655_Aktualni_sdeleni_Taborky.indd 655

:A Aktuadlni sdéleni

655

I Memorandum o vzajemné spolupraci

Memorandum o vzajemné spolupraci mezi

1. Spoleénosti lékaiské genetiky a genomiky Ceské lékaiské spoleénosti Jana Evangelisty Purkyné
Zastoupenou: prof. MUDr. Milanem Mackem, jr., DrSc., MHA, pfedsedou vyboru SLG CLS JEP
Se sidlem: Sokolska 490/31, 120 00 Praha 2

2. Ceskou kardiologickou spoleénosti, z.s.
Zastoupenou: prof. MUDr. Petrem O$tadalem, Ph.D., FESC, pfedsedou CKS
Se sidlem: Netroufalky 6b, 625 00 Brno

3. Ceskou asociaci preventivni kardiologie Ceské kardiologické spoleénosti, z.s.
Zastoupenou: prof. MUDr. Milodem Taborskym, CSc., FESC, FACC, MBA, pfedsedou CAPK
Se sidlem: Netroufalky 6b, 625 00 Brno

(spolec¢né dale jen ,smluvni strany Memoranda”)
uzavreli nize uvedeného dne, mésice a roku Memorandum o vzajemné spolupraci
(dale jen ,Memorandum™)

l.
Preambule

Smluvni strany, podpisem tohoto Memoranda, deklaruji
spole¢ny zdjem o vzdjemnou spolupraci, a to predevsim
v oblasti diagnostiky a |écby kardiovaskularnich genetic-
ky podminénych onemocnéni, v problematice kardiovas-
kularni prevence, vzdélavani odborné a laické verejnos-
ti a v dalSich segmentech, s cilem dosahnout optimalni
dostupnosti specializovanych genetickych vysetfeni pro
indikované pacienty, metodiky vzdjemného preddvani
pacientt véetné definice standardu reference a podpory
obou odbornosti. Cilem je dlouhodoba kultivovana od-
borna spoluprace obou odbornosti ve prospéch pacientu
a cesty pacienta systémem zdravotni péce.

1.
Obecné principy spoluprace zalozené na EBM datech:
1. Dédi¢na kardiovaskularni onemocnéni se déli do tfi
hlavnich skupin onemocnéni myokardu: 1. dédi¢né kar-
diomyopatie, 2. dédi¢né arytmické syndromy spojené
s normalnim strukturdInim ndlezem na srdci a 3. dédi¢-
né aortalni syndromy ¢asto spojené s chlopennimi va-
dami typu bikuspiddlni aortalni chloper nebo prolaps
mitralni chlopné.

2. Spole¢nym jmenovatelem dédi¢nych kardiovaskular-
nich onemocnéni je riziko nahlé srde¢ni smrti, zejména
u jedincl mladsich 50 let. Nahla srde¢ni smrt je dle sou-
casnych znalosti prvnim a ¢asto poslednim projevem
dédi¢ného onemocnéni, a to az v poloviné pfipadd,
a v pripadé kardiomyopatii ¢asto predchazi rozvoji jed-
noznacnych strukturalnich zmén srde¢niho svalu.

1.
Logistika genetické péce v kardiologii:

1. Klinickou indikaci ke genetické konzultaci stanovi oset-
fujici kardiolog, pokud zjistil moznou diagnézu nékte-
ré z forem dédi¢ného kardiovaskuldrniho onemocnéni.

2. Vlastni indikace ke genetickému vysetfeni musi byt po-
tvrzena a vedena lékafskym genetikem, ktery odpovi-
da za adekvatni interpretaci vysledkd vysetfeni. V bu-
doucnosti se subjekty tohoto memoranda budou snazit
o zjednoduseni tohoto schématu u nékterych klinicky
jasnych diagnéz.

3. Genetickou péci v kardiologii chdpeme v principu jako
mezioborové komplexni vysetieni. Jeho soucasti je
klinickogenetickd konzultace se ziskanim podrobné
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osobni a rodinné anamnézy. V rdmci osobni anamnézy
je nutné se zaméfit na zjisténi viech prlvodnich neu-
rologickych, jaternich, renalnich a jinych onemocné-
ni, kterad se mohou vyskytovat v rdmci syndromového
postizeni. Soucasti konzultace je také sestaveni rodo-
kmenu alespori ve tfech generacich s ur¢enim dalsich
rodinnych pFisludnikd v riziku onemocnéni. Témto by
mélo byt nabidnuto kardiologické screeningové vyset-
feni s cilem dosahnout primarni prevence zavaznych
komplikaci na principech kaskddového rodinného vy-
Setfeni.

