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REVMA VYZVA

REVMA VYZVA aneb podej pomocnou rukavici

BroZura, kterou pravé drzite v ruce, je vysledkem spoluprace paci-
entské organizace Revma Liga CR a Ustavu lékového priivodce.
Vznikla jako vystup spolecného projektu Revma vyzva, ktery
odstartoval v zari 2015. Cilem projektu je zvySovat povédo-

mi o revmatoidni artritidé, stejné jako upozornit na aktualni
otazky v lé¢bé nemoci - a to pfedevsim na vyznam vcasného
zahajeni léCby a jeji dostupnosti, ktera je klicova pro dal3i kva-

litu Zivota pacientl v Ceské republice.

Pro€ jsou symbolem kampané rukavice?

Jednou z hlavnich aktivit projektu je komunikacni kampan na Sirokou verejnost, ktera chce
pribliZit zdravym lidem téZkosti, se kterymi se pacienti s revmatoidni artritidou denné potyka-
ji. Jejim symbolem se staly specialni rukavice, které vyvinuli védci z Technologického institutu
v americké Georgii. Tyto rukavice umi ztiZit pohyb prstl a silu stisku pomoci kovovych plat,
a tim zdravému Clovéku vérné simulovat omezeny pohyb kloubt na rukou - jeden z typickych
priznak( nemoci.

Tvari kampané se stal herec Jakub ZaZek z Divadla Na zabradli, ktery vyzval k vyzkouSeni ruka-
vice své hereckeé pratele. Jeho vyzvu postupné prijaly dalSi vyznamné osobnosti, a vznikla série
videi na podporu revmatikd, které si mGZete prohlédnout na webu www.revmavyzva.cz.

Soucasti kampané byla tiskova konference, ¢lanky v laickych i odbornych médiich nebo benefiéni
divadelni pfedstaveni pro Revma Ligu. Kampafi Revma vyzva ziskala hned dvé ocenéni odbor-
né poroty Ceskeé ceny za Public Relations za rok 2015 - stfibrnou pricku v kategorii Farmacie
a zdravotnicky sektor a bronzové misto v kategorii Statni sprava, verejny a neziskovy sektor.

White Paper

Diilezitym vystupem odborné Casti projektu je serie doporuceni pro pacienty s revmatoidni ar-
tritidou, tzv. White Paper, ktery vznikl ve spolupraci s Ceskou revmatologickou spolecnosti CLS
JEP, a je rovnéZ soucasti této broZury. Véfime, Ze tento material bude uZite¢nym zdrojem infor-
maci nejen pro pacienty a jejich blizké, ale pFispéje také k lepSimu porozuméni lé¢bé revmatic-
kych chorob.
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Cilem tohoto dokumentu je poskytnout srozumitelné a odborné vyvazené informace nejen sa-
motnym nemocnym a jejich blizkym, ale véem, ktefi mohou prispét k racionalnimu nastaveni
podminek pro diagnostiku a lécbu revmatoidni artritidy, v jejimZ centru bude stat pacient. Paci-
ent aktivni a dobre informovany, jenZ bude mit pravo i redlnou moZnost plné porozumét a roz-
hodnout s pomoci lékare o své lé¢bé. Zakladnim poZadavkem na jakoukoli lé¢bu revmatoidni
artritidy (dale RA), vCetné té biologické, je, aby byla nasazena vcas, a aby bylo dosaZeno jejiho
primarniho cile, tedy remise (bezpriznakového obdobi) ¢i alespon nizké aktivity onemocnéni.

Biologicka lécba by méla byt hrazena z vefejného zdravotniho pojisténi, a to v souladu s ev-
ropskymi a ¢eskymi odbornymi doporucenimi také pro pacienty ve stfedni aktivité onemocnéni
(udavané parametrem Disease Activity Score — DAS 28 3,2-5,1), coz prokazatelné vede ke zlep-
Seni prognozy nemoci, zlepSeni kvality Zivota pacienta, ale také ke sniZeni celkovych nakladd
spolecnosti.

Lécba RA prodélala v poslednich letech obrovsky pokrok, k dispozici jsou nové a velice ucin-
né lécivé pripravky. Zajmem nemocnych je mit pristup k nejmodernéjsim lékdm, pfi zachovani
bezpecnosti jejich pouZiti a to bez jakékoliv socidlni (financni) diskriminace. Pacienti s RA si uvé-
domuii, Ze se jim v Ceské republice dostava pickové péce za podminek Siroce pojaté solidarity.
Maji vSak takeé za to, Ze je nezbytné reagovat na nové lécebné moZnosti promyslenym a transpa-
rentnim zpUsobem tak, aby to odpovidalo trendim vyspélych evropskych zemi a pritom nebylo
v rozporu s pozadavkem na udrZitelnost financovani zdravotni péce.

Edita Miillerova
predsedkyné Revma Liga Ceska republika

; PhDr. Ivana Plechata
feditelka Ustavu lékového privodce
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V Evropskeé unii dnes Zije vice nez 120 milion( lidi s revmatickym a muskuloskeletalnim onemoc-
nénim (onemocnéni svalové a kosterni soustavy). V Ceskeé republice Zije kolem 85 tisic pacientl
s revmatoidni artritidou. Revmaticka onemocnéni jsou onemocnéni chronicka a Casto bolestiva,
jejichZ negativni dopad se na pacientech projevuje nejen po zdravotni strance, véetné znac¢ného
sniZeni kvality Zivota, ale také po strance socidlni. Studie' ukazuji, Ze revmatickd onemocnéni
mohou zvySovat riziko propadu nemocnych do chudoby.

Pro pacienty s revmatickymi chorobami je proto velmi dlleZity pfistup k informacim a k lécbé.
Tento informativni dokument je ur€en pacientim, ¢lendm pacientské organizace Revma Liga,
jejich pribuznym a prateldim, stejné tak jako lékardim a ostatnim zdravotnikdim v oboru revmatic-
kych nemoci, zastupcim regulacnich UFadu, platcdm zdravotni pée (zdravotnim pojistovnam),
politikim a zastupc@im farmaceutickych spolecnosti.

Ucelem tohoto dokumentu je popsat zakladni principy stanoveni diagndzy a lécby revmatoidni
artritidy, analyzovat soucasnou situaci v oblasti lécby a informovat o zvlastni problematice lécby
biologickeé. Zarover hleddme a navrhujeme Feseni.

1. Revmatoidni artritida

Revmatoidni artritida je jedna z mnoha zanétlivych (au-
toimunitnich) revmatickych nemoci. Jedna se o chro-

nické systémové onemocnéni postihujici klouby a mi-
mokloubni struktury, které je v podstaté nevylécitel-
ne. Trpi ji pFiblizné 0,5-1 % obyvatel, tedy pfiblizné aZ
85 tisic osob v CR. Onemocnéni znacné snizuje funkéni
schopnosti a kvalitu Zivota pacienta a primérné zkra-
cuje zivot nemocnych o 5-10 let.

