Ano a ne pro vasi RA

vystupy 4. 6. 2020
dotaznik je nadale aktivni pro odpovedi



Vysledky dotazniku Ano a ne pro vasi revmatoidni artritidu, ktery byl realizovan spolkem Revma Liga Ceska
republika, z.s. Cilem dotazniku je zmapovat miru dodrZzovani doporu€eni k |€Cbé revmatoidni artritidy pohledem
pacientl. Zaklad otazek vysel z takzvaného kontrolniho seznamu, ktery byl vyvinut pacientskymi vyzkumnymi
partnery ve spolupraci s pracovni skupinou v ramci stanoveni standardd pro pécCi o pacienty s revmatoidni
artritidou - European Standards of Care (SOC) vychazejici z |ékaiskych doporuceni pro 1éCbu RA ze 44 zemi
Evropy v roce 2014 (zahrnuty byly doporuéené postupy v AJ a NJ). Kontrolni seznam by mé&l umoznit pacientim v
Evropé sledovat dodrzovani doporucenych standardu péce o jejich RA. Zakladem vSech doporuceni je princip
lécby k cili a sdilené rozhodnuti |ékafe a pacienta.

NasSim ukolem bylo zjistit, zda jsou tyto standardy dodrzovany i v naSsem regionu. Dotaznik obsahuje ke dni
4.6.2020 565 odpovédi a pfinasi zakladni odpovédi na otazky pokladané vramci projektu, ale nemize byt
nahradou za analyzu anonymizovanych dat vykazanych zdravotnim pojiStovnam. K zakladnimu setu otazek byly
pfidany dopliikové dotazy, které nam pomohou s vyhodnocenim souvislosti s pé&i v CR, ale je tfeba je nadale
analyzovat.

Znéni doporuceni, ktera stala u zrodu Ceské verze kontrolniho seznamu Ano a ne pro vasi revmatoidni artritidu”
jsou v pIné verzi k dispozici v anglickém jazyce na www.eumusc.net



http://www.eumusc.net/myUploadData/files/Standards%20Of%20Care%20Full%20report.pdf

1) Byla mi RA diagnostikovana specialistou v revmatologické ambulanci do 6 tydnu od prvnich
priznakd nemoci?
565 odpovedi

® Ano
® Ne




2 a) Rozumim svému onemocnéni? Vim, jaka je ma role ve zvladnuti lécby a jaka je role mého
oSetrujicino lékare a ostatnich zdravotnikU, ktefi se podileji na mé lécbé?
565 odpovedi

® Ano
® Ne




2 b) Dostal/a jsem informaci/pouceni o nemoci v riznorodych formach? (Letak, informace sdélené

lékarem/sestrou, odkazy na weboveé stranky, instruktazni DVD, apod.)
565 odpovedi

® Ano
® Ne




2 c) Dostal/a jsem informace a/nebo pouceni o moznostech lIéCby a o jejich prinosech a rizicich?
565 odpovedi

® Ano
® Ne




2 d) Dostal/a jsem potrebné informace ohledné mych specialnich potreb, mysleno, co mam délat,
v pripadé zhorseni mé nemoci, v pripadeé bolesti Ci reakci na leky?
565 odpovedi

® Ano
® Ne




2 e) Dostal/a jsem informace nebo kontakt na divéryhodnou pacientskou organizaci?
565 odpovedi

® Ano
® Ne




3) Dostal/a jsem lécebny plan zahrnuijici vysvétleni mé role v [é¢bé, prehled predpokladanych cilt a
vysledka?
565 odpovedi

® Ano
® Ne




4 a) Byl/a jsem informovan/a o o¢ekavanych prinosech a potencialnich rizicich IéCby?
565 odpovedi

® Ano
® Ne




4 b) Byla pred zahajenim lIécby hodnocena klinicka aktivita nemoci a muj klinicky stav?
565 odpovedi

® Ano
® Ne




4 c) Byl/a jsem informovan o moznostech a rizicich ockovani?
565 odpovedi

® Ano
® Ne



5) Dostal/a jsem plan pravidelnych hodnoceni aktivity mého onemocnéni, priznaky onemocnéni a

co mohu délat pro zlepseni zdravotniho stavu?
565 odpovedi

® Ano
® Ne




6) Byl/a jsem informovan/a kdy, jak a koho mohu informovat v pripadé zhorseni nemoci?
565 odpovedi

