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Diplomova préce Strategie 1écby botulotoxinem A u détské
mozkové obrny v CR

Priloha 2: Zvaci dopis do vyzkumu

FN MOTOL

Prednosta - prof PaedDr. Pavel Kolai, Ph D
tel.- 224 439 201 fax: 224 435 220
V Uvalu 84, Praha 5 - 15000

Vizemy/a

Na rehabilitaénich liFkach a v ambulancich détské éasti Kliniky rehabilitace a
télovychovného lékarstvi 2 LF UK a FN Motol se velmi frekventované setkavame s détmi po
aplikaci botulotoxinu. Nagi zkuienosti je, Ze pracoviité, ze kterych k nam tito pacienti pfichazi, maji
rizna indikaéni kritéria, zplisoby aplikace i nasledni doporuéeni k rehabilitaci. Radi bychom proto
tuto situaci napii¢ Ceskou republikon zmapovali a poznali zavedené zpisoby aplikace jednotlivych
pracovist.

V souvislost s timto zimérem bychom Vis velmi radi poprosili o spolupréci na moZnosti
ziskini dat o organizaci lé&by a pribéhu aplikace Botulotoxinu A u détskych pacienti s DMO
v Ceské republice. Ziskané mformace budou zpracovany v ramei diplomové prace.

Pro cil prace jsme zvolili tzv. pelostrukturovany rozhovoer, protoZe nam umoZni nasbirat a
vyhodnotit i drobné nazorové odlidnosti a neziZi nashirané informace tak, jak se to déje pii
vypliiovini pfeddefinovanych dotaznikii Jednalo by se o zhruba 30-40 minut dlouhy rozhovor bud
piimo, nebo v online prostiedi (dle Vasi preference) vizany na pribéh 1é&by a aplikace botulotoxinu
ve Vasi praxi. Okruhy otazek poileme pfedem. Fozhovor bude anonymizovan. Zaznam bude slouzit
pouze pro vyie uvedens ufely, bude s nim nakladino eticky a nebude poskytut tfetim stranam.

Zpracované vysledky celé price Vam poskytmeme a nabidneme k dal3i diskuzi

W piipadé Vaseho souhlasu mec dékujeme za spolupraci.

?‘VA/KGHI‘. Ph.D. ; Pfednosta Kliniky rehabilitace a télovychovného lékafstvi 2. LF UK

7/

MUDr. Mmina%v_gﬁ: HA ; Zdravotnicky zastupce pfednosty klmiky
AR

MUD:. Olga Dyrl,{ug{’vi; Zdravotnicky zastupee piednosty kliniky _ Kontakini asoby:

+ |

Eilip Jeacl@famotolcz
S



Diplomova préce

Strategie |écby botulotoxinem A u détské
mozkové obrny v CR

Priloha 3: Obecna cast — Souhrn kodovanych vypovédi
dotazovanych

1. Od jakého roku |2. Jaké byla Vase |3. Kolika 4. Kolik z pacientii |5. Jaké jsou 6. Zhruba kolika  |7. Kolik zhruba 8. 0d jakého véku
jiZ aplikujete BTX? |cesta k aplikaci pacientim jsou déti? nejcastéjsi détem s DMO procent pacientt pacienti
; BTX? meésicné aplikujete diagnozy, u nichZ |rocné aplikujete |s DMO jsou ve Vasi aplikujete BTX?
Dotazovani BTX? tuto lécbu botulotoxin A? logické pétia
vyuZivdte? kolik prichdzi pouze
na aplikaci BTX?
1996 mentor z CR 50 majorita DMO; PBP; Stovky 100% 0,5 let
cervikaIni dystonie;
pourazové; iktus ;
blefarospasmus;
Dotazovany 1 opistotonus
1996 mentor zahr. 28 majorita DMO Stovky 0% 1 let striktné (spise
Dotazovany 2 0d2)
1999 mentor ¢r; kurz & |17 majorita DMO Stovky 25% 1 let striktné
Dotazovany 3
2018 mentor &r; kurz ér; |25 majorita DMO Nelze 40% nelze
Dotazovany 4 kurz zahr.
2014 kurz ér; kurz zahr.; |7 majorita DMO Desitky 95% 2 let striktné
Dotazovany 5 mentor ¢r
2007 kurz ¢r; mentor ¢r |8 minorita CMP; roztrousend [Jednotky 1% 6let
Dotazovany 6 skleréza; DMO
2013 mentor ¢r 15 majorita DMO Desitky 100% 1 let striktné (spise
Dotazovany 7 od 2)