Celkovymi priznaky jsou teplota, Unava, Ubytek na vaze
¢i nechutenstvi, pacienti ¢asto pozoruji ranni ztuhlost.
Kloubnimi projevy jsou zdufeni a zvySeni teploty posti-
Zeného kloubu, bolestivost v okoli kloubu, zanéty Slach
(tendinitidy) a zanéty mazovych vack v oblasti kloub
(burzitidy). PFi postupujici destrukci kloubl pribyvaji

1 Casopis Arthritis&Rheumatology (Zdrav. denik 2015/09 Zanétlivé
revmatické choroby mohou uvrhnout Zeny do chudoby).
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deformity a omezeni hybnosti nemocného.

o , o _ , Hodnoceni DAS 28 skore
PFi diagnostice a dalsi péci o pacienta lé-
kaF stanovuje stadium nemoci podle stup- -
né postiZeni kloubl a okolnich tkani na DAS 28 aktivita RA
zakladé rentgenového snimku takto:

« 1. stadium - pokozeni mékkych tkani 51 vysoka
kolem kloubu a osteopordza kosti v bliz-
kosti kloubu. Struktura kloubu zatim
neni porusena. 32 stredni
« 2. stadium - osteoporéza kosti v bliz- 26 nizka
kosti kloubu, na kloubu se jiZ objevuji
eroze (poruseni struktury kloubni plochy
kosti), ale kloub dosud neni deformovan.
« 3. stadium - eroze jsou pfitomny a na Fode van Gessl | Rneumatol 1989
kloubu se objevuji deformity.
« 4, stadium - Uplna ztuhlost kloubu bez moZnosti pohybu.

remise

Dale lékar hodnoti pribéh a zavaZnost onemocnéni dle riiznych parametrd, napr. aktivitu revma-
toidni artritidy (zanétu), a to dle tzv. skore DAS 282 (z anglického Disease Activity Score), pri kte-
rém se hodnoti 28 kloub). Dle stanovenych kritérii, do kterych patfi také pocet oteklych kloubd
Ci pocet citlivych kloub, lze aktivitu onemocnéni rozdélit do tfi resp. Ctyr stadii, a to:

« Vysoka aktivita: DAS 28 =5,1

« Stfedni aktivita: DAS 28 3,2 - 5,0

« Nizka aktivita: DAS 28 2,6 — 3,1

» Remise — DAS < 2,6 — zanét se neprojevuje

Kromé $kaly DAS 28 jsou novéji pouzivané i dalsi $kaly hodnoceni jako je SDAI a CDAI, které vZdy
kombinuji rdizna vysetreni a hodnoceni lékare spolu s hodnocenim aktivity onemocnéni pacien-
tem, a jsou zaroven schopné urcitym zptsobem predikovat vyvoj onemocnéni. Tyto Skaly hodnoti
nejen aktivitu onemocnéni, ale jsou klicové (napr. SDAI) také pro definovani remise onemocnéni.

2 Pavelka, K. & Vencovsky, J., 2010. Doporuceni Ceské revmatologické
spole€nosti pro lé¢bu revmatoidni artritidy. Ces. Revmatol., 18(4), pp.
182-191.
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2. Vyskyt revmatoidni artritidy

Rozsiteni onemocnéni (prevalence) se udava v rozmezi 0,5-1 % dospélé populace. V Ceské re-
publice lze tedy predpokladat vyskyt 80 000-90 000 nemocn)’/ch Odhadovany poéet nové ne-
macnych (incidence) se pohybuje mezi 25 aZ 40 nemocnymi na 100 000 obyvatel ro¢né (coZ ¢ini
v Ceské republlce celkem 2 600-4 200 novych pacientt ro¢né). Nejvice — az 80 % — nemocnych
je mezi 35. aZ 50. rokem (35-70 000 osob), tedy v produktivnim véku. Nemoc v3ak postihuje
vSechny generace. Zeny jsou postizeny 2-3krat Castéji neZ muzi.

| pfes pomé&rné vysoky pocet RA pacient( v CR ukazuji data z redlné klinické praxe, 7e t&ch s t&-
kym pribé&hem onemocnéni, ktefi byli v roce 2015 léceni biologickymi lécCivymi pFipravky, je
pouze 2 210 (registr ATTRA). Odhaduje se, Ze podil pacientll se stfedné tézkym pribé&hem one-
mocnéni na celkovém po¢tu nemocnych je 41,4 %, pficemZ 15,8 % pacientd ma tézky pribéh
onemocnéni.?

3. Lécba revmatoidni artritidy

V Ceské republice vydala v roce 2010 odborna spole¢nost Doporuéeni Ceské revmatologické
spole&nosti pro lé&bu revmatoidni artritidy*, ktera se opiraji o Doporu€ené postupy EULAR®
pro lé€bu revmatoidni artritidy pomoci DMARD (chorobu modifikujici léky) z roku 2010°.
Dle téchto doporuceni je primarnim cilem lé¢by RA dosaZeni remise (definované jakoZto DAS28
< 2,6 nebo podle novych kritérii ACR viz nize) nebo alespon nizké aktivity onemocnéni (LDA - Low
Disease Activity; definované jakoZto DAS28 < 3,2).

V souladu s novéjsimi evropskymi doporucenymi postupy EULAR pro lé¢bu a management pa-
cientl s RA z roku 2013 by mélo byt dosaZeno lécebného cile v co nejkratsim ¢asovém obdobi
tak, aby bylo zamezeno strukturalni progresi (zhor3eni) onemocnéni smérem k nevratnym po-
stizenim kloub( (eroze a zuZeni kloubnich Stérbin) — tomuto principu se takeé Fika tzv. treat to
target (lécba k cili). Ceska revmatologicka spole¢nost CLS JEP (CRS) si klade za cil v roce 2016
aktualizovat své Ceské doporucené postupy tak, aby byly plné v souladu s témito novymi dopo-
ruéenimi EULAR z roku 2013".

Leeb BF, Andel I, Sautner J et al. Disease activity measurement of rheu-
matoid arthritis: Comparison of the simplified disease activity index (SDAI)
and the disease activity score including 28 joints (DAS28) in daily routine.
Arthritis Rheum. 2005 Feb 15;53(1):56-60. 5

Pavelka, K. & Vencovsky, J., 2010. Doporuceni Ceské revmatologické spo-
le¢nosti pro lé¢bu revmatoidni artritidy. Ces. Revmatol., 18(4), pp. 182-191.
EULAR: European League Against Rheumatism - Mezinarodni (evropska)
odborna spoleénost revmatologli. Kromé jinych &innosti vydava i doporu-
ené postupy lécby v oboru revmatologie.

