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Glos pacjentéw z hipercholesterolemia rodzinng coraz bardziej styszalny

Hipercholesterolemia rodzinna to jedna z najczestszych choréb dziedziczonych monogenowo -
ocenia si¢, Ze dotyczy ona nawet 1 na 200 osob na S$wiecie, a prawdopodobienstwo jej
odziedziczenia wynosi az 50%. Moze by¢ skutecznie leczona, jednak najpierw nalezy ja rozpoznaé
— obecnie w Polsce zdiagnozowanych jest zaledwie 1% pacjentéow. We wspoélpracy ze
Srodowiskiem medycznym, chce to zmieni¢ dzialajace w Gdansku Stowarzyszenie Pacjentéw z
Hiperlipidemia Rodzinng, zrzeszajace pacjentéw z zaburzeniami gospodarki lipidowej z terenu
calej Polski.

- ,Dzieki naszej aktywnosci udaje nam si¢ docierac do grupy lekarzy, ktorzy powinni nies¢ nam pomoc.
Jestesmy obecni na kongresach medycznych, mamy stoisko i materialy edukacyjne (takze dla lekarzy),
oraz bierzemy udzial w sesjach. Mamy nadzieje, Ze ten fakt pomoze nie tylko chorym i ich rodzinom,
ale takze grupie okoto 200 000 pacjentow z rodzinng hipercholesterolemiq, ktorzy zyjq w Polsce bez
swiadomosci choroby, nie leczq si¢ i narazeni sq na wystgpienie najciezszych powiktan tej choroby:
przedwczesnych zawatow serca, udarow mozgu i przedwczesnej Smierci. Nie rozpoznana i nie leczona
choroba moze skrocic zycie nawet o 20-30 lat. Nasz glos zostal zauwazony podczas kongresu Polskiego
Towarzystwa Kardiologicznego - dostrzezono problem niewystarczajgcego diagnozowania i w
konsekwencji leczenia rodzinnej hipercholesterolemii. O potrzebie skutecznego rozpoznawania
hipercholesterolemii  rodzinnej, a takze wlgczania pacjentow do szerszej wspoipracy
z lekarzami mowili przedstawiciele srodowiska kardiologicznego, m.in. prof. Piotr Ponikowski
- Prezes Polskiego Towarzystwa Kardiologicznego czy prof. Marcin Gruchata - Rektor Gdanskiego
Uniwersytetu Medycznego” — moéwi Ireneusz Bencer, Prezes Stowarzyszenia Pacjentow z
Hiperlipidemia Rodzinng.

Cele dziatan Stowarzyszenia to przede wszystkim edukacja na temat hipercholesterolemii rodzinnej, jej
leczenia i ochrony przed konsekwencjami. Stowarzyszenie dziata na rzecz pacjentdw rowniez poprzez
wspoltprace z ekspertami medycznymi i udzial w kongresach naukowych, czy za pomoca dzialan
skiecrowanych do decydentow. We wrzesniu przedstawiciele Stowarzyszenia byli obecni na
najwazniejszych konferencjach, a ich glos byl wspierany przez glownych ekspertow srodowiska
kardiologicznego. Podczas Kongresu Polskiego Towarzystwa Kardiologicznego (PTK) w Katowicach
o sytuacji pacjentow z hipercholesterolemig rodzinng mowili m.in.:

e prof. Piotr Ponikowski - Prezes PTK: - ,,Najwazniejszym celem osrodka leczqcego chorych z FH
Jest wezesna identyfikacja choroby i rozpoznanie powikian",

e prof. Marlena Broncel - Cztonek zarzadu Polskiego Towarzystwa Lipidologicznego: - "Rozni
pacjenci z FH majg wspolny cel leczenia — obnizenie cholesterolu. Dostepne metody leczenia FH
to statyny, ezetymib, inhibitory PCSK9”,

e prof. Dariusz Dudek - Przewodniczacy Rady Instytutu Kardiologii Uniwersytetu Jagiellonskiego:
- "U chorych z hipercholesterolemiq rodzinng mozna tez stosowa¢ zabiegi LDL-aferezy, ktore sq
Jednak ucigzliwe i czasochionne. Leki nowej generacji, takie jak inhibitory PCSK9, skutecznie
obnizajqg cholesterol, pozwalajgc unikng¢ dyskomfortu zwigzanego z LDL aferezq”,
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e prof. Marcin Gruchata - Rektor Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego i Kierownik I Katedry i
Kliniki Kardiologii:
- "Aby mozna bylo skutecznie leczy¢ hipercholesterolemie rodzinng trzeba najpierw jg rozpoznac
— obecnie mamy zdiagnozowanych zaledwie 1% pacjentow. Chorobe dziedziczy 50% krewnych,
wiec musimy postawic¢ na diagnostyke w rodzinie”.