Diplomova préce Strategie |écby botulotoxinem A u détské
mozkové obrny v CR

Priloha 4: Obecna cast — Souhrn Cetnosti kodovanych odpovédi

KOD | CETNOST
1. Jak dlouho jiZ aplikujete BTX?
<2000 3
2000-2010 1
>2010 3

2. Jaké byla Vase cesta k aplikaci BTX?

kurz ¢ér 3
kurz zahr. 2
mentor ¢r 5

mentor zahr. 1
mentor klinika 0

3. Kolika pacientim mésicné aplikujete BTX?

<=15/m 3
>15 /m 3
>30 /m 1
4. Kolik z pacientd jsou déti?

majorita 6
minorita 1
oboji 3
jen 4

5. Jaké jsou nejcastéjsi diagndzy, u nichZ tuto IéCbu vyuZivdte ?
DMO 7
PBP 1
cervikalni dystrofie 1
pourazové 1
iktus 2
blefarospasmus 1
roztrousena skleréza 1
opistotonus 1

6. Zhruba kolika détem s DMO rocné aplikujete botulotoxin A?
stovky 3
desitky 2
jednotky 1
nelze 1

7. Kolik zhruba procent pacientit s DMO jsou ve Vasi neurologické péci a kolik
prichdzi pouze na aplikaci BTX?
Ve vlastni kontinualni péci >50% 3
Ve vlastni kontinudlni péci < 50% 4
8. Od jakého véku pacientl aplikujete BTX? Je néjakd vékovd hranice, kdy jiZ
aplikaci neindikujete ?

1 striktné
0,5
2 striktné
6
nelze
2 svyjimkamiod 1

N[(R|R|(R|[R|=




Diplomova préce

Strategie |écby botulotoxinem A u détské
mozkové obrny v CR

Piiloha 5: cast Aplikace u déti s DMO — Souhrn kodovanych
vypovédi dotazovanych

Dotazovany 7

osetrovatelstvi

spasticita omezujici
funkci

1. Podle jakych 2. Jaké jsou 3. Jakd jsou Vase |4.Jakym 5. Jakym 6. Rozhodujete o |7. Co jako
pravidel & nejéastéjsi klinické |indikacni kritéria lisob plisok déti aplikaci kontraindikace
2zvyklosti se ve Vasi |cile aplikace? aplikace? zohledriujete tizi |vysetfujete? é, nebo |poddvdni BTX?
Dotazovani praxi pfi aplikaci postiZeni ditéte? svij ndzor
Fidite? konzultujete s
jinymi
odbornostmi?
zkusenosti zabranéni vzniku ranna diagnéza Vojtova lokomocni |Vojtova lokomoéni |samostatné spc; periferni
kontraktur; bolest; |dmo (dyn.); fixni |stadia stadia; vojtova vétsinou; ortoped; |parézy;
milniky kontaktury (od diagnostika fyzio nespoluprace
batolat) rodi¢y; aplikace
pouze do jednoho
Dotazovany 1 svalu
zkusenosti zlepSeni chiize; lokalizovana GMFCS neurol. Vys. nora spc; fixni
zabranéni progrese |spasticita s dystonii kontraktura rel.
kontraktur; bolest; |(dyn.); prevence
prevence ortopedickych
ortopedickych komplikaci
Dotazovany 2 komplikaci
zkusenosti milniky; zlepseni lokalizovana GMFCS, neurol. Vy3.; samostatné Fixni kontraktura
chtize; prevence spasticita omezujici |[Komannova skdla |ashworth (nemod.) |vétsinou; ortoped; |abs.; general.
ortopedickych funkci (dyn.); fyzio; rhb lékaf Spasticita
komplikaci; spoluprace rodiny;
zabranéni progrese [spoluprace
kontraktur; ortopeda
Dotazovany 3 oSetfovatelstvi
guidelines zlepseni chlize bez odpovédi GMFCS Ashworth nemod.; |samostatné fixni kontaktura
Pennovo score vétsinou; logoped; |abs.
Dotazovany 4 fyzio
guidelines, SPC zabranéni progrese |lokalizovana GMFCS ashworth (mod.); [NORA fixni kontraktura
kotraktur; milniky; [spasticita omezujici Gracies; chlizové abs.; nespoluprace
zabranéni progrese |funkci testy rodicd
kontraktur; zlep3eni|
Dotazovany 5 chiize
guidelines, zabranéni progrese |lokalizovana nevyuziva skaly na |gracies vétsinou spc; nespoluprace
zkusenosti kontraktur spasticita s zhodnoceni samostatné; fyzio [rodicu
dystonif, postizeni
Dotazovany 6 spoluprace rodiny
zkusenosti zlep3eni chiize, lokalizovana GMFCS, MACs neurol. Vys. Fyzio; ortoped neefektivita prvni