Smolen JS, Landewé R, Breedveld FC, et al. Ann Rheum Dis (2010). doi:
10.1136/ard.2009.126532 Smolen J.S. et. Al, EULAR recommendations for
the management of rheumatoid arthritis with syntetic and biological disea-
se-modifying antirheumatic drugs: 2013 update, Downloaded from http://
ard.bmj.com/ on June 29, 2015 - Published by group.bmj.com.

Smolen JS, et al. Ann Rheum Dis 2013;0:1-18. doi:10.1136/annrheum-
dis-2013-204573.
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V soucasné dobé lze moZnosti lé¢by rozdélit na tfi hlavni skupiny:

« Lé&ba nefarmakologicka - edukace, reZimova opatfeni, rehabilitace, lé¢ba praci a socidlni
readaptace — vyrovnavani se se socialnimi dopady zptsobenymi nemoci — motivace k pravidel-
nému cviceni.

« Lé&ba chirurgicka - artroskopické vykony, odstranéni kloubni vystelky (synovektomie), umé-
lé nahrady (aloplastiky), chirurgické znehybnéni kloubu (artrodézy), operace Slach.

« LéZba farmakologicka - je lé¢ba léCivymi piipravky. V rdmci komplexni lécby revmatoidni
artritidy se mohou podavat nesteroidni antirevmatika, analgetika (neopioidni, opioidni, slaba,
silnd), glukokortikoidy, syntetické chorobu modifikujici léky (DMARD), biologické léky, pomoc-
né léky (antipyretika, antidepresiva, vitaminy).

V ramci principu treat to target jsou nejdlleZitéjSimi skupinami lékd syntetické DMARD a bio-

logické léky.

Dle aktualnich doporugenych postupti CRS se v redlné klinické praxi pouZivaji nasledujici synte-
tické (chemicke) pripravky ze skupiny DMARD:

Lék Cas nastupu G&inku Obvykla udrZovaci davka
hydroxychlorochin 2-6 mésicl 200 mg 1-2x denné
chlorochin 1-3 mésice 250 mg 1x denné
sulfasalazin 1-3 mésice 1000 mg 2-3x denné
metotrexat 1-2 mésice per os, i.m. nebo s.c., 10-30 mg/tydné
leflunomid 4-12 tydnl 20 mg denné, jestliZe je tolerovan
jinak 10 mg denné
azathioprin 2-3 mésice 50-150 mg denné
cyklofosfamid 2-3 mésice 50-100 mg denné
soli zlatai.m. 3-7 mésict 25-50 mg za 2-4 tydny
cyklosporin 2-4 mésice 2,5-5 mg/kg hmotnosti/den

D-penicilamin 3-6 mésicl 250-750 mg denné
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Dle aktudlnich doporugenych postupti CRS se v realné klinické praxi pouZivaiji nasleduijici pFiprav-
ky ze skupiny biologickych léku:

Biologické léky SloZeni Obvyklé davkovani

adalimumab humanni monoklonalni protilatka proti TNF 40 mg & 2 tydny, s.c.

etanercept solubilni konstrukt TNF receptoru 50 mg & 1 tyden, s.c.

infliximab chimericka monoklonalni protilatka proti TNF 3-7,5mgi.v. & 8 tydnd, i.v.

golimumab humanni monoklonalni protilatka proti TNF 50 mg s.c. 1x mésicné

certolizumab humanni monoklonalni protilatka bez Fc 400 mg s.c. v tydnech 0, 2, 4 a pak 200 mg
fragmentu proti TNF 42 tydny

rituximab monoklonalni anti CD20 protilatka 1000 mg i.v. celkem 2x, v den 1 a za 2 tydny
dalsi lé&ba pFi vzplanuti

abatacept flzovany protein CTLA-4 s imunoglobulinem 10 mg/kg/4 tydny, i.v.

tocilizumab humanizovana monoklonalni protilatka proti 8 mg/kg/4 tydny

receptoru pro IL-6

Biologicka lécba se v souladu s odbornymi doporucenimi nasazuje aZ pfi nedostatecném efektu,
nebo nesnasenlivosti predchozi lécby zahrnujici nesteroidni antirevmatika, DMARD a glukokor-
tikoidy.

4. Biologicka lécba revmatoidni artritidy

Biologickou lécbou se oznacuje lécba léCivymi piipravky, které jsou vyrobeny specialnimi bio-
technologickymi postupy z bunék Zivych organismd. V posledni dekadé se staly neopominu-
telnou soucasti lécby revmatickych pacientd. Prvni biologicky lék k lécbé revmatoidni artritidy,
konkrétné monoklonalni protilatka blokujici tumor nekrotizujici faktor (TNF), byl v Evropské
unii schvalen jiz v roce 1999, pricemZ v Ceskeé republice byl dostupny od roku 2001. Obecné se
biologickeé léky v lé¢bé revmatoidni artritidy nazyvaji ,anti-TNF* léky, kvali mechanismu svého
plsobeni v lidské burnce.

Biologicka lé¢ba v poslednich letech vyrazné prispéla ke zlepSeni vysledkd lécby nékterych one-
mocnéni a vyrazné zvysila kvalitu Zivota mnoha lidem s revmatickymi a muskuloskeletalnimi
onemocnénimi (onemocnéni svalového a kosterniho aparatu)®. Mezi jeji vyhody patfi to, Ze nepo-
Skozuje ostatni buriky a organy téla, protoZe jeji Ucinek je presné cilen na imunitni systém, kde
blokuje ¢innost urcitych prozanétlivych bunék.

8 EULAR pozi¢ni dokument “Biosimilars — co by méli pacienti zvazit?”,
2015 Laires PA, Exposto F, Mesquita R, et al. Patients’ access to biolo-

gics in rheumatoid arthritis: a comparison between Portugal and other
European countries. Eur J Health Econ. 2013 Dec; 14(6): 875-85.
Péntek M, Podr G, Wiland P, Olejarové M,et al. Biological therapy in in-
flammatory rheumatic diseases: issues in Central and Eastern Europe-
an countries. Eur J Health Econ. 2014 May; 15 Suppl 1: S35-43.
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Ackoli biologické léky prokazatelné vyrazné zlep3uji lécbu autoimunitnich onemocnéni u vhod-
nych pacientd, jejich nakladnost predstavuje prekazku jejich Sirokému uplatnéni. V CR Cini na-
klady na lécbu pacienta priblizné 200-300 tisic korun rocné. Tyto naklady je vSak nutné vnimat
v kontextu primych uspor (tj. Uspory, které ucinna lécba prinese zdravotnimu systému tim, Ze
udrZi pacienta déle bez potreby dalsi zdravotni péce) a také Uspor nepfimych (tj. Uspor generova-
nych v ramci socialniho systému tim, Ze udrZi pacienta déle praceschopného). Vice o nepfimych
Usporach v kapitole 8.

