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Kdyz budou pacienti micCet,

ke zménam nedojde

S predsedkyni spolku Diagnéza FH, z.s., Mgr. Zdeiikou Cimickou

jsme si povidali o vyznamu pacientskych organizaci, o tom,

co nabizeji nemocnym a jejich rodinam a jak se dnes proménuje

pohled spolecnosti na tzv. organizovaného pacienta.

Mgr. Kristyna Cillikova,
redakce Florence

Jakou roli maji podle vas

pacientské organizace, tedy

i ta vase, plnit ve spole¢nosti?
Vznik pacientskych organizaci je
dasledkem potreby pacientq, jejich
rodinnych prislusniki a také pra-
tel hledat dalsi a nové informace
o onemocneéni, které jedince, a tim
i celou rodinu zasahlo. Hledat a zis-
kavat zkusenosti s prib&hem one-
mocnéni, dozvédét se, jakych chyb
a $patnych krokul se vyvarovat, co
prijde za mésic, za rok. Jak se stra-
vovat, jak se naucit s chronickou
nemoct zit, jaké 1éky jsou k dispo-
zici, pro¢ nékdo na lé¢bu dosah-
ne, jinému je odmitnuta. Jakou
mam perspektivu, co mohu udélat
v ramci prevence, co dédi¢na dis-
pozice, jak jsou ohroZeni potomci
nemocného.

Ano, v8echny informace dostane
pacient od oSetrujictho lékare, i na
tyto otazky mu zcela urcité 1ékar od-
povi, ale pacient potrebuje rovnéz
partnera, nékoho, kdo také bojuje,
pritele, se kterym muZe sdilet poci-
ty, strach, podporovat se, nachazet
opét smysl Zivota, vracet se spolec-
neé do aktivniho Zivota.

To je velika sila a role nezisko-
vych organizaci s ndzvem pacient-
ské organizace. Zkusenosti a ¢as
potvrzuji, jak dilezitou ulohu zasta-
vaji. Vnimam je jako prostredniky
mezi nemoci a pacientem a doufam,
Ze svoji nezbytnost potvrd{ i ve spo-
leC¢ensko-politickém prostredi.

KdyZ o adeptu na dilezitou po-
zici chceme vyjadrit, Ze je schop-
ny a vyborny, fekneme, Ze ,spliiuje
v8ech pét pé”“. Pro pacientské orga-
nizace bych té&ch ,pé“ vyjmenovala
mnohem vice nez jen pét: podpora,
partnerstvi, pomoc, poznani, po-
chopeni, pravni edukace, péce, per-
spektiva, prostrednik, preskripce
1ékd, prevence, potomci...
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Jakou podporu by jim podle

vas$eho nazoru mél nabidnout

stat nebo nékdo dalsi?
Na to je velmi tézké odpovédét. Té-
meér denné slychame, jak 1ze dave-
ru a financ¢ni prostredky zneuzit. Na
podporu ze strany statu nejspis jen
tak nedosadhneme, byt by byla sna-
ha. Protoze o tomto kroku budou
rozhodovat lidé, kteti nejspis$ ani ne-
tusi, jakou cennou praci pacientské
organizace odvadéji. Tolik realita.

Domnivam se, Zze podpora ze
strany statu by meéla zohledriovat
dvé roviny. Jednak komunikac-
ni a pracovni a jednak hmotnou.

V prvni roviné to znamena naslou-
chat hlasu pacient(;, reagovat na
pripominky, napravovat chyby, dat
prilezitost zapojit se prostrednic-
tvim Pacientské rady do legislativ-
niho procesu. Zde mohu potvrdit, Ze
takova cesta se uz rysuje a komuni-
kace MZ CR s pacientskymi organi-
zacemi se zdarné rozviji.

Druha rovina by garantovala ales-
pon minimdlni podporu zazemi téch-
to neziskovych organizaci. Uvedu
priklad: nestatn{ organizace finan¢né
podpori néjaky nas projekt. Ale tyto
penize jsou urceny jen a pouze na
projekt, na provozni naklady je pou-
zit bez souhlasu darce nelze. Pritom
vétsina ¢innosti spojenych s nasimi
aktivitami je prace dobrovolnicka.

Jste v pravidelném kontaktu

s kolegy z jinych organizaci,

s politiky, statnimi Giedniky

na ministerstvu zdravotnictvi,

zastupci pojistoven, s 1ékaii. Jaky

je dnes v Cesku pFevazujici pohled

na ,,organizovaného“ pacienta

a spolky, které jej zastupuji?

