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SEZNAM ZKRATEK

Zkratka Vyznam
Al Artificial Intelligence (uméla inteligence)
Al 2030 Narodni strategie umélé inteligence CR 2030
CDE Common Data Elements (Spole¢né datové prvky)
CONCORD CoOrdinated Care Of Rare Diseases
Clinical Patient Management System (Platforma pro virtualni klinické
CPMS . o
konzultace poskytnuta Evropskou komisi)
Centrum vysoce specializované péce pro vzacna onemocnéni podle
CVSP-VO §113a zakona ¢. 372/2011 Sh., o zdravotnich sluzbach a podminkach
jejich poskytovani
CAVO Ceska asociace pro vzacna onemocnéni
CR Ceska republika
Projekt Digitalizace a optimalizace systému zdravotni péce o pacienty
DIGOVO L . . C
se vzacnymi onemocnénimi, program 13513 - Narodni plan obnovy
European Health Data Space (Evropsky prostor pro zdravotni udaje),
nafizeni Evropského parlamentu a Rady (EU) 2025/327 ze dne 11. Unora
EHDS ) L. . L
2025 o evropském prostoru pro zdravotni Udaje a 0 zméné smernice
2011/24/EU a nafizeni (EU) 2024/2847
EHP Evropsky hospodarsky prostor
European Patient Advocacy Groups (Skupina evropskych pacientskych
ePAG o
obhajcu)
European Rare Disease Research Alliance (Evropska aliance pro
ERDERA , L. .
vyzkum vzacnych nemoci)
ERN European Reference Network (Evropska referencni sit)
ERN-NMD Evropska referenéni sit pro vzacna nervosvalova onemocnéni

ERN TransplantChild

ERN VASCERN

EU

EUPATI

FAIR

FN
HPO

Evropska referenéni sit pro transplantaci u déti

Evropska referenéni sit pro vzacna multisystémova vaskularni
onemocnéni

Evropska unie

European Patients’ Academy on Therapeutic Innovation (Evropska
pacientska akademie pro terapeutické inovace)

Principy (Findable — Accessible — Interoperable — Reusable) /
(Dohledatelna - Pristupna — Interoperabilni — Znovupouzitelna data)

Fakultni nemocnice

Human Phenotype Ontology (Ontologie lidského fenotypu)



Zkratka

Vyznam

HTA

ICD-10/MKN-10

ICD-11/MKN-11

ICF

INNOVCare

IPVZ
IT

JARDIN

KOC
LPVO
MDT
MEKOVO
MMR
MPSV
MZD
NIKEZ
NIS
NKCVO
NOPL 2030

NoRo

NRHZS

NRPZS

NRV

NRVO

NSEZ

NSVO 2026-2035
NZIS

Health Technology Assessment (Hodnoceni zdravotnickych
technologii)

International Classification of Diseases 10th revision
(Mezinarodni klasifikace nemoci, 10. revize)

International Classification of Diseases 11th revision
(Mezinarodni klasifikace nemoci, 11. revize)

International Classification of Functioning, Disability and Health
(Mezinarodni klasifikace funk&nich schopnosti, disability a zdravi)

Innovative Patient-Centred Approach for Social Care Provision to
Complex Conditions (Inovativni, na pacienta zaméfeny pfistup
k poskytovani socialni péce u komplexnich onemocnéni)

Institut postgradualniho vzdélavani ve zdravotnictvi
Informacni technologie

Joint Action on integration of ERNs into national healthcare systems
(JARDIN) (Spolecna akce - Integrace ERN do narodnich zdravotnich
systému)

Komplexni onkologické centrum

Lécivy pfipravek pro vzacna onemocnéni
Multidisciplinarni tym

Mezioborova komise pro vzacna onemocnéni
Ministerstvo pro mistni rozvoj

Ministerstvo prace a socialnich véci

Ministerstvo zdravotnictvi

Narodni institut pro kvalitu a excelenci ve zdravotnictvi
Nemocniéni informacéni systém

Narodni koordinacni centrum pro vzacna onemocneéni
Narodni onkologicky plan CR 2030

Rumunsky projekt ,, The Pilot Reference Centre for Rare Diseases®, jeho
hlavnim cilem je poskytovat integrované zdravotni a socialni sluzby
lidem se vzacnymi onemocnénimi a jejich rodindm tim, Ze usnadnuje
pfistup k péci, informacim, vyzkumu a vzdélavani.

Narodni registr hrazenych zdravotnich sluzeb

Narodni registr poskytovatelll zdravotnich sluzeb

Nadace rodiny VI¢kovych

Narodni registr vzacnych onemocneéni

Narodni strategie elektronizace zdravotnictvi CR 2025-2035
Narodni strategie pro vzacna onemocnéni 2026-2035

Narodni zdravotnicky informacni systém



Vyznam

OD4RD2

ORPHAkad
PO

PROMs
Rare2030
RD-ACTION

sC
SUKL
SYPOVO
vzis
VFN
VO

Zdravi 2035

ZTP

Projekt Orphanet Data for Rare Diseases, ktery navazuje na predchozi
projekt RD-CODE - Implementaci Orphakédd do zdravotnickych
informacnich systém( a projekt OD4RD (Orphanet Data For Rare
Diseases)

Kédy z nomenklatury Orphanet pro vzacna onemocnéni
Pacientské organizace

Patient-Reported Outcome Measures
(Hodnoceni vysledkl zdravotni péce z pohledu pacienta)

Vyhledova studie Rare 2030

Rare Disease Coding project
(projekt EU pro kédovani vzacnych onemocnéni)

Strategicky cil
Statni Ustav pro kontrolu l&Civ

Projekt MZD systému komplexni sdilené zdravotné-socialni péce
0 pacienty se vzacnymi onemocnénimi

Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR
VSeobecnad fakultni nemocnice v Praze

Vzacna onemocnéni

Strategicky rdmec rozvoje péée o zdravi v Ceské republice do roku 2035

Zvlast tézkeé postizeni



https://www.rd-code.eu/
http://od4rd.eu/

SEZNAM POJMU

Care pathway ("model péce", "klinicka trajektorie")

Strukturovany, odborné definovany postup péce o pacienta s VO od diagnostiky prvnich projev(i
po dlouhodobé sledovani.

Centralizace péce

Koncentrace specializované péce do center s dostate¢nou expertizou a kapacitou.

Centrum vysoce specializované zdravotni péce (CVSP)

CVSP je poskytovatelem zdravotnich sluzeb, kterému MZD na jeho Zadost udéli status centra
vysoce specializované zdravotni péce podle § 112 zakona ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach
a podminkach jejich poskytovani (zakon o zdravotnich sluzbach), ve znéni pozdéjsich predpisu.
Status lze ziskat pouze pfi splnéni pozadavk( na personalni, technické a vécné zajisténi
a schopnost poskytovat vysoce specializovanou péc&i pro vymezené Uzemi.

Centrum vysoce specializované zdravotni péce pro pacienty s VO (CVSP-VO)

CVSP-VO je poskytovatelem zdravotnich sluzeb, ktery ziska status centra podle § 113a zdkona
¢.372/2011 Sh., o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani (zakon o zdravotnich
sluzbéach), ve znéni pozdéjsich pfedpisti na zakladé plného élenstvi v pfislusné ERN. Tento status
trvéd po dobu plného Elenstvi v siti a tato centra tvofi Narodni sit center vysoce specializované
zdravotni péce pro pacienty s VO, jejiz Cinnost koordinuje Ministerstvo zdravotnictvi.

