,0 0,0 100,0

Rozlozeni hodnot VAS Ize porovnat na obrazcich nize (Obrazek 4-25, Obrazek 4-26).
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Obrazek 4-25 Rozlozeni VAS (EQ-5D) pecovatelll a pacient
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Obrazek 4-26 Rozlozeni VAS (EQ-5D) pacientll bez pecovatele a s peCovatelem
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4.3.2 CFQ-R

Dotaznik specifické kvality Zivota pacientt s CF (CFQ-R) se v otazkach mirné lisi podle véku pacient
v kategoriich 6-11 let, 12-13 let a vice nez 14 let, proto byla také analyza vysledk( provedena zvlast
pro tyto vékové kategorie. Vysledné skére dotazniku CFQ-R je roz¢lenéno do kategorii a nabyva
hodnot od 0 do 100, kde vyssi hodnota znadi vyssi kvalitu Zivota pacienta v dané oblasti.
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Obrazek 4-27 CFQ-R pacientd ve véku 6-11 let (n=51)

Tabulka 4-33 CFQ-R pacient(l ve véku 6-11 let

CFQ-R 6-11 N Pramér SD Median Min Max
Télesna zdatnost 51 77,2 22,3 83,3 16,7 100,0
Emoce 51 71,7 14,1 70,8 25,0 100,0
Stravovani 51 64,5 29,1 66,7 0,0 100,0
Lécbou zplsobena zatéz 51 61,7 20,8 55,6 22,2 100,0
Socialni 51 48,6 17,3 42,9 4,8 81,0
Obraz téla 51 89,8 154 100,0 44,4 100,0
Role 51 83,7 13,9 83,3 50,0 100,0
Zazivani 51 65,4 27,5 66,7 0,0 100,0
100 _
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Obrazek 4-28 CFQ-R pacientd ve véku 12-13 let (n=10)
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Tabulka 4-34 CFQ-R pacientl ve véku 12-13 let

CFQ-R 12-13 N Prumér SD Median Min Max
Télesna zdatnost 10 86,1 10,2 83,3 66,7 100,0
Emoce 10 71,7 16,6 75,0 45,8 100,0
Stravovani 10 74,4 29,2 83,3 22,2 100,0
Lécbou zplsobena zatéz 10 66,7 24,0 72,2 333 100,0
Socialni 10 51,0 15,6 54,8 23,8 71,4
Obraz téla 10 91,1 88 88,9 77,8 100,0
Respiracni 10 77,5 23,9 83,3 25,0 100,0
Zazivani 10 733 344 83,3 0,0 100,0
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Obrazek 4-29 CFQ-R pacientd starsich 14 let (n=120)
Tabulka 4-35 CFQ-R pacient( starsich 14 let

CFQ-R 14+ N Prumér SD Median Min Max
Télesna zdatnost 120 65,4 26,0 70,8 0,0 100,0
Vitalita 120 51,8 20,9 54,2 0,0 91,7
Emoce 120 61,7 22,1 66,7 6,7 100,0
Stravovani 120 83,3 21,8 88,9 0,0 100,0
Lécbou plisobena zatéz 120 39,8 22,2 33,3 0,0 100,0
Vnimané zdravi 120 54,2 24,2 55,6 0,0 100,0
Socialni 120 52,1 22,2 52,8 0,0 100,0
Obraz téla 120 67,3 28,8 77,8 0,0 100,0
Role 120 69,0 23,5 75,0 0,0 100,0
Télesnd hmotnost 120 63,6 41,2 66,7 0,0 100,0
Respiracni 120 57,3 24,9 58,3 0,0 100,0
Zazivani 120 71,9 21,9 77,8 0,0 100,0
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4.4 Pracovni produktivita

4.4.1 WPAI dotaznik

Dotaznik pracovni produktivity (WPAI) vyplnilo celkem 95 pacient( starSich 18 let a 90 pecovateld.
Z téchto 95 pacientl bylo 49 zaméstnanych (51,6 %), u nichz byl dale zjistovan vliv onemocnéni na
pracovni produktivitu. Ztrata produktivity pacientt formou absenci v praci (absentismus) z divodu
onemocnéni byla v prdméru 10,5 %. Presentismus udavajici snizenou produktivitu v praci
v dlsledku onemocnéni ¢inil v priméru 19,3 %. Celkova ztrata pracovni produktivity pacientd byla
24,6 %. U vSech 95 pacientl bylo zjistovano zhorSeni nepracovnich aktivit vlivem cystické fibrozy,
které bylo v priméru 26,6 % (Tabulka 4-36).

46 = Ano

48.4 % Ne

Obrazek 4-30 Pacienti starsi 18 let dle zaméstnanosti (WPAI, n=95)

Tabulka 4-36 Ztrata pracovni produktivity (WPAI) u pacientl starsich 18 let

WPAI N Prumér SD Median Min Max
Absentismus 45 10,5 21,8 0,0 0,0 100,0
Presentismus 44 19,3 20,8 15,0 0,0 70,0
Zhorseni pracovni produktivity (WI) 44 24,6 25,7 20,0 0,0 85,0
Zhorseni nepracovnich aktivit (Al) 95 26,6 25,1 20,0 0,0 90,0

Stejny dotaznik WPAI vyplnilo 90 pecovatelt o pacienty s CF, pficemz 41 z nich bylo aktualné
zaméstnanych (45,6 %). U téchto byla absence v praci vduisledku péle o pacienta zvysena
v priméru o 7,6 %, produktivita v praci byla snizena v priiméru o 11,4 % a celkova produktivita
prace byla snizena o 14,5 %. Snizeni nepracovnich aktivit vSech 90 pecovatell bylo o 12,6 %
(Tabulka 4-37).
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= Ano

= Ne

Obrazek 4-31 Pecovatelé podle zaméstnanosti (WPAI, n=90)

Tabulka 4-37 Ztrata pracovni produktivity (WPAI) u pecovatell

Absentismus

Presentismus 35 11,4 18,5 0,0 0,0 70,0
Zhorseni pracovni produktivity (WI) 35 14,5 22,0 0,0 0,0 82,0
Zhorseni nepracovnich aktivit (Al) 90 12,6 19,6 0,0 0,0 90,0
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4.4.2 Naklady ztraty produktivity

V pripadé interpretace nakladl ztraty produktivity je tfeba doplnit, ze vSechny naklady jsou
diskontovany 3 %. Ackoliv se naklady ztraty produktivity mohou jevit vysoké, je tieba vzit do Uvahy,
Ze tyto naklady jsou ztraceny v pribéhu celého produktivniho Zivota pacienta, ktery by je jinak
prinesl sobé, statnimu rozpoctu a celé spolecnosti.

Interpretace nakladd je vzdy na jednoho prdmérného pacienta, nikoliv na celou kohortu
uvazovanych pacientl. Pokud by se tedy podafilo zabranit invalidité pacienta nebo snizeni stupné
invalidity, bude to znamenat Usporu pfrislusné financni castky. Podobné, pokud by doslo
k prodlouZeni zZivota pacienta, znamenalo by to jeho delsi participaci na trhu prace, a tedy nizsi
naklady ztraty produktivity. Rovnéz v pfipadé zlepsSeni zdravotniho stavu pacientll by se zvysila
pracovni produktivita pecovatelll nebo by se mohla snizit jejich nezaméstnanost, tim by opét
poklesly naklady ztraty produktivity.

