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Uvod

Z divodu nedostatkl lokalnich udajii o socioekonomickém dopadu transthyretinové amyloidni
kardiomyopatie (ATTR-CM) na pacienty bylo provedeno dotaznikové Setreni.

Design sbéru dat

Protoze ATTR-CM je onemocnéni, které ma na pacienta vyznamny dopad a lokalni ¢eské Udaje o
tomto onemocnéni jsou znacné limitované, bylo provedeno vlastni dotaznikové Setfeni hodnotici
socioekonomicky dopad onemocnéni na pacienty. Toto dotaznikové Setfeni probihalo mezi
1.3.2022 a 30.4.2022.

Dotaznik se skladal z nasledujicich ¢asti: demografické Udaje o pacientech, anamnestické Udaje,
cinnosti spojené s onemocnénim, naklady spojené s onemocnénim, dotaznik WPAI (ztrata
produktivity), dotaznik EQ-5D-5L (kvalita Zivota).

Vysledky dotaznikového setreni

Celkové dotaznik vyplnilo 7 pacientt, z cehoz byli vSichni muzi. 6 pacientl bylo ve starobnim
dlchodu a pouze jeden pacient odesel z divodu ATTR-CM do predcasného dlichodu. Jeden
pacient byl drzitelem prikazu ZTP (zvlast tézké postizeni). 5 pacient(l uvedlo, zZe trpi senilni formou
onemocnéni a vétSina pacientl uvadéla dal$i onemocnéni, kterymi trpi (napf. artréza, arterialni
hypertenze, leukémie, psoriaza, dna, chlze po patach), pouze jeden pacient uved|, ze kromé ATTR-
CM netrpi zadnym dal$im onemocnénim. Vyse zminéné informace shrnuje Tabulka 1.
Tabulka 1 Zakladni tdaje o dotaznikovém Setreni

Pocet vyplnénych dotaznik(

Pocet pacientl ve starobnim ddchodu

Pocet pacientd, ktefi odesli do pred¢asného diichodu z dlivodu ATTR-CM

Pocet pacientl s dalsim onemocnénim*

Pocet pacientd, ktefi netrpi Zadnym dal$im onemocnénim kromé ATTR-CM
* artrdza, arteridlni hypertenze, leukémie, psoridza, dna, chiize po patdch

R[OOI

Vzhledem k tomu, Ze se dotaznikového Setieni Ucastnilo pouze 7 pacient(, a ne vsichni pacienti
vyplnili vSechny otazky, tak zamérné neuvadime popisnou statistiku, ale uvadi hodnoty, které

pacienti v dotazniku vyplnili nebo jejich rozpéti. Jedna se tedy o individualni pohled na casovou a
finan¢ni narocnost onemocnéni jednotlivych pacientl nikoliv pohled dotazované kohorty pacient(.

Mezi nejcastéjsi Cinnosti spojené s onemocnénim patfilo davkovani 1ékd (nejcastéji 15 minut
denné), prochazky (rizné odpovédi: 120 minut 2-3 x tydné, 30 minut denné). Dale pacienti uvadél
napfr. procvi¢ovani rukou a prstd, cviceni, navstéva podiatrického centra, masaze a rehabilitace.

Vsichni pacienti uvedli, ze navétévuji zdravotnické zafizeni v ramci lécby a kontrol onemocnéni. Cas
straveny na cesté za témito Uclely se liSil v zavislosti na vzdalenosti bydlisté pacientd od
navstévovaného zdravotnického zafizeni. Frekvence navstév zdravotnickych zafizeni se pohybovala
mezi 4 az 24 navstévami rocné. V samotném zdravotnickém zafizeni travili pacienti nejcastéji 60
minut mésicné, jeden pacient uvedl 720 minut za mésic.

Dale dotaznik mapoval nejen cCasovou narocnost spojenou s onemocnénim, ale i naklady
vynalozené mimo naklad( zdravotnich pojistoven. Pacienti uvadéli naklady na dopravu do
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zdravotnickych zafizeni od 300 K¢ do 1 000 K¢ za mésic, naklady na dopravu automobilem za jinym
ucelem, nez navstévou zdravotnického zafizeni pacienti uvadéli od 200 K¢ do 1 664 KE. Tri pacienti
uvedli, Ze nevyuZivaji osobni automobil, ale jiné moznosti dopravy (MHD/vlak/autobus/taxi), jejich
naklady byly rovny 2 800 K¢, 1 800 K¢ a 300 K¢. Dale néktefi pacienti uvadéli naklady na masaze ve
vySi 1760 a 1 800 K&/mésic, cviceni/fyzioterapie ve vysi 600 a 1800 K&/mésic, jeden pacient uvedl|
naklady ve vysi 8 500 K¢ na masaze, podiatrii a podologii. Dale néktefi pacienti uvadéli naklady na
doplnky stravy, léky na bolest (krémy, gely), vitaminy do 1 000 K¢/mésic.

Z&dny z pacient(i nepobiral invalidni ddichod, dva pacienti pobirali pfispévek na mobilitu ve vysi 550
K¢ za mésic, jeden pacient prispévek na asistenci, které jsou mésicné rovny 4 400 K¢.

Kvalita zivota pacientd byla hodnocena prostrednictvim dotazniku EQ-5D, pro vyhodnoceni a
ziskani hodnot utilit byly pouzity britské tarifni tabulky (tzv. value set), které jsou Ustavem
doporucované v ramci konstrukce analyz nakladové efektivity (23). Prdmérna hodnota utility byla
vizualné analogové skaly (VAS) hodnoatili pacienti svij zdravotni stav ke dni vyplnéni dotazniku mezi
75 a 35.

Dotaznik byl doplnén nastrojem pro méfeni ztraty produktivity — WPAI. ProtoZze zadny
z dotazovanych pacientld nebyl zaméstnany, pacienti nevyplnovali otazky tykajici se zhorSeni
pracovni produktivity, ale pouze zhorSeni nepracovnich aktivit. Bézné aktivity pacientd byly
omezeny 0 30 % az 70 %.

Zaveér
Z vysledkd provedeného dotaznikového Setieni je patrné, ze onemocnéni ATTR-CM ma vyznamny

vliv na kvalitu Zivota pacientd, ovliviiuje kazdodenni cinnosti pacientli a dochazi ke generovani
primych nakladd pacientd na dopravu a dalsi péci spojenou s ATTR-CM.