Cesta pacienta (Patient journey)

Popis pécCe o pacienta samotnym pacientem — subjektivné prozivana cesta pacienta systémem
(od prvnich symptom pfes diagndzu aZ po dlouhodobou péci).

CPMS (Clinical Patient Management System)

Systém klinického fizeni pacientd formou zabezpecené webové platformy Evropské komise pro
zdravotnické pracovniky, na které mohou diskutovat sloZité pfipady vzacnych/komplexnich
onemocnéni napfic Evropou, sdilet data, vizualizovat snimky a vyuzivat Al podporu, coz usnadnuje
prfeshrani¢ni diagnostiku a léCbu.

CAVO (Ceska asociace pro vzacna onemocnéni)

Zastfe$ujici pacientska organizace v CR, ktera sdruzuje vétSinu pacientskych organizaci
a pacientd s vzacnymi diagnézami a prosazuje jejich potfeby na narodni Grovni.




eHealth

Souhrnné oznaceni pro elektronické zdravotnictvi — vyuZiti digitalnich technologii a systému (napf.
elektronicka dokumentace, telemedicina, datova propojenost). Oznacuje zdravotni péci, ktera je
podporovana elektronickymi a informacnimi technologiemi. Hlavnim cilem je zlepSit prevenci,
diagnostiku, l&¢bu a sledovani zdravotniho stavu prostfednictvim efektivniho sdileni informaci,
modernich technologickych naéstrojii a lepsi komunikace mezi pacienty a poskytovateli
zdravotnich sluzeb i mezi zdravotnickymi odborniky navzajem. eHealth usnadnuje koordinaci

péce, zvySuje dostupnost a kvalitu zdravotnich sluzeb a pfispiva k vysSi efektivité celého
zdravotnického systému.

ePAGs (European Patient Advocacy Groups)

Pacientské skupiny zapojené do ¢innosti jednotlivych ERN, poskytujici pacientskou perspektivu.

EHDS (European Health Data Space)

Evropsky prostor pro zdravotni Udaje, ktery ma umoznit bezpecné sdileni zdravotnickych informaci
napfi¢ ¢lenskymi staty EU, v€etné dat o pacientech s VO. Evropsky prostor pro zdravotni udaje
zfizeny nafizenim Evropského parlamentu a Rady (EU) 2025/327 ze dne 11. Unora 2025
o evropském prostoru pro zdravotni Udaje (dale jen ,nafizeni o EHDS®), jehoz cilem je umoznit
bezpecné sdileni zdravotnickych informaci napfi¢ ¢lenskymi staty EU, v€etné dat o pacientech
s VO.

ERN (European Reference Network)

Evropské referenéni sité propojujici specializovana pracovisté pro pacienty s VO. Umoznuji sdileni
expertizy, virtualni konzultace CPMS, sbér dat a vyvoj standardC péce. Clenstvi vnich je
dobrovolné.

EUPATI (European Patients’ Academy on Therapeutic Innovation)

Iniciativa zamérena na vzdélavani pacientl a jejich zapojeni do vyzkumu a vyvoje éCiv.

EURORDIS (Rare Diseases Europe)

Evropska zastreSujici neziskova organizace pro pacienty se vzacnymi nemocemi, ktera zastupuje
vice nez tisic pacientskych organizaci ze 76 zemi.

Health Technology Assessment (HTA)

Hodnocenim zdravotnickych technologii se rozumi multidisciplinarni proces spocivajici
ve shromazdovani informaci o zdravotnickych a socialnich aspektech, aspektech souvisejicich
s pacienty a ekonomickych a etickych aspektech, které se tykaji systematického, transparentniho,
objektivniho a spolehlivého uzivani zdravotnickych technologii;

Human Phenotype Ontology (HPO)

Standardizovany systém pro popis klinickych fenotyp( vyuzivany pfi diagnostice a vyzkumu VO.

Implementacni plan

Dokument definujici konkrétni oblasti, kroky, terminy, odpovédnosti a indikatory pro realizaci
strategie.




Indikator

Méfitko pouzivané ke sledovani plnéni cile, aktivity nebo vystupu strategie.

Integrovana péce

Propojeny model zdravotni a socialni péce reagujici na potfeby pacienta napfi¢ jeho Zivotem.

Interoperabilita

Schopnost informacnich systému sdilet a vyuzivat data jednotnym a kompatibilnim zptisobem.

IPSOS

Mezinarodni vyzkumna agentura, ktera v CR realizovala priizkumy mezi pacienty s VO.

IPVZ (Institut postgradualniho vzdélavani ve zdravotnictvi)

Instituce zajistujici specializacni vzdélavani lékard a dalSich zdravotnickych pracovnikd. Jednou
z oblasti vzdélavani je oblast VO.

JARDIN (Joint Action on Integration of ERNs into National Healthcare Systems)

Jedna se o evropsky projekt charakteru spole¢né akce, jehoz cilem je posilit a systematicky
integrovat Evropskeé referencni sité (ERN) do narodnich zdravotnich systému ¢lenskych statli EU
a Norska. Vystupem budou doporuceni zamérena na relevantni oblasti péce. Projekt se zaméruje
na to, aby péce o pacienty s VO byla lépe organizovana, kvalitnéjsi a dostupnéjsi.

Koordinator péce

Pracovnik, ktery by mél plsobit u poskytovatele zdravotnich sluzeb, napf. v ramci CVSP-VO
zajistujici organizaci a kontinuitu péce o pacienta. Zajistuje také srozumitelnou komunikaci mezi
pacientem, rodinou a poskytovateli péce.

MDT (Multidisciplinarni tym)

Skupina zdravotnickych i nezdravotnickych pracovnikd riznych profesi (napt. lékafi, vSeobecné
sestry, psychologové, klini¢ti psychologové, terapeuti, socialni pracovnici), ktefi spolecné planuji
a poskytuji komplexni péci o pacienta.

MEKOVO

Poradni organ MZD, ktery sdruZuje odborné spoleCnosti, poskytovatele zdravotnich sluzeb
i pacientské organizace. Komise je zfizovana za Uc¢elem podpory optimalizace zdravotni péce
o pacienty s VO v souladu se zdravotni politikou statu a plni roli Narodni rady pro implementaci
NSVO 2026-2035. Hlavnim poslanim Komise je pfiprava odbornych doporuceni a stanovisek
tykajici se problematiky VO garantujici odbornou zastitu a kontinuitu. Komise pfipravuje pro MZD
prislusné podklady pro koordinaci ¢innosti v ramci Narodni sité center pro VO. Komise se v ramci
mezinarodni spoluprace podili naplnéni Ukolll vyplyvajicich zGéasti CR vmezinarodnich
organizacich Ci projektech v oblasti VO.

Multisektorové fizeni

Meziresortni koordinace aktivit v ramci realizace strategickych opatreni.




MZD (Ministerstvo zdravotnictvi)

Ustfednf organ statni spravy pro zdravotni sluzby, ochranu vefejného zdravi, zdravotnickou
védeckovyzkumnou ¢innost, poskytovatele zdravotnich sluzeb v pfimé Fidici pisobnosti aj.