Déje se pozitvni zména?
Ano, vniman{ a prijimani role pa-
cientskych organizaci se posouva
velice dopredu a jsme tomu radi.
Je to také jedina cesta, aby pacient
dosahl na to, co mu zdkon garantu-
je, aby mél plnohodnotné informa-
ce, aby mohl na 1é¢bé své nemoci
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spolupracovat, pripadné odmitnout,
nesouhlasit.

Uréité jsme v CR v tomto sméru
ucinili veliky krok dopredu ve srovna-
nf se zemémi bloku, do kterého jsme
pred rokem 1989 pattili. Ale sou-
casne je teba priznat, Ze to je stale
zadatek cesty. Ceka nas velikéa prace
k dosaZzeni pozice respektované or-
ganizacemi, které stojf za nasim zdra-
votnictvim. Jde o MZ, SUKL, zdravot-
ni pojistovny a v neposledni rade far-
maceutické firmy. Proti tomuto kolo-
su je pacient sktitkem. Organizovany
v pacientském spolku je vidét vice,

v aktivnim spolku ma Sanci byt slySet.

Soucasny stav pacientskych akti-
vit a navazan{ kontaktd je nasleduji-
ci. Diky otevrenosti MZ (zdlrazmiuji,
Ze tak to bylo v minulém volebnim
obdobf a stejné pokracuje 1 nyni) se
konajf pravidelna ¢tvrtletn{ setkani
zastupcl pacientskych organizaci na
MZ s cilem informovat o novinkach,
legislativnich krocich, dostupnos-
ti1ékd apod. a s naslednou diskusi.
Proces zapojeni pacientskych orga-
nizaci jako partnera MZ se formoval
do jmenovani Pacientské rady jako
poradniho organu MZ. Prvni zase-
dani probé&hlo 18. 10. 2017. Rada
ma 24 ¢lent.. Kromé toho se ustavuji
pracovni skupiny, kde se mohou za-
pojit ¢lenové dalsich pacientskych
organizaci a podilet se na reseni pro-
blému a legislativnich zménach. Na
strankach MZ najdete portal pro pa-
cienty, je zfizena i e-mailova adresa,
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Ze Zivota spolku
Diagnéza FH, z.s.

fota: Diagno6za FH, z.s.

kde mohou organizace, ale i pacienti
klast dotazy a pripominky. Dulezité
je, ze dostanou odpovéd.

Velmi Zhavym tématem je HTA
(z&vazné hodnoceni bezpecnosti
a ucinnosti zdravotnickych techno-
logif) v ramci EU a v jednotlivych
zemich EU. I zde mame zajem byt
u toho a nepodporovat lobby nékte-
rych zainteresovanych stran.

Dodala bych, ze dalsi uc¢astnici
procesu rozvoje ¢eského zdravot-
nictvi jsou k aktivitam pacientskych
Vyjadrila bych to lidové: nechtéji si
nechat nahlédnout pod poklicku.

Poskytujete podporu pacientiim

s FH. Jak byste tyto nemocné

charakterizovala? Jaké maji

potieby, co od své pacientské
organizace chtéji, nebo naopak
nechtéji?
Dostavame se k Diagnéze FH, z.s,,
spolku pacientd s familiarni hyper-
cholesterolemif.

Vite, neni jednoduché prijmout
fakt, Ze mate onemocnéni, které je tak
divné. Neni vidét, neboli, neprekazi,
prislo se na né bud nahodou, protoze
byl o8ettujici 1ékar zodpovédny, nebo
proto, ze se v rodiné dédi. Lékar vam
sdeélil mnoho informaci, které jsou
uplné nové, vyhled do budoucnosti
mozna nehezky. Doporucil vam upra-
vit jidelni¢ek, odnasite si néjaky infor-
macni letak ¢i brozuru. Ale urcité také
doporuceni k pravidelnému a aktivni-
mu pohybu a recept na lék. Na inter-
netu se dozvite, Ze ten lék ma samé
negativni vedlejsi ucinky. Hledate
utéchu u sousedky, ktera viechno vi
ana vsechno ma moudrou odpovéd.
Treba: ,Hele, to neber, vysoky cho-
lesterol mé& kazdy.“ Co udéla nas pa-
cient? Urcité hleda cestu z onoho za-
¢arovaného kruhu ven. Jedna z moz-