4421 Ztrata pracovni produktivity pracujicich (pacienti i pe¢ovatelé)

Naklady ztraty pracovni produktivity v této subpopulaci byly pocitany jen u pacient(i a pecovateld,
ktefi vyplInili dotaznik WPAI, byli zaméstnani a bylo u nich mozné vypocitat celkové zhorseni
pracovni produktivity. Vypocty se tedy provadély u 44 pacientl a 35 pecovateld.

Pramérny vék pacientl a peCovatell byl odvozen z kohorty, ktera vyplnila dotaznik WPAI.

Naklady ztraty produktivity byly vypocteny vzdy souhrnné pro celou kohortu pacientd na zakladé
primérnych hodnot véku a ztraty pracovni produktivity. Poté byly tyto hodnoty vypocteny na
jednoho prdmérného pacienta.

Tabulka 4-38 ukazuje naklady ztraty produktivity jednoho primérného pracujiciho pacienta a
pecovatele. Vidime, Ze pacienti maji nizsi primérny vék nez pelovatelé (29,72 vs. 41,97 let), coz
znamena i delsi zbyvajici dobu do dichodu (tj. praceschopnosti: 34 vs. 22 let). Zaroven i peCovatelé
maji v mensi mife ovlivnénou pracovni produktivitu (24,59 % vs. 14,55 %). Vysledky proto ukazuji,
Ze primérna ztrata produktivity pracujiciho pacienta je rovna 3 277 231 K¢ v priibéhu celého Zivota;
v pripadé pecovatele jsou tyto ztraty nizsi, konkrétné rovny 1 483 349 Kc.

Tabulka 4-38 Naklady ztraty produktivity jednoho priimérného pracujiciho pacienta a pecovatele

Pacienti Pecovatelé
Praimérny vék 29,72 let 41,97 let
Odchod do dlchodu 64,00 let 64,00 let
Zbyvajici roky praceschopnosti 34,00 let* 22,00 let*
Ztrata pracovni produktivity (work impairment) 24,59 % 14,55 %
Primérné naklady ztraty produktivity jednoho 3277 231 K¢ 1483 349 K¢
pracujiciho pacienta/pecovatele

*Pro zjednoduseni byly vypocty zaokrouhleny na celé roky veku odchodu do diichodu.
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4422 Ztrata pracovni produktivity pacientd s invalidnim ddchodem (pacienti)

Dalsim zdrojem ztrat pracovni produktivity pacient je jejich invalidni dlichod. V tomto pripadé byl
primérny vék odvozen z celé kohorty dospélych pacientli zafazenych do této studie (nikoliv pouze
s invalidnim dlichodem), ktefi vyplnili dotaznik.

Vysledky ukazuje Tabulka 4-39. Vidime, ze pramérny vék pacientl je roven 28,5 let, zbyvajici doba
do odchodu do ddchodu je rovna 35 let. Pokud vezmeme do Uvahy, Ze primérna vazena ztrata
produktivity dle zastoupeni jednotlivych stupn invalidity a podilu pacientl v téchto skupinach je
rovna 63,36 %, naklady ztraty produktivity jsou poté primérné rovny 8 578 373 K¢ na jednoho CF
pacienta s invalidnim ddchodem.

Tabulka 4-39 Naklady ztraty produktivity jednoho primérného pacienta s invalidnim diichodem

Pacienti
Prdimérny vék 28,50 let
Odchod do dichodu 64,00 let
Zbyvajici roky praceschopnosti 35,00 let*
Ztrata pracovni produktivity (1. stupen invalidity) 42 %
Ztrata pracovni produktivity (2. stupen invalidity) 60 %
Ztrata pracovni produktivity (3. stupen invalidity) 85 %
Priimérna vazena ztrata produktivity 63,36 %**
Primérné néklady ztrdty produktivity jednoho 8 578 373 K¢
pacienta s invalidnim dichodem

*Pro zjednoduseni byly vypocty zaokrouhleny na celé roky véku odchodu do dichodu.
**Zastoupeni jednotlivych podilii stupnd invalidity bylo 35,96 % (1. stupen), 24,72 % (2. stupen), 39,33 % (3. stupen).
U pacientt, ktefi méli invalidni diichod z mlddi jsme predpokladali ,prostiedni” invaliditu, tj. 2. stupne.

4423 Ztrata pracovni produktivity nepracujicich (nezaméstnanych) (pacienti i pecovatelé)

Pacienti i peCovatelé mohou mit ovlivnénou praceschopnost v podobé nizsi pracovni produktivity
(absentismus, presentismus). Pacienti i pec¢ovatelé, ale nemusi vlivem svého onemocnéni pracovat
zcela — v tomto pfipadé jsou pacienti/pecovatelé nezaméstnani. Jsou tak zcela mimo oficialni trh
prace a jejich pracovni produktivitu na oficialnim trhu tak Ize povaZzovat za nulovou, prestoze oni
sami jsou zcela jisté intenzivné zaneprazdnéni svym onemocnénim (pacienti) i péci o své blizké
(pecovatelé).

Jak bylo uvedeno v metodach (kapitola 3.3.1.3), u nezaméstnanych pacientll a pecovatell
predpokladame kompletni ztratu pracovni produktivity, tj. 100 %. Podil nezaméstnanych je nicméné
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tfeba zvazit podilem nezaméstnanych, ktefi by byli nezaméstnani i v pfipadé bézné populace. Zde
je nezaméstnanost rovna 3,2 % na zakladé dat z poslednich dvou ctvrtleti (Q4/2020 a Q1/2021).
(17) Pokud spocitame podil pacientll nezaméstnanych v obou skupinach (12,9 % (pacienti) a
31,00 % (pecovatelé)), je ziejmé, ze podil ,dodatecné” nezaméstnanych, tj. nezaméstnanych
z divodu CF, je v kohorté pacientd nizsi (75,19 % (pacienti) a 89,68 % (pecovatelé)). Timto podilem
je nutné vynasobit prlimérnou ztratu produktivity. Vysledky ukazuji, ze naklady ztraty produktivity
jsou rovny 10 180 634 K¢ (jeden nezaméstnany pacient) a 12 141 600 K¢ (jeden nezaméstnany
pecovatel). V pfipadé, ze by se podafilo zlepsit zdravotni stav pacientl, mohlo by to znamenat
mensi podil nezaméstnanych pacientl, ktefi budou vlivem lepsSiho zdravotniho stavu jiz
praceschopni nebo nizsi podil nezaméstnanych pecovateld, ktefi by byli schopni pracovat vlivem
méné narocné péce o pacienty.