Narodni koordinacéni centrum pro vzacna onemocnéni (NKCVO)

Koordinacni organ ustaveny v roce 2012, ktery propojuje klinickou praxi, vyzkum a spolupraci se
zahrani¢im zfizeny pfi FN Motol. ZajiStuje metodickou podporu a podili se na strategickém rozvoji
péce o pacienty s VO.

Narodni registr hrazenych zdravotnich sluzeb (NRHZS)

Registr v ramci NZIS, ktery obsahuje data o vykazanych zdravotnich sluzbach. Je vyuzivan
i k identifikaci pacientt s VO pomoci kéda.

Narodni registr vzacnych onemocnéni (NRVO)

Databaze pacientl s VO uréend pro planovani péce, vyzkum a fizeni systému.

Narodni sit center vysoce specializované zdravotni péée pro pacienty se vzacnym
onemochénim

Sit poskytovatelll specializované péce o pacienty s definovanymi VO. Narodni sit center vysoce
specializované zdravotni péce pro pacienty s VO podle § 113a odst. 2 zdkona ¢&. 372/2011 Sb.,
o zdravotnich sluzbach a podminkéach jejich poskytovani, ve znéni pozdéjsich predpist, tvofi
pracovisté ERN.

Nediagnostikovany pacient

Osoba s pfiznaky nemoci, u niz po vyuziti dostupnych diagnostickych metod nebyla stanovena
diagnoza.

Neformalni péée/podpora

Podpora zajistovana rodinou, prateli nebo komunitou mimo zdravotni systém.

Novorozenecky screening

Novorozenecky screening, je aktivni a celoploSné (= celostatni) vyhledavani chorob v jejich
¢asném stadiu tak, aby se tyto choroby diagnostikovaly a lécCily dfive, nez se staci projevit
a zpUsobit ditéti nevratné poskozeni zdravi.

NSVO 2026-2035 (Narodni strategie pro vzacna onemocnéni 2026-2035)

Strategicky dokument urCujici priority a opatfeni v oblasti péce o VO na narodni urovni.

NZIS (Narodni zdravotnicky informacni systém)

Jednotny celostatni informacni systém verejné spravy, v némz jsou shromazdovany a zpracovany
osobni a dalsi idaje ze zakladnich registrd organ(i vefejné spravy, ministerstev, od poskytovatell
zdravotnich sluzeb, pripadné dalSich osob predavajicich udaje do NZIS. Je klicovym zdrojem dat
a informaci o ¢eském zdravotnictvi a zdravi Ceské populace.
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ORPHAkéd

Unikatni identifikator VO, ktery je hlavnim produktem systému Orphanet. Orpha kédy jsou
povazovany za standard identifikace VO v elektronickych informacnich systémech a jsou mimo
jiné podkladem pro katalogizaci a identifikaci VO v 11. revizi Mezinarodni klasifikace nemoci.

Orphanet

Portal zfizovany mezinarodnim konsorciem 40 zemi v Cele s Francii. Cilem tohoto uskupeni je
sprava informacnich zdroja VO a souvisejicich registr(, instituci a vySetfeni. diky jednotnému
kédovani mohou byt vSechny verze provazany na externi informacni zdroje aterminologické
a klasifika¢ni systémy typu MKN-10 a dalsi.

Pacientska odysea

Dlouha a komplikovana cesta pacienta s VO od prvnich symptom ke stanoveni diagndzy.

Paliativni péce
PécCe, jejimz ucelem je zmirnéni utrpeni a zachovani kvality zivota pacienta, ktery trpi
nevylécitelnou nemoci.

PO (pacientska organizace)

Zapsany spolek, jehoz hlavni ¢innost spociva v pomoci pacientlim a ochrané jejich prav a zajm0
ajehoz ¢leny jsou zpravidla osoby s uréitym onemocnénim nebo zdravotnim postiZzenim, jejich
osoby blizké nebo jejich zastupci podle obcanského zakoniku, pficemz tyto osoby maji zasadni
vliv na ¢innost spolku.

Poskytovatel zdravotnich sluzeb

Fyzicka nebo pravnicka osoba, ktera ma opravnéni k poskytovani zdravotnich sluzeb podle zadkona
€. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani (zdkon o zdravotnich
sluzbach), ve znéni pozdéjsich predpisu.

PROMs (Patient-Reported Outcome Measures)

Nastroje a ukazatele, kterymi pacient sam hodnoti dopady nemoci a léCby na svij Zivot.
Predstavuji pfimy pohled pacienta na dopady péce v realném zivoté (napf. bolest, Unava, funkéni
schopnosti, psychickd pohoda, kazdodenni fungovani). VyuzZivaji se k hodnoceni kvality
poskytované péce, ucinnosti léCby a ke sledovani zmeén zdravotniho stavu v Case.

Prechodova péce (transition care)

Pfechodova péce je planovany a strukturovany proces, ktery zajiStuje plynuly pfechod pacienta
zdétské do dospélé zdravotni péce tak, aby byla zachovana kontinuita, kvalita i bezpecnost
poskytované péce.

Real World Evidence (RWE)

Vystupy, poznatky a data ziskané z klinické praxe (registr, klinické praxe, od zdravotnich
pojistoven) dopliujici dlikazy ziskané z klinickych studii.
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Red flags (varovné signaly)

Red flags jsou varovné priznaky ci signaly, které upozorfiuji na moznost zavazného nebo
neobvyklého onemocnéni a mély by vést k rychlejSimu, cilenému &i specializovanému vySetieni.
U VO slouZi red flags k véasné identifikaci pacientll, u nichz je vhodné zvazit specializovanou
diagnostiku nebo odeslani do vysoce specializovaného centra.

Sdilena péce (shared care)

Koordinovany model spolupréce vice Urovni zdravotni a socialni péce.

Socialni sluzba

Podle zakona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpis(, ¢innost nebo
soubor ¢innosti podle tohoto zakona zajiStujicich pomoc a podporu osobam za t¢elem socialniho
zaclenéni nebo prevence socialniho vylouceni.

Standard péce (standard of care)

Odborné uznavany a doporuceny postup léCby a péce.

Stupné zavislosti

Podle zakona (¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach) urCuje miru, do jaké osoba neni schopna
zvladdat 10 zakladnich Zivotnich potfeb kvlli dlouhodobé nepfiznivému zdravotnimu stavu,
arozliSuje se na Ctyfi stupné: | (lehka), Il (stfedné tézka), Ill (tézka) a IV (Uplna zavislost), pficemz
kazdy stupen odpovidd neschopnosti zvladat urcity pocet téchto potfeb (napft. lehka I. stupen =
3 potfeby, uplna IV. stupen = 8-9 potfeb), coz ovliviiuje vySi pfispévku na péci.

SYPOVO

MZD je realizatorem projektu Navrh systému komplexni sdilené zdravotné-socialni péce
o pacienty sVO - SYPOVO (CZ.03.02.02/00/22_046/0002450) v ramci Operacniho programu
Zameéstnanost plus, spolufinancovaného Evropskou unii z Evropského socialniho fondu. Projekt
je zaméren na tvorbu obecnych standard( pro systém péce o pacienty s VO. Ta zahrnuje vysoce
specializovanou, specializovanou, vSeobecnou a primarni zdravotni péci, péci paliativni
a socialni.

