Registr pacientl s neurovyvojovym onemocnénim a nutnosti multidisciplinarni péce

Oddéleni rekonstrukéni a plastické chirurgie, Masarykova nemocnice Usti nad Labem
Ponseti Clinic, Praha

Cil prezentace: vyvolat mezioborovou diskusi v odbornych spole¢nostech interesovanych obor
na téma registru pacientli s multioborovym piesahem a vyhodnotit parametry vhodné ke
sledovani. Po shodé odbornikli vytvorfit aplikaci pro praxi i jako zaklad registru pacientl s
moznosti vyhodnoceni efektu péce a reagovat adekvatnimi zménami v postupu terapie.

S pokrokem neonatdlni péce se stadle vice setkdvdame s pacienty  Na zdkladé zkuSenosti z jinych zemi, kde funguje
s neurovyvojovym onemocnénim. Incidence vyskytu se udavd 2-5 déti  dobfe registr takovych pacientd, je Zadouci
na 1000 narozenych, ale do kategorie déti s neurologickym  prodiskutovat a navrhnout systém evidence
onemocnénim a nutnou multidisciplinarni péc¢i spadd mnohem vice  konkrétnich udajl, které by vedly ke zlepseni
jedinc. Navzdory vyspélé péci se stile potykdme s nejednotnymi  spoluprace odbornik zapojenych do
postupy a zejména nedostatkem evidovanych informaci, které by pé¢i  multidisciplinarniho  tymu. Jednoduchou a
o tyto déti usnadnily nejen ndm Iékariim, ale predevsim jejich rodicim  uZivatelsky pfijemnou cestou mlzZe byt vyvoj
a pecovatelim. BohuZel nelze Fici, Ze mame v republice centra péée o  aplikace pro mobilni zafizeni, do které bude
takové pacienty, casto musi rodie s postizenymi détmi cestovat za moZné zaznamenat klicové momenty |écby,
péci po viech koutech zemé. véetné medikace, aplikace botulotoxinu (kdo,
kdy, kam a jakou davku), preskripce pomucek,
POSNA vysledky zobrazovacich a jinych vysetreni, péci
it chodie edidon s ovomanie | - fyzioterapeutickou, Iézeriskou a pfipadné i
+ Shoda ve sledovanych parametrech: vék 79%, GMFCS 81%, MP 76% podporu socialni. Kazdy z odbornikd, podilejicich

se na péci o konkrétni dité by mél prehled o
* MP 100%, Shentonova linie 94%, CE thel, acetabuldrniindex 82% povsj(upu ,k0|,evgu' a Zam_eZIIO by S? tak i dUpllk?CI,
+ K prevenci dislokace je moznosti aplikace botulotoxinu (78%) vyzadané péce (preSkrlpce pomucek, opakovani
X3patn4 evidence rentgenovych vysetreni, byla by jasna evidence
aplikace botulotoxinu apod.).
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Multidisciplindrni péce o déti s neurovyvojovym onemocnénim by méla byt vizitkou péce moderni a vyspélé mediciny v kazdé
zemi. Je tedy na misté debata o tom, jak tuto péci ujednotit, zefektivnit a zjednodusit zejména pro ty, ktefi ji potfebuji. Druhym
hlediskem je vhled nékolika rlznych specialistd do jednoho problému, ktery jisté mliZe pfinést pacientdm kvalitnéjsi a
komplexnéjsi péci a odbornikiim zpétnou vazbu o indikované péci.

Forma aplikace by mohla usnadnit i komunikaci odbornikli v uzavieném chatu, hleddni spoluprace, sdileni novinek a
zkuSenosti.

Q
Kontakt: Monika Frydrychova, monika.frydrychova@kzcr.eu, frydrychova@ponseticlinic.cz y
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