Tabulka 4-40 Naklady ztraty produktivity jednoho priumérného nepracujiciho (nezaméstnaného) pacienta

Pacienti Pecovatelé
Prdimérny vék 28,50 let 38,70 let
Odchod do dichodu 64,00 let 64,00 let
Zbyvajici roky praceschopnosti 35,00 let* 25,00 let*
Ztrata pracovni produktivity (predpoklad) 100 % 100 %
Podil nezaméstnanych v kohorté 12,90 % 31,00 %
Podil nezaméstnanych v populaci 3,20 % 3,20 %
Podil ,dodatecnych” nezaméstnanych v kohorté 75,19 % 89,68 %
Primérné néklady ztraty produktivity jednoho 10 180 634 K¢ 12 141 600 K¢
nezaméstnaného pacienta

*Pro zjednodusenti byly vypocty zaokrouhleny na celé roky véku odchodu do diichodu.

4424 Ztrata pracovni produktivity vlivem predcasnych umrti (pacienti)

Tato kapitola se tykd pouze pracujicich pacientd a pacientl s invalidnim ddchodem, ktefi maji
snizenou pracovni produktivitu. Nezaméstnani jiz maji 100 % snizenou pracovni produktivity. U
pecovatell nepredpokladame predcasné umrti vyssi nez u bézné populace, kdy pecovatelé netrpi
onemocnénim CF.

V pfipadé predcasného umrti predpokladame, Ze mezi dobou predcasného Uumrti a dobou do
standardniho starobniho dlichodu je pracovni produktivita zcela snizena, tedy o 100 %.

V soucasnosti neexistuje jednoznacné presny Udaj o stredni dobé preziti pacientl s CF. Nejcastéji
se dnes uvadi stiedni doba preziti mezi 40 a 50 lety (Obrazek 3-1), avSak tento Udaj pochazi z USA,
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kde se péce o pacienty mize mirné lisit.(20) Ztohoto dlvodu byly pfipraveny vysledky
s uvazovanym predc¢asnym umrtim od 30 do 60 let s 5letymi vékovymi rozmezimi.

Tabulka 4-41 ukazuje vysledky nakladl ztraty produktivity jednoho pramérného pracujiciho
pacienta a pacienta s invalidnim ddchodem. V zakladnim scénafi neni uvazovano predcasné umrti,
a tedy ani s nim spojené naklady. Je vsak ziejmé, Ze se zkracujicim se prezitim pacientd rostou i
ztraty produktivity vlivem predcasného umrti.

V pripadé stfedni doby preziti 45 let (nejblizsi hodnota dat z USA = 46 let) vzrostla celkova ztrata
pracovni produktivity z 3,3 milionu K¢ na 7,5 milionu K¢. V pfipadé pacienta s invalidnim dichodem
by poté ztrata vzrostla z 8,6 milionu K¢ na 10,5 milionu K¢.

Dldvodem pro mensi vliv predcasnych Umrti u pacientd s invalidnim dichodem je ten, Ze tito
pacienti jiz maji vyznamné negativné ovlivnénu praceschopnost (snizeni pracovni produktivity o
63 %, viz Tabulka 4-39) oproti pracujicim pacientim, ktefi maji pracovni produktivitu snizenu o
25 %. Naklady ztraty produktivity jsou tak zpocatku vyssi u pacient( s invalidnim dlichodem, ale
jsou méné ovlivnény predc¢asnym umrtim. V pripadé pracujicich pacientl vede predcasné umrti k
vyznamné vyssim nakladdm ztraty produktivity. Prezentované vysledky jsou navic znacné
konzervativni, protoze Ize predpokladat, Ze predcasné umrti pacienta bude predchazet postupné
zhorSovani zdravotniho stavu pacienta, a tedy i postupné narustajici ztrata produktivity. Pacient
bude mit cast&jSi absence v praci, bude nucen postupné snizovat svijj Uvazek Ci zvySovat stupen
invalidniho ddchodu az do bodu, kdy jeho ztrata produktivity dosdhne 100 %. V modelovaném
pripadé je tento pfechod okamzity.

Tabulka 4-41 Celkové naklady ztraty produktivity jednoho primérného pacienta, vé. ztraty produktivity
z duvodu piedéasného umrti

sekce vyse)

Ztrata produktivity Ztrata produktivity Ztrata
z divodu z divodu produktivity
onemocnéni (viz predcasného uamrti celkem

(na 1 pacienta)

Ztrata produktivi

ty jednoho prumérného pracujiciho pacienta

Vék odchodu do dlichodu 64 let 3277 231 KE 0 K¢ 3 277 231 K¢
(zakladni scénar)

Predcasné umrti 60 let 3 050 466 K¢ 922 029 K¢ 3 972 494 K¢
Predcasné umrti 55 let 2726 576 K¢ 2 238 963 K¢ 4 965 539 K¢
Predcasné umrti 50 let 2 351 100 K¢ 3765651 K¢ 6 116 751 K¢
Predcasné umrti 45 let 1915 820 K¢ 5535501 K¢ 7 451 320 K¢
Predcasné umrti 40 let 1411210 K¢ 7 587 241 K¢ 8 998 452 K¢
Predcasné umrti 35 let 826 230 K¢ 9965 771 K¢ 10 792 002 K¢é
Predcasné umrti 30 let 148 078 K¢ 12 723 140 K¢ 12 871 217 K¢

Ztrata produktivity jednoho primérného pacienta s invalidnim diichodem

Vék odchodu do dichodu 64 let 8 578 373 K¢ 0 K¢ 8 578 373 K¢
(zakladni scénar)
Predcasné umrti 60 let 8011195 K¢ 895 173 K¢ 8 906 368 K¢
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Pred¢asné umrti 55 let 7 201 094 K¢ 2 173 750 K¢ 9 374 844 Ké
Predcasné umrti 50 let 6261 965 K¢ 3 655972 K¢ 9 917 937 K¢
Pred¢asné umrti 45 let 5173 285 K¢ 5374 272 K¢ 10 547 530 Ké
Pred¢asné umrti 40 let 3911147 K¢ 7 366 254 K¢ 11 277 401 Ké
Predcasné umrti 35 let 2 448 015 K¢ 9 675 506 K¢ 12 123 522 K¢
Pred¢asné umrti 30 let 751 844 K¢ 12 352 563 K¢ 13 104 407 Ké

4425 Ztrata pracovni produktivity celé kohorty pacientd s CF a jejich pecovateld v Ceské
republice

Tato kapitola se vénuje vypoctu celkovych néaklad(i pacinetl s CF a jejich pecovatel v CR, kdy
celkové pocty pacientl vychazi z vysledki Registru CF.(2) Jednd se Cisté o néklady ztraty

produktivity, ne celkové naklady s onemocnénim spojené.

Dle Gdajtl z Registru CF je v CR celkem 694 pacienttl s CF, z nichz 347 je dospélych a 340 déti. (2)
Pro odhad poctu pacientl v jednotlivych skupinach pfijmeme zjednodusujici predpoklad, ze
zastoupeni pracujicich, pecovatell a dalSich je celé kohorté pacientl s CF stejné jako v nasi studii.
Bez tohoto zjednodusujiciho predpokladu bychom nicméné nemohli spocitat konkrétni pocty
pacientl v jednotlivych skupinach.