Telemedicina

Telemedicinskymi zdravotnimi sluzbami se rozumi zdravotni sluzby, které jsou poskytovany
nadalku za pouziti informacnich a telekomunikac¢nich technologii nebo zdravotnického
prostifedku podle § 11¢c odst. 1 zdkona €. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkach
jejich poskytovani, ve znéni zakona ¢. 240/2024 Sb. (zakon, kterym se méni zakon ¢. 372/2011 Sh.,
0 zdravotnich sluzbach a podminkach jejich poskytovani (zakon o zdravotnich sluzbach), ve znéni
pozdéjsich predpisl, a dalsi souvisejici zakony)

UzIS (Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR)

Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR je organiza&ni slozkou statu, jejimz zfizovatelem je
MZD. Instituce spravujici zdravotnické registry a NZIS.
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Velké vyzkumné infrastruktury

Velka vyzkumna infrastruktura je unikatni zafizeni nebo soubor zafizeni a sluzeb nezbytnych
pro Spi¢kovy vyzkum a vyvoj, jejichz finanéni, technologicka a organizacni naro¢nost presahuje
moznosti jedné instituce. Od roku 2009 predstavuji VVI samostatny legislativni nastroj podpory
vyzkumu, vyvoje a inovaci z vefejnych prostfedkd CR, pfiéemz Ministerstvo $kolstvi, mladeze
a télovychovy (MSMT) je Ustfednim organem odpovédnym za jejich koncepci a financovani. Tyto
infrastruktury zahrnuji Sirokou Skalu disciplin, a to od zakladniho vyzkumu se systémové
biologickymi pfistupy, az po transla¢ni a klinicky vyzkum (BBMRI.CZ, CCP, CIISB, CZECRIN,
EATRIS-CZ...). Nékteré z instituci jsou soucasti ERIC pfipadné jinych evropskych instituci (EU-
OPENSCREAN, EATRIS ERIC a ELIXIR.CZ v ramci Orphanet).

VO (vzacné onemocnéni)

VO je zivot ohroZujici ¢i vazné chronické onemocnéni, ¢asto genetického plvodu, postihujici
méné nez 5 osob z 10 000. V CR se tykaji cca 500 000 osob.

Zdravotni sluzby

Zdravotni péce poskytovana podle zakona ¢. 372/2011 Sb. o zdravotnich sluzbach a podminkach
jejich poskytovani.
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uvoD

Vzacna onemocnéni (VO) jsou definovana jako onemocnéni, ktera postihuji méné nez
5 osob na 10 000 obyvatel. Dosud bylo popséano vice nez 7 000 riznych VO, pficemz asi
80 % z nich mé& geneticky ptivod a pfiblizné 75 % se projevi jiz v détském véku. V Ceské
republice se odhaduje, Ze s VO Zije az 500 tisic lidi, tedy pfiblizné 5 % populace. | kdyz jde
o relativné malou skupinu pacientl, predstavuji vyznamnou oblast zdravotni i socialni
politiky.

Péce o tyto pacienty vyZzaduje koordinovany, mezioborovy a dlouhodoby pfistup, ktery
prekraCuje hranice zdravotnictvi a zasahuje i do oblasti socialni a vzdélavaci.

Na tuto potiebu reaguje Narodni strategie pro vzacna onemocnéni 2026-2035
(NSVO 2026-2035). Dokument navazuje na predchozi strategii zlet 2010-2020
a souvisejici akéni plany, reflektuje nejnovéjsi vyvoj vCR izahraniéi avychazi
z analytickych podkladt vytvorenych v ramci projektu ,,Navrh systému komplexni sdilené
zdravotné-socialni péce o pacienty s VO — SYPOVO*, Cilem NSVO 2026-2035 je vytvorit
koordinovany, datové podlozeny ana pacienta orientovany ramec péce, ktery bude
odpovidat principtm personifikované mediciny, digitalni transformace
a multisektorového fizeni.

Strategie byla pfipravena vsouladu s Metodikou pfipravy vefejnych strategii
Ministerstva pro mistni rozvoj (MMR) aje plné kompatibilni s ostatnimi strategickymi
dokumenty Ceské republiky. Zarovern respektuje mezinarodni doporudeni a zavazky,
zejména doporuceni Rady ze dne 8. ¢ervna 2009 o akci v oblasti VO (2009/C 151/02),
aktivity Evropskych referencnich siti (ERN), které byly ustaveny diky Smérnici Evropského
parlamentu a Rady 2011/24/EU ze dne 9. bfezna 2011 o uplatiiovani prav pacientt
v pfeshranicni zdravotni péci a dalSi evropské i globalni iniciativy.

NSVO 2026-2035 je strategickym dokumentem, jehoz uc¢elem je reagovat na systémové
problémy a bariéry, které byly v oblasti VO identifikovany v analytické ¢asti pfipravy
strategie. Neni proto ploSnym ¢i univerzalnim navodem pokryvajici vSechny aspekty
systému, souhrnnym prehledem celé problematiky VO ani katalogem jednotlivych
zdravotnich &i socidlnich sluzeb. Ukolem je soustiedit pozornost, kapacity a intervence
tam, kde jsou nejvice potfeba. Analyza prokazala, Ze témito oblastmi jsou zejména
organizace a koordinace péce, dostupnost specializovanych sluzeb, multidisciplinarni
pfistup, nedostate¢né datové zazemi a navazujici socialni podpora.

V roce 2022 byla do systému péce implementovana strategicka intervence statu
prostfednictvim novely zakona ¢&. 48/1998 Sh., o vefejném zdravotnim pojiSténi, ve znéni
pozdéjsich predpist, ktera reagovala na potiebu zajisténi dostupnosti léCivych pfipravkd
pro VO. Tato intervence je odbornou vefejnosti hodnocena jako funkéni a solidarni.
Predkladana strategie na tento Uuspésny krok navazuje a rozSifuje oblast strategickych
intervenci do dalSich dimenzi péce, které jsou zasadni pro pacienty i pro efektivni
fungovani systému. Na urovni EU zaroven probiha vyjednavani zasadni revize toho, jak ma
byt nastaven ramec dostupnosti léCivych pfipravk( obecné. Soucasti jsou také éCivé
pfipravky pro VO. Implementace této nové legislativy s sebou pfinese podstatnou revizi
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era probéhne bez ohledu na existenci této strategie.
ivych pripravkl pro VO by tak v nejlepsim pfipadé duplikovalo probihajici

ocesy.

Dokument je strukturovan tak, aby jasné vymezil vizi a strategické cile, stanovil priority
a rdmcova opatreni pro jejich napliiovani. Neobsahuje detailni popis operativnich krok,
konkrétnich Uhradovych mechanismd ani hotova feSeni — ty budou pfedmétem
implementacénich plant a procesu implementace, ktery probéhne prostiednictvim
dialogu mezi statem, zdravotnimi pojiStovnami, poskytovateli zdravotnich sluzeb
a dalSimi relevantnimi aktéry pfi provadéni dil¢ich opatieni do praxe.




