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Specifika zdravotní péče o pacienty s VO

• Potřeba komplexní, multi- a interdisciplinární péče

• Příslušnost ke specializačním oborům nejasná, na okraji zájmu 
odborných společností

• Potřeba centralizace péče

• Evropská síť špičkových specializovaných pracovišť ERN

• Vznik v roce 2017 pro 24 skupin VO

• V ČR zastoupeno 22 ERN v 56 pracovištích 13 poskytovatelů

• Status Center vysoce specializované péče

• Formálně přidělen členům ERN k 1.1.2022 (po 5 letech existence)

• Kompetence a začlenění do existujícího systému nejsou stanoveny

• Kapacita center omezená, na okraji zájmu poskytovatelů pro 
ekonomickou nevýhodnost



Co je třeba ?

• Organizační změny nutné pro integraci center ERN do stávající sítě pracovišť

• Stanovení 

• potřebného počtu a distribuce pracovišť v závislosti na počtech pacientů 

• personálního zajištění pro fungování center a jejich udržitelnosti

• modelu péče: „referral pattern“ a „care pathway“

• kompetencí jednotlivých úrovní poskytovatelů v péči o pacienty s VO

• Včetně preskripce nákladných LP

• Systému hodnocení kvality péče o pacienty s VO v centrech

• Včetně parametrů vývoje onemocnění (outcome)

• Optimalizace 

• financování péče

• edukace, vzdělávání a výzkumu v oblasti VO



Návrh systému komplexní sdílené zdravotně-sociální 
péče o pacienty se vzácnými onemocněními

Hlavní cíle projektu
• Analýza současného stavu péče o pacienty s VO

• Vytvoření návrhu obecného standardu komplexní sdílené péče o 
pacienty s VO v dětství a dospělosti

• Specifické standardy péče pro 5 vybraných ERN („care pathways“)

• Pilotní testování systému komplexní sdílené péče pro 5 skupin VO

• Revize a aktualizace návrhu standardů



Návrh systému komplexní sdílené zdravotně-sociální 
péče o pacienty se vzácnými onemocněními 



Návrh systému komplexní sdílené zdravotně-sociální 
péče o pacienty se vzácnými onemocněními 

• Inventarizace zdrojů : Existující národní 
a mezinárodní doporučení a standardy, 
informace o systému péče v zahraničí 

• Popis současného stavu zdravotní péče, 
identifikace potřeb a nedostatků v těchto 
oblastech

• Popis současného stavu přístupu 
pacientů s VO k sociálním službám a 
stav informovanosti

• Identifikace potřeb a nedostatků 
v systému zdravotní a sociální péče

• Návrh optimálního zajištění péče                        
pro danou skupinu VO  



Návrh systému komplexní sdílené zdravotně-sociální 
péče o pacienty se vzácnými onemocněními 

• Definování struktury národní referenční sítě pro vzácná 
onemocnění

• Mapování celostátní a regionální potřeby odborníků pro 
jednotlivé skupiny VO na pracovištích národní referenční sítě 
zapojených v systému komplexní sdílené péče o pacienty s VO

• Personální zajištění center

• Systém „přechodové péče“ o dospívající pacienty a jejich 
převedení do péče specialistů pro dospělé

• Propojení systémů komplexní sdílené péče v CVSP s 
kontaktními místy/koordinátory zdravotních  a sociálních služeb 
a Stanovení standardní vazby zdravotních a sociálních služeb 
na činnost CVSP

• Stanovení obecných indikátorů kvality péče v CVSP-VO



Národní referenční sítě - NRN

Hlavní cíle NRN

• Koordinace péče o pacienty s VO definované příslušnou ERN v rámci specializovaných 
pracovišť CVSP-VO a SPSP-VO

• Účast na tvorbě „care pathway“ a doporučených postupů

• Provozování platformy pro konzultování komplikovaných pacientů 

• Spolupráce v oblasti vzdělávání a výcviku

• Spolupráce na výzkumných projektech 

• Propojení s příslušnou ERN, se zahraničními centry a odborníky pro klinickou péči i výzkum

• Tvorba a distribuce informačních materiálů pro odborníky a pacienty

• Spolupráce s pacienty a pacientskými organizacemi



• Specializovaná péče o pacienty s VO v ČR
• Je poskytována centry CVSP-VO a spolupracujícími pracovišti specializované péče (SPSP-VO) pro VO dle skupin definovaných ERN

• CVSP-VO a SPSP-VO tvoří národní referenční síť

• Zástupci pracovišť tvoří Výbor NRN

• Účast pacientů v NRN
• Na principu struktury příslušných koordinačních týmů ERN

• Komise pro nediagnostikovaná vzácná onemocnění
• Koordinátoři všech NRN

• Podpora a financování činnosti NRN
• Ze strany MZ ČR, pojišťoven a poskytovatelů - bude upřesněna v Národní strategii pro VO

• Podmínky získání statusu CVSP-VO a SPSP-VO
• Zákon 372, par 112a a 113

• Kompetence CVSP-VO a SPSP-VO
• Diagnostické postupy, potvrzení diagnózy a přidělení ORPHA kódu, terapie a farmakoterapie

• Počet pacientů v péči centra/rok, počet nových pacientů/rok, počet specializovaných výkonů