4. Prosazujeme koncepci multidisciplindrniho tymu. Péce
o pacienty a jejich pfibuzné s dédi¢nym kardiovaskular-
nim onemocnénim predpoklada uzkou multidisciplinar-
ni spolupraci détskych i dospélych kardiologU/arytmo-
logU/kardiochirurglh s Iékafskymi a molekuldrnimi
genetiky, patology, soudnimi |ékafi a Iékafi intenzivni
mediciny ¢i akutni kardiologie, neurology, praktickymi
lékari a psychology aj.

5. Dulezitou oblasti genetického vysetfeni v kardiologii
s ohledem na riziko nahlé srde¢ni smrti je i komplexni
posmrtné vysetieni zemrelého a jeho pozUstalych v rizi-
ku. Nezbytné je standardizované provedeni pitvy nadhle
zemrelé osoby, véetné spektra doplnujicich laborator-
nich vysetfeni, a naslednd uzka spoluprace klinickych
Iékara s patology, resp. soudnimi lékafi. Priklad aktivity:
www.nahleumrti.cz/kontakt.

V.
Principy spoluprace subjektil v rozsifeni povédomi
a dostupnosti kardiogenetického vysetreni:
Odborné spole¢nosti se dohodly, Ze primdrnim cilem je
dlouhodoba spoluprace zajistujici kontinuitu, rozsifeni
povédomi a dostupnosti genetického vysetieni v 1é¢bé pa-
cientd s dédi¢nym kardiovaskuldrnim onemocnénim.
Cilem spole¢nych aktivit je predevsim zajisténi regio-
nalni dostupnosti genetickych vy3etfeni pro indikované
pacienty. Prosazujeme spolecné koncepci genetického
poradenstvi, které by mélo byt dostupné v kazdém kar-
diovaskularnim centru dle Véstniku MZCR KV centra (Se-
znam-center-vysoce-specializované-kardiovaskularni-pé-
Ce.pdf) (gov.cz). Tato skutecnost je i soucasti Narodniho
kardiovaskularniho planu (Narodni kardiovaskularni plan
Ceské republiky na obdobi 2025-2035).
Vytvofime mapu specializovanych kardiologickych praco-
vist, ktera spolupracuji v ramci multidisciplinarnich tymu
s lékafskym genetikem a akreditovanou molekuldrnége-
netickou laboratofi. Tato mapa bude zvefejnéna transpa-
rentné na webu Narodniho zdravotnického informacniho
portalu (NZIP) a také bude dostupna na webovych stran-
kach obou spolec¢nosti a socidlnich sitich s cilem informo-
vat jak |ékare, tak pacienty. Tato sit bude prubézné aktua-
lizovdna na zdkladé dohody obou odbornych spolecnosti.
Aktivné spolupracujeme s pacientskymi organizacemi,
dominantné s Ceskou alianci kardiovaskularnich onemoc-
néni, z.s., (CAKO) a se zainteresovanymi pacientskymi or-
ganizacemi sdruzenymi v Ceské asociaci pro vzacna one-
mocnéni, z.s., (CAVO).
Budeme vytvéret spolecnd odborna stanoviska a publiko-
vat je jako mezioborové dokumenty o spolupraci. Budeme
spolupracovat se zainteresovanymi Evropskymi referen-
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¢nimi sitémi pro vzacnd onemocnéni dle Véstniku 1/2022.
Pribézné budou dle novych poznatkl a studii tyto doku-
menty aktualizovany.

V.

Zakladni odborné dokumenty spolupracujicich subjektt:

1. Krebsova A, Kutilkova E, Kubanek M, et al. Genetické
vysetfeni v kardiologii: Aktualizované souhrnné vyjad-
feni a doporuceni odbornikd pracovni skupiny kardio-
genetiky pfi CAPK/CKS, SLG a CSSL a ST pf¥i CLS JEP. Cor
Vasa 2025;67:511-534.

2. Peichl P, Bulava A, Toman O, Kautzner J. Doporuce-
ni ESC pro diagnostiku a lé¢bu pacientl s komoro-
vymi arytmiemi a prevenci nahlé srde¢ni smrti, 2022.
Zeppenfeld K, Tfelt-Hansen J, de Riva M, Winkel BG,
Behr ER, Blom NA, Charron P, Corrado D, Dagres N, de
Chillou C, Eckardt L, Friede T, Haugaa KH, Hocini M,
Lambiase PD, Marijon E, Merino JL, Peichl P, Priori SG,
Reichlin T, Schulz-Menger J, Sticherling C, Tzeis S, Ver-
strael A, Volterrani M; ESC Scientific Document Group.
Pfeklad zkraceného dokumentu pfipraveny Ceskou
kardiologickou spolecnosti. Cor Vasa 2023;65:186-235.