1.1 Zakladniinformace o NSVO 2026-2035

NSVO 2026-2035 byla vytvorena vramci projektu ,,Navrh systému komplexni sdilené
zdravotné-socialni péce opacienty sVO - SYPOVO® registracni Cislo
CZ.03.02.02/00/22_046/0002450, ktery je spolufinancovany Evropskou uniiz Operacniho
programu Zameéstnanost plus.

ZAKLADNI INFORMACE

Nazev strategie

Narodni strategie pro vzacna onemocnéni 2026-2035

Zadavatel strategie

Ministr zdravotnictvi CR

Garant strategie

Reditel/ka Odboru zdravotni péce

Schvalovatel strategie

Vlada Ceské republiky

Kontext vzniku
strategie

Vznik Narodni strategie pro vzacna onemocnéni (dale jen
»NVSO 2026-2035“) reflektuje potfebu systematického pfFistupu
k feSeni problematiky vzacnych onemocnéni (dale téz jen ,VOY),
zejména sohledem na skonéeni platnosti prfedchozi strategie
(2010-2020) a potiebu kontinuity v této oblasti. NSVO 2026-2035 se
bude zaméiovat na komplexni feSeni této problematiky v Ceské
republice a bude pfispivat k plnéni zastfesujicich dokumentd, jako je
Strategicky rdmec rozvoje péée o zdravi v Ceské republice do roku
2035 (dale téz jen ,Zdravi 2035%) a dalSich pfislusnych strategickych
dokumentd.

NSVO 2026-2035 vytyCuje cile voblasti VO, ato jak s ohledem
na udrzitelnost zdravotniho systému, tak na zvySovani kvality Zivota
pacient s VO. Vznikl tak dokument, ktery je ramcem toho, jak ma
vypadat systém pécée o pacienty sVO v CR ajak ?4douciho stavu
dosahnout. Poznatky ziskané realizaci projektu MZD ,,Navrh systému
komplexni sdilené zdravotné-socialni péce o pacienty sVO -
SYPOVO*“ (dale jen ,,.SYPOVO®), vramci, kterého bylo vroce 2024
provedeno zmapovani aanalyza soucasného stavu voblasti VO
v Ceské republice, predstavovaly unikatni zdroj informaci, a pomohly
dat pevny zaklad pro vznik NSVO 2026-2035.

Vize

Pacients VO ma prostfednictvim komplexniho systému péce zajistén
vCasny pfistup ke kvalitni diagnostice, [éCbé a péci zohlednujici jeho
individualni zdravotni a socialni potfeby.

Cil strategie

Zajisténi fizeného rozvoje péce o pacienta se VO, zlepSeni
dostupnosti a kvality zdravotni a socialni péce prostfednictvim
vytvoreni komplexniho systému péce.
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1.2 Manazerské shrnuti

I. Vychodisko strategie: Reakce na systémové vyzvy a potieby pacienti

NSVO 2026-2035 je vladni strategicky dokument pro oblast zdravotnictvi, jehoz cilem je
vytvoreni stabilniho ramce pro koordinovanou, efektivni a datové podlozenou péci
o pacienty s VO. Strategie navazuje na pfedchozi narodni strategii (2010-2020) a reflektuje
aktualni potfeby pacientl a systému péce.

VO postihuji v CR pfiblizné 5 % populace, pfiemZ vétsina z nich ma geneticky plvod
a manifestuje se jiz v détském veéku. PéCe o tyto pacienty vyZzaduje vysoce specializovany,
koordinovany a dlouhodoby pfistup.

Hlavnim garantem a koordinatorem realizace NSVO 2026-2035 je Ministerstvo
zdravotnictvi (dale téz ,,MZD*). DilCi cile jsou implementovany spolupracujicimi subjekty,
které nesou odpovédnost za jejich realizaci.

MZD zfidilo jako svUj poradni organ Mezioborovou komisi pro VO (MEKOVO) za ucelem
podpory optimalizace zdravotni péce o pacienty s VO v souladu se zdravotni politikou
statu. MEKOVO plnitaké roli Narodni rady pro implementaci strategie. Cleny jsou zastupci
MZD, odbornych spole¢nosti, zdravotnich pojiStoven, pacientskych organizaci aj.

Il. NSVO 2026-2035 jako souéast zdravotni a socialni politiky CR

NSVO 2026-2035 je nedilnou soudasti strategického ramce zdravotni politiky CR. Vychazi
z principt a priorit definovanych ve Strategickém rdmci rozvoje péée o zdravi v Ceské
republice do roku 2035 (Zdravi 2035) a navazuje na dalSi resortni strategie, jako jsou
Narodni onkologicky plan CR 2030, Strategie elektronizace zdravotnictvi CR (2025-
2035) apod., stejné jako na strategické dokumenty z oblasti socialni péce — Strategie
socialniho zaclenovani 2021-2030 ¢i Narodni strategie rozvoje socialnich sluzeb
na obdobi 2016-2025.

Nepredstavuje izolovany dokument — naopak, je koncipovan jako feSeni, které pfispiva
k napliovani cill Zdravi 2035 a zaroven konkretizuje jeho réamce pro oblast VO. Strategie
reflektuje prarezovy charakter problematiky VO, ktera zasahuje do zdravotni, socialni,
vzdélavaci i vyzkumné sféry, a proto je jeji implementace Uzce propojena s dalSimi
politikami statu.

Strategie prebira klicové sméry narodnich politik — napfiklad rovny pfistup, udrzitelnost,
digitalizaci, personalni stabilizaci Ci péCi na socialné-zdravotnim pomezi a zasazuje je
do specifického kontextu péce o pacienty s VO. Vytvari tak most mezi zdravotni a socialni
politikou, podporuje multisektorové fizeni a pfispiva k modernizaci systému péce
v souladu s mezinarodnimi doporuc¢enimi a trendy.
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lll. Cile strategie

Strategie vymezuje pét hlavnich strategickych cill, které dohromady pokryvaji klicové
oblasti péc¢e o pacienty s VO:

Péce zamérfena na pacienta — posileni participace pacientll ajejich rodin,
dostupna informacni podpora.

Zvyseni efektivity akvality zdravotni péce - centralizace prostfednictvim
narodnich a mezinarodnich siti, vyuzivani modernich postup( a technologii.
Upevnéni role koordinace v systému péce - efektivni planovani a propojeni
zdravotni a socialni péce.

Vzdélavani aosvéta voblasti vzacnych onemocnéni - posileni znalosti
zdravotnickych pracovnikd, rozvoj vyzkumu a mezinarodni spoluprace, zvySovani
informovanosti spolec¢nosti.

Dostupnost avyuziti dat o zdravotni péci v oblasti vzachych onemocnéni -
budovani narodniho registru VO, integrace dat do zdravotnickych registra a jejich
efektivni sekundarni vyuziti.

Obréazek 1 Hierarchie cilll NSVO.

