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Stav péče o nemocné s 
Neuromuskulárními chorobami v ČR

Stanislav Voháňka
Předseda NM sekce ČNS

Východiska
Nervosvalové choroby patří v převážné většině případů mezi tzv. 
vzácné choroby ("orphan„)

< 1 / 2000 obyvatel

< 1 / 2500 obyvatel

Postihuje méně než 200 tis. obyvatel

Patří sem všechny autoimunitní nervosvalové choroby a všechny dědičné nervosvalové choroby

Řídký výskyt těchto chorob klade velké nároky na vzdělání lékařů, činí získávání relevantních informací o těchto 
chorobách krajně obtížným a vede k zanedbávání péče o tyto nemocné
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Vrozená  nervosvalová onemocnění
Poruchy motoneuronů

SMA, ALS/MND

Primární svalová postižení 

DMD/BMD  a další progresivní svalové dystrofie

Kongenitální myopatie a kongenitální svalové 
dystrofie

Hereditární neuropatie 

CMT/HSMN 

Hereditární poruchy NS přenosu

Centralizace + Multioborová spolupráce

Vzácná autoimunitní onemocnění

Poruchy NS přenosu

Myastenie, LEMS, neuromyotonie

Autoimunitní neuropatie

CIDP, AIDP, MMN

Autoimunitní myopatie

PM, DM, IBM

Centralizace + Multioborová spolupráce
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Ostatní NMO

Diabetická neuropatie

Kompresní neuropatie a další úžinové syndromy

Toxické polyneuropatie a myopatie

….

Metodické vedení, diferenciální diagnostika, specifické programy

Neuromuskulární sekce ČNS
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Neuromuskulární sekce ČNS

Centra
Registry
Doporučené postupy
Odborná setkání
Webové stránky

Počet center

 Spolková republika Německo
82 mil. obyvatel
26 center

 Svobodný stát Bavorsko
12.5 mil. obyvatel
3 centra

Zdroj: Arpád von Moers: Neuromuscular centers in Germany, EAMDA Praha, 9.9.2011

Tedy přibližně 2‐ 3 hlavní centra na ČR (v současnosti 9 center)
Odborné zabezpečení
Teritoriální dostupnost

Centra by neměla vykonávat pouze expertní diagnostiku, ale i 
komplexní péči
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Co je potřeba udělat…

Stanovit skupiny vzácných chorob, které sdílejí podobný 
charakter 
Diagnostiky, zdravotní péče, sociálních důsledků

Stanovit síť
Počet center
Vertikální členění

Kritéria
Odborná
 Teritoriální

Některá kritéria excelence
 Vysoká úroveň odbornosti a zkušeností dokumentovaná

 Počtem nemocných

 Počtem publikací

 Granty

 Uznáním odborné komunity

 Vzdělávacími a tréninkovými aktivitami

 Implementace standardů

 Měření kvality
 Evaluace  pacienty a jejich organizacemi

 Sledování doby do stanovení diagnózy

 Etc..

 Účast na sběru dat

 Pro vědecké účely a 

 Pro potřeby plánování zdravotnictví

 Kapacita pro

 Koncentraci péče

 Účast na klinických studiích

 Multidisciplinární přístup a zapojení do sítí národních i evropských

 Kontinuita péče

 Podle věku

 Podle stádia choroby
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Registry

Panuje shoda, že jedním z klíčových faktorů v rozvoji 
péče, výzkumu a klinických studiích hrají registry

Globální, evropské, národní (8)

Již více než 1300 pacientů…    Financování ???

Kde jsou další pacienti s MD

Telefonický průzkum 2012

Celkem 682 respondentů
62% (425) nemá v péči žádného pacienta s 

MD
34% (235) má v péči 1- 5 nemocných (medián 

2) 
24 z nich uvedlo, že provádí vše ve vlastní 

režii a nikam nemocné neposílá
Je těmto pacientům poskytována správná 

péče?
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Doporučené postupy

Odborná setkání

Neuromuskulární kongresy
Výroční zasedání kurátorů NM registrů
Topické workshopy
Vlastní program na národních kongresech
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