Vyroc¢ni zprava o projektu MedPed za rok 2013

Sit’ pracovist

V roce 2013 piibyla dvé nova centra (MUDr. Rusiidkova zaloZila nové centrum na Zelezni¢ni
poliklinice v Plzni a ptipojila se i MUDr. MaSkova v Litovli). Aktualné sit ¢ita 65 aktivnich
pracovist — zminime predevsim dva pary narodnich center (2 klinicka centra pro dospélé a
jedno pro déti), 15 regionalnich center pro dospélé a 10 pro déti, 20 specializovanych pracovist
pro dospélé a sedm pro déti a 10 spolupracovnikd.

Cinnost koordinatorky

Aktivitu pracovist opét pravidelné sledovala a podporovala koordinatorka Edita Sochorova,
provdana Fironiova. Naplni jeji prace byla navstéva vSech center minimalné 3x ro¢né, distribuce
materialli, dokumentt, zadavani pacientl do databaze, svoz vzorki, telefonicky a e-mailovy
kontakt a FeSeni vzniklych problémi. DilileZitou soucasti ¢innosti koordinatorky byla propagace
projektu MedPed: Edita Fironiova spolupracovala na prezentaci projektu na konferencich
(Sobriiv den, kongresy CIS CLS JEP, SVL CLS JEP a CSAT) a na $esti seminafich Interna
Informans konanych ve velkych méstech Ceské republiky, podilela se na organizaci pracovniho
setkani MedPed v dubnu 2013 v Humpolci.

Pracovni setkani spolupracovnikii projektu

Tradicniho predjarniho pracovniho setkani, které se konalo v Humpolci, se zucastnilo celkem
47 spolupracovnikl. Na programu byly bloky vénované pacientskym organizacim, FH u déti,
homozygotni FH a kazuistikam.

Stav databaze evidovanych pacientti s FH/FDB

Kontinualni nartst evidovanych pacientii od roku 1998 do roku 2013 je patrny z grafu (viz obr.
1). Oproti roku 2012 do databaze pribylo celkem 395 osob s FH/FDB, z toho 307 nepiibuznych
pacientli s FH/FDB. K poslednimu listopadu 2013 databaze evidovala celkem 5940 osob (z toho
4435 nepribuzni jedinci). DNA byla dostupna celkem u 4721 osob. Mutace se prokazala celkem
u 2037 osob (z toho 676 tvorily mutace v genu apoB a 1361 mutace v genu LDLR). U 1948
jedinci nebyla mutace nalezena a u 450 vzorkt analyza dosud probiha. K molekularné
genetickému vysettreni bylo dodano 568 vzorkd.

Projekt MedPed v CR v kontextu ostatnich zemi

Jak informovala Evropska spole¢nost pro aterosklerézu (EAS) ve svém prohlaseni vydaném na
podzim 2013, familiarni hypercholesterolémie (FH) je po celém svété nedostatecné
diagnostikovana a lé¢ena. Aktualni odhad situace v jednotlivych zemich podle EAS ukazuje obr.
2. Graf odhadu poctu evidovanych pacientti v jednotlivych zemich podle EAS, doplnény o udaje z
Ceské republiky, které v oficialnim grafu EAS chybély, ukazal, Ze na$e republika dosahuje ve
srovnani s ostamimi zemémi velmi dobrych vysledki, kdyZ si udrZzuje tireti misto za Holandskem
a Norskem s témér 30 % diagnostikovanych pripadi z celkového ocekavaného poctu
nemocnych (viz obr. 3). Presto CSAT povaZovala za dileZité informovat ¢eska odborna média o
obsahu prohlaseni EAS a upozornit tak na stalou potiebu vyhledavat rizikové pacienty a jejich
pribuzné a vcas je diagnostikovat a lécit. Takto orientované informace byly publikovany v
tydenicich Medical Tribune a Zdravotnické noviny a na on-line portilech Intranet Ceské
internistické spole¢nosti CLS JEP a e-interna.cz.