® Ano
® Ne




7 a) Dostavam tak zvané chorobu modifikujici (upravujici) léky? (tzv DMARD - napriklad

methotrexat, sulfasalazin a dalsi)
565 odpovedi

® Ano
® Ne




7 b) Pokud nedostavate chorobu modifikujici (upravuijici) Iéky, vite proc?
356 odpovédi

® Ano
® Ne




8) Pokud se nedari soucasnou lécbou dosahnout cile - remise (stav bez priznakl) nebo nizké

klinické aktivity, je léCba upravovana (prehodnocena) nejméné jednou za tri mésice?
565 odpovedi

® Ano
® Ne




9) Vim, jak mohu zvladat bolest vyvolanou revmatoidni artritidou?
565 odpovedi

® Ano
® Ne




10) Byl/a jsem informovan o moznostech chirurgickych zasah( (operaci) a byly mi vysvétleny
benefity a pripadna rizika?
565 odpovedi

® Ano
® Ne




11) Mam pristup k farmakologickym a nefarmakologickym moznostem IéCby podle svych klinickych

potreb? (Iéky, rehabilitace apod.)
565 odpovedi

® Ano
® Ne




12 a) Mam moznost v pripadé potreby ziskat pomoc od zdravotnickych pracovnikd, jako je

revmatolog, dietni poradce, prakticky lékar, zdravo...ra, fyzioterapeut, psycholog a socialni pracovnik?
565 odpovedi

® Ano
® Ne




12 b) Byly mi nabidnuty informace o tom jak, proc¢ a za jakych okolnosti mohu kontaktovat riizné

cleny multidisciplinarniho tymu co nejdrive poté, c...oterapeut, psycholog, socialni pracovnik, viz vyse)
565 odpovedi

® Ano
® Ne




13) Byl/a jsem informovan/a o fyzické aktivité a cviceni vhodnych pro mdj zdravotni stav?
565 odpovedi

® Ano
® Ne




14) Dostal/a jsem informace nebo rady a zaskoleni ohledné pomUcek, pristroji a ergonomickych

principu pro podporu mého fungovani v kazdodennim zivoté a ucasti ve spolecenskych rolich?
565 odpovedi

® Ano
® Ne




15 a) Byl jsem informovan o zdravém zivotnim stylu?
565 odpovedi

® Ano
® Ne



15 b) Byl jsem informovan o vSech terapiich a souc¢asné dostupnych dukazech k tomu, abych ucinil

kvalifikované rozhodnuti o lécbé?
565 odpovedi

® Ano
® Ne




Doplnujici otazky

Pohlavi
565 odpovédi

® Zena
® Vuz

Jakého nejvyssiho vzdélani jste dosahl/a?
565 odpovédi

@ zakladni a nedokon&ené
@ vyuéeni bez maturity

© stiedni s maturitou

@ vy3siodborné

44.8% @ vysokoskolské




Jak casto chodite na kontrolu k revmatologovi?
565 odpovedi

@® 1xza 1-3 mésice
@® 1xza 4-6 mésici
@ 1xza 7-12 mésicu




Jake leky uzivate v souCasne dobe?
Konvencéni lé€ba (chorobu modifikujici Ieky (DMARDs = metotrexat/leflunomid/plaquenil) 369

Nesteroidni antirevmatika (NSA - tlumeni bolesti = ibuprofen, paracetamol, nimesil, diclofenac apod) 264

Cilena Ié¢ba (= biologicka nebo cilena synteticka lIécba) 106

Odpoveéd je nutné dale analyzovat - dochazi k prekryvu (kombinace) odpovédi
pacientd.



Vyjadreno v Case, jak dlouho uzivate kortikoidy?
341 odpovédi

@ 0-3 mésice

® 4-6 mésicu

@ 7-12 mésicl

@ Vice nez1roka méné nez5 let
@ Vice nez5letméné nez 10 let
@® Vice nez10 let



Pacienti Casto dojizdéji za revmatologem do jiného mésta. Pokud mezi né patrite, jaky k tomu mate
dlvod?
565 odpovedi

@ chodim za nejbliZ8im revmatologem
@ dojizdim centra biologické |é&by/ spe...
@ revmatolog v blizkosti nemél/nema k...
® Nemame revmat

@ chodim tam uZ od zadatku, i kdyZ jse...
@ lepsi dostupnost kvili zaméstnani

® Jsem lé&end u revmatoloZky, u které. ..
@ dojizdi revmatolog

113 V¥



Jak dlouho vam trva cesta k |ékari?
565 odpovedi

@® méné nez 10 minut
@® 11-60 minut
@ vice nez60 minut