Na stoisku Stowarzyszenia podczas PTK, byla obecna p. Magdalena Miara-Kosewska - pacjentka
z hipercholesterolemia rodzinng, ktora wzigta takze udziat w sesji pt. ,,Hipercholesterolemia
najwyzszego ryzyka w praktyce lekarza kardiologa”, gdzie opowiadata o swojej diagnozie, metodach
leczenia siebie i swojej 9-letniej corki, ktora odziedziczyta t¢ chorobg. - ,,Musimy dziata¢ na rzecz
zwigkszenia wykrywalnosci hipercholesterolemii rodzinnej w Polsce, poprzez budowanie spotecznej
swiadomosci choroby, identyfikacje chorych — zwlaszcza po incydentach sercowo-naczyniowych.
Walczymy o wlgczenie badan cholesterolu do medycyny pracy i bilansu 6-latka, by moc wczesnie
diagnozowac i efektywnie leczy¢ hipercholesterolemie. Bardzo cieszy nas fakt, ze zostata uruchomiona
druga juz poradnia hipercholesterolemii rodzinnej w Gdansku, dedykowana nowym pacjentom z
podejrzeniem tej choroby. My pacjenci, cztonkowie Stowarzyszenia i nasze dzieci, juz zdiagnozowani i
leczeni, od lat korzystamy z bezcennej opieki Poradni Kardiologicznej, Kliniki Kardiologii oraz Poradni
Lipidowej dla Dzieci Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego, dziatajgcych przy Krajowym Centrum
Hipercholesterolemii Rodzinnej w Gdansku. Liczymy, ZzZe specjalistyczne, kompleksowe osrodki
powstanq przynajmniej we wszystkich wigkszych miastach kraju, co sprzyjaé bedzie poszerzeniu
diagnostyki hipercholesterolemii u dzieci i dorostych” — powiedziata Magdalena Miara-Kosewska
podczas konferencji.

W dziataniach stowarzyszenia bardzo waznym elementem jest wykrywanie, leczenie i opicka nad
najmtodszymi pacjentami ze zdiagnozowang hipercholesterolemig rodzinna.

- ,,Dzieci z hipercholesterolemiq rodzinng wymagajq specjalistycznej opieki. Rozwdj miazdzycy moze
rozpoczgc¢ sig w okresie dziecinstwa i jest bezobjawowy. W procesie diagnostycznym u dzieci konieczne
jest wykonanie szeregu badan, czesto takze genetycznych dla postawienia ostatecznego rozpoznania.
W leczeniu dzieci i miodziezy z hipercholesterolemiq rodzinng mozna zastosowac preparaty statyn juz
od 6 roku zZycia. Z uwagi na to, ze jest mozliwos¢ zastosowania bezpiecznego leczenia juz w okresie
dziecigcym wazna jest wczesna diagnostyka w tej grupie pacjentow.

Diagnostyka i leczenie dzieci i mlodziezy z hipercholesterolemiq rodzinng odbywa sie w ramach
Poradni Diabetologicznej i Oddziatu Diabetologii Dzieciecej wspoipracujqcych z Krajowym Centrum
Hipercholesterolemii Rodzinnej.” — powiedziala Dr Agnieszka Brandt z Gdanskiego Uniwersytetu
Medycznego.

Podczas konferencji Cardiolipid zorganizowanej dwa tygodnie wczes$niej w Gdyni obszernie oméwiono
problem wczesnej diagnostyki i skutecznego leczenia chorych, a takze zwrdcono uwage na konieczno$é
zwigkszenia dedykowanych do tego miejsc tj. przychodni, zajmujacych si¢ diagnozowaniem i
specjalistycznym leczeniem pacjentéw z hipercholesterolemia rodzinng.
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- ,,Rodziny z hipercholesterolemiq rodzinng, szczegolnie pacjenci w miodym wieku wymagajq
specjalistycznej opieki. Przedwczesny proces miazdzycowy, najczesciej pod postacig choroby wiencowej
moze przebiegac u nich w sposob nietypowy lub bezobjawowy. Zaawansowana diagnostyka obrazowa
jest czesto konieczna aby precyzyjnie oceni¢ zaawansowanie choroby i ustali¢ cel leczenia. W leczeniu
stosujemy ,,silne” statyny, takze w skojarzeniu z ezetimibem. Jednak pomimo tego, czes¢ chorych z
ciezkq postacig hipercholesterolemii rodzinnej lub nietolerancjq statyn nie osigga celu leczenia,
pozostajgc w grupie najwyzszego ryzyka przedwczesnego zgonu sercowego. Dla takich osob ostatnig
refundowang linig leczenia pozostaje afereza LDL-cholesterolu oraz inhibitory PCSK-9. Poradnia
kardiologiczna wraz z odziatem kardiologicznym, pracowniq LDL-aferezy i echokardiografii
funkcjonujgce od lat przy Krajowym Centrum Diagnostyki i Leczenia Hipercholesterolemii Rodzinnej
pozwalajq na prowadzenie kompleksowej, specjalistycznej diagnostyki i terapii chorych z potwierdzong
hipercholesterolemiq rodzinng. Niestety osrodkow prowadzgcych pozaustrojowe oczyszczanie krwi z
cholesterolu jest w Polsce niewiele, co sprawia, ze LDL-afereza jest trudno osiggalna dla wielu
chorych.” — powiedziata Dr Agnieszka Mickiewicz z Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego podczas
konferencji Cardiolipid.