Dostupnost biologické [éZby by mohla byt v CR lep3i. Napfiklad v 15 nejvyspélejsich statech EU
se leci biologickou lécbou mezi 8-30 % revmatik(, primér pro tyto zemé je 19,1 %, zatimco v CR
pouze 5 %. | na Slovensku a v Mad'arsku je podil pacientd na biologické lé¢bé vy3si neZ v CR.
Také Euro Health Consumer Index 2015 kaZdoro¢né vydavany respektovanou Svédskou instituci
Health Consumer Power House v indikatoru Pharmaceuticals hodnoti pfistup ¢eskych pacientl
k moderni [écbé revmatickych chorob jako nedostatecny. Tato situace je zplsobena nékolika
faktory, avéak z odborného hlediska je ziejmé nejduleZit&jsim faktorem rozpor mezi sou¢asnymi
doporucenimi odbornik( k lécbé a faktickym stavem Uhrady biologické lécby u RA.

CRS totiZ doporucuije l&Cit vhodné pacienty biologickou légbou jiZ pri stfedni aktivité onemocnéni,
tedy pri DAS28 vétsim neZ 3,9. Mezinarodni doporuceni EULAR dokonce doporucuji lécit vhodné

v

pacienty jiz od skdre DAS 28 vétsim nez 3,2 (stfedni aktivita onemocnéni).

V CR je dosud platné rozhodnuti dnes jiZ zrusené Lékové komise z roku 2001, podle kterého
je biologicka lécba v CR hrazena pouze pacientlim, ktefi jiZ dosahli vysokého stupné aktivity
onemocnéni, tedy nejtéZsiho stadia onemocnéni. Tento fakticky rozpor mezi doporucenimi od-
bornikl a podminkami Uhrady zpUsobuje nedostatecny pristup k l&cbé tém pacientlim, ktefi tera-
peuticky neprospivaji na syntetické lécbé DMARD (netcinnost, nezadouci Ucinky), avSak doposud
nedosahli nejtézsiho stupné onemocnéni. Tito pacienti bohuZel musiv podstaté Cekat na zhor3e-
ni svého onemocnéni, rovnajici se skore DAS 28 vétsim neZ 5,1. Cas pritom hraje v [é¢bé RA velmi
vyznamnou roli, coZ potvrzuji mnohé odborné studie®'® a zejména soucasna odborna doporuceni
(v rdmci principu ,treat to target*)".

Tento pfistup povaZuje Revma Liga v CR nejen za zastaraly, neodborny a neeticky vici pacien-
tm, ale také ekonomicky nevyhodny pro celou spoleénost. Pfi zhorSovani zdravotniho stavu

e

pacienta totiz musi stat vynaloZit velké ¢astky jak na zdravotni pédi, tak i na disledky pracovni
neschopnosti takového pacienta, tedy na jeho socialni podporu.

9 Combe B, et al. Comparison of the long-term outcome for patients with
rheumatoid arthritis with persistent moderate disease activity or disea-
se remission during the first year after diagnosis: data from the ESPOIR
cohort. Ann Rheum Dis. 2015 Apr; 74(4): 724-9. doi: 10.1136/annrheu-
mdis-2013-204178.

Keystone E, et al Patients with moderate rheumatoid arthritis (RA)
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5. Dostupnost biologické lécby v Evropé

Dostupnost biologické lecby pro pacienty se v ridznych evropskych zemich znacné Llidi. Studie
o dostupnosti ukazuiji, Ze Ceska republika ma obecné velmi dobrou aZ nadpriimérnou dostupnost
biologické éChy, presto lze nalézt rezervy v jednotlivych diagnostickych skupinach, napfiklad
pravé v pripadé lécby revmatoidni artritidy.

Pokud se vsak blize zaméFime na dostupnost biologické lécby pacientlim ve stifedni zavaznosti
v jinych statech, zjistime, Ze pouze 9 ze 46 evropskych zemi hradi biologickou lé€bu pouze v nej-
zavaZngjSim stadiu onemocnéni (DAS28 >5,1) a nikoli také ve stfednim stadiu. Ceska republika
se v tomto zarazuje do skupiny zemi, jako jsou Bulharsko, Chorvatsko, Loty$sko, Cerna Hora,
Rumunsko, Srbsko, Turecko ¢i Velka Britanie (ktera je vSak zndma svym omezujicim pfistupem
pacientl k nakladné moderni écbé). DalSich 24 zemi EU hradi pacientlm biologickou lécbu jiz
pfi stfedni zavaZnosti onemocnéni, pficemZ nékteré z nich (Francie i Polsko) pFi splnéni urcitych
podminek. V této oblasti lze tudiZ dostupnost biologické lé¢by v CR hodnotit jako nizkou a pod-
prameérnou, a to pravé pro tuto skupinu pacientd.

6. Revmatoidni artritida jako bfemeno pro spole¢nost

Celospolecenskeé dopady chronickych svalovych a kosternich onemocnéni, mezi jejichZ Casté za-
stupce revmatoidni artritida patfi, jsou vyznamné a Casto podceriované. Revmatoidni artritida je
onemocnéni, které predstavuje vysokou zatéZ jak pro pacienta, tak pro celou spole¢nost. Proto-
Ze v oblasti nakladl je verejna diskuse zUZena na diskusi o rozpoctech zdravotnickych zafizeni
na nakladnou lécbu, je opomijen fakt, Ze revmatoidni artritida je vyznamnym bFfemenem také pro
ekonomicky a socialni systém.

Pacient, ktery ma bolestivé onemocnéni, které ho vyznamné omezuje, neni schopen vykonavat
bé&Zné denni aktivity a postupné ztraci praceschopnost. Onemocnéni postupné narusuje schop-
nost pracovat a nejdFive se za¢ne projevovat snizenim pracovniho vykonu oproti pfedchozi Grovni
(hovotime o tzv. prezentismu). S postupujici nemoci, pokud neni véas nasazena ucinna lécba,
nastupuje obCasna pracovni neschopnost (tzv. absentismus). Kratkodoba pracovni neschopnost
je postupné nahrazovana pracovni neschopnosti dlouhodobou a pacient se ocita na hrané invali-
dity. Pokud v takové chvili nedostane Ucinnou lécbu, nejlépe spolecné s pracovné psychosocialni
podporou, mlze byt pro pracovni trh navZdy ztracen. Je znamo, Ze navrat z invalidity do béZzného
pracovniho vykonu je u pacientl s revmatickymi chorobami obtiZzny a velmi nepravdépodobny.
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Z pohledu spole¢nosti mdZeme hovofit o ekonomickych ztratach produktivity a nakladech na
socialni systém. Revmaticky pacient, ktery jiz dospél do faze permanentniho absentismu nebo
invalidity, nepracuje a nepodili se svou produkci na hrubém domacim produktu, nevytvari eko-
nomickou hodnotu a neplati dané. Tim dochazi k vypadku na strané pfijmu. Zaroven se postupné
stava zavislym na socialnim systému, protoZe Cerpa davky v nezaméstnanosti, invalidni diichod
a rzné socialni prispévky (napfr. rlizné vysoky prispévek na péci). Longitudinalni (dlouhodobé)
epidemiologické studie ukazuji, Ze jiz v prvnim roce po stanoveni diagndzy revmatoidni artritidy
je pracovni neschopnost pritomna u 20 % pacient(, po 10 letech u 50 % a 90 % po 30 letech od
stanoveni diagndzy'2.

