PODMINKY VZNIKU CENTER PRO DIAGNOSTIKU A LECBU
NERVOSVALOVYCH ONEMOCNEN

(DALE NEUROMUSKULARNICH CENTER- NMC)

Vyznamny pokrok v diagnostice a terapii nervosvalovych chorob je v nékolika
poslednich letech umoznén vyuzitim novych poznatki zejména v molekularni
biologii, genetice, imunologii a elektrofyziologii. Progn6za nervosvalovych chorob se
vyznamné zlepSila v€asnou diagnostikou a efektivni farmakoterapii.

Zakladni diagnosticka a léCebna péce mlize byt realizovana v terénu, diagnostika
diagnostickou Uvahu, ale zavedeni individualnich Ié€ebnych postupl s prevenci
nezadoucich ucinkd. To je dosazitelné pouze na pracovistich, ktera maji dostate¢né
klinické zkuSenosti s velkymi soubory nemocnych a s dostupnosti potfebnych
vySetfovacich metod.

V fadé zemi proto vznikaji specializovana pracovisté, ktera se zabyvaji diagnostikou
a léCbou nervosvalovych chorob. Tato pracovisté vyuzivaji koncentrace personalniho
a pfistrojového potencialu ke zvySeni odborné urovné poskytované péce pfi snizeni
ekonomickych nakladu.

Centrum pro diagnostiku a Ié€bu nervosvalovych chorob

Centrum pro diagnostiku a IéCbu nervosvalovych chorob se zfizuje jako
specializované pracovisté v ramci zdravotnického zafizeni vySSiho typu: fakultni
nemocnice nebo krajskd nemocnice po splnéni personalniho a technického
vybaveni. Jde o superkonzilidrni pracovisté s multidisciplinarni péci, s nadregionalni
pusobnosti. Zajistuje komplexni zakladni i specializovanou diagnostickou a
terapeutickou péci o nemocné s nervosvalovymi chorobami.

Ustanovenim Center pro diagnostiku a Ié€bu nervosvalovych chorob |ze dosahnout:

1. racionalizace diagnostiky a terapie méné Castych a obtiznéji diagnostikovatelnych
nervosvalovych chorob

2. snizeni ekonomické naroc¢nosti diagnostickych postupu a terapie téchto chorob

3. zpresnéni epidemiologickych udaji o sledovanych chorobach, cilena alokace
finan€nich zdroju

4. zlepSeni interdisciplinarni pé€e o pacienty
5. zkvalitnéni vyuky
6. podporu klinického vyzkumu

Okruh sledovanych chorob:

- autoimunitni choroby:
= dysimunitni polyneuropatie (AIDP, CIDP, MMN, neuromyotonie aj.)
= poruchy nervosvalového pfenosu (myasthenia gravis, LEMS)
= zanétlivé myopatie (polymyositis, dermatomyositis, IBM)
= vaskulitidy s postizenim PNS

- geneticky podminéné nervosvalové choroby



- metabolicky a toxicky podminéné nervosvalové choroby

- degenerativni nervosvalové choroby

Rozsah ¢innosti, personalni a technické predpoklady:

Rozsah ¢innosti

1.
2.

zakladni ambulantni péce

specializované diagnostické postupy (imunologické, metabolické, genetické
vySetfeni, biopsie s navaznosti na enzym. vySetfeni, specializované
elektrofyziologické vySetfeni aj.)

laboratorni diagnostika, vychazejici ze soudobych moznosti (vySetfovani
autoprotilatek, provadéni bioptického vySetfeni svald a perifernich nervd,
molekularné biologicka vySetfeni, elektrofyziologické vysSetfeni, klinické
vySetteni)

. terapie s vyuzivanim klinickych postupu zaloZzenych na mediciné dukazu, v

pfipadé potfeby poskytovani respiraCni a nutriéni podpory, zajisténi
rehabilitacni péce a socialni podpory

specializované léCebné postupy (plasmaferéza, IVIG a dalSi imunomodulacni
IéCebné postupy, poskytovani respiracni a nutricni podpory a;j.)

6. koordinace diagnostickych postupl v ramci multidisciplinarni péce

9.

dispenzarni pée s moznostmi monitorovani vyvoje klinickych i laboratornich
parametrl spojenych s vyvojem onemocnéni a event. s nezadoucimi ucinky
terapie

spoluprace s nadacemi, fondy a pacientskymi sdruzenimi na edukaci
vefejnostispoluprace se zahraniCnimi pracovisti, zejména pfi diagnostice
vzacnych

postgradualni vyuka

10.vyzkumna €innost, u€ast na studiich

11.Vlastni databaze vzacnych (,orphan®) a Ié€ebné narocnych chorob

12.Dodavani dat do existujicich narodnich a mezinarodnich registrd

Personalni a technické predpoklady:

Vedouci centra: neurolog se specializaci nejvySSiho stupné s erudici
v problematice nervosvalovych chorob

Neurolog s funkéni odbornosti v EMG (minimalné 2, aby byla zajisténa
zastupitelnost a kontinualni zajisténi péce v neodkladnych pfipadech

Neurolog s erudici v intenzivni mediciné

Soucasti centra mohou byt dalSi odbornici: klinicky imunolog, détsky neurolog,
genetik, neuroradiolog, patolog, klinicky psycholog



- Multidisciplinarni spoluprace: gynekologie a porodnictvi (porody myastenickych
matek), revmatologie (problematika zanétlivych myopatii, vaskulitid), onkologie,
oddéleni pro diagnostiku vrozenych poruch metabolismu, chirurgie (tymektomie)

- Specializovany stfedni zdravotnicky personal v&etné EMG laborantl a
rehabilitacnich pracovniku

- Specializovana ambulance
- Standardni lGzkové oddéleni (cca 4 - 6 1Gzek/ mil. obyvatel)
- Neurologicka JIP s moznosti UPV nebo ARO v nemocnici

- Moznost provadéni elimina¢nich metod (vyménna plazmaferéza, imunoabsorpce)
vV nemocnici

- Laboratof klinické neurofyziologie (EMG, s mozZnosti specialnich vySetfovacich
testu
= single fiber EMG,
= testovani autonomniho nervového systému

- likvorologicka a neuroimunologicka laboratof (standardni vySetfeni mozkomisniho
moku, vCetné kvantitativniho a kvalitativniho cytologického vysSetfeni, dostupnost:
vySetfeni izoelektrickou fokusaci, vysSetfeni bunéénych populaci pratokovou
cytometrii, diagnostiky neuroborreliozy, vySetfeni autoprotilatek

Tyto podminky byly schvaleny

Vyborem Ceské neurologické spoleénosti dne 17.9. 2010



Centra schvalena vyborem Ceské neurologické spoleénosti

NK FN Motol, Praha

NK VEN Praha

NK FTN Praha

NK FN Plzen

NO Nemocnice Pardubice
NK FN Ostrava

NK FN Brno

NK FN Olomouc

NK FN Hradec Kralové

DalS$i pracovisté mohou byt ustanovena po splnéni technickych a personalnich
predpokladu