~ZkuSenosti a ¢as potvrzuji, jak
dilezitou ulohu pacientské organizace
zastavaji. Vnimam je jako prostredniky
mezi nemoci a pacientem a doufam,
Ze svoji nezbytnost potvrdi i ve
spoleéensko-politickém prostredi.”

nosti je, Ze ho klicova slova privedou
na webové stranky Diagnozy FH. Po-
kud nekomunikuje s pocitacem, pak
u lékart MedPed center najde nase
noviny Zpravodaj FH, kde je mnoho
informaci, prib&hti pacientt, ale hlav-
né odkazy, jak nas kontaktovat, a my
radi poradime.

Po dlouhém tvodu prichazi moje
kratka odpovéd. Podporu, informa-
ce, zkusenosti, to vSechno nasi klienti
chtéji. Velmi je zajimajf pribé&hy ze Zi-
vota s FH jinych pacientd, jsou radi za
spolehlivé informace ohledné stravo-
vani, zajimaji je pravdy a myty o zdra-
vych a nezdravych potravinach. Pres-
to jen opatrné a pomaloucku opou-
$t&jf svoje soukromi. Casto se mnou
komunikuji tak, ze znam jejich pribéh,
ale soucasne jen jejich e-mailovou
adresu. Tento stav trva i dva roky, nez
najdou odvahu a predstavi se. Dnes
uz vim, ze mnohdy ani jejich okoli ne-
tusi, Ze se vyrovnavaji s faktem: mam
FH, kardiovaskularni riziko.

Kolik mate aktualné ¢lent
¢i piizniveG? Jak s nimi
komunikujete? Chtéji se aktivné
podilet na chodu pacientské
organizace, nebo je to naopak
problém nékoho ziskat?
Otazka navazuje na ty predchazeji-
ci. A odpovédi souviseji s popsanou
realitou. Pocet €lent vCetné prizniv-
cl utajenych za e-mailovou adresou

se pohybuje kolem dvou set. Komu-
nikace probiha predevsim elektro-
nicky, nékteri mi telefonuji, snazime
se poradat setkani v regionech, se-
minare... Kjednorazoveé spolupraci
vzdycky najdeme ochotného pacien-
ta, ale najit clovéka pro aktivni praci
ve spolku je velmi obtizné. Je veli-
kym paradoxem a tragédii, ze mlada
a velmi aktivni kolegyné, ktera toho
chtéla tolik sdélit a tolik pomahat,
podlehla komplikacim onemocnéni
FH. Vim, Ze se s problémem neak-
tivnich pacientd nepotykame sami,
dokonce i zahrani¢ni partneti si
stézuji na totéz. Presto vérim, Ze se
tato situace bude ménit k lepsimu.
Velikou roli hraje osvéta a propaga-
ce zdravotn{ gramotnosti. Jsem pre-
svédCena, Ze pacienti si uvédomi,
7e nic neni zadarmo, 7e nam lék ne-
spadne do klina jako darek k rychlé-
mu pouiti. Ze je t¥eba vystoupit ze
své bubliny a rici: jsme tady a o své
pravo nalécbu chceme bojovat. Ne
vzdy to vyjde, ale minimalné by meli
znat cely proces vstupu inovativnich
1ékl na trh a jejich cestu k pacientovi
veetneé finanéni nékladovosti. Bude-
me-li mlcet, ke zménam nedojde.
Proto vyzyvam opakovaneé ke
spolupraci, zvu i ¢leny rodiny, vsich-
ni ziskajf vétsi prehled o tom, co se
kolem nasf léCby déje, kam se po-
souva hranice dostupnosti, co je
a co neniredlné.
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Jaké jsou vase zkuSenosti s 1ékaii