Tabulka 4-42 ukazuje podil pacientl v této studii dle pracovniho statusu. V pripadé dospélych
pacientll mame celkem ctyfi skupiny pacientd, pficemz dvé skupiny pacientd jsou jasné definované
(tj. invalidni dichod a nezaméstnany) z pohledu pracovniho statusu. U pacientd s invalidnim
dlchodem je také mozné pracovat, avsak u téchto pacientl predpokladame jiz proporcni snizeni
pracovni produktivity dle jednotlivych stupnil pfiznané invalidity. V pfipadé studentl a pracujicich
se jedna pravdépodobné o castecné prekryvné skupiny, proto jsme jejich podily nanormovali a
proporéné snizili, aby celkovy podil pacientd byl roven 1, resp. 100 %. Tento predpoklad je znacné
konzervativni a povede pravdépodobné k redlnému snizeni celkovych naklad( vlivem snizeni podilu
pracujicich pacientd. Na druhou stranu mezi pracujicimi pacienty jsou i pacienti s ¢aste¢nymi
Gvazky, DPP, DPC ¢ OSVC, kdy néktefi pacienti mohou pracovat pouze na vyznamné zkracené
Uvazky. Na druhou stranu v primérné mzdé jsou rovnéz obsaZeny cCastecné Uvazky a primérny
vydélek zaméstnancu.

Tabulka 4-42 Podil pacientt ve studii dle pracovniho statusu

| Podil ve studii (normovany)
Dospéli pacienti v této studii (n = 113)
Invalidni ddchod 35,6 %
Nezaméstnani 12,9 %
Student 31,1 % (19,1 %)*
Pracujici 52,9 % (32,4 %)*
Celkem 132,5 % (100%)
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Détsti pacienti v této studii (n = 144)
Podil pecovatell 75 % (n = 108)
Nezaméstnani 31%
Zaméstnani 69 %

*Byl ucinén predpoklad o proporcnim sniZeni téchto dvou kohort.

Tabulka 4-43 ukazuje naklady celé kohorty pacientl s CF a jejich pecovatell. V prvni fadé bylo
nutné vypocitat pocty pacientl v jednotlivych skupinach a rozdélit je podle pracovniho statusu. Dle
Udajl z registru CF, jak bylo uvedeno vyse, je celkovy pocet pacientli 687, z nichz 347 je dospélych
a 340 détskych.

Pokud vezmeme vyse uvedené podily dospélych pacientl dle statusu zaméstnanosti (Tabulka 4-42),
tak je pocet pacientu s invalidnim ddchodem, nezaméstnanych, studentd a pracujicich v celé této
kohorté roven 124, 45, 66 a 113, respektive pro jednotlivé skupiny. Kazda z téchto skupin vyjma
studentd ma urcitou vysi naklad( ztraty produktivity (viz vyse Tabulka 4-38 az Tabulka 4-41). Pokud
pocty pacientd vynasobime naklady na pacienta, ziskame vzdy naklady pro danou kohortu. Tyto
naklady jsou rovny témér 1,1 miliardy K¢ pro pacienty s invalidnim dlichodem, 455 miliond pro
nezaméstnané pacinety a 369 milionl pro pracujici pacienty. Celkové celozivotni naklady ztraty
produktivity pracujicich pacientt jsou rovny 1,88 miliardy K¢.

V pripadé détskych pacientll nas zajimaji naklady ztraty produktivity pecovateld. Dle vyse
uvedenych Udaju (Tabulka 4-42) ma 75 % détskych pacientd pecovatele, z nichz 31 % je
nezaméstnanych. Celkovy pocet nezaméstnanych pecovatell je v celé kohorté pacientd CF roven
79 a pocet zaméstnanych pecovateld poté 176. Pokud opét tyto pocty pacientld vynasobime
oCekavanymi celozivotnimi naklady, jsou poté rovny 960 milioni K& (nezaméstnani) a
261 milion0 K¢ (zaméstnani). Celkové celoZivotni naklady kohorty pecovatell jsou poté rovny
1,22 miliardy K¢.

V pfipadé souctu téchto dvou skupin, tj. pacienti (1884 259486KE) a pecovatelé
(1 220 788 737 K¢), dostaneme celkové naklady ztraty produktivity ve vysi 3,1 miliardy K¢.

Tabulka 4-43 Naklady ztraty produktivity celé kohorty pacientii v CR (pacienti i pecovatelé) (zakladni scénar)

Pocet pacientt v Naklady/pacient | Naklady/kohorta
kohorté

Pocet pacientl s CF v CR (n = 687) (2)
Naklady dospéli pacienti 347 - 1884 259 486 K¢
Naklady pecovatelé 255 - 1220 788 737 K¢
Naklady celkem - 4 519 751 K¢* 3 105 048 222 K¢

Dospéli pacienti s CF v CR (n = 347) (2)
Invalidni dichod 124 (35,6 %) 8 578 373 K¢ 1059 703 573 K¢
Nezaméstnani 45 (12,9 %) 10 180 634 K¢ 455 715 720 K¢
Student 66 (19,1 %) - -
Pracujici 113 (32,4 %) 3277 231 K¢ 368 840 193 K¢
Celkem 347 (100%) - 1 884 259 486 K¢
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Pediatricti pacienti s CF v CR (n = 340) (2); 75% pecovatelt (n = 255)
Nezaméstnani 79 31 %) 12 141 600 K¢ 959 793 480 K¢
Zaméstnani 176 (69 %) 1483 349 K¢ 260 995 257 K¢
Celkem 255 (100 %) - 1220 788 737 K¢

*Vypocteno jako celkové ndklady déleno celkovym poctem pacientt (n = 687)

Jak bylo diskutovano vyse, je bohuzel smutnou pravdou, ze stfedni doba preziti pacientd s CF je
nizsi nez ocekavana doba odchodu do dlchodu. V soucasnosti se udava stredni doba preziti
pacientl s CF mezi 40 a 50 lety, dle dat z USA je to priblizné 46 let.(20) Proto jsme upravili naklady
ztraty produktivity z vySe uvedené tabulky, aby reflektovaly predcasné umrti pacientd s CF. V této
anlayze predpokldadéme predcasné umrti ve véku 45let. To se tykd pacientd s invalidnim
dlchodem, kde se zvysili nepfimé naklady na 10,5 milionu K¢ a pracujicich pacientd, kde se zvysily
tyto naklady na 7,5 milionu K¢. Celkové naklady ztraty produktivity pacienti se tak zvysily
2,6 miliardy K¢, celkové naklady pacienti i pecovateli poté vzrostly na 3,8 miliardy K¢ (pozn.
naklady pecovatelll zUstavaji stejné, u této skupiny nepredpokladame predcasna umrti). VSechny
vysledky ukazuje Tabulka 4-44.