aplikace




Diplomova préce Strategie |écby botulotoxinem A u détské
mozkové obrny v CR

Priloha 6: cast Aplikace u deti s DMO — Souhrn Cetnosti
kodovanych odpovédi

[ I EETNOST PODKOD | EETNOST PODKOD | EETNOST PODKOD |  CETNOST
1. Podle jakych pravidel ¢i zvyklosti se ve Vasi praxi pfi aplikaci fidite ?
ug 5 5
[guideli 3
spc 1
2. Jaké jsou nejcastéjsi klinické cile aplikace?
milniky 3
2l. Chuize &i 5
p! or 2
p prog! 4
osetiovatelstvi 2
branéni tvorby 1
bolest 2
3. Jakd jsou Vase indikacni kritéria aplikace?
lokalizovana spasticita omezujici
funkci 3 dynam. K. 1
Il rodiny 2
spoluprace ortopeda 1
rannd dg. Dmo (dyn.) 1
fixni kontraktura (od batolat) 1
lokalizovana spasticita s dystonii |2 dynam. K. 1
4. Jakym zpiisok hledriujete tizi iZeni ditéte?
GMFCS 5
MACS 1
Skala 1
vojtova lokomoéni stadia 1
nevyuziva 3kaly pro zhodnoceni posti|1
5. Jakym zplisobem déti vysetiujete?
neurologické vy3etfeni 3
ashworthova 3kala (i ifi a)|2
pennovo score 1
di ika dle Vojty 1
Vojtova lokomoéni stadia 1
Modifikovana ashworthova skdla 1
gracies 2
chiizové testy 1
6. Rozhodujete o aplikaci 'né, nebo svij ndzor konzultujete s jinymi
odbornostmi?
ortoped 1
fyzio 1
samostatné vétsinou 4 fyzio 4 ortoped 2 Rhb lékaF 1
nora 2
7. Co vnimdte jako kontraindikace poddvdni BTX?
fixni abs. 3
i icif 1
prvni aplikace 1
SPC 3
Aplikace pouze do jednoho svalu 1
periferni paréza 1
rodiéd 3
fixni rel. 1




Diplomova préce

Strategie |écby botulotoxinem A u détské
mozkové obrny v CR

Piiloha 7: cast Aplikace a kontrola — Souhrn kodovanych
vypovédi dotazovanych

1.Faky styl aplikace |2. Mdte stanoveny |3. Mdte stanovenou |4. Jaké metody 5. Jak mdte 6. Jaky mate
ve své praxi maximdlni poddvané |celkovou maximdlni |pouZivate pro r p
vyuZivdate? ddvky u malych a dadvku na jednu lokalizaci svalu, do |kontroly? S jakym mezi aplikacemi?
. velkych svali? aplikaci? Jakou? kterého BTX odstupem? Mdte
Dotazovani . L. L,
Jakou? aplikujete? Jaké jsou |konkrétni testy,
podle vds vyhody ¢i | které pri kontrole
nevyhody této znovu vysetrite?
metody? Jaké?
multilevelové vojtiv | prevazné empirie 30J/kg + empirie bez kontroly individualné - tézsi 3- |Min 3 M
Dotazovany 1 fetézec 4M; malé déti rok
Dotazovany 2 individudlné 10 j/kg na sval 30j/kg bez kontroly nema nastaveny Min3m
prevazné klicovy sval |10 J/kg na sval + 30J/kg bez kontroly 1M (dale Min3m
(individualné empirie individualné)
Dotazovany 3 multietdZzovy)
vyhradné klicovy sval |10 j/kg na sval 30j/kg Emg Imdéle3m Min 3 m
Dotazovany 4
prevainé klicovy sval |prevazné empirie 30j/kg sono 1 M; ashworth, Min. 3M
(individualné gracies
Dotazovany 5 multietdZzoveé)
vyhradné klli¢ovy sval |10 j/kg na sval 30j/kg bez kontroly (nékdy |3 M ; gracies, subj. 3m
Dotazovany 6 emg) Efekt pro pacienta
vyhradné klicovy sval |soleus 5j; 20 j/kg bez kontroly nema nastaveny ( 2t a |Min. 3M
gastrocnemii 10j 4t telefon); subj. Efekt
Dotazovany 7 pro pacienta