a zdravotniky, resp. sestrami?
Velmi pozitivni. KdyZ jsem byla ja
sama s podezienim na genetickou
poruchu zpracovani cholesterolu do-
porucena do metabolické poradny,
poprvé jsem si uzivala roli pacienta.
Vsestranny zajem o mou osobu, po-
cit, Ze veskery ¢as ma pani doktorka
jenom pro mne, usmev a laskava slo-
va... ato trvainadale. Jsem stéle jeji
pacientkou. Zdaleka nejsem sama,
kdo ma takové zkusenosti, a dnes
uz vim, ze tento pristup je pro lékare
MedPed nebo spolupracujici s Med-
Ped charakteristicky. Postupné jsem
poznala diky Diagnéze FH dalsi 1éka-
e, u nékterych titulti pred i za jmé-
nem pribyvalo, ale vSichni maji laska-
vé srdce otevrené smerem k pacien-
toviik nasemu spolku. Velmi si cenim
pravidelnych pozvani na setkani Med-
Ped, podpory a spoluprace ze strany
Ceské spole¢nosti pro aterosklerézu
a projektu MedPed. Dnes uz moc dob-
e vim, Ze maloktera pacientska orga-
nizace se touto priznf mtZze pochlubit.

A spolupracujici sestricky? Na
sportovni akci jedné firmy jsme mé-
rili cholestrol a edukovali zajemce.
Jednu chvili se u nas objevila sku-
pinka détf ve véku 8 az 13 let a velmi
se zajimaly, co, jak a pro¢ délame.
Sestricky, prestoze jim tito zvédavci
koukali primo pod ruce a kladli dota-
zy, byly velice trpélivé a laskavé a na
vSetecné otazky ochotné odpovida-
ly. Na modelu détem vysvétlily, jak
se cholestrol usazuje v cévach a jak
muZe ohrozit kvalitu zivota, pripadné
i zivot samy. Jak to dopadlo? Po chvi-
li tyto déti privedly své rodice a jejich
pratele a presveédcily je, Ze si maji ne-
chat cholesterol zmérit.

Zaméiujete se nejen na podporu
pacienti s FH a jejich rodin, ale
vasim dal$im vjznamnym a jisté
nelehkym cilem je zvySovat
povédomi o rizicich vysokého
cholesterolu a kardiovaskularnich
onemocnéni v Siroké populaci,
motivujete k prevenci. Co je
smysl? Zajimaji se lidé v Cesku
o zdravi svych cév a srdce?
UZ jsem zmiriovala, Ze cilime i na po-
silovani péce o vlastni zdravi a zdra-
votni gramotnosti. Tam smeéruji i nase
aktivity. Vime, Ze to, co délame, ma
smysl. Ze se dai{ sd&lovat a poodhalo-
vat riziko vysokého cholesteroly, a tim
ifamilidrni hypercholesterolemie
mezi lidmi z rizného pracovniho i so-
cialniho prostiedi. Edukace pritomny-
mi lékati je vzdycky komplexni a velmi
nazorna. Nekonecné jsou dotazy na
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nutri¢ni terapeutky a rozhodné nejde
o predstirany zajem. Pokud se podari
do programu zaradit prednasku napt.
na téma srdce a zdrava vyziva, disku-
se nebere konce. Otazky a otevi‘enost
klientt nas naplriujf a potvrzuji, ze
jsme na spravne cesté.

Jaké projekty v oblasti KV

prevence mate a jak jsou ispésné?
Tyden FH je nase tradice, na pod-
zim roku 2018 probéhl uz teti roc-
nik. Ve stadiu prvnich priprav je uz
Tyden FH 2019. Jde o nas nejvetsi
projekt, proto kratké zastaveni.

Kde jsme v zar{ 2018 mérili a edu-
kovali? V Tesku, v Nemocnici Trebi¢
pti dni otevienych dvetd, v CEZ, ve
Vodafone, v Brné na Masarykové uni-
verzité a na Méstském urade v Jicing.

Celkem jsme vySettili 770 osob.
Kuraci tvorili vSude mensinu, vice
kourily Zeny nez muZzi.

65 osobam bylo doporuceno na-
vstivit co nejdrive praktického lékare
a nechat si premeérit lipidogram labo-
ratorné, 13 osob bylo rovnou objed-
nano na vysetreni do specializované-
ho centra. Absolvovali jsme 40 hodin
edukace, a to diky tymu péti sester,
Sesti lékart, trf nutricnich terapeutek
a trf koordinatorek. Vsude byli klienti
velmi milf, méli obrovsky zgjem o in-
formace, at ohledné kardiovaskular-
nich rizik nebo péce o zdravi obecné.
Témata vaha, nadvaha, diety, co jist,
co je zdravé a co je mytus a prede-
vs&im dostatek pohybu byla plna do-
tazl a nazoru. Tohle je prace, ktera
ma podle nas smysl