., Zaobserwowalismy pewng poprawe w zakresie opieki nad pacjentami z FH, czego dowodem jest m.in.
otwarcie drugiej — obok dzialajgcej przy ul. Smoluchowskiego - specjalistycznej przychodni
dedykowanej pacjentom z tym schorzeniem w Gdansku. Mamy nadzieje, zZe takie osrodki powstang w
innych miejscach w kraju, by pacjenci z odlegtych rejonow Polski mogli by¢ diagnozowani i leczeni
blizej miejsca zamieszkania” - dodaje Ireneusz Bencer ze Stowarzyszenia.

- ,,Pacjenci z hipercholesterolemiq rodzing sq pacjentami wysokiego ryzyka powiktan sercowo-
naczyniowych. Wcigz do jeszcze niedawna brakowato instytucjonalnych form zorganizowanych form
diagnozowania tych pacjentow i objecia ich terapiq oraz opiekq lekarskq. Zlokalizowana przy
Krajowym Centrum Diagnostyki i Leczenia Hipercholesterolemii Rodzinnej przychodnia dziata
w ramach Narodowego Programu Zdrowia, czyli specjalnej puli ministerialnych srodkow, ktora
w trybie konkursowym, zostala, przyznana naszemu osrodkowi na realizacje takiej misja jakq jest
poprawa dostepu do diagnostyki dla pacjentow z hipercholesterolemia rodzing i objecie tq diagnostyka
mozliwie szerokiej grupy osob, umozliwienie wykonania skutecznej diagnostyki kaskadowej, a takze
wdrozenie skutecznej terapii po postawieniu rozpoznania” — powiedzial Dr Krzysztof Chlebus z
Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego podczas konferencji Cardiolipid.

Przedstawiciele Stowarzyszenia planuja kolejne dzialania. - ,,Poswiecamy duzo czasu i energii, by
polepszy¢  sytuacje pacjentow w  zakresie metod wykrywania i leczenia. Zajmujemy sie
rozpowszechnianiem wiedzy o hipercholesterolemii rodzinnej wsrod pacjentow i lekarzy. Z okazji Dnia
Swiadomosci Hipercholesterolemii Rodzinnej (24 wrzesnia), w miesigcu wrzeSniu i pazdzierniku
realizujemy akcje promocyjng i plakatowg, by zacheci¢ do wizyt w przychodniach leczenia
hipercholesterolemii w Gdansku i wykonywania badan cholesterolu przez jak najwiekszq liczbe 0sob”
— moéwi Ireneusz Bencer.

Stowarzyszenie Pacjentow z Hiperlipidemig Rodzinng w Gdansku
www.hipercholesterolemia.pl




STOWARZYSZENIE
PACJENTOW

Z HIPERLIPIDEMIA
RODZINNA

W GDANSKU

Kontakt dla mediow:

Stowarzyszenie Pacjentow z Hiperlipidemig Rodzinng

Ireneusz Bencer; email: ireneusz.bencer@hipercholesterolemia.pl
tel. 501 930 603

Poradnie dla pacjentow:

Poradnia Kardiologiczna Hipercholesterolemii Rodzinnej
Uniwersyteckie Centrum Kliniczne

Centrum Medycyny Inwazyjnej (gabinet 1, I pigtro)

80-214 Gdansk, ul. Smoluchowskiego 17

tel 58 349 33 83 (w godz. 7:00 — 8:00 oraz 9:00- 10:00; pon- pt)

Krajowe Centrum Hipercholesterolemii Rodzinnej
Poradnia Hipercholesterolemii Rodzinnej
Uniwersyteckie Centrum Kliniczne

ul. Aleja Zwycigstwa 30

80-219 Gdansk

Tel: 510-636-072

email: hipercholesterolemia@uck.gda.pl

Poradnia Lipidowa i Diabetologiczna dla Dzieci
Uniwersyteckie Centrum Kliniczne (budynek 3, gabinet 28)
80-952 Gdansk, ul. Dgbinki 7

tel. 58 349 26 90

Pracownia LDL-aferezy

Oddzial Szybkiej Diagnostyki Kardiologicznej
Uniwersyteckie Centrum Kliniczne

80-952 Gdansk, ul. Dgbinki 7

tel. 58 349 25 49
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