• Parametry kvality péče dle nastavení ERN

• Počet a geografické rozložení CVSP-VO

• Zajištění udržitelnosti systému CVSP-VO a jejich dostatečné kapacity

• Dostupnost léčivých přípravků, koordinace sdílení péče v rámci NRN 

Národní referenční sítě - NRN



Zajištění dostatečné kapacity center

Mapování potřeby péče

• Identifikace pacientů s VO v NZIS pomocí ORPHA kódů

• Národní registr VO (NRVO)

• Pravidelná analýza dat z NRHZS/NRVO

Personální zajištění vysoce specializované péče

• Dostatečná kapacita pro zabezpečení vysoce specializované péče dle počtu a komplexity pacientů

• Stanovení struktury a minimálního počtu členů MDT a jejich FTE pro centrum
• Lékaři (kvalifikovaní odborníci, lékaři v přípravě)

• Zaškolená všeobecná sestra

• Terapeut (fyzioterapeut, ergoterapeut, nutriční terapeut..)

• Koordinátor péče

• Odborný pracovník správy zdravotnických informací

• Klinický psycholog, psycholog ve zdravotnictví

• Zdravotně sociální pracovník

• Vědeckovýzkumná a vzdělávací činnost jako nedílná součásti špičkové zdravotní péče

• Systematické zajišťování kontinuity péče začleňováním mladých lékařů



Přechodová péče

• Koordinace procesu tranzice
• Role a odpovědnosti MDT, pacienta a rodiny, stanovení klíčové kontaktní osoby – koordinátora péče

• Plán přechodové péče
• zhodnocení stavu pacienta a komplexity potřebné péče

• plán edukace

• stanovení variant přebírajících pracovišť

• harmonogram přechodové péče

• Logistika přechodové péče a vlastního transferu
• Koordinace realizace péče

• Realizace v rámci pravidelných kontrol v centru

• Princip spojené ambulance – předávající + přebírající specialista

• Výstupní zpráva

• Ověření reálného přebrání pacienta

Milska-Musa K., Labunets K., Kieć-Wilk B., Wierzba J., The value of the health care transition in the treatment of patients with rare
diseases - highlights for clinicians, J Health Policy Outcomes Res



Propojení zdravotní a sociální péče

Koordinátor péče při CVSP-VO

• dozoruje a pomáhá realizovat individuální plán péče

• koordinuje termíny kontrol u jednotlivých odborníků, termíny vyšetření a vyzvedávání léků, pomáhá s organizačním 
zajištěním přeshraniční péče

• pomoc pacientovi s vyplňováním žádostí o úhradu kompenzačních pomůcek či běžně nehrazené zdravotní péči 

• koordinace, svolávání, vedení agendy schůzek multidisciplinárního týmu

• komunikace mezi CVSP-VO a lokálním poskytovatelem zdravotní péče, lékařem primární péče nebo místním 
ambulantním specialistou či domácí péčí - vyjednání regionální péče

• komunikace s regionálním koordinátorem a sdílení plánu péče

• nabídne nebo zprostředkuje sociální poradenství

Regionální koordinátor pro vzácná onemocnění 



Kvalita péče v centrech

• Assessment

• Hodnocení aplikací na členství v ERN

• Monitoring

• Průběžná  monitorace aktivit a dalších 
výstupů existujících ERN a jejich členů 
1x/rok

• Evaluation

• 5-letá evaluace ERN a jejich členů

• Quality Improvement System

• Kultivace systému ERN na základě 
kontinuálního zvyšování kvality

• Revize systému hodnocení ERN



Návrh systému komplexní sdílené zdravotně-
sociální péče o pacienty se vzácnými onemocněními 

Care pathways – specifické standardy péče



Národní strategie pro vzácná onemocnění 2026 – 2035 

Vize

Existence komplexního systému péče pro pacienty se 
vzácným onemocněním, zaměřeného na pacienta, který má 
přístup k včasné a přesné diagnostice, efektivní a kvalitní 
léčbě a péči, zohledňující jeho zdravotní a sociální potřeby.



2. Efektivní a kvalitní 
zdravotní péče

1. Péče zaměřená na 
pacienta

3. Upevnění role 
koordinace v systému 

péče

4. Vzdělávaní a 
kompetence

1.1. Zapojení pacientů a 
jejich blízkých do péče a 
rozhodovacích procesů 

1.2. Dostupnost informací 
a komplexní podpora pro 
pacienty a jejich rodiny

1.3. Integrovaná a rovná 
péče bez bariér

2.1. Organizace zdravotní 
péče s důrazem na
centralizaci prostřednictvím 
národních a mezinárodních 
sítí

4.1. Posílení znalostí a 
dovednosti odborníků v 
oblasti vzácných 
onemocnění

3.1. Zvýšení efektivity v 
systému péče  
prostřednictvím 
koordinace a plánování 

2.2. Rozvoj zdravotní péče 
prostřednictvím 
implementace moderních 
postupů a technologií

2.3. Zlepšení evidence a 
dostupnosti dat 

4.2. Posílení mezinárodní 
spolupráce a spolupráce ve 
výzkumu

4.3. 
Vytváření informačních a 
vzdělávacích iniciativ

3.2. Propojení zdravotní a 
sociální péče pro 
komplexní podporu 
pacientů

Tématické oblasti NSVO   



Mapa aktérů NSVO



Integrace ERN do národních zdravotnických 
systémů:  Joint Action https://jardin-ern.eu/

• Integrace

• Rovnost

• Udržitelnost
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