Neptimé naklady, které jsou ekonomickym vyjadrenim ztraty pracovni schopnosti a naklady so-
cidlniho systému, rostou postupné se zhorSovanim se revmatoidni artritidy v Case, jak ukazuji
zahranicni'®i Ceské'* ekonomickeé studie. Ztratu pracovni aktivity je moZné ekonomicky vyjadrit
a tvoi statisice korun na jednoho pacienta s revmatoidni artritidou v rdmci jeho produktivniho
véku'®. Zahajeni biologické lécby je nasledovano vzestupem pracovni produktivity, a to zejména

~ v

u pacient(, u kterych je schopnost pracovat alespon ¢astecné zachovana. Vedle zmirnéni pfizna-
ki onemocnéni roste také kvalita Zivota a sniZuje se pracovni neschopnost. V nedavné ekono-
mické studii vypracované v Ceské republice bylo zahajeni biologické écby u pacientli s revma-
tickymi chorobami provazeno poklesem pracovni neschopnosti z 19,4 % na 5,6 % jiZ po tfech
meésicich écby. Primérna délka pracovni neschopnosti poklesla z 22,7 dnl na 10 a zvysila se
také pracovni produktivita ve smyslu prezentismu'®.

Podil pacientt v ekonomicky aktivnim v&ku byl podle dat Ceského statistického tfadu odhadnut
na 50,3 % ze vSech pacient( trpicich stfedné téZkou revmatoidni artritidou.

Vysledkem analyzy o ztraté produktivity u pacientt s RA v CR je, Ze primérna vye roénich od-
vod z prijml pacientl s té€Zkou formou RA je 8 828 K&, pricemzZ od statu takovy pacient Cerpa
43 219 K& ve formé invalidniho diichodu. Naopak pacient se stfedné téZkou RA odvadi primérné
52 455 K¢ a Cerpa 17 375 K&,

12 Lacaille D. J Rheumatol 2005;32: 42-45, Puolakka K. Arthritis Rheum
2005;52:36-41.

13 Kobelt G et al. Arthritis Rheum. 2002;46:2310-9.

14 Klimes J, Vocelka M, Sedova L, DoleZal T, MI€och T, Petfikova A, Vléek J. Value
in Health Regional Issues 2014;4C:75-81.
Mlcoch T, Jircikova J, Mandelikova M, Kruntoradova K, Dolezal T. THE IMPACT
OF ANTI-TNF (ETANERCEPT) THERAPY ON WORK PRODUCTIVITY IN PATIENTS
WITH RHEUMATOID ARTHRITIS, PSORIATIC ARTHRITIS AND PSORIASIS IN THE
CZECH REPUBLIC. ISPOR 18th Annual European Congress. November 2015.
Zastoupeni diagndz ze skupiny XIII klasifikace MKN-10 v invalidnich dtchodech
je 39 % (Bruthansova & Jerabkova, 2010), celkem tedy 163 tisic osob. Zastou-
peni diagndz M05-M14 (kam patfi i revmatoidni artritida) ve skupiné XIIl je 3%
(Bruthansova & Jerabkova, 2010), tedy 4881 osob. Z diivodu, Ze podrobnéjsi
data na Urovni jednotlivych diagndz nejsou k dispozici, bylo pfedpokladano, Ze
30 % téchto pacientli mohou mit diagndzu revmatoidni artritida. 1465 pacientl
z celkového poctu ekonomicky aktivnich (50,3 % z cilové populace 6765 pacien-
td, tj. 3406) odpovida podilu pacientd pobirajicich invalidni diichod na ekonomic-
ky aktivni populaci uvedeného v publikaci (DoleZal, 2011), tj. 44,3 %.
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Z dAvodu nedostupnosti v€asné lé€by biologickymi pFipravky jsou roéni uslé prijmy statu z odvo-
dl pro celou cilovou populaci odhadnuty na 40,9 mil. K¢ a nerealizované Uspory na vyplacenych
invalidnich ddchodech 21,3 mil. KE. Potencialni celkova rocni Uspora celospolecenskych nakladi
tak predstavuje celkem 62,2 mil. KE. Celkova bilance primych a nepfimych nakladd predstavuje
535,8 mil. K& (598 mil. K& - 62,2 mil. K&), o které by se zvysily celospolecenské naklady, coZ je
v prepoctu na jednoho pacienta 6 600 K¢ na mésic. Tuto poloZku je jisté moZno povaZovat za
efektivné vynaloZenou investici statu do zdravi obyvatel, nebot zajisti pacientlim s timto chronic-
kym onemocnénim dlouhodobé vyznamné zlep3eni kvality Zivota s Sanci na plnohodnotny Zivot.

7. Biosimilars

Evropska lékova agentura (European Medicines Agency — EMA) popisuje biosimilar jako léCivy
pripravek, ktery je vyvinut tak, aby byl podobny jiZ existujicimu originalnimu biologickému Léci-
vému pripravku (,referenénimu pripravku®). Biosimilars nejsou totéZ jako generika, ktera maji
jednodussi chemickou strukturu a povaZuji se za totoZna se svymi referencnimi léCivymi pfi-
pravky. UCinna latka v biosimilar a prislusném referencnim lécivém pripravku je v zasadé stej-
na biologicka latka, avéak mohou mezi nimi byt drobné rozdily dané jejich komplexni povahou
a vyrobnimi metodami. Podobné jako referencni léCivy pFipravek ma i biosimilar urcity stupen
prirozené variability (proménlivosti). V pripadé registrace biosimilar, musi byt prokazano, Ze jeho
variabilita a jakékoli rozdily pri porovnani s jeho referencnim lécivym pFipravkem nemaji vliv na
jeho bezpe¢nost ani Ucinnost.

Vyrobce biosimilars nemusi investovat do jejich vyzkumu a vyvoje takové investice jako vyrobce
originalnich éCivych pfipravkd, a proto je miZe dodavat za zpravidla niZsi cenu. Biosimilars tak
vytvari urCity prostor ke zlevnéni lécby a tim mohou byt pro platce atraktivni. AvSak stejné jako
u jinych novych léciv, také zavadéni biosimilars vzbuzuje u pacientl celou Fadu otazek. EULAR
proto vypracoval stanovisko, které se vyjadfuje k nékterym z aktualnich otazek a uvadi dalsi po-
tfebné informace, aby pacienti pripravkim biosimilars lépe rozuméli a dokazali je lépe posoudit,
maji-li ucinit informované rozhodnuti o své léché'’.