1. Pé¢e zamérena na pacienta
O
2. Zvyseni efektivity a kvality
zdravotni péce

IR

NSVO

3. Upevnéni role koordinace v
systému péce

=

4. Vzdélavani a osvéta v oblasti
vzacnych cnemocnéni

|

5. Dostupnost a vyuZiti dat o
zdravotni péci v oblasti vzacnych
onemocnéni

Prvni Groven - strategické cile

Zdroj: vlastni zpracovani

1.1. Zapojeni pacientl a
jejich blizkych do péce
~ arozhodovacich
procesu

2. Organizace
zdravotni péce s
dlrazem na
centralizaci
prostrednictvim
narodnich a
mezinarodnich siti

3.1 Zvyseni efektivity v
systému péce
prostfednictvim
koordinace a planovani

4.1. Posileni znalosti a
dovednosti
zdravotnik( v oblasti
vzacnych onemocnéni

5.1. Jednotné data o
pacientech se
vzacnymi
onemocnénim

Druhé droven - specifické cile
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Kazdy specificky cil je dale rozpracovan do opatreni, ktera jsou navrzena tak, aby byla
realizovatelna v ramci tfi implementacnich fazi (I. 2027-2029, Il. 2030-2032,
[1l. 2033-2035) prostiednictvim implementacnich pland. Strategie je doplnéna o systém
fizeni, monitoring, evaluaci, fizeni rizik a zmén.

IV. O¢ekavané prinosy

Zkraceni diagnostické odysey a zvySeni adherence pacientd prostiednictvim
informovanosti, sdileného rozhodovani a zapojeni pacientskych organizaci.

Zvyseni efektivity systému péce diky centralizaci péce, standardizaci postupl a vyuziti
modernich technologii.

Posileni koordinace péce napfiC sektory, véetné zavedeni role koordinatora péce
a vyuZziti case managementu.

Rozvoj odbornych kapacit skrze systematické vzdélavani zdravotnik(l, socialnich
pracovnikl a koordinatord.

Zajisténi datoveé infrastruktury pro planovani a fizeni péce, vyzkum a hodnoceni kvality
prostfednictvim Narodniho registru VO a implementace ORPHAk6d.

V. Financ¢ni a legislativni ramec

Realizace strategie je planovana s vyuzitim vicezdrojového financovani: statni rozpocet,
evropské fondy, vefejné zdravotni pojiSténi, krajské a obecni rozpodty, fondy EHP
a grantové programy. Zpovahy NSVO 2026-2035 jako strategického nikoli
implementacniho dokumentu nejsou zde pfimo definované uUhradové mechanismy
z vefejného zdravotniho pojisténi, nebot jejich podoba musi byt vysledkem spoleé¢ného
dialogu statu, platcl a poskytovatelll zdravotnich sluzeb a dal$imi relevantnimi aktéry
nad provedenim dil¢ich opatfeni do pfimé praxe.

Legislativni ramec vychazi ze zakona ¢&. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach
a podminkach jejich poskytovani (zakon o zdravotnich sluzbach), ve znéni pozdéjSich
predpisl, a dalSich souvisejicich pravnich pfedpis(. Strategie rovnéz reflektuje zakon
¢. 38/2025 Sbh., kterym se méni zakon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni
pozdéjsich predpisl, a dalsi souvisejici zakony, o sdilenych sluzbach na pomezi zdravotni
a socialni oblasti.
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1.3 Koncepcniramec

VIZE NSVO

Pacient se vzacnym onemocnénim ma prostirednictvim komplexniho
systému péce zajistén véasny pristup ke kvalitni diagnostice, léché
a péci zohlednujici jeho individualni zdravotni a socialni potreby.

Uzivatelé a zainteresované strany systému NSVO 2026-2035

Moderni systém péce o pacienty sVO, ktery predstavuje NSVO 2026-2035, stoji
na aktivnim zapojeni Sirokého spektra uzivatell a stakeholderl, ktefi v rdmci zdravotné-
socialniho systému plni rlizné role — od pacientl a jejich blizkych, pres zdravotnické
a socialni profesionaly az po statni instituce, zdravotni pojiStovny, vyzkumny sektor
a pacientské organizace. Kazda z téchto skupin ma odliSné potfeby a oCekavani, a proto
NSVO 2026-2035 reflektuje jejich specifika a pfinasi jim konkrétni pfinosy a Siroky
odborny konsenzus.

NSVO 2026-2035 nefeSi pouze zdravotni a socialni pécCi — zahrnuje ivzdélavani,
dostupnost sluzeb a participaci odborné verejnosti, pacientd a jejich blizkych. Aktivni
zapojeni zainteresovanych stran do implementace i evaluace strategie je kliCovym pilifem
dlouhodobé udrzitelnosti a divéry v systém péce o pacienty s VO.

e Pacienti a jejich blizké osoby e Poskytovatelé zdravotnich a socialnich
e Pacientské organizace a neziskovy sluzeb
sektor e Zdravotni pojiStovny
e Zdravotnicti pracovnici e QOrgany vefejné spravy a statni instituce
e Socialni pracovnici e \yzkumné a akademické instituce,
e (Odborné spolecnosti odborna verejnost
o Kraje

Strategicky ramec

NSVO 2026-2035 je pevné zasazena do $ir§iho rdmce zdravotni a sociélni politiky CR
a dale rozpracovava strategické smeéry definované ve Zdravi 2035 specificky pro oblast
VO. Navazuje na kliCové narodni dokumenty, véetné Narodniho onkologického planu
2030, Strategie elektronizace zdravotnictvi 2025-2035 Ci strategii socialniho zaclenovani
a socialnich sluzeb. Vzhledem k tomu, Ze problematika VO presahuje hranice
zdravotnictvi a dotyka se i socialni, vzdélavaci, vyzkumné ¢i digitalizacni politiky, je
strategie koncipovana jako integrovany a multisektorovy nastroj. Pfenasi obecné principy
narodnich strategii — rovny pfistup, udrZitelnost, digitalizaci, rozvoj lidskych zdroj(
a posileni socialné-zdravotniho pomezi — do konkrétnich opatfeni pro pacienty s VO
a pfispiva k modernizaci péce v souladu s evropskymi i mezinarodnimi doporucenimi
a aktualnimi trendy.
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Obrazek 2 Postaveni NSVO v kontextu strategickych dokumentd MZD

Strategicky rémec Ceska republika 2030

Cil 5: Zdravi vSech skupin obyvatel se zlepsuje

4\ ZDRAVI 2035

o —
— —
-—//// \7\“\‘
Satesickvicil ¢ Strategicky cil 2
~Ochrana a zlepSeni o 3 A S
. .Optimalizace zdravotnického systému
zdravotniho stavu populace
- / o 2.1 Reforma primérni péce \
11 Primamni prevence a ochrana vefejného zdravi 2.2 Persondini stabilizace resortu zdravotnictvi
1.2 Sekundarni prevence a screeningové programy 2.3 Digitalizace zdravotnictvi o
1.3 Optimalizace lékové politiky 2.4 Optimalizace systému dhrad ve zdravotnictyi Nérodni koncepei zdravotnického vyzkumu.
/ 2.5 Péée na socidlné& zdravotnim pomezi
~ -~ e ; -
\\ 2.6 Péce o dudevnl zdravi -
~ 2.7 Specializovand zdravotni pécée /
~~ 2.8 Podpora kvality zdravotni péce -
-
\ -
~ /

onemocnéni

Narodni strategie pro vzacna
2026-2035

Narodni kardiovaskularni
plén Ceské republiky na
obdobi 2025-2035

Naérodni onkologicky
plén Ceské republiky
2030

Koncepce
zdravotnického
vyzkumu do roku 2030

Nérodni strategie
elektronického zdravotnictvi
Ceské republiky 2025-2035

Koncepce oSetfovatelstvi
2021 - 2030

Koncepce doméci péce
vCR

Zdroj: vlastni zpracovani

Organizace péce o pacienty s VO

Péce o pacienty se VO je v Ceské republice zajistovdna mimo jiné prostiednictvim
specializovanych pracovist, ktera jsou zapojena do Evropskych referencnich siti (dale téz
»ERN®). Tato pracovisté, oznacovana jako Centra vysoce specializované péce pro VO
(CVSP-VO), tvofi paterni sit odborné péce o pacienty s VO. Jejich statut je legislativné
ukotven (8 113a zakona ¢. 372/2011 Sb. o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich
poskytovani) a podminén ¢lenstvim v pfislusné ERN, pficemz dohromady tvofi Narodni sit
center vysoce specializované zdravotni péce pro pacienty s VO.