Diky &lenstvi v Ceské asociaci pro
vzacna onemocneni jsme zatazeni do
projektu Medici — na II. LF UK probi-
haji seminare v ramci vyuky o vzac-
nych a geneticky podminénych one-
mocnénich a zde vystupujeme jako
pacienti. Studenti se tak mohou ptat
nejen na zivotni pribé&h, ale i na rodin-
nou anamneézu dédi¢ného onemocng-
ni. Opét se letos v dubnu zapojime do
charitativniho projektu Probéhni se,
ktery zaloZili 1ékati z Nadacéniho fon-
du Ceské srdce a ktery ma upozornit
na problematiku srde¢nich chorob
ajejich nasledky, letos uz jako part-
neri poradatelll. Zaméreni na mladsi
generaci a osvétu o FH jsme odstar-
tovali na podzim 2018 a bude ukolem
ivroce 2019. Mladi jsou generaci so-
cidlnich sitd, youtubert. Vysledkem je
podzimni kampar, kdy kolujf dvé vi-
dea, jez prolind myslenka: ,Musel jsem
si na to ptijit sdm.” Hlavni postavou je
skateboardista Maxim, teenagertim
znadma osobnost, a velmi mile, nenasil-
neé a prirozené tam vstoup! i prof. Mi-
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CojetoFH
a projekt MedPed?

Familiarni hypercholesterolemie (FH) je z po-
hledu morbidity a mortality zavazné onemoc-
néni. Jestlize se nediagnostikuje v&as, 50 %
muzl dostane infarkt myokardu a zemfe ve
véku do 50 let, u Zen je to 30 % umrti na in-
farkt myokardu pred 60. rokem Zivota. FH se
dnes da velice dobre IéCit hypolipidemiky

a ke komplikacim nemusi dojit. FH se vyzna-
Cuje autozomalné dominantnim typem dé-
di¢nosti s vysokou penetranci, takze v kazdé
roding je zpravidla nékolik postizenych ¢le-
nG. Laboratorné nachazime zvySené hodnoty
celkového cholesterolu (> 8 mmol/I) a LDL
cholesterolu (> 5 mmol/I). Slachové xantomy
nebo xantelasmata (tukové usazeniny kolem
o¢i) jsou specifickym projevem nemoci, ale
byvaji pfitomny jen u &asti pacient(. Pric¢inou
FH je nejcastéji defekt v genu pro LDL recep-
tor. Tzv. heterozygotni forma FH je pomérné
Casta (incidence 1:200-250). Homozygotni
manifestaci dochazi nej¢astéji uz ve druhé
dekadé zivota. Diky projektu MedPed, ktery
b&zi v CR od za&atku 90. let minulého stolet
a ktery zastiesuje Ceska spole&nost pro ate-
rosklerézu, se podatilo vytvorit v Cesku dyna-
mickou sit vice nez 60 pracovist zamérenych
na lé¢bu FH a zaloZit databazi, kde je nyni
evidovano témé&r 8000 pacientl s FH. Toto
&islo fadi CR na svétovou $picku v detekci

a managementu FH, ve vétSiné zemi je silné
poddiagnostikovana. U vétSiny osob v data-
bazi je k dispozici jejich DNA, ktera umozni
potvrdit diagn6zu geneticky, coz je dllezité.
V postizenych rodinach se provadi tzv. kaska-
dovy screening, ktery efektivné vede k odha-
leni dalSich osob s FH.

Rok 2018 byl pro pacienty s FH vyznam-
ny. Po vice nez dvou letech jednani zdravotni
pojistovny kyvly na thradu dvou novych Iéka,
takzvanych inhibitorl PCSK9 (alirokumabu,
evolokumabu), které se podavaji subkutanné
1x za 14 dni nebo 1x za mésic. Jsou U¢inngj-
§i nez dosavadni konvenéni [é¢ba vysokymi
davkami statin(, a jsou tak feSenim pro fadu
slozitych piipadt FH. Uhradové podminky
jsou relativné tvrdé, ale prvni kardiologicka
centra pfi fakultnich nemocnicich ziskala po-
mérné rychle smlouvu s pojistovnami. Pocet
center by se mél v roce 2019 navySovat.

DIAGNOZA FH, z.s.

UzZiteéné kontakty:
www.diagnozafh.cz
www.facebook.com/diagnozaFH
www.athero.cz, www.medped.cz
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