17 PARE position paper on biosimilars (EULAR 2015) BIOSIMILARS: WHAT
DO PATIENTS NEED TO CONSIDER? Diana Skingle Chair EULAR Stan-
ding Committee of People with Arthritis/Rheumatism April 2015.
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Pro pacienta jsou diileZité nasledujici body, které shrnuji pFistup Eeské pacientské orga-
nizace Revma Liga Ceska republika:

1.

Biologické léky jsou dlleZitou soucasti léCby revmatickych pacientl. Zatimco originalni biolo-
gické léky jsou v lécbé RA pouZzivany jiZ vice nez 15 let, prvni prvni biosimilar pro lécbu RA bylo
registrovano v roce 2015. Biosimilars prokazaly svou podobnost a tedy podobnou Ucinnost
i bezpecnostni profil s referen¢nim lé¢ivym pfipravkem v pribéhu registrace pfed odbornymi
a regulacnimi organy. Teprve nyni vSak mohou tyto vysledky potvrdit v realné klinické praxi.

. Rozhodnuti o pFevedeni pacienta z jednoho biologického léku na jiny (tzv. switch), véetné biosi-

milars, by mélo byt vyhradné na odborném posouzeni a rozhodnuti oSetfujiciho lékare a nikoli
na zakladé ekonomickych tlakd platch. Pokud ke zméné lécby dojde, musi pacient obdrZet
informace o takové zméng, véetné sdéleni diivodd, pro¢ ke zméné doslo (nejlépe formou in-
formovaného souhlasu).

. Biologické léky by nemély podléhat substituci (zdméné) v lékarné. O pouZivani konkrétniho

biologického léku by mél rozhodovat pouze oSetruijici lékar, nikoli lékarnik.

4. Vzhledem k tomu, Ze biosimilars nejsou generika, je potfeba pro né vytvofit zvlastni regulaéni

ramec. Pacientska organizace podporuje vytvoreni legislativy definujici biologickeé léky a bio-
similars.

VySe uvedena pozice je v souladu s pristupem evropské organizace EULAR a IAPO (International
Alliance of Patients' Organizations).
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S REVMATICKYM ONEMOCNENIM

1. Navstévu lékare neodkladeijte.

« V¢asna diagnoza je klicoval Revmatické onemocnéni je tfeba co nejdrive diagnostikovat a nasa-
dit G¢innou lécbu zabraniujici postupné destrukci kloub a omezeni hybnosti kloubd.

2. Ptejte se!

Z lékaFia jsme vEichni vZdycky trochu nervézni, tak si klidn& svoje dotazy napiste, nebo
si s sebou vezmé&te jako doprovod rodinného pFislu¥nika nebo pFitele.

« To, co by vam lékaF mél fict je: Jaka je vaSe diagnéza, jaké jsou moZnosti lé€by. Vyhody
a nevyhody kaZdé z nich a jak vysoka je pravdépodobnost uspéchu kaZdé z nich. POZOR!
LékaF je povinen vas informovat o VSECH moZnostech lé¢by, at u? je hrazena z prosttedkd
verejného zdravotniho pojisténi, ¢i nikoliv.

« S lékafem i s ostatnimi zdravotniky pravidelné o svém zdravotnim stavu hovorte (lékafe se
ptejte na vysledky vySetreni a doslo-li ke zlepSeni, nebo naopak zhorseni zdravotniho stavu).

- Ptejte se i na léky, které vam lékaF pFedepsal:
JAKE LEKY? - tablety, draZé, kapsle, kapky, kloktadlo, &ipky, masti, injekce, infuze, naplasti;

PROC? - daivod uZivani, predpokladany G&inek, priblizné za jakou dobu zaéne lék inkovat, jak
dlouho bude ucinek trvat;

JAKE DAVKOVANI? - sila, kolikrat denng, u lékd dle potfeby maximalni povolend davka;

JAK PODAVAT? - polykat, cucat, nandet na bolavé misto (do rany/mimo ranu), kam lepit
naplasti, kdy se vyhnout slunci;

KDY? - rano x poledne x vecer x v noci, pred jidlem x po jidle, vsedé x vestoje;

PRIPADNA DIETNi OMEZENI? - vhodné x nevhodné pokrmy - jaké ovoce, zeleninu, jaké
potraviny nekonzumovat, kdyZ uzZivate nékteré léky, jaké léky nekombinovat.

3. Uzivejte léky podle doporuceni lékare,
zaznamenaveijte si:

« 0D KDY - DO KDY, KDY VYSAZENO A PROC? - tato pomticka vdm usnadni komu-
nikaci s lékafem — lékar i pacient maji lep3i prehled — jaké léky, v jaké davce, jak dlouho
jste je uZival/a a jak jste na né reagoval/a.
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« VZdy si prectéte pribalovou informaci, ale nepropadejte panice pfi ¢teni moZnych neZzadoucich
Ucinkd (velmi pravdépodobné se ve vasem pripadé nevyskytnou.). V pfipadé, Ze by se preci jen
u vas néktery z nezadoucich ucinkd vyskytl, o neZzadoucim ucinku je tfeba okamZzité informo-
vat lékare, ktery pravdépodobné lék vysadi nebo vyméni za lék jiny. Nesteroidni antirevmatika
nebo analgetika mGZete v pFipadé neZadoucich u¢inkl vysadit sdm/sama. Nikdy svévolné& ne-
vysazujte kortikoidy — jejich ndhlé vysazeni by mohlo ohrozit va$ Zivot. KaZdou zménu
v uzivani lékd hlaste svému lékafi.

« Jestlize uZivate dopliky stravy, vitaminy, byliny, nahlaste to svému lékafri.

« Pouzivate-li masti proti bolesti obsahujici nesteroidni analgetikum, tak po pouziti dodrZujte
prisny zakaz slunéni (aZ 48 hodin). Nerespektovani zakazu slunéni mdZe vést ke vzniku rozsah-
lych koZnich problém, které mohu vyustit k hospitalizaci.

« Léky vZdy skladujte podle navodu v pfibalovém letaku. P¥i uZivani biologickych léki je nezbytné
dbat na zpUsob prepravy. Spatné uskladnéné a pFepravované léky pacient NESMI uZit!

4. DodrZujte doporuceni lékare.

Mezi lékafem a pacientem by mél byt vztah zaloZeny na divéFe. Vag o3etfujici lékaF je
va$im partnerem pfi lé€b& a je tFeba, aby byl informovan!

« Nesouhlasite-li s postupem lékare, je tfeba si s nim o tom promluvit a spolecné najit vhodné
FeSeni pro obé strany. Pokud citite, Ze nedochazi k pfijatelné domluvé, nebo pochybujete o po-
stupech lékare, tak mdZete vyuZit nazor druhého lékare.