Tabulka 4-44 Naklady ztraty produktivity celé kohorty pacienti v CR (pacienti i pecovatelé) (scénar
s predéasnym umrtim pacient( ve véku 45 let)

Poéet pacientu v Naklady/pacient | Naklady/kohorta
kohorté

Pocet pacientl s CF v CR (n = 687) (2)
Naklady dospéli pacienti 347 - 2 597 291 622 K¢
Néaklady pecovatelé 255 - 1220 788 737 K¢
Naklady celkem - 5557 613* 3 818 080 358 K¢

Dospéli pacienti s CF v CR (n = 347) (2)
Invalidni diichod 124 (35,6 %) 10 547 530 K¢ 1302 957 476 K¢
Nezaméstnani 45 (12,9 %) 10 180 634 K¢ 455 715 720 K¢
Student 66 (19,1 %) - -
Pracujici 113 (32,4 %) 7 451 320 K¢ 838 618 426 K¢
Celkem 347 (100%) - 2 597 291 622 K¢

Pediatricti pacienti s CF v CR (n = 340) (2); 75% pecovatelll (n = 255)

Nezaméstnani 79 31 %) 12 141 600 K¢ 959 793 480 K¢
Zaméstnani 176 (69 %) 1483 349 K¢ 260 995 257 K¢
Celkem 255 (100 %) - 1220 788 737 K¢

*Vypocteno jako celkové ndklady déleno celkovym poctem pacientt (n = 687)
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4426 Diskuse a interpretace

Jak ukazaly vysledky analyzy ztrat pracovni produktivity pacientli a pecovatel, je zfejmé, Ze snizena
praceschopnost vede k vyznamnym celospolecenskym nakladlim. Schopnost navratit pacienty a
pecovatele zpét na trh prace bude znamenat zvyseni jejich prijmQ, a tedy i kvality Zivota, zaroven i
vy$Si odvody do statniho rozpoctu a v neposledni fadé produktivnéjsi a zdravéjsi spolecnost jako
celek.

Celkové odhadované naklady ztraty produktivity pro kohortu pacientl s CF a jejich pecovatell je
odhadovana na 3,1 miliardy K¢, avsak realistic¢téjsi scénar zahrnujici i predcasna umrti pacientt s CF
ukazuje naklady ve vysi 3,8 miliardy K¢ v celozZivotnim casovém horizontu. Z této castky je ztrata
produktivity pacientl rovna 2,6 miliardy K¢ a ztrata produktivity pecovatell je rovna 1,2 miliardy K¢.
Nejvétsi polozku Citaji pacienti s invalidnim dlichodem a pracujici pacienti. Naopak u pecovateld
Citaji nejvétsi naklady nezaméstnani pecovatelé, kdy jejich naklady ztraty produktivity jsou témér
Ctyrikrat vyssi nez zaméstnanych pecovatelU.

Silnou strankou analyzy ztraty produktivity je pouziti WPAI dotaznik( a velikost analyzovaného
vzorku pacientl, kdy se dotaznikového Setfeni zic¢astnila vice jak tretina celkového odhadovaného
poctu pacientl v CR.(2) Limitaci je pouziti nékolika zjednodusujicich predpokladi, které ale
umoznily modelovani komplexni situace pomoci srozumitelného a transparentniho postupu. Po
zvazeni vSech alternativ byla zvolena prezentace vysledk(, které ukazuji ztratu produktivity
jednoho primérného pacienta s CF v porovnani se zdravou osobou se 100 % produktivitou.
Je tedy zanedbano snizeni produktivity v obecné populaci, napf. z dlvodu jiného onemocnéni, péce
o druhou osobu z dlivodu jiného nez CF atd. Vysledna ztrata produktivity tak mlze byt z tohoto
dlvodu nadhodnocena. Na druhou stranu v dchodovém véku je uvazovana nulova produktivita,
prestoze se v obecné populaci ¢ast seniorli na trhu prace uplatiuje; podil takto pracujicich bude
vzhledem ke zkracené dobé preziti pacientl s CF vyznamné nizsi, a tedy tyto naklady naopak
kalkulovany nejsou a snizuji redlné ztraty produktivity. Zaroven i nékolik dalSich predpokladd ztratu
produktivity podhodnocuje. Jedna se napfiklad o predpoklad stabilniho onemocnéni bez progrese
Ci kalkulace ztraty produktivity pomoci primérné mzdy, prestoze produktivita zaméstnance
z pohledu zaméstnavatele musi nutné byt vyssi.

Dalsim predpokladem je pak zanedbani skutecnosti, Ze pro absenci v praci mohou pacienti i
pecovatelé vyuzit dovolenou, pfipadné docasny presentismus pozdéji vykompenzovat zvysenou
produktivitou nebo je zastoupi kolegové (tzv. kompenzacni mechanismy). V pfipadé pacient( s CF
a jejich pecovatell se viak jednéa o chronické onemocnéni a v dlouhodobém horizontu by podobné
kompenzacni mechanismy nebyly udrzitelné.

Analyza by mohla byt dale zpresnéna napriklad modelovanim prdmérné mzdy odlisné pro
jednotlivé vékové kohorty a pohlavi. Pouziti jedné primérné mzdy Ize vsak v pfipadé modelace
primérného pacienta akceptovat jako pfijatelné a smysluplné zjednoduseni.

Naklady ztraty produktivity zcela zastinuji jiné naklady zjistované v ramci této analyzy, napriklad
naklady na vyplaceni invalidnich dichod(i nebo jinych poskytovanych socialnich davek, ¢i vydaje
rodiny (viz Tabulka 4-26, Tabulka 4-29, Tabulka 4-30). Divodem jsou relativné vysoké ztraty
primérné mzdy vlivem snizené pracovni produktivity. Oproti priimérné (superhrubé) mzdé vcetné
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vsech odvodu presahujici 50 000 K¢/mésic jsou napfriklad naklady rodiny na pacienta s CF rovny
necelych 7000 K¢, prdmérnad vyse invalidniho dlichodu 9422 K¢, prispévek na péci 4786 K¢,
prispévek na dité 1000 K.

Z téchto vysledkl se zda, ze klicem pro snizeni naklad(l ztrat pracovni produktivity je zejména
snizeni nezaméstnanosti pecovatelt o pacienty s CF, ktera je pfiblizné 10krat vyssi nez v bézné
populaci (3,2 % vs. 31,0 %), dale je to i zvySeni praceschopnosti pacientl s CF, a to jak snizenim
podilu pacientt s invalidnim dlichodem, tak i snizeni, podilu nezaméstnanych. V neposledni radé i
prodlouzeni stfedni doby Zivota pacientli CF pfinese dalSi vyznamné Uspory vlivem delSi doby
produktivniho zZivota. Zde je vsak dulezité zdlraznit, Ze se tak stane jen v pfipadé, ze dojde
k prodlouzeni zivota v takové kvalité, ze bude pacient schopny uplatnit se na trhu prace. K docileni
zlepseni praceschopnosti pacientl i peCovatell je tedy nutné zkvalitnéni zdravotni péce o pacienty
s CF. Dle nize uvedenych Udajd, které stratifikuji pacienty v zavislosti na tizi onemocnéni dle
parametru FEV1 (viz kapitola 4.5), je zifejmé, Ze pravé s rostouci tizi onemocnéni se jednotlivé
domény praceschopnosti dramaticky zhorsuji. Zaroven i horsi funkcni stav pacientd znamena horsi
progndzu ve smyslu stfedni doby preziti, coz dale prohlubuje celkové ztraty produktivity.
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4.5 Vysledky studie v zavislosti na zavaznosti onemocnéni mérené FEV1

V této kapitole se dale zaméfime na prezentaci vysledkl v zavislosti na zavaznosti onemocnéni CF,
které bude mérené pomoci parametru FEV1. Dle vySe uvedenych klasifikaci, které se rovnéz
pouzivaji v rdmci klinickych studii nebo jinych cost-of-illness studii (28) onemocnéni CF, budeme
rozdélovat pacienty na tfi skupiny:

1) Mirné abnormalni (mild) s hodnotou FEV1 > 70 %
2) Mirné az tézce abnormalni (moderate) s hodnotou FEV1 69-40 %
3) Tézce abnormalni (severe) s hodnotou FEV1 <40 %.