Diplomova préce Strategie |écby botulotoxinem A u détské
mozkové obrny v CR

Priiloha 8: ¢ast Aplikace a kontrola — Souhrn Cetnosti kodovanych
odpovedi

KOD CETNOST PODKOD CETNOST
1.uky styl aplikace ve své praxi vyuZivate ?
prevazné klicovy sval 2
vyhradné klicovy sval 3
individualné 1
multilevelové 1

2. Mdte stanoveny maximalni poddvané ddvky u malych a velkych svali?

10J/kg na sval 4 i empirie 1

5 J/kg soleus, 10 J/kg gastrocnemii 1

pfevainé empirie 2

3. Madte stanovenou celkovou maximdlni ddvku na jednu aplikaci?

30J/kg 6 i empirie | 1

20J/kg 1

4. Jaké metody pouZivdte pro lokalizaci svalu, do kterého BTX aplikujete?

bez kontroly 5 nékdy emg | 1

emg 1

sono 1

5a. Jak mdte nastaven systém kontroly? S jakym odstupem?

3 mésice 1

nema nastaveny 2 telefonicky | 1
individualné 1

1 mésice 3 dale 3M | 1

5b. Mdte konkrétni testy, které pri kontrole znovu vysetrite? Jaké?
Ashworthova skala 1
Graciesova metodika 2
subjektivni efekt pro pacienta 2
Vojtova stadia 1
6. Jaky mdte stanoven rozestup mezi aplikacemi?

Min 3 a vice mésict 6
okolo 3 mésicl 1




Diplomova préce Strategie 1écby botulotoxinem A u détské
mozkové obrny v CR

Priloha 9: Cast Rehabilitace po aplikaci — Souhrn kodovanych
vypovédi dotazovanych

Dotazovani

10



Diplomova préce

Strategie |écby botulotoxinem A u détské
mozkové obrny v CR

Priloha 10: cast Rehabilitace po aplikaci — Souhrn Cetnosti

kodovanych odpovédi

popkoD | Cernost | pobkop | Cetnost | pobkop | Cetnost | pobkdp [ CeTnosT

KOD [ CETNOST
1. Vnimdte rehabilitaci po aplikaci BTX jako podstatnou soucdst lécby?

ano 7

2. Kdy doporucujete pacientim zacit s rehabilitaci?
5-7 dni 1
4 dny 1
7 dni 2
2dny 3

akcelerovand/intenzivni?

3. Jak dlouho by podle Vds ndslednd rehabilitace méla byt

stéle

7

4. Jsou néjaké rehabilitacni postupy, které preferujete jako soucdst lécby

botulotoxinem?

dle volby rhb

diahy |

1

| protahovani | 1 | bobath | 1 VRL

gracies

protahovani

vrl

bobath

dns

act

dlahy

RiR(RRR (NN e

11



Diplomova préce

Strategie |écby botulotoxinem A u détské
mozkové obrny v CR

Piiloha 11: cast Komplikace a limity — Souhrn kodovanych
vypovédi dotazovanych

1. Setkdvadte se i

1a. ZhorSeni

1b. ZhorSeni

2. Jak pripadné

3. Co to pro Vids

4. Jsou z Vaseho

Dotazovany 4

s negativnimi pohybovych celkového stavu? |komplikace Fesite? |znamenaji pohledu, néjaké
ndsledky schopnosti ditéte? komplikace po zdsadni rozdily pri
Dotazovani aplikace? aplikaci pFi aplikaci BTX u déti
rozhodovdni o s DMO a u déti
pripadné dalsi s jinou centrdlini
aplikaci BTX? parézou?
ojedinéle naruseni ne necha se vyprchat |[neaplikuje Ano; efektivita BTX
Dotazovany 1 kompenzace
ojedinéle snizeni tonu ne nechd se vyprchat |pfizpGsobeni dalsi [ano; ddvkovaéni,
sfinkter; zhorseni aplikace; snizeni stav spasticity
dystonické slozky; davky o 1/2
naruseni
Dotazovany 2 kompenzace
ojedinéle naruseni ne nechd se vyprchat; |pfizpGsobeni dalsi [ne
kompenzace pouceni rodic¢t aplikace; neaplikuje
- pfani rodich
Dotazovany 3
ojedinéle bez odpovédi bez odpovédi bez odpovédi bez odpovédi ano; davkovani,