« Nezapomerite nahlasit diagnozu také dalsim lékardm, ke kterym pravidelné dochazite, pripad-
né pfi hospitalizaci nebo pri akutné vzniklém zdravotnim problému a pFipadném transportu
vozidlem rychlé zachranné sluzby

« Pred hospitalizaci se informujte, co v3e si mate do nemocnice vzit s sebou (nejlépe na webo-
vych strankach pfislusného zdravotnického zafizeni nebo u lékare).
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5. Informujte se i sami.

« Zajimejte se aktivné o svoje onemocnéni, je mnoho véci, kterymi mizZete svlj zdravotni stav
pozitivné ovlivnit. Pokud budete informace hledat na internetu, dejte pozor na divéryhod-
nost zdroje. MliZete vyuZit webovych stranek pacientské organizace, kde naleznete mnoho
odkazl a u nichZ je vZdy zarucena lékarska garance.

6. Trvejte na pravidelném stanovovani aktivity
onemocnéni.

LékaF stanovuje aktivitu onemocnéni podle krevnich testi, rentgenovych snimki a podle posti-
Zeni kloubi a okolnich tkani pomoci tzv. kompozitnich indexti (napf. DAS 28, SDAI, CDAI). Na
stanovovani aktivity onemocné&ni, funk&nosti, sob&sta€nosti atd. spolupracuji i fyzioterapeut,
ergoterapeut a sestry.

« Stanovovani aktivity onemocnéni dle nékterého z kompozitnich indext by pFi pouZiti principu
lécby k cili mélo podle doporuceni Evropské ligy proti revmatismu probihat pravidelné v mini-
malné tfimésicnich intervalech pfi stfedni a vysoké aktivité onemocnéni, pfi remisi mohou byt
intervaly delsi.

7. Upravte svou Zivotospravu.

« Pokud mate nadvahu, nebo jste obézni, pokuste se pod dohledem odbornika zhubnout. Vynechej-
te prisun Zivocisnych tukd, cukr a alkohol. Pijte vodu nebo neslazené a nesycené napoje. Sleduijte,
po kterych potravinach se vas stav zhorsuje a po kterych potravinach se naopak citite lépe.
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8. Hybejte se!

« Vime, Ze ,revma*“ boli, ale pro zachovani svalové sily, rozsahu pohybu a hybnosti kloubd je pohyb
nutny. Pravidelné cvieni ma rovnéZ pozitivni vliv na prevenci kardiovaskuldrnich onemocnéni. Cvicit
byste méli alespori 30 minut denné. Jakeé cviky a v jaké intenzité vam nejlépe poradi fyzioterapeut.

« Vénujete-li se aktivné né&jakym sportovnim aktivitam (turistika, plavani, jizda na kole, lyZovani
atp.) poradte se s fyzioterapeutem, do jaké miry je vzhledem k vasemu zdravotnimu stavu
konkrétni aktivita vhodna.

« Ergoterapeut vam zase miZe byt ndpomocny v oblasti uchovani sobéstacnosti a vykonavani
dennich aktivit s volbou pomcek, které vam usnadni nékteré ¢innosti.

« Je tfeba rozvijet predevsim ty oblasti, které potrebujete k zachovani sobéstacnosti a k vykonu
b&Znych dennich aktivit. Pfi volbé vhodného cviceni se s dlivérou obratte na fyzioterapeuta, i
ergoterapeuta. MiiZete vyuZit pravidelnych cvi€eni a ergoterapii, které ve svych klubech
organizuje pacientska organizace.

9. Naucte se relaxovat.

Stres je vasim nepfitelem a miZe vyrazné& ovlivnit va§ zdravotni stav, snaZte se rozvijet
relaxaéni a uvoliiujici techniky.

« Pokud budete v psychické pohodé, hned bude svét o néco prijemnéjSim mistem. SnaZte se
onemocnéni prijmout jako soucast Vaseho Zivota i s jeho omezenim.

>

« Mluvte o onemocnéni s lidmi, ktefi jsou na tom ,stejné”. VyuZijte nabidek pacientské organiza-
ce a zUcCastnéte se pravidelnych setkani pacient( s revmatickym onemocnénim, nebo jed'te na
rekondicni pobyt do lazni.

10. Nezistavejte sami!

Nauéte se planovat &innosti a rozdélit ukoly, hovofFte se svymi blizkymi, nebojte se po-
Zadat o pomoc. Nevynechavejte rodinu a pfatele, je dileZité, aby i oni pFijali omezeni,
ktera z onemocnéni plynou. Jsou témi, ktefi o vas pe€uji, kdyZ vam neni dobFe. Méli by
védét, jak se citite a podpofFit vas.




SDILENE ROZHODOVANI PACIENTA A LEKARE

Co je sdilené rozhodovani

Sdilené rozhodovani (Shared Decision Making) je model, ktery pocitad s aktivnim zapojenim
pacienta do rozhodovani o volbé vhodné lécby, napt. pokud jde o volbu mezi dvéma a vice lékar-
sky prijatelnymi alternativami. Model podita s tim, Ze lékar a pacient sdileji informace a snazi se
spolecné domluvit na vhodném postupu.

V Evropské lize proti revmatismu (EULAR) se dlouhodobé diskutuje o vyhodach, které sdilené
rozhodovani prinasi - a to predevsim v lécbé chronicky nemocnych pacientd. ZkuSenosti z nékte-
rych zdravotnickych zaFizeni zapadni Evropy potvrzuji, Ze spolurozhodovani o lé¢bé je prospé&sné
jak pro pacienta, tak i pro zdravotniky. PFi volbé vhodné lécby je potfeba brat v tvahu Fadu lé-
karskych i osobnich faktord — kazdy pacient je jiny a vyhovuje mu néco jiného - pravé v tomto
procesu hraje sdilené rozhodovani vyznamnou roli.

Cilem Revma Ligy bylo pomoci dotaznikového Setieni zjistit, do jaké miry se sdilené rozhodovani
uplatriuje v Ceském prosttedi. Zda se pacienti sami o lé¢bu zajimaji, jestli jsou jim nabizeny ves-
keré léCebné moZnosti a predevsim, zda jsou léCeni podle principu ,lé¢by k cili®.

’r v n-
Lécba k cili
Lécba k cili je zaloZena na monitorovani aktivity nemoci pomoci kompozitnich indexd (DAS28,
SDAI) - podobné jako tfeba u nemocnych cukrovkou, kdy lékafi sleduji hodnoty krevniho cuk-
ru, lipidovy profil nebo krevni tlak a podle vysledk( upravu;ji lécbu pacienta. Pacienti jsou si pfi
tom védomi vysledkl a znaji Zadouci cilové hodnoty. Tohoto mechanismu je tfeba dosahnout
i v oblasti revmatickych nemoci. PFi pouZiti tohoto principu jsou uréeny hodnoty, kterych je tfeba
dosahnout a lékaF s pacientem spolec¢né rozhodnou o prostiedcich k jejich dosaZeni, pricemz je
klicové sledovani aktivity onemocnéni.