Nejedna se pfevazné o samostatna oddéleni, ale o soucasti vétSich nemocnicnich celk(
(klinik), které zaroven pecuji o pacienty v Sirokém spektru dalSich diagnéz. Ztohoto
dlvodu nelze opatieni NSVO 2026-2035 koncipovat jako izolované feSeni. Strategické
fizeni péce o pacienty s VO musi byt provazano s Sir§im ramcem zdravotniho a socialniho
systému. Posilovani kapacit, kvality a dostupnosti v CVSP-VO pfinasi synergicky efekt —
zlepSuje péci nejen pro pacienty s VO, ale zaroven zvySuje Uroven péce pro ostatni
pacienty, ktefi tvofi vyznamnou ¢ast pacientské populace téchto pracovist.
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ementaci

NSVO 2026-2035 je koncipovana jako viceurovnovy strategicky dokument, jehoz
struktura odpovidd standard@im ptipravy vefejnych strategii v CR. Strategie vychéazi
z formulované vize, ktera vyjadfuje cilovy stav systému péce o pacienty s VO. Na tuto vizi
navazuji strategické cile urCujici hlavni sméry rozvoje péce napfi¢ zdravotnim a socialnim
systémem. Strategické cile jsou dale rozpracovany do specifickych cild, které konkretizuji
jednotlivé tematické oblasti. K jejich naplnéni slouzi opatfeni — rdmcové navrhy feSeni,
nikoli detailni popis operativnich krokl, konkrétnich dhradovych mechanismut ani hotova
feSeni. Tyto prvky budou v souladu s poZadavky na tvorbu strategickych material(l statu
pfedmétem implementacnich plant a procesu implementace, ktery probéhne
prostfednictvim dialogu mezi statem, platci, poskytovateli zdravotnich sluzeb a dalSimi
relevantnimi aktéry nad provedenim dilCich opatfeni do pfimé praxe.

STRATEGICKE CILE
SPECIFICKE CILE

OPATRENI

S
IMPLEMENTACNI PLANY




ANALYTICKA CAST




2.1. Analyticky ramec a podkladové analyzy

Priprava NSVO 2026-2035 vychazi z ucelené analytické casti, ktera shrnuje vyvoj péce
o pacienty sVO v CR, identifikuje kliové vyzvy atrendy asrovnava ceské prostiedi
s evropskym kontextem. Vychazi zanalyzy legislativnich, organiza¢nich, datovych,
vzdélavacich a participativnich aspektd péce, pricemz reflektuje evropské strategické
sméry, vystupy projektu SYPOVO a zkuSenosti zimplementace pfedchozich narodnich
pland.

s v s

Nasledujici text pfedstavuje syntézu analytické ¢asti NSVO 2026-2035, pricemz plna
verze analytické ¢asti je prilohou této strategie.

Aktualni stav v oblasti VO v CR

VO se tykaji az 500 000 obyvatel (=5 % populace). Jde ovice nez 7000 diagndz,
znichz~80% ma geneticky plvod, casto spocatkem vdétstvi. PécCe je vysoce
specializovana, dlouhodoba a presahuje oblast zdravotnictvi do socialni oblasti.
Poslednich 15 let pfineslo vyznamné milniky: vznik Meziresortni a mezioborové pracovni
skupiny (2010), zaloZzeni Narodniho koordinacniho centra pro VO (NKCVO) (2012),
zapojeni do ERN (od 2017) a ustaveni MEKOVO (2021).

Obrazek 3 Schéma &asové osy kliovych milnik{l v oblasti VO v CR

VZNIK VZNIK VZNIK
MEZIREZORTNI CESKE ) MEZIOBOROVE
A MEZIOBOROVE ASOCIACE CESKA KOMISE PRO
PRACOVNI PRO VZACNA, PRACOVISTE VZACNA REALIZACE
SKUPINY ONEMOCNENI VSTUPUJI ONEMOCNENI PROJEKTU
PRI MZD CR (CAVO) DO ERN (MEKOVO) ARDIN
2010 2012 2017 2021 2024

2012 2020 2023 2026
. VZNIK JMENOVANI REALIZACE SPUSTENI
NARODNIHO PORADCI PROJEKTU NSVO
KOORDINACNIHO MINISTRA SYPOVO 2026-2035
CENTRA PRO AGENDU VO

(NKCVO FN MOTOL)

Zdroj: Analyticka ¢ast NSVO
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Hlavni zjisténi analytické ¢asti (shrnuti)

e Pacient arodina vcentru péce. Potfeba posilit participaci, informovanost
aorientaci vsystému, vcéetné podpory pacientd s nediagnostikovanym
onemocnénim a s ultra-vzacnymi diagnézami.

o Organizace akvalita péce. ERN, resp. CVSP-VO zvySuji dostupnost expertizy,
pfesto pretrvava tzv. diagnosticka odysea, nedostatky v Urovni poskytované péce
a personalni kapacity v multidisciplinarnich tymech.

o Koordinace a sdilena péce. Potfeba jasné popsat role, zavést koordinatora péce
a vytvorit standardy sdilené péce vCetné prechodové péce (tzv. transition care);
posilit navaznost zdravotni a socialni slozky.

e Vzdélavani, vyzkum a mezinarodni spoluprace. Systematicky rozvijet vzdélavani
zdravotnik( (véetné primarni péce), zapojeni do projektl JARDIN, partnerstvi
ERDERA apod., klinickych studii a celkové posilovat osvéetu.

e Data aregistry. Klicovd je implementace ORPHAkddlO avybudovani
Narodniho registru VO v navaznosti na NZIS, v souladu s evropskym datasetem
a narizenim EHDS (European Health Data Space), s dlirazem na sekundarni vyuziti
dat.

Mezinarodni srovnani a trendy

Praxe na urovni EU potvrzuje vyznam dlouhodobych, evaluovanych strategii, integrace
ERN, genomiky a digitalizace, multisektorového fizeni a partnerstvi s pacienty. Studie
Rare2030 a evropské iniciativy akcentuji v€asnou diagnostiku, pécCi zameéfenou na
pacienta, dostupnost léCby a bezpecné sdileni dat. NSVO 2026-2035 tyto principy prebira
a zasazuje do podminek CR.