V této casti se pro jednoduchost pojmd budeme drzet anglickych mild, moderate a severe, které
jsou v literatufe nejéastéji pouzivané a které maji jednoduséi jednoslovnou definici. Ceskym
ekvivalentem poté budou pojmy mirna, stiedni a tézka CF.

4.5.1 Popis kohorty dle zavaznosti onemocnéni

Prvni tabulky se vénuji pocCtu a podilu pacientt dle zavaznosti (Tabulka 4-45), hodnoté FEV1%
(Tabulka 4-46) a véku pacientd (Tabulka 4-47). Vidime zde Udaje v souladu s literaturou, kdy dnes
nejCastéji pacienti trpi mirnou, méné poté stredni a nejméné tézkou formou CF, pficemz vék
pacientl v jednotlivych skupinach roste, coz je dano pfirozenou progresi onemocnéni, kdy ve
vyssim véku je dosazeno vaznéjsi formy onemocnéni.(28) Hodnota FEV1% s rostouci zavaznosti
onemocnéni taktéz vyznamné klesad az k hodnotam okolo 30%, tedy 30% funkcni kapacity plic
oproti bézné populaci dle pohlavi a vékové skupiny.

Tabulka 4-45 Zavaznost onemocnéni dle FEV1% na posledni navstévé

Podil pacienta dle FEV1% N %
Mild 144 70,6 %
Moderate 42 20,6 %
Severe 18 88 %
Celkem 204 100,0 %

Tabulka 4-46 Hodnota FEV na posledni navstévé dle zavaznosti

FEV1% podle posledni navstévy N Prumér Median
Mild 144 94,9 93,9
Moderate 42 56,6 59,0
Severe 18 31,1 30,5

Tabulka 4-47 Vék pacientu v jednotlivych skupinach zavaznosti onemocnéni
Vék pacienta podle FEV1 N Pramér Median
Mild 144 16,5 let 14,0 let
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Moderate 41 29,5 let 28,0 let
Severe 18 28,2 let 28,0 let

4.5.2 Pracovni status pacientq, drzitelé prikazu

Tabulka 4-48 ukazuje pracovni status pacientl dle zavaznosti onemocnéni. Vidime, Ze u pacientd
se stredni ¢i tézkou CF vyznamné roste podil invalidnich dichodd, a to z 22,9 % (mirna) az k 72,2 %
(tézka). V pripadné ostatnich ukazatell je velmi tézké je vyhodnotit, nebot” neobsahuji dostatecny
pocet pacientl k vérohodnému vyhodnoceni.

Tabulka 4-49 poté ukazuje drzitele prikazu dle zavaznosti onemocnéni. Zde vidime, Ze podil
pacientl, ktefi nejsou drziteli zadného prikazu vyznamné klesa z 66 % na 33 %. Naproti tomu podil
drziteld prdkaz(i roste se zavaznosti onemocnéni, zejména vyznamny je narlst u vyssich postizeni
ZTP a ZTP/P.

Praceschopnost pacientll tak s rostouci tizi onemocnéni vyznamné klesa, zaroven se zvysuje i
postizeni pacientl hodnocené TP/ZTP ¢i ZTP/P.

Tabulka 4-48 Pracovni status pacientu dle zavaznosti onemocnéni

Mild (n = 70) Moderate (n = 39) Severe (n = 18)
Pracovni status — starsi 15 let (n=127) N % N % N %
Plny Gvazek 13 18,6 % 11 282 % 1 56 %
Castecny tvazek 6 8,6 % 13 333 % 3 16,7 %
DPP 6 8,6 % 0 0,0% 2 11,1%
DPC 1 14 % 1 2,6 % 3 16,7 %
osv¢ 4 57 % 2 51% 0 0,0%
Invalidni dlichodce 16 229 % 18 46,2 % 13 72,2 %
Student 31 44,3 % 5 12,8 % 2 11,1%
Nezaméstnany 12 17,1 % 2 51% 2 11,1%

Tabulka 4-49 Drzitel prikazu dle zavaznosti onemocnéni

Mild Moderate Severe
Drzitel prukazu N % N % N %
TP 8 56 % 0 0,0 % 0 0,0 %
ZTP 38 26,4 % 16 38,1% 10 55,6 %
ZTP/P 3 2,1 % 2 4,8 % 2 11,1 %
Nejsem drzitelem zadného priikazu 95 66,0 % 24 57,1 % 6 333 %
Celkem 144 100,0 % 42 100,0 % 18 100,0 %
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4.5.3 Klinické charakteristiky pacientu

Dale uvadime vybrané klinické charakteristiky pacientd dle zavaznosti onemocnéni (Tabulka 4-50).
Prdvodnim jevem onemocnéni CF jsou poruchy traveni, nevolnosti a pfidruzené
gastroenterologické potize, které vedou k podvaze pacientl. Tuto skutecnost potvrzuji i nami
nasbirana data, kdy témér polovina pacient(l s vaznou CF mé podvahu, naopak pacienti s mirnou
CF maji ve vétsi mife normalni vahu ¢i nadvahu.

Dalsim velmi zajimavym Udajem je neplanované vyhledana zdravotni péce (Tabulka 4-51). Vidime,
Ze v pfipadé neplanovanych navstév |ékare (tj. pravdépodobné méné vazné situace) je zde podobny
podil. Nicméné v pripadé navstévy pohotovosti roste podil u zavazné CF. V pfipadé hospitalizaci,
plicnich exacerbaci nebo hospitalizaci z divod plicnich exacerbaci je zde jiz jednoznacny a velmi
vyznamny narGst podilu pacientl. Napfiklad v pfipadé hospitalizaci z divodd plicnich exacerbaci
podil roste z 32,1 % (mild), 41,7 % (moderate) az k 83,3 % ve stavu severe.

Poslednim Udajem jsou poté infekce dle zavaznosti onemocnéni (Tabulka 4-52). | zde vidime
jednoznacny trend dramatického nardstu s rostouci zavaznosti onemocnéni. U pacientl s tézkou
CF méli vsichni pacienti infekci v predchozim roce.