Dotaznikové Setfeni

Dotaznikové SetFeni probihalo 6 mésicl - od bifezna 2016 do zafi 2016. Dotaznik byl primarné ci-
len na ¢leny regionalnich klubG Revma Ligy, kterych bylo v dobé spusténi dotazniku registrovano
383. Dotaznik byl dale Sifen mezi revmatické pacienty na socialnich sitich - Facebook Revma Ligy
CR, Facebook projektu Revma vyzva, skupina Revmatoidni artritida.
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Struktura respondentt

Na dotaznik odpovédélo 246 pacientl s nasledujicim vékovym sloZenim:

Vékova kategorie Po&et respondentt Podil respondentu
Méné neZ 30 let 39 16 %
31-45 let 79 32%
46-60 let 67 27 %
61 avice let 61 25%
Celkem 246 100 %

Vékova struktura

0-30 31-45
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Vysledky dotazniku

Ano

Setkal/a jste se nékdy s tim, Ze Vam lékar nebo jiny zdravotnik 46 % 54 % -
nabidl vice moZnosti lécby nebo zakroku?

« Nabidl revmatolog 76 % - -
« Nabidl jiny lékafF &i zdravotnik 41 % - -
Zajimal/a jste se nékdy aktivné sam/sama o dalSi moznosti 86 % 14% -
lécby (zakroku) vedle té, ktera Vam byla ur¢ena?

V pripadg, Ze jste odpovédél/a ano - byla Vam dalsi alternativa 40 % 60 % -

nabidnuta?
Seznamil Vas revmatolog s principem lécby k cili? 69 % 31 % -
Hodnoti Vas revmatolog aktivitu onemocnéni podle nékterého 25 % 13% 62%

z kompozitnich index(?

Dostal/a jste vambulanci Vaseho lékare informaci o vyhodach 11 % 89 % -
spoluprace s pacientskou organizaci?

Z4dal/a jste nékdy o nazor druhého lékare? 41 % 59 % -
N = 246

Z dotaznikového Setfeni vyplyva, 7e model sdileného rozhodovani v Ceské republice neni zcela
zazity, a to ani u lékard, ani u pacientd. Stale do jisté miry pFeZiva paternalisticky pristup, kdy
komunikace ze strany lékare neni vZdy zcela oteviena a informace k pacientovi Uplné. Vzhledem
k tomu, Ze tento vztah byl v minulosti velmi dlouhou dobu udrZovan a posilovan, zména k cilo-
vému partnerskému vztahu s diirazem na pacientovu autonomii a pravo se rozhodnout je slozita
a vyzaduje odliSny pFistup na obou stranach. Nerovnovéha vztahu vyplyva jak z odpovédi na otaz-
ky nabidky moZnosti lé¢by a alternativami, tak i z mensiho vyuZiti moZnosti poZadat jiného lékare
o druhy nazor (pouze ve 41 %).

V dotazniku pouze ve 46 % pripad(l nabidl lékar pacientovi vice moZnosti lécby. V 86 % pripadl se
sam revmaticky pacient zajimal o dalsi moZnosti lécby. Neni prekvapivé, Ze z téchto aktivnéjsich
pacientl bylo vice nez 90 % lidi mladsi 45 let.
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69 % pacientl bylo seznameno s principem lécby k cili, ale jen 25 % pacientt uvedlo, Ze je jejich
stav sledovan podle nékterého z kompozitnich index. V tom pFipadé je nékde v prenosu infor-
mace chyba, protoze sledovani aktivity onemocnéni je pfi pouZiti principu lécby k cili klicové - jak
to tedy pacient miZe nevédét?

V dnesni dobé& bohuZel neniv béZné praxi zvykem provadét méreni aktivity onemocnéni a to je po-
tfeba zménit. Pokud maji byt revmatici efektivné léceni, tak by lékaf mél pouZivat méfeni aktivity
podle kompozitnich indexd, a diky tomu vCas reagovat a upravovat lécbu podle aktualni potieby.
Pokud mezi pacientem a lékarem nedochazi ke vzajemné shodé pfri pristupu k lécbé, nabizi se
moZnost konzultace s jinym lékafem.

Z pohledu pacientské organizace Zada velkou pozornost skutecnost, Ze pouze v 11 % pripadl
byli pacienti informovani zdravotniky o existenci pacientské organizace. PFitom pravé pacientska
organizace mlZe zejména nové diagnostikovanému pacientovi dat ucelenou, relevantni a au-
tentickou informaci o nemoci, moznostech léCby a byt mu priivodcem v nelehké Zivotni situaci.

VSechny uvedené skutecnosti proto vedly Revma ligu s partnery k vypracovani tzv. White Paper,
ktery nabizi pohled pacientd na nemoc a lécbu, a stejné tak i Desatera pro pacienta/pacientku se
zanétlivym revmatickym onemocnénim, které jim daji navod a doporuceni, jak byt lékari partne-

v v

rem, jak a jaké pokladat otazky a kdy a pro¢ Zadat odpovédi.
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Revma Liga Ceska republika, z.s., je pacientské organizace, ktera sdruZuje lidi s revmati-
smem, jejich rodinné pFislusniky a pratele. Cilem spolecnosti je jiZ vice neZ 25 let zvySovani pové-
domi o revmatickych chorobach. Clenové Revma Ligy bojuji za plnohodnotny a rovnopravny Zivot
zdravotné postiZenych a vytvareji pro né regiondlni kluby po celé Ceské republice. Revma Liga
spolupracuje s mezinarodnimi organizacemi stejného zaméreni v zahraniéi (jako jsou napfiklad
Evropska liga proti revmatismu — EULAR ¢&i Liga proti reumatismu na Slovensku) a jeji ¢innost
podporuji lékafi a zdravotnici.

Ustav lékového privodce, z.u., je nezavisla neziskova organizace, kterd vznikla na zakladé
potfeby pacientd, ékard a dalSich aktérl ve zdravotnictvi. Hlavnim cilem Ustavu lékového pra-
vodce je komunikovat problémy spojené s bezpe¢nym uZivanim léka, prosazovat zlepSeni lékové
politiky a dostupnost léCby pro pacienty.

Tento dokument vznikl v ramci projektu Revma Vyzva 2015, ktery je realizovan v CR v letech
2015/2016 a ktery byl také podporen z rozpoctu Ministerstva zdravotnictvi CR. Revma Vyzva
2015 ma za cil upozornit laickou i odbornou vefejnost na aktudlni vyzvy v oblasti revmatoidni
artritidy, zejména na moZnost zlep3eni dostupnosti moderni lé¢by a na novy pozitivni pfistup
odbornikd akcentuijici kriticky vyznam v€asného stanoveni diagnézy a véasného zahajeni lécby
pro pacienty, s ohledem na lepsi kvalitu jejich Zivota.
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