3. Votypka P, Krebsova A, Norambuena-Poustkova P, et
al. Post-mortem genetic testing in sudden cardiac de-
ath and genetic screening of relatives at risk: lessons
learned from a Czech pilot multidisciplinary study. Int
J Legal Med 2023;137:1787-1801.

4. Wilde AAM, Semsarian C, Marquez MF, et al. European
Heart Rhythm Association (EHRA)/Heart Rhythm Soci-
ety (HRS/Asia Pacific Heart Rhythm Society (APHRS)/
Latin American Heart Rhythm Society (LAHRS) Expert
Consensus Statement on the State of Genetic Testing
for Cardiac Diseases. Heart Rhythm 2022;19:e1-e60.

5. Zeppenfeld K, Tfelt-Hansen J, de Riva M, et al. 2022
ESC Guidelines for the management of patients with
ventricular arrhythmias and the prevention of sudden
cardiac death. Eur Heart J 2022;43:3997-4126.

6. Verhagen JMA, Kempers M, Cozijnsen |, et al. Expert
consensus recommendations on the cardiogenetic care
for patients with thoracic aortic disease and their first-
-degree relatives. Int J Cardiol 2018;258:243-248.

7. Stiles MK, Wilde AAM, Abrams DJ, et al. 2020 APHRS/
HRS expert consensus statement on the investigation
of decedents with sudden unexplained death and pa-
tients with sudden cardiac arrest, and of their families.
Heart Rhythm 2021;18:e1-e50.

8. Escobar-Lopez I, Ochoa JP, Royuela A, et al. Clinical
Risk Score to Predict Pathogenic Genotypes in Pa-
tients With Dilated Cardiomyopathy. J Am Coll Cardiol
2022;80:1115-1126.

9. Nordestgaard BG, Chapman MJ, Humphries SE, et al.
Familial hypercholesterolaemia is underdiagnosed and
undertreated in the general population: guidance for
clinicians to prevent coronary heart disease: consen-
sus statement of the European Atherosclerosis Society.
Eur Heart J 2013;34:3478-3490a.

10. Adler A, Novelli V, Amin AS, et al. An International,
multicentered, Evidence-based reappraisal of Genes
reported to Cause Congenital long QT Syndrome. Cir-
culation 2020;141:418-428.

02/11/2025 16:33:54



655_Aktualni_sdeleni_Taborky.indd 657

:A Aktuadlni sdéleni

657

VL.
Zavérecna ustanoveni:

1. Smluvni strany Memoranda vyjadrfuji svou vuli vzajemné
spolupracovat v oblasti vymezené timto Memorandem
zplsobem uvedenym v ¢l. [.-V.

2. Memorandum je projevem skute¢né, svobodné a vazné
vule smluvnich stran Memoranda.

V Praze dne 26. fijna 2025

Prof. MUDr. Milan Macek jr., DrSc, MHA
Ustav biologie a lékafské genetiky,

2. |ékarska fakulta Univerzity Karlovy

a Fakultni nemocnice v Motole, Praha

Prof. MUDY. Milos Taborsky, CSc., FESC, FACC, MBA
Kardiologicka klinika, Fakulta zdravotnickych studii
Univerzity J. E. Purkyné v Usti nad Labem

a Krajska zdravotni, a.s. —

Masarykova nemocnice v Usti nad Labem

3. Memorandum je vyhotoveno ve tfech stejnopisech,
z nichz kazdd smluvni strana Memoranda obdrzi po
jednom stejnopise.

4. Memorandum nabyva platnosti a uc¢innosti dnem pod-
pisu viemi smluvnimi stranami Memoranda.

Prof. MUDr. Petr Ostadal, Ph.D., FESC
Kardiologicka klinika, 2. |ékafska fakulta Univerzity
Karlovy a Fakultni nemocnice v Motole, Praha

Prof. MUDr. Ales Linhart, DrSc., FESC, FCMA
IIl. interni klinika kardiologie a a angiologie,
1. lékarska fakulta Univerzity Karlovy

a Vieobecna fakultni nemocnice v Praze

Doc. MUDvy. Alice Krebsova, Ph.D.
Klinika kardiologie, Institut klinické
a experimentdlni mediciny, Praha
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