Propagace projektu MedPed

V oblasti propagace projektu MedPed byly v roce 2013 podniknuty dilezité kroky. Cilem
propagace bylo zvysit povédomi o geneticky podminénych poruchach lipidového metabolismu
a o ¢innosti projektu MedPed mezi lékari souvisejicich specializaci i mezi Sirokou laickou



vefejnosti.

- Pro odbornou verejnost:

Jak uz bylo podrobnéji uvedeno vyse, stanek projektu MedPed s propagacnimi materialy byl za
pritomnosti koordinatorky projektu k dispozici vSem zajemciim na vyznamnych domacich
kongresech zamérenych na specializace internista, kardiolog a prakticky lékar. V roce 2013
rovnéz vyrazné pokrocily aktualizace sekce MedPed pro odborniky na webovych strankach
CSAT athero.cz. Pro rok 2014 se po¢ita s pokra¢ovanim propagace problematiky FH a projektu
MedPed mezi odbornou verejnosti se zamérem dale rozsirit sit” spolupracujicich center.
Nastroji bude osobni Gi¢ast se stinkem na vyznamnych konferencich a postgradualnich
seminarich, distribuce propagacnich materiali na kongresech a v ordinacich lékaii a v
neposledni radé publikovani ¢lankl v odbornych ¢asopisech a kongresovych novinach. Dalsi
moznosti je organizace nékolika lokalnich seminaii ve spolupraci s vybranymi specialisty,
napr. gynekology, diabetology nebo biochemiky.

- Pro laickou verejnost:

Nové byla na strankach CSAt vytvoiena zvla$tni sekce pro laickou veiejnost. Sekce obsahuje
vSechny zakladni a diilezité informace o etiologii, diagnostice a lé¢bé FH, o zasadach Zivotniho
stylu pii onemocnéni FH a o projektu MedPed. Nechybi samozi'ejmé ani kontakty a seznam
pracovist MedPed v jednotlivych regionech. Detekci rizikovych pacientl v populaci ma
napomahat specialné vytvoreny on-line dotaznik, kam mohou zajemci zadat hodnoty svého
lipidogramu a klicové tidaje z osobni a rodinné anamnézy. Odeslané dotazniky vyhodnocuje
urceny odbornik centra projektu MedPed a poté navrhuje dal$i postup. Aby se problematika FH
otevrela vefejnosti jesté vice, byla ziizena také stranka na socialni siti Facebook. Klicovou
aktivitou roku 2014 vstric laické verejnosti bude tiskova konference o problematice FH.
Vystupy z této konference, jenz je planovana na konec brezna 2014, budou publikovany ve
vybranych tisténych masmédiich, v rozhlase, televizi a na internetovych zpravodajskych
serverech.

Pacientska organizace

Diilezitou kapitolu aktivit kolem projektu MedPed predstavuji pripravy pro vznik pacientské
organizace sdruzujici nemocné s geneticky podminénymi poruchami lipidového metabolismu.
V lonském roce byla pripravovana koncepce pacientské organizace vcetné aspektii legislativnich
a probihal vybér spolupracovniki. V roce 2014 by méla organizace vzniknout a zacit phit své
cile.

Podékovani
Velké podékovani patii spole¢nostem MSD, Pfizer a KRKA za dlouhodobou sponzorskou
podporu projektu MedPed.



Obr. 1: Pocet pacientd v Narodni databazi pacietti s FH/FDB v letech 1998 - 2013.
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Obr. 2: Aktualni odhad diagnostiky FH v jednotlivych zemich (podle EAS).
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Obr. 3: Aktuélni odhad diagnostiky FH v jednotlivych zemich doplnény o tdaje z Ceské
republiky.
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Vyrocni zpravu vypracoval: Tomas Freiberger, medped@cktch.cz



