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Struktura centrové péče o 

pacienty s NMD v UK 

 

1. Nervosvalová centra – centra klinické 

péče 

 

2. Referenční centra – diagnostická centra 

 

3. MRC centra – výzkumná centra 



1. Centra klinické péče  

“Nervosvalová centra per 

excellans”  
 

• Zřizuje NHS (National Health Service), 
podmínkou je dostupnost mezioborové 
péče, ALE neexistují jasná pravidla 
(neurolog, genetik, patolog, rhb, 
sociálni pracovník, psycholog, …). 

 

• Zřizují se při větších nemocnicích či 
universitách.  

 



Welsh Neuromuscular network 

document (October 2012) 

V UK dohromady 17 center, 

počet obyvatel 66 mil.                  

→ 1 centrum na 3.6 mil. obyvatel. 



Nervosvalová centra nepokrývají 

veškerou péči 

 

• Zcela na centrech nezávislé jsou tzv. 

ventilační týmy s 24 hod službou.  

 

• Ve většině případů centra nezahrnují 

chirurgické obory – pr. ortoped. 

 

• Velká variabilita mezi centry. 

 

 



2. Referenční, diagnosticka centra 

• Dg Pletencové slalové dystrofie – 
Newcastle. 

 

• Dg Kongenitalní myopatie a kongenitalní 
svalové dystrofie – Londýn. 

 

• Dg Kongenitalní myastenické syndromy – 
Oxford. 

 

Extra platba od NHS. 



3. MRC nervosvalová centra 

• Výzkumná centra 

MRC (Medical Research Council) – extra 

platby ze státního rozpočtu na výzkum v 

oblasti NMD (forma grantové podpory). 

 

Newcastle   - Oxford-    Londýn 

http://www.mrc.ac.uk 

http://www.mrc.ac.uk/


• Založeno pri genetickém oddělení (NHS) ve spolupráci s Newcastle 

Universitou. Cca 80 zaměstnanců. 

Aktuální vedení centra:  

Prof. K. Bushby (genetik), Prof. H. Lochmuller (neurolog), Prof. V. Straub 

(detsky neurolog). 

 

 

 

 

Struktura centra: 

• Klinická část. 

• Diagnostika – standardní vyšetření + referenční centrum pro LGMD. 

• Výzkumné laboratoře – DNA lab., experimentalní lab. 

• TREAT-NMD – organizace spolupráce mezi nervosvalovými centry 

Světa. 

MRC Newcastle Muscle Centre 



MRC Newcastle Muscle centre 



Klinická část centra 
• Pouze ambulantní péče, možná i návštěva sestry či sociální 

pracovnice doma (“home visit”). 

 

• Během ambulantní kontroly je pacient vyšetřen: 

Sestrou se specializací na nervosvalová onemocněni - objasnění 
charakteru nemoci, řešení každodenních starostí, genetické 
poradenstvi, ….  

 

Fyzioterapeutem – vyšetření dechových fci, svalový test → návrh 
rhb, pomůcek, je-li potřeba pulse ox test (vysetření noční 
hyposaturace). 

 

Lékařem. 

 

Sociálním pracovníkem. 

 

Frekvence kontrol dle potřeby, dospělí pacienti cca 1x ročně, děti 
a 6 měsíců.  Existuje speciální kód pro platbu komplexní péče.  

 

 
 



 



 



Zdroje financování klinické péče 

Granty

NHS

Klinicke studie
farmakoligickych firem

Universita



Struktura Centra 

• Klinická péče -  26 lidí 

 

• Laboratorní výzkum –  15 lidí 

 

• TREAT NMD + granty – 39 lidí 



Zdroje financování Centra 

NHS platba vcetne
platby za referencni
centrum pro LGMD

Universita

Granty

Klinicke studie
farmaceutickych firem



Situace v České republice 

 

 

• Oficiálne existují tzv. Nervosvalová 

centra – garantem kvality je 

Neuromuskuláni sekce Česke 

Neurologické Společnosti JEP. 

 





Nervosvalová centra v ČR 

V ČR 10 mil obyvatel, 9 center – 1 centrum / 1,1 mil. Obyvatel. 



Nervosvalová centra v ČR 

Existují, 

ALE:  

• Problém s personálním zajištěním. 

• Multidisciplinarní péče vetsinou zajištěna v 
rámci nemocnice.  

• Péče je hrazena standardní platbou 
ambulantního výkonu. 

 



Nervosvalové centrum                 

FN Motol 
• 2 části: 

Neurologická klinika FN Motol 

Klinika dětské neurologie FN Motol 

 

Multioborovost zajištěna v rámci FN Motol.  



Situace péče o NMD v ČR 

Ve shodě se situací v UK: 

• Dostupnost diagnostiky. 

• Zdravotni péče. 

 

Rozdíly mezi ČR a UK: 

• Komunikace mezi zdravotnickými ale i  

nezdravotnickými obory. 

• Kontinuita péče při přechodu do dospělosti. 

• Dostupnost ventilačních týmu. 

• Možnosti pomůcek a protetiky. 

• Sociální podpora, ekonomická situace rodin. 



V ČR je možnost nemocniční péče a dále péče v 

rámci rodiny. Chybí možnost částečné péče mimo 

domov – v UK 10 dní v roce je možnost využití 

celodenní stacionární péče, dále možnost domácí 

výpomoci  - např. 4x týdně na noc dochází sestra, 

která polohuje pacienta, možnosti integrace NMD 

pacientů do normálních škol,..…. 



Budoucnost 

 

• Hledáni nových zdrojů financování center   

 

   - duležitý zdroj granty,  

 

   - vhodné extra kódy pro komplexní péči 

ve vybraných centrech, oficiální status 

Nervosvalových center ? 

 

 



Budoucnost 

 

• Zlepšení komunikace mezi 

zdravotnickými obory (snaha o zajištění 

multidisciplinární péče, kontinuita péče 

v dospělosti), ale i zlepšení spolupráce 

s nezdravotníky (sociálni péče, 

pacientské organizace). 

 



Organizace, občanská sdružení a nadace 

podporující pacienty s nervosvalovými 

nemocemi v ČR. 



Inspirace 

• UK: Muscular dystrophy campaign, 

          Action Duchenne, 

          Duchenne Family Support Group, Cure-NMD, Myotonic 

Dystrophy Support Group, Jennifer Trust for SMA , FSH-MD Support 

Group UK, Duchenne Ireland, CMT Support Group.   

 

• Francie (66 mil): AFM pacientská 

organizace vrozených NMD                  

www.afm-telethon.com 

             podpora rodin+ výzkum NMD 

http://www.afm-telethon.com/
http://www.afm-telethon.com/
http://www.afm-telethon.com/
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Prof. Milanu Mackovi jr. za podporu v rámci grantu RD-Connect; 

Panu Renému Břečťanovi za podporu v rámci Parent Projektu; 

Universitě Karlově za podporu v rámci fondu mobility; 

Přednostovi Kliniky detske neurologie prof.Vladimiru Komarkovi  za 

možnost čerpání neplaceného volna a kolegům na klinice za péči o 

NMD pacienty v mé nepřítomnosti.  
 