Nulova varianta (rizika nec¢innosti)
Nepfijeti nové NSVO 2026-2035 by mohlo vést k postupné stagnaci rozvoje péce
o pacienty s VO. Bez jasné definovaného strategického ramce je hrozbou, Zze souc¢asné
aktivity ztrati kontinuitu, koordinace mezi jednotlivymi sektory oslabi a vzniklé kapacity
zUstanou nevyuzity v plném rozsahu.

Vazby na narodni a evropské strategie a dokumenty

NSVO 2026-2035 je v souladu sramcem Zdravi 2035, navazuje na relevantni resortni
strategie a reflektuje evropsky ramec (doporuceni Rady ze dne 8. ¢ervna 2009 o akci
v oblasti vzacnych onemocnéni (2009/C 151/02), ERN, Rare2030, nafizeni EHDS).
Koherence stémito materidly je popsédna vanalytické c¢asti abude prabézné
aktualizovana vimplementacnich planech.
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Tabulka 1 Srovnani tematickych oblasti navrhované strategie s existujicimi strategickymi dokumenty v oblasti zdravotni a socialni péce
1. Péce 2. Zvyseni efektivity 3. Upevnénirole
Strategické cile: zamérena a kvality zdravotni koordinace v systému
acienta péce péce

5. Dostupnost a vyuziti dat
o zdravotni péci v oblasti vzacnych
onemocnéni

4. Vzdélavani a osvéta v oblasti

vzacnych onemocnéni

Specifickeé cile:
Strategicky ramec rozvoje péce N - x . .
- Ano Ano Ano Ano Ano Ano Ano Ano Castecné Céastecné Ano Ano
o zdravi v CR do roku 2035
NCEEPE AR g Ne | Ne Ano Ano Ano Ano Ne Ano Ne Ne Ano Ano
vyzkumu do roku 2030
Anavllyza SOCIalmCh,a Zlciravo:cnlch Ano | Ne | Castedné | Caste¢né Ne Ne Ne Ne Ne Ne Ano Ano
sluzeb dlouhodobé péce v CR
Program na podporu
zdravotnického aplikovaného Ne Ne Ano Ano Ne Ne Ne Ne Ne Ne Ne Ne
vyzkumu 2020-2026
Koncepce osetfovatelstvi Ano | Ano Ano Ne Céste¢ng | Césteéné Ano Céstedné Ne Ne Ne Ne
Koncepce doméci pése v CR N B ‘L
. . Ne Ne Castec¢né | Castecné Ano Ano Castecné Ne Ne Ne Ne Ne
(AkEni plan 2025-2035)
— DATA—’zpracovanl Eeeidiiel Ne Ne Ano Ne Ne Ne Ne Ne Ne Ne Ne Ne
a zdravotnich dat
Narodni strategie elektronického
R Ano Ano Ano Ano Ano Ano Ne Ne Ne Ano Ano Ano
zdravotnictvi CR 2025-2035
Strategie socialniho zaclenovani
Ano Ano Ne Ne Ano Ano Ne Ne Ne Ne Ne Ne
2021-2030
Narodni kardiovaskularni plan CR .
Ano Ano Ano Ano Ano Castecné Ano Ano Ne Ne Ne Ne
2025-2035
Narodni onkologicky plan CR 2030 | Ano | Ano Ano Ano Ano Ano Ano Ano Ne Ne Ne Ne
Narodni strategie rozvoje
socialnich sluzeb na obdobi 2026- | Ano | Ano Ano Castegng | Caste¢né | Céasteénd Ne Ne Ne Ne Ne Ne
2030
Korlciep(,:e,sdllenl 2SS AMELIT 1 Ne Ne Ano Ne Ne Casteéné Ne Ne Ne Ne Ne Ano
vytézovani dat NZIS
Strategie umé&lé inteligence Ne Ne | Céstedné Ano Céstedné Ne Ne Ne Ne Ne Casteéng | Casteéné
Narodni vyzkumna a inovacni
strategie pro inteligentni Ne Ne | Céaste¢né Ano Ne Ne Césteéné Ano Ne Ano Ano Ano
specializaci CR 2021-2027

Zdroj: Pfevzato z Analytické ¢asti NSVO
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2.2. Syntéza analytickeé casti NSVO 2026-2035
2.2.1. Péce zamérena na pacienta
Zapojeni pacientl a jejich blizkych do péce a rozhodovacich procesu

Analyza soucasného stavu
e Pacienti maji pravni ramec pro zapojeni, ale v praxi mohou narazet na prekazky
a nerovnomeérnou podporu.
o Pacientské organizace hraji kliCovou roli v advokacii i pfimé podpofre, ale jejich
kapacity se lisi.
e Mezinarodnizastoupeniv ERN prostfednictvim ePAGs je spiSe symbolické, pfinos
v CR zatim limitovany.

Analyza dosavadnich reSeni
o Pacienti maji pravo spolurozhodovat o péci a byt informovani; blizci mohou
zastupovat v pfipadé neschopnosti pacienta.
o Pacientské organizace jsou definované v legislativé a maji tak moznost oficialné
participovat.
o Vznikla Pacientska rada jako poradni organ MZD a Pacientsky hub jako platforma
pro profesionalizaci organizaci.

Klicové trendy a zahranic¢ni pristupy
e Aktivni zapojeni pacientl a pacientskych organizaci do ERN (ePAGs).
e Vzdélavani zastupcl pacientll pro odbornou a regulatorni participaci.
e Rare Barometer —vyuzivani dat z prlzkumu pacient( jako podkladu pro politiky.
e Zapojovani pacientskych organizaci do vyvoje standard(i péce.

Prognoza (nulova varianta)

Pokud by se participace pacientl a jejich blizkych v rozhodovacich procesech dale
rozvijela sou¢asnym tempem, pacienti a jejich blizci by i nadale méli sva prava. NedosSlo
by ale k vyuziti plného potencialu pro vétsi zapojeni pacientl a zvySeni jejich adherence
k poskytované péci, tak jako i pacientskych organizaci za ucelem vyuzivani jejich
zkuSenosti pfi nastavovani zdravotni a socialni politiky a péce.

Syntéza

Pacienti s VO maiji pravni ramec pro zapojeni do rozhodovani o péci a existuji podplrné
struktury pro zapojovani pacientl. V praxi vSak participace narazi na nékteré prekazky —
nedostatek srozumitelnych informaci, omezené mechanismy pro zapojeni pacientai jeho
blizkych a nerovnomérné podminky napfi¢ systémem, ale také nedostatecny zajem o tyto
informace. Je proto nezbytné podporovat informovanost, sebevédomi a schopnost
pacientl Cinit kvalifikovana rozhodnuti o své péci, a to jak na individualni, tak systémové
drovni.
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Zajisténi dostupné a srozumitelné informacni podpory pro pacienty s VO a jejich

blizké

Analyza souc¢asného stavu

Pacienti se mohou potykat s deficitem dostupnych ovéfenych informaci v ceském
jazyce.

Pacienti mohou mit problém se orientovat v systému zdravotni a socialni péce
vCetné socialnich davek.

Pfistup k informacim usnadnuje zapojeni pacienta do rozhodovani a zlepSuje
spolupraci.

Analyza dosavadnich reseni

Vznikla fada iniciativ reagujicich na potfeby zvySeni informovanosti (NