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PRAZSKA DEKLARACE
ZAVEDENI SCREENINGU FH U DETI V EVROPSKYCH ZEMICH

wJsem rdd, Ze mohu podporit PraZskou deklaraci o screeningu familidrni hypercholesterolemie u
deti, a to jménem Ceské vilddy a ceského predsednictvi v Radé EU. PraZskd deklarace je klicovy
vysledek jedndni, které probéhlo 6. zdii 2022 v Sendtu Parlamentu Ceské republiky pod zdstitou
naseho predsednictvi. Setkali se na ném predni odbornici z této oblasti i 7 Sirstho prostiedi
verejného zdravi a digitdlniho zdravotnictvi.

Reseni zdtéZe zpiisobené familidrni hypercholesterolemii je zdsadni. Toto dédicné

onemocnéni vede k predcasnym srdecnim infarktiim a dokonce i k imrti, pokud neni dostatecné véas
odhaleno a léceno. Musime se podivat na jeho zdravotné-socidlni a ekonomické diisledky jak na
tirovni jednotlivce a rodiny, tak na virovni systému, a na ndkladovou efektivitu krdatkodobych i
dlouhodobych opatient détského screeningu dédicné zvySené hladiny cholesterolu v krvi. Je ziejmé,
Ze se jednd o investici, kterd miiZe prinést zisky v podobé zachrdnénych Zivotii, zlepSeni jejich
kvality a zmirnéni spolecenského dopadu onemocnéni.

Vidim zde také diileZity sirsi kontext. Jednou z priorit nasSeho predsednictvi v Radé EU je prevence a
screening familidrni hypercholesterolemie u déti je ukdzkovym piikladem prevence - a prikladem
rozhodujictho posunu od kardiovaskuldrnich onemocnéni smérem ke kardiovaskuldrnimu zdravi.
Vznik Prazské deklarace nemohl byt nacasovdn lépe, protoZe nyni EU investuje do prevence
neprenosnych onemocnéni.

Zijeme ve velmi sloZité dobé globdlniho konfliktu a ndsledkii pandemie. Jako spolecnost se stdle
potykdme s tim, jak se vyporddat s bezprostiednimi hrozbami, ale také s tim, jak znovu vybudovat
bezpecné prostiedi, odolnéjst, lidstejsi a plné nadéje. PraZskou deklaraci vnimdm jako symbol
téchto snah. Praktictéji Feceno, je to orientacni bod, ktery ndm vSem pomiiZe smérovat k
univerzdlnimu pediatrickému screeningu familidrni hypercholesterolemie v nasich zemich.“

Mgr. Jakub Dvofagek, naméstek ministra zdravotnictvi CR

,Jako zdstupce Sendtu Parlamentu CR a pFedseda Vyboru pro zdravotnictvi Sendtu Parlamentu CR
si dovoluji podporit PraZskou deklaraci o screeningu familidrni hypercholesterolemie u déti.
Deklarace ztélesniuje bohaty obsah a nadsent prelomového setkdni v Sendtu dne 6. zdri, které jsem s
potésenim hostil.

Byl jsem svédkem vyznamného pokroku, ke kterému doposud doslo v oblasti pediatrického
screeningu familidrni hypercholesterolemie v Ceské republice, ale zdroveri si velmi dobie
uvédomuji, Ze jsme stdle na cesté a stdle miiZeme usilovat o to, abychom dosdhli vétsiho dopadu. V
nekterych jinych zemich na svou cestu prdavé nastoupili — a to je ditvod k optimismu, ktery jsme
béhem zdrijového setkdni zaZili.

Mdme védecké poznatky, mdme lécebné moZnosti, mdme prileZitost vytvdret informovanost Siroké
veFejnosti o vyznamu screeningu — mdme inovace umoznujici individudlnéjsi pristup, a diky
digitalizaci a novym data-prostoriim miiZeme transformovat zdravotnické systémy tak, aby
bezproblémové integrovaly pediatricky screening familidrni hypercholesterolemie.

Moznd jeste diileZitejsi ale je, Ze se jednd o otdzku lidskych prdv, konkrétné prdv déti. Je zkrdtka
neospravedlnitelné nezavést screening familidrni hypercholestrolemie u deti s véedomim toho, jaké
tragické diisledky toto nekondni miiZe p¥inést.

Veérim, Ze implementace Prazské deklarace umoZni mnoha a mnoha dalsim lidem Zit

tak vumrtim, postiZenim, rodinnym traumatim a v piipadé homozygotni FH i velmi ¢asnym umrtim v
detstvi. Mdme povinnost a odpovédnost pokrocit a uvést PraZskou deklaraci do praxe.*

MUDr. Roman Kraus, predseda Vyboru pro zdravotnictvi Sendtu Parlamentu CR
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PREAMBULE

Familiarni hypercholesterolemie (FH) je v Evrop€ velmi malo rozpoznané, nedostatecné
diagnostikované a 1é¢ené onemocnéni, coz vede k vyznamné vyS§imu riziku pfed¢asného
kardiovaskuldrniho onemocnéni u postiZzenych osob. FH znamend dédi¢né podminénou vysokou
koncentraci cholesterolu v krvi, ktera postihuje 1:300 osob bez ohledu na jejich vék, rasu, pohlavi a
Zivotni styl, coZ z ni ¢inf nejCastéji se vyskytujici dédi¢nou metabolickou poruchu a
nemodifikovatelny rizikovy faktor kardiovaskuldrnich onemocnéni ve svété. Vzhledem k 50%
riziku dédi¢nosti mé kazdy jedinec s FH také alespon jednoho rodice, a €asto i sourozence s FH, coz
predstavuje zvySené kardiovaskularni riziko pro postizené ¢leny rodiny. V Evropé Zije vice nez 500
000 déti a 2 000 000 dospélych s touto diagndzou. Identifikovéano je vSak jen 5 % téchto déti a
pouze mald ¢ast vSech postiZenych jedincti dostava Zivot zachranujici 1écbu.

Homozygotni FH (hoFH) je vzacna a nejzavaznéjsi forma FH. Neléena hoFH casto vede k
srdecné-cévnim onemocnénim (infarktim myokardu a onemocnénim aortdlni chlopn€) v raném
détstvi. Lécba zahdjend u téchto pacientl v raném véku je vysoce G¢innd v prevenci

kardiovaskularnich onemocnéni a je nakladové efektivni [1-3] — v€asné odhaleni FH je klicové.

Prazska deklarace je vyzvou k akci pro ndrodni a evropské/mezinarodni tvlirce politik a
rozhodovaci organy, pricemz vychazi ze znatného mnozstvi dosud ziskanych kvalitnich dukazu.
Rovnéz odrazZi vysledky mezindrodniho setkdni vénovaného screeningu FH u déti, které se konalo
pod zastitou Ceského predsednictvi v Radé EU dne 6. zaf{ 2022 a béhem kterého byly projedndny
dosud nevyfeSené prekazky, které brani zavedeni pediatrického screeningu FH systematicky v celé
Evropé. Prazskd deklarace shrnuje dosavadni hmatatelné kroky dileZité pro dal$i postup a

predevsim:

» Uznava, ze WHO se v roce 1998 zabyvala FH, kdyZ béhem svého zasedani poprvé vyzvala
vlady jednotlivych zemi a systémy verejného zdravi k reSeni rizikovych faktora spojenych s
dédi¢nymi poruchami lipida [4].

* Kvituje, Ze Rada Evropské unie v prosinci 2015 predlozila FH jako ,,medicinsky model
vyuzivajici popisu fenotypu a genotypu jednotlivce** (napr. molekularni profilovani,
zobrazovaci metody, idaje o Zivotnim stylu) [5].

e Pripomina, Ze v roce 2020 byla zveiejnéna celosvétova vyzva k akci v oblasti FH pod
nazvem ,,SniZeni dopadii FH v klinické oblasti a v oblasti verejného zdravi.** Jednalo se o
asili globalni FH komunity o prijeti 9 (z pavodnich 11) aktualizovanych doporuc¢eni WHO
pro verejnou politiku, zahrnujici informovanost, obhajobu pacienti, screening, testovani a
diagnostiku, 1é¢bu, péci o rodinu, registry, vyzkum, naklady a prinosy [6].

e Ocernuje, Ze screening FH u déti byl uznan v roce 2021 Portalem osvédc¢ené praxe v oblasti
verejného zdravi Evropské komise jako jeden z nejlepSich postupti v prevenci neprenosnych
onemocnéni [7].

* Pripomina, Ze v ¢asopise Lancet byl v zairi 2021 publikovan ¢lanek s nazvem ,,Familiarni
hypercholesterolemie — priliS mnoho promarnénych prilezitosti" [8].

* Prihlizi k tomu, Ze v ramci slovinského predsednictvi v Radé EU probéhlo v Fijnu 2021
technické zasedani na vysoké darovni, které prineslo védecky a politicky konsenzus tykajici
se screeningu FH u déti a z néj vyplyvajici doporuceni [9,10].
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e Pripomina, Ze v roce 2022 byla zveiejnéna ,,bila kniha‘ Svétové federace srdce (WHF) s
nazvem ,,ZlepSeni prevence a kontroly vysokého cholesterolu v krvi‘‘, ktera odkazuje na
dilezitost pediatrického screeningu FH [11].

» Uvédomuje si nedostate¢nou informovanost rozhodovacich organt a obyvatel obecné o
zatézi spojené s FH a potiebu budovani povédomi a politického ramce, aby se toto
onemocnéni stalo prioritou.

* Ocertiuje iniciativu Evropské komise ,,Spolecné zdravéjsi®, ktera se zabyva neprenosnymi
onemocnénimi véetné kardiovaskularnich [12].

* Vita zaméreni ¢eského predsednictvi v Radé EU na prevenci a na vzicna onemocnéni, coZ je
velmi dilezité pro reseni problematiky hoFH, vzacné formy FH [13].

EVROPSKE SPOLECENSTVI PRO FH VYZYVA
1. K politickému vedeni a odhodlani realizovat screening FH u déti

Politicti predstavitelé by se méli zavazat k cilevédomému a rdznému usilovani o zavedeni
pediatrického screeningu FH v jejich zemi, pfiCemz by méli vzit na védomi jednoznacné védecké
dikazy, analyzy nakladové efektivity a perspektivu (détskych) prav v duchu snahy nenechat nikoho
stat na okraji zajmu. Je rovnéZ zapotrebi zapojit vice zicasténych stran, aby byla zajisténa efektivni
integrace détského screeningu FH do zdravotnického systému. Pati{ sem faktory jako je
digitalizace, zodpovédné sdileni zdravotnich udaji a vzdélavani zdravotnickych pracovniki.

2. Kinvesticim a vytvoreni strategického ramce pro zvySovani povédomi o FH mezi l1ékari a
Sirokou verejnosti, aby se vybudovala diivéra a akceschopnost

Vlady ¢lenskych stati EU by mély mobilizovat dostatecné prostiedky na vytvoreni odpovidajicich
strategickych doporuceni pro zvyseni povédomi vefejnosti a zdravotnikii o FH a o souvisejicich
rizicich, a to s vyuZitim nejnovéjsich poznatki o individualizované prevenci, chovani, zdravotn{
gramotnosti a socidlnich determinantich zdravi. Kampané a iniciativy na zvySovani povédomi by
mély byt spoluvytvéieny prostiednictvim smysluplného zapojeni pacientskych organizaci,

zdravotnikd a obland.

3. Ke komplexnim programim vcasného odhalovani, screeningu a diagnostiky FH a péce v
priabéhu zZivota v kazdé zemi

KaZzda zemé by méla zavést systematicky ¢asny screening a diagnostiku FH, s odpovidajicim
programem péce zaméfenym na zachyt a 1écbu v détském véku. Program by mél byt v souladu s
,OsvédCenymi postupy pro zavadéni screeningovych programi® [7], zejména s témi, které
definovala Evropska komise na svém Portalu osvédcenych postupii pro FH.

Celostatni/regiondlni referencni lipidologickd centra by méla koordinovat screening a podporovat
péci o rodinu. Lipidovd referencni centra by se méla fidit zkuSenostmi evropskych referencnich siti
a sité lipidovych pracovist’ Evropské spolecnosti pro aterosklerézu (EAS) [14].

KaZdy screeningovy program by mél zahrnovat univerzalni, kaskddovou a oportunni strategii.

Tyto strategie mohou byt zpocatku zaloZeny na testovani cholesterolu, nicméné genetické testovani
FH nebo idedln€ kombinace obojiho by mély byt zavedeny co nejdiive, jakmile to bude mozné.
Screeningové programy by mély byt specifické pro danou zemi/region a v souladu s organizacni
strukturou pfislusnych systému zdravotni péce.
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Screening by mohl probihat v ramci pravidelnych navstév 1ékare (napf. kvili ockovani) nebo v
ramci rutinnich preventivnich prohlidek, v komunitnim prostfedi nebo v perinatdlnim obdobi.

4. Ke konkrétnim opatienim pro odstranovani prekazek branicich aspéSnému zavedeni
screeningovych programi a nasledné 1écby v Sirokém meéritku

K zajisténi uspéchu screeningu je tfeba prijmout kladné opatieni, véetné informovéani vefejnosti,
kampani a individudlniho zdravotniho poradenstvi. Je také dileZité zajistit, aby diagnéza neméla
nepiiznivy vliv na pfistup k 1é¢bé pro pacienty a jejich blizké.

M¢ly by byt vypracovany modely ndkladd a prinosi, které by bylo mozné prizptisobit konkrétnim
narodnim scéndiim, aby bylo mozné ukazat dlouhodobou ndkladovou efektivitu screeningu FH i
piinosy ¢asné diagnostiky pro jednotlivce a jejich rodiny.

5. K cilenému vyzkumu a vyvoji resicimu mezery ve znalostech
Vyzkum na podporu identifikace FH v détském véku by mél zahrnovat:

* nové metody Casné identifikace, diagnostiky (vCetné genetické diagnostiky), personalizované
1é¢by a nasledného sledovant;

e registry, které dokumentuji péci o pacienty s FH, sleduji pokrok v dosahovani 1é¢ebnych cilii dle
doporucenych postupti a umoziuji métfeni zdravotnich vysledki. Tyto registry by mély byt
vyvinuty v kontextu Evropského zdravotnického datového prostoru a Evropské referencni sité a
ve spoluprici s mezindrodnim registrem FH [15];

* dlouhodobé klinické studie (3-5 let) a longitudindlni studie u déti a mladistvych s cilem dalSiho
posouzeni zdravotnich vysledkil, komplikaci, ndkladové efektivity, cenové dostupnosti a
proveditelnosti, které umoZzni provést kompletni HTA (Health Technology Assesments) pro
podporu rozhodovacich procesu;

e implementaci védeckych poznatki, které usnadni péci o osoby s FH zaloZenou na doporucenych
postupech a vyhodnoti spokojenost ob¢anti s programys;

* inovace v oblasti personalizované prevence a lécby FH;

Novy vyzkum a vyvoj by mél byt podporovan prostfednictvim pfijeti odpovidajicich opatieni a
nastroju.

6. K budovani kompetenci zdravotnickych pracovniki a vzdélavani pacienta v tom, jak co
nejlépe podporovat jednotlivce a rodiny s FH

Na zdklad¢ nejlepsich dostupnych dikazt a osvédCenych postupl by mély byt vytvoreny programy
budovédni kompetenci a Skolici materidly pro odborniky i jednotlivce, aby se uméli 1épe vyporadat s
onemocnénim a jeho diisledky. S pacienty a zdravotnickymi pracovniky by se mély vést dialogy, v
nichz by se diskutovalo o poslednim vyvoji a novych védeckych poznatcich.

7. K zavazku vzajemného uceni a dohledu prostiednictvim sdileni a srovnavani v ramci zemi
EU i mimo ni

Prostiednictvim programii financovani, jako je EU4Health, by se mélo investovat do prenositelnosti
a prejimani modell osvédcenych postupti v pediatrickém screeningu FH z jinych zemi, a do
skorovacich ndstrojti na drovni jednotlivych zemdi, které by hodnotily pokrok podle bezpecnosti a
ucinnosti, nakladt a nakladové efektivity a podle organizacnich, etickych, pravnich a socidlnich
kritérii. ZkuSenosti s pediatrickym screeningem FH by mély byt peclivé sledovéany a
dokumentovany pro analyzu v kontextu §ir§iho usili o zlepSeni kardiovaskuldrniho zdravi, a to
prostifednictvim spoluprace s prisluSnymi narodnimi, evropskymi a celosvétovymi organizacemi.
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Vyzyvame tviirce narodnich a regionalnich politik v celé EU, odborné lékaiské
spolecnosti, pacienty a organizace zabyvajici se verejnym zdravim, stejné jako
jednotlivé odborniky, aby podporili tuto deklaraci a pomohli zajistit, aby se screening
FH v détském véku stal v Evropé realitou, a to jako soucéast evropskych a narodnich
strategii prevence kardiovaskularnich onemocnéni a podpory kardiovaskularniho
zdravi.

PODPOROVATELE

Mezinarodni organizace

ECHAlliance - The European Connected Health Alliance Group, https://echalliance.com
EPHA - European Public Health Alliance, https://epha.org

EACH - European Alliance for Cardiovascular Health, https://www.cardiovascular-alliance.eu
EAS FHSC - European Atherosclerosis Society FH Studies Collaboration, www.eas-society.org/
page/thsc

EAS - European Atherosclerosis Society, www.eas-society.org

EHN - European Heart Network, https://www.ehnheart.org

FH Europe, The European FH Patient Network, www.theurope.org

Global Heart Hub, https://globalhearthub.org

IAS - International Atherosclerosis Society, www.athero.org

International HealthTechScan, https://www.i-hts.org

ILEP - International Lipid Expert Panel, https://ilep.eu

ISPAD - International Society for Pediatric and Adolescent Diabetes, https://www.ispad.org
MEDizzy, https://medizzy.com

ScreenPro FH, http://screenprofh.com

The Digital Health Society, https://thedigitalhealthsociety.com

WHEF - World Heart Federation, www.world-heart-federation.org

Rakousko

FHChol, https://thchol.at

Bulharsko

Bulgarian Hypertension League, http://www.hypertensionleaguebg.info/about-bhl

Kypr

Cyprus Atherosclerosis Society/CyFH Patient Registry, https://cas.org.cy/cyfth-info
Ceska republika

Center of Cardiovascular Surgery and Transplantation Brno, https://www.cktch.cz
Czech Society for Atherosclerosis, https://athero.cz

Czech Society of Cardiology, http://www .kardio-cz.cz

Diagnoza FH, https://diagnozafh.cz

General University Hospital in Prague, https://www.vfn.cz

Institute of Health Information and Statistics of the Czech Republic, https://www.uzis.cz
Masaryk University, www.muni.cz

Francie

NSFA - French Society of Atherosclerosis, https://www.nsfa.asso.fr

ANHET.F - Association Nationale des Hypercholestérolémies familiales et Lipoprotéines(a),
https://www.anhet.fr
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Némecko

CholCo - Cholesterin & Co: Patientenorganisation fiir Patienten mit Familidrer
Hypercholesterindmie oder anderen schweren genetischen Fettstoffwechselstorungen,
www.cholco.de

DigiMed Bayern, https://www.digimed-bayern.de

Némecko, Rakousko, Svycarsko

DeAeCH-Gesellschaft Privention von Herz-Kreislauf-Erkrankungen e.V., www.dach-
praevention.eu

Recko

LDL Greece, https://www.ldlgreece.gr

Mad’arsko

SZIVSN / Heartily Hungary, https:/szivsn.hu

Irak

ILCN - Iraqi Lipid Clinics Network, http://www.iragilcn.com
Irsko

Crofi, The Heart and Stroke Charity, https://croi.ie
Italie

LIPIGEN - Fondazione SISA, www.sisa.it/LIPIGEN
Lotyssko

ParSirdi.lv, www.parsirdi.lv

Litva

LSA - Lithuanian Heart Association, www.heart.It

SVEIKA SIRDIS - The Healthy Heart, www.sveikasirdis.com

Norsko

NKT for FH, http://nktforfh.no

Polsko

Association of Patients with Family Hyperlipidemia in Gdansk, https://www.facebook.com/
hipercholesterolemia

