KLINICKA HODNOTA DIAGNOSTIKY

Ve dnech 6.-7. birezna 2019 jsem se zucastnila 11. ro¢niku svétové konference IEEPO

(International Experience Exchange with Patient Organisations), ktera se konala pod

s o

nazvem Personalizovand medicina: co to znamena a jaké prinasi vyzvy pro pacienty?

Konference se zticastnilo 199 pacientii a zastupcl pacientii z 53 zemi celého svéta.
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V zakladnim principu se jednd o zménu
strategie pfistupu z dne$niho ,,medicina
pro pacienty“ na ,medicina s pacienty*
To je samoziejmé spravné a prinosné
predev$im pro pacienty, ne vidy vsak
pro ostatni icastniky procesu. Tato nova
role pacienta je vyjadfena i v heslech
»Nic 0 nas bez nas“ nebo také ,spravna
lé¢ba ve spravny cas“. Celd konference
se soustfedila na zdkladni témata, a to
jak formou panelil, tak velmi intenziv-
nich workshopti. Personalizace mediciny
a lécby prinasi velké vyzvy pro spolupra-
ci s pacienty a d4 se vyjadrit schématem
»think tank stolu®: pacient (uprostred
stolu), 1ékaf, poskytovatelé zdravotnic-
kych sluzeb, platci (zdravotni pojistov-
ny), »stakeholdfi, obhdjci prav pacientti
a farmaceuticky prtimysl (okolo néj).
Spoluprace vsech téchto klicovych hra-
& ptindsi pacientovi ZIVOT, NADEJI,
KVALITU PECE!

Vsichni delegati po diskusi dospéli k za-
véru, ze zakladem je rozhovor lékare

s pacientem o tom, co je personalizace

mediciny. To znamend naprosto jasné
vysvétleni poméru snizeni obecnosti
lé¢by na strané jedné a prinosu prak-
tickych benefitd personalizace 1é¢by
na strané druhé. A to vSe diky lepsi dia-
gnostice i [é¢bé zaméfené na maximalni
vyuzivani nastroju dtilezitych k dosaze-
ni cile, jako je sbér dat, jejich digitaliza-
ce a sdileni. Sbér dat si poklada nékolik
zasadnich otazek: Kdy, co a jak? Smyslu-
plna a vysoka aroven sbéru dat a jejich
vyuziti je klicem nejen k dobré diagnos-
tice a navrzeni 1écby, ale také mtze diky
vysledkim monitoringu lé¢by prinést
odpovédi lékafiim onkologim i dal$im
specialistim na to, zda je 1é¢ba efektiv-
ni nebo kdy ji v ptipadé neefektivnos-
ti v¢as zastavit. V soucasné dobé jsou
obecné k dispozici data z klinickych stu-
dii (cca 4 %), zbylych 96 % ztstava jako
vysledky z praxe bohuzel tzv. na papife.
U téchto dat hrozi nebezpedi, ze se ca-
sem ztrati. Pribézny a nasledné digitali-
zovany sbér dat s sebou nese nésledujici
postupy: sbér, digitalizace, sumarizace,

analyza, vystupy. Nicméné stile nejsou

dostate¢né zodpovézeny otazky, kte-
ré tento proces pfinasi: Jaka relevantni
data sbirat, jak je sbirat, kolik, jak je
organizovat a pracovat s nimi? Stejné
tak jsou podstatné otazky doprovazeji-
ci vzadjemné poskytovani zjisténych dat
majicich zasadni dopad na zlep$eni kva-
lity 1é¢by.

Neméné dulezity je rovnéz pohled pacienttl
na navrhované inovace 1é¢by. Ten byl také
jednim ze zdsadnich bodt a cilti konfe-
rence. Jako ucastnici z celého svéta jsme
byli schopni se shodnout na zédkladnim
nazoru a otazkach ze strany pacienta:
Pro¢ mam svoje data poskytovat? Celkem
83 % vsech ucastnikii souhlasilo s posky-

tovanim a vyuzivanim dat.

Z nasi diskuse ale také vyplynuly nasledu-
jici otazky: Co se bude s daty dit, jak bu-
dou pouzivana, kde budou shromazdova-
na a uchovavana, co se z nich vycte, kdo
bude mit copyright, bude provadén sbér
opravdu jen smysluplnych a vyuzitelnych
dat nejen pro medicinské tcely, ale i pro
zlepSeni kvality Zivota, je naplanovana
zpétnd vazba vysledkd sbéru dat zpét
k pacientim? Spole¢ny zavér z této velmi
intenzivni a pracovné nabité konference
je nasledujici: Spoluprace a vzajemna
davéra pfi vyuZivani vySe zminova-
nych procesi mohou piinést pacientiim
predev§im benefity nejen v 1écbé, ale
i v kvalité Zivota s nemoci, a je tedy za-
hodno personalizaci mediciny ze strany

pacienti podporovat.

Vétime, ze nase otazky budou co nejdiive
odpovézeny tak, aby personalizace medi-

ciny dostala zelenou.
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Aliance Zen s rakovinou prsu, o0.p.s., byla zaloZena devatenacti organizacemi onkologickych pacientek jako zastresujici celostatni
obecné prospésnd spole¢nost.
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