Tabulka 4-50 Hodnota BMI dle zavaznosti onemocnéni

Mild Moderate Severe
BMI dospéli N % N % N %
Podvéaha 7 13,2 % 3 7.7 % 8 44,4 %
Normalni vaha 36 67,9 % 32 82,1 % 9 50,0 %
Nadvaha 9 17,0 % 3 77 % 0 0,0%
Obezita 1 19% 1 2,6 % 1 56 %
Celkem 53 100,0 % 39 100,0 % 18 100,0 %

Tabulka 4-51 Neplanované vyhledana zdravotni péce za poslednich 12 mésict

Podil pacienti s udalosti
Za poslednich 12 mésicu: Mild Moderate Severe
Pacienti s neplanovanymi navstévami 52,4 % 28,6 % 38,9 %
Pacienti na pohotovosti 153 % 11,9 % 22,2 %
Hospitalizovani pacienti 22,2 % 333 % 55,6 %
Pacienti s plicni exacerbaci 36,8 % 57,1 % 66,7 %
Hospitalizovani pacienti z dlvodu plicni exacerbace 32,1% 41,7 % 83,3 %

Tabulka 4-52 Infekce dle zavaznosti onemocnéni

Infekce v predchozich 12 mésicich Mild Moderate Severe

Ano 771 % 73,8 % 100,0 %
Staphylococcus aureus 59,0 % 52,4 % 722 %
Pseudomonas aeruginosa 25,7 % 50,0 % 61,1 %
Burkholderia cepacia 2,8 % 11,9 % 11,1%
Jiné 18,1 % 16,7 % 11,1 %

Ne 229 % 26,2 % 0,0 %
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4.5.4 Cinnosti, kvalita Zivota, zatéz pecovatel(, naklady a praceschopnost

Dale jsme zkoumali ¢innosti spojené s CF v zavislosti na tizi onemocnéni (Tabulka 4-53). Zde vidime
predevsim vyssi nutnost inhalaci u pacientl s tézkou CF, nutnost oxygenoterapii, nutnost cviceni,
rehabilitace a fyzioterapie. V neposledni radé také pacienti s tézkou CF maji nutnou vyzivu dle PEG
sondy a musi jim byt aplikovany intravendzni Iéky a porty ve zvySené mife oproti ostatnim

skupinam.

Tabulka 4-54 ukazuje vysledky kvality Zivota mérené dotaznikem EQ-5D. Je oCekavatelné, Ze kvalita
Zivota klesa s rostouci tizi onemocnéni. Co je v3ak jesté zajimavéjsi je vyznamné poklesla kvalita
Zivota pecovatell o pacienty s tézkou CF. Toto je pravdépodobné dano tim, ze pacienti samotni
s onemocnénim CF si jiz na své onemocnéni zvykli a nepfijde jim nijak mimoradné — tento pojem je
v psychologii znamy jako tzv. Hédonicka adaptace. Pacienti, navzdory svym mimoradnym obtizim,
reportuji podobnou kvalitu Zivota jako pacienti bez onemocnéni nebo pacienti s daleko lehc¢im
onemocnénim. To je pravé dano adaptaci na zdravotni stav a zZivot, ktery pacient zije. Objektivni
metrikou, napriklad specifickymi dotazniky CFQ-R, maji pacienti kvalitu Zivota vyznamné snizenou.

V pripadé kvality méfené pomoci vizualni analogové skaly (VAS) je nicméné trend snizeni kvality
Zivota zfejmy, jak u pacientd, tak i pecovatell. Z toho vysledku Ize také usuzovat, ze parametr EQ-
5D nemusi byt pravé pro onemocnéni CF vhodny, nebot’ nezachycuje ty domény zdravotniho stavu

pacientl s CF, které jsou zasadni.

Tabulka 4-53 Cinnosti spojené s CF dle zavaznosti onemocnéni

Cinnosti spojené s CF Mild Moderate Severe
Inhalace 96,5 % 97,6 % 100,0 %
Oxygenoterapie 0,0 % 0,0 % 11,1%
Cviceni + rehabilitace + fyzioterapie 88,9 % 78,6 % 100,0 %
Pfiprava a podani 1ékl a zdravotnich prostfedkd 91,0 % 88,1 % 88,9 %
Uklid, hygiena nad réamec bézného uklidu 82,6 % 50,0 % 50,0 %
Sterilizace pouzivanych pomUcek 91,0 % 73,8 % 833 %
VyZziva pomoci PEG sondy 0,7 % 0,0 % 56 %

Intravendzni aplikace 1€kl a porty 9,0 % 71 % 16,7 %

Tabulka 4-54 Kvalita Zivota dle EQ-5D dle zavaznosti onemocnéni

Kvalita Zivota Mild Moderate Severe
Utilita EQ-5D

Pacient 0,852 0,823 0,747
Pecovatel 0,885 0,869 0,656
VAS

Pacient 84,7 67,0 48,9
Pecovatel 90,7 83,7 60,5
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Tabulka 4-55 ukazuje vysledky ZBI dle zavaznosti onemocnéni CF. V pfipadé mirné CF je nejvétsi
Cast pacientd s minimalni nebo zadnou zatézi, méné poté s mirnou az stredni nebo vyssi zatézi.
Naopak u pacientll se stredni CF jsou vsichni pecovatelé jiz ve stavu mirné az stiedni zatéze. U
pacientll s tézkou CF jsou poté pacienti pouze v mirné/stredni a stredni/tézké zatézi. Tato data
jednoznacné potvrzuji, ze s rostouci tizi onemocnéni CF vyznamné roste i zatizeni pecovatell
mérené objektivnim dotaznikem ZBI.

Celkové mésicni naklady rodiny jsou rovny 7079 K¢, 6692 K¢ a 5456 K¢, a tedy klesaji (nikoliv rostou)
s rostouci tizi onemocnéni (Tabulka 4-56). Tato skute¢nost je nicméné dle naseho nazoru zkreslena
vékem pacientl, kdy mladSi pacienti maji zpravidla vy$si vydaje vlivem onemocnéni,
specializovanych potravin nebo dalSich, které pro né rodice kupuji. Zaroven tato skute¢nost muize
byt i indikatorem toho, Ze pacienti v tézsich stadiich (¢asto dospéli) maji horsi ekonomickou situaci
a nemohou si dovolit vydat vice penéz, nez je nezbytné nutné s ohledem na nezaméstnanost,
nizkou vysi invalidniho diichodu a jiné. Toto je nicméné pouze hypotéza, pro kterou v soucasnosti
nemame zadna ,tvrda” data.

Poslednim Udajem je dotaznik WPAI, ktery je prezentovan pouze pro pacienty, nikoliv pro
pecovatele, nebot’ téch bylo vyplnéno velmi malo a neni mozné je vyhodnotit (viz Tabulka 4-57 a
poznamka k této tabulce). V pfipadé parametru ovlivnéni praceschopnosti (WI, work impairment)
je jeho hodnota ovlivnéna zejména malym poctem pacientl — tyto vysledky tak s ohledem na maly
pocet pacientll nelze povazovat za smérodatné a jejich interpretace mize byt zavadéjici.

V pripadé omezeni bézny aktivit (Al, activity impairment), ktery je vyplnény u vice pacient.