ECO Serce, Poland, http://ecoserce.pl

KCHR - National Center for Family Hypercholesterolaemia, www.hipercholesterolemia.com.pl
PTL - Polish Lipids Society, https://ptlipid.pl

Portugalsko

National Institute of Health Doutor Ricardo Jorge, www.insa.min-saude.pt

Portuguese Atherosclerosis Society, http://spaterosclerose.org

Rumunsko

InoMed - Centre for Innovation in Medicine, www.ino-med.ro

Slovensko

MEDPED - Coordination Center for Familial Hyperlipidemias, Slovak Medical University,
www.medpedfh.sk

SAA - Slovak Association of Atherosclerosis, www.saa.sk

Srdce rodiny, n.f, www.medpedfh.sk

Slovinsko

University Medical Centre Ljubljana, www.kclj.si

ZA SRCE - Slovenian Heart Foundation, www.zasrce.si

Spanélsko

FHF - Fundacién Hipercolesterolemia Familiar Spain, www.colesterolfamiliar.org
Nizozemsko

Amsterdam UMC, www.amc.nl

LEEFH - Landreljik Expertisecentrum Erfeljikheidsonderzoek Familiare Hart, https://leefh.nl
Stichting VrouwenHart, https://vrouwenhart.nl

Turecko

Ailevi Hiperkolesterolemi dernegi
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Velka Britanie
HEART UK, www.heartuk.org.uk
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PODEKOVANI

FH Europe a Diagn6za FH, z.s. by chtély vyjadfit uznani a podékovani naiméstkovi ministra
zdravotnictvi Ceské republiky za podporu Prazské deklarace a podporu setkan{ k détskému
screeningu FH, které se konalo 6. z4fi 2022 pod z4stitou Ceského predsednictvi v Radé Evropy.
Stejné tak bychom radi podékovali panu Romanu Krausovi, predsedovi Vyboru pro zdravotnictvi
Sendtu Parlamentu CR, za uspofadani setkani v Sendtu PCR a za podporu Prazské deklaraci.

Jsme zv1asté zavazani vSem, ktef{ se podileli na reSerSich, psani, vypracovani, tpravéach a designu
tohoto dokumentu. Dale bychom chtéli ocenit vSechny organizace a jednotlivce, kteti podpofili
Prazskou deklaraci a podékovat jim za jejich trvalou podporu usili o zavedeni screeningu FH u déti
v celé Evropé.
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SIRENI

Toto dilo muzZete kopirovat, §ifit a upravovat pro nekomer¢ni tcely za predpokladu, Ze je dilo fadné
citovano, a to tak, jak je uvedeno vyse. Pfi jakémkoli uZiti tohoto dila nesmi byt naznaceno, ze FH
Europe jako celek podporuje urcitou konkrétni organizaci, produkt nebo sluzbu. PouZiti loga
nékteré z organizaci uvedenych v tomto dokumentu neni povoleno bez predchoziho souhlasu dané
organizace. Pokud vytvéfite preklad tohoto dila, méli byste doplnit nédsledujici informace: ,,Tento
preklad nebyl vytvoren organizaci FH Europe.“ FH Europe neni zodpovédna za obsah nebo
spravnost tohoto piekladu. Zavazné a autentické je ptivodni anglické vydani. Spole¢nost FH Europe
pfijala veSkerd pfiméfend opatfeni k ovéfeni informaci v této publikaci. Zvetejnény material je vSak
Sifen bez jakékoliv zdruky, at’ uz vyslovné nebo predpoklddané. Odpovédnost za interpretaci

a pouziti materidlu nese ¢tendr. Spolecnost FH Europe v Zadném piipadé neodpovida za Skody
vzniklé v disledku jeho pouziti.
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