stav spastisticity,
efektivita btx

setkavd se u
pacientt, kterym
byl aplikovan BTX

Prechodna paréza

flu- like syndrom

necha se vyprchat
;Dle komplikaci

zavisi na komplikaci

Ne

Dotazovany 7

by kontaktoval
specialisty

Dotazovany 5 jinde
ne ne ne nevi - zatim nebylo |nevi - zatim nebylo |nema zkusenosti
Dotazovany 6 treba treba
ojedinéle naruseni ne nacha se vyprchat, [neaplikuje ne; malé zkusenosti
kompenzace u imunitni reakce
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Strategie |écby botulotoxinem A u détské
mozkové obrny v CR

Priloha 12: cast Komplikace a limity — Souhrn Cetnosti

kodovanych odpovédi

13

KOD [ CETNOST PODKOD CETNOST PODKOD CETNOST PODKOD CETNOST
1. Setkdvdte se i s negativnimi ndsledky aplikace?
ojedinéle 5
setkava se u pacientu, kterym byl
aplikovédn BTX jinde 1
ne 1
1a. Zhorseni pohybovych schopnosti ditéte?
naruseni komp ¢nich strategii 4
prechodna paréza 1
snizeni tonu sfinkterd 1
ne 1
zvétseni dystonické slozky 1
1b. Zhorseni celkového stavu?
ne 5
flu-like syndrom | 1
2. Jak pfipadné komplikace resite?
u imunitni
. reakce by
fechebelynichat kontaktovat pouéeni
5 specialisty 1 rodi¢a 1 dle komplikaci 1
nevi (nebylo tfeba) 1
3. Co to pro Vids znamenaji komplikace po aplikaci pfi rozhodovdni o pfipadné
dalsi aplikaci BTX?
pfizptisobeni daldi aplikace 2
pouze na |
neaplikuje 3 prani rodicu 1
nevi (nebylo tfeba) 1
zavisi na komplikaci 1
4. Jsou z Vaseho pohledu, néjaké zdasadni rozdily pfi aplikaci BTX u déti s DMO
a u déti s jinou centrdini parézou?
ne 2
ve stavu
ano 3 v davkovani 2 spasticity 2 v efektivité btx 2
malé zkuSenosti s jinou dg 2




Diplomova préce

Strategie 1éCby botulotoxinem A u détské
mozkové obrny v CR

Priloha 13: prostor pro vyjadreni dotazovaného — Souhrn

kodovanych vypovédi dotazovanych

Je pro Vds néjakad otdzka

Dotazovani A, kterou jsme spolu
nediskutovali, osobné

diilezita?

ohledné aplikace botulotoxinu

nebere se ohled na vojtovskou
diagnostiku a tim padem se
zasahuje pozdé, neochota a
nedostatek komunikace mezi
specialisty

vice soustredit na ¢asnou

se snizit pozdéjsi morbiditu

Mélo by se v soucasné mediciné

diagnostiku déti s DMO a pokusit

vétsi osvéta mezi fyzio

bez odpovédi

neochota a nedostatek
komunikace mezi specialisty
(neurol. Rhb) ; malé vyuzivani
mezinarodnich skal
fyzioterapeuty; ¢asta absence
zpravy o aplikaci od dalSich
aplikujicich

neochota a nedostatek
komunikace mezi specialisty
(neurol., rhb.)

tvorba center specializovanych
na aplikaci botulinum toxinu a
celorepublikové standarty

14



Diplomova préce Strategie |écby botulotoxinem A u détské
mozkové obrny v CR

Priiloha 14: prostor pro vyjadieni dotazovaného — Souhrn Cetnosti
kodovanych odpovédi

KOD | CETNOST
Je pro Vds néjakad otdzka ohledné aplikace botulotoxinu A, kterou jsme spolu
nediskutovali, osobné dileZita?

vétsi osvéta mezi fyzio 1
tvorba center + standarty 1
nebere se ohled na vojtovskou dg. 1
neochota a nedostatek komunikace

mezi specialisty 3
malé vyuzivani mezinarodnich skal

fyzioterapeuty 1
Casta absence zpravy o aplikaci 1

15
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Priloha 15: Stanovisko eticke komise FN Motol EK - 279/23
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