Tabulka 4-55 Zarit burden interview u pe¢ovatelt dle zdvaZnosti onemocnéni

ZBI Mild Moderate Severe
Minimalni nebo zadna zatéz (0-21) 52,5 % 0,0 % 0,0 %
Mirna az stredni zatéz (21-40) 373 % 100,0 % 50,0 %
Stfedni aZ tézka zatéz (41-60) 10,2 % 0,0 % 50,0 %
Tézka zatéz (61-88) 0,0 % 0,0 % 0,0 %
Celkem 100,0 % 100,0 % 100,0 %

Tabulka 4-56 Celkové mésicni naklady rodiny dle zdvaznosti onemocnéni

Mild Moderate Severe
(n=141) (n =42) (n=18)
Celkem mésicni naklady rodiny 7 079 K¢ 6 692 Kc 5 456 K¢
Tabulka 4-57 Dotaznik WPAI u pacientu s CF*
WPAI Mild Moderate Severe
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Absentismus

Pacient 12,1 13,2 0,0
(n=16) (n=21) (n=8)

Presentismus

Pacient 21,9 20,0 12,5
(n=16) (n=20) (n=8)

Work impairment

Pacient 29,6 254 12,5
(n=16) (n=20) (n=8)

Activity impairment

Pacient 23,2 26,7 36,9
(n=44) (n=33) (n=16)

*V pripadeé pecovatelli bylo ve skupindch celkem 30/3/0 pecovatelti (pracujici, WI) a 56/3/1 pecovateldi, coZ znemoriuje
validni porovndni mezi témito skupinami a bylo by zcela zavadéjici

4.5.5 Diskuse

Vysledky této sub-analyzy dle zavaznosti onemocnéni mérené funkcni kapacitou plic dle FEV1% se
ukazaly jednoznacné trendy mezi pacienty, byt tyto trendy mohly byt nékdy ovlivnény nizSim
poctem pacientd zejména ve stadiu tézké/severe cystické fibrozy, tedy s FEV1% < 40%.

Pacienti ve vyssim stadiu maji:

e vyznamné ovlivnénou praceschopnost (vyssi podil invalidnich ddchodd, mensi podil plnych
Gvazkd),

e vySSi miru postizeni (drzitelé prakaz( ZTP, ZTP/P),

e horsi klinicky stav (podvaha, hospitalizace, plicni exacerbace, infekce)

e vySsi zatizeni ¢innostmi spojenymi s CF (zejména inhalace, oxygenoterapie, cviceni +
rehabilitace + fyzioterapie, vyziva pomoci PEG sondy nebo intravenozni aplikace 1ék(.

e nizsi kvalita Zivota pacientl, zejména pomoci dotazniku VAS.

Pecovatelé maji pri péci o pacienty ve vyssim stadiu:

e maji vyssi subjektivni zatizeni mérené dotaznikem ZBI
e nizsi kvalitu Zivota mérenou EQ-5D i VAS.
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5 DISKUSE A ZAVER

Vysledky uvedené v této studii prinasi velmi dllezité informace o zasadnich aspektech onemocnéni
CF. Vysledky prokazaly to, na co pacienti s CF dlouhodobé poukazuji, a tedy ze se jedna o
mimoradné casové a financné narocné onemocnéni, které znemoznuje vést plnohodnotny osobni
i profesni zivot. Onemocnéni CF je Casto spojeno s celou fadou komorbidit, které tuto skutecnost
dale umochuiji. Je zfejmé, ze v pripadé CF nejde jen o prodlouzeni doby zivota, ale také o to, v jaké
kvalité je tento zZivot prozit. V této kapitole bychom chtéli diskutovat podstatné aspekty nasi studie
a také mozné limitace.

Zajimavosti je relativné vysoka kvalita zivota u pacient( s CF, coz je dano adaptaci pacientl na jejich
dlouhodobé neuspokojivy zdravotni stav. Jak bylo uvedeno, s rostouci zavaznosti onemocnéni
hodnota kvality Zivota klesa, ale v pfipadé EQ-5D je hodnota stale velmi vysoka s ohledem na
vysokou zatéz pacient(i v podobé poctu hospitalizaci, omezeni praceschopnosti a béznych aktivit
atd. Tato studie tedy dale potvrzuje, Zze EQ-5D mérené prfimo u pacientl je pravdépodobné
nadhodnoceno a je s otazkou, zda by se u pacientl s CF nemély pouzivat odliSné metody méreni
kvality Zivota: napf. elicitacni studie u bézné populace nebo mappingy mezi specifickymi dotazniky
CFQ-R a EQ-5D.

Onemocnéni CF také predstavuje znaCnou zatéz nejen pro pacienty, ale i pro jejich pecCovatele. Pfi
srovnani primérného ZBI zjisténého v této studii s hodnotami ZBI nalezenych ve studiich pro jina
onemocnéni mizeme sledovat porovnatelnou zatéz pecovatell o pacienty s cystickou fibrézou
s pecCovateli o pacienty s jinymi zavaznymi onemocnénimi jako je napriklad pokrocilé nadorové
onemocnéni nebo demence.

Silnou strankou studie je velikost analyzovaného vzorku pacientd, kdy se dotaznikového Setreni
zG¢astnila vice jak tretina celkového odhadovaného poctu pacientd v CR. Unikatni je detailni analyza
zatéze pecovatelll véetné ZBI a zachyceni ztraty pracovni produktivity pomoci WPAI dotazniku, a to
jak pacientd, tak pecovatel(.

V pfipadé limitaci studii je tfeba uvést, Ze naSe studie neni celopopulacni, ktera by dokazala
zahrnout vSechny pacienty s CF. Tato studie mize, ale také nemusi, byt zatizena tzv. chybou selekce
(selection bias), kdy do této studie byli zafazeni pouze pacienti s téZSim onemocnénim, ktefi maji
vétsi motivaci se dotazovani zucastnit. Navic byli osloveni pouze ¢lenové pacientské organizace,
kterou mohou preferencné vyhledavat pacienti s tézsi formou onemocnéni (sampling bias).
Z analyzy uvedenych mutaci se skutecné zda, Ze nami zkoumana kohorta méa vétsi podil
zavaznéjsich mutaci. Na druhou stranu je tfeba naopak uvést, ze v nasi kohorté bylo celkem 56 %
détskych pacientl, coz mlze znacdit nizsi podil starSich dospélych pacientl, a tedy i pacientl
s obecné pokrocilejsim onemocnénim (napf. nizsi FEV1, vétsi mnozstvi komorbidit atd.).

Dalsi limitace studie mize souviset s jejim samotnym designem, kdy informace podavaji sami
pacienti a jejich odpovédi tak mohou byt ovlivnény tzv. social desirability bias, tj. zkreslujici tendenci
odpovidat socialné zadoucim zpUlsobem. S tim souvisi i non-response bias, kdy néktefi pacienti se
specifickymi charakteristikami maji tendenci na nékteré otazky castéji vibec neodpovidat (napf.
otazky souvisejici s finanéni situaci). Zaroven elektronicka forma dotazniku a jeho komplexita mohla
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odradit starsi peCovatele, pacienty s velmi Spatnym zdravotnim stavem nebo osoby s nizsi Urovni
vzdélani. Retrospektivni povaha dotazovani mlze mit za nasledek tzv. recall bias, kdy si dotazovany
mUze danou informaci chybné vybavit. Design studie eliminoval zkresleni tazatele (interviewer bias),
nicméné vyzadoval detailnéjsi analyzu zaslanych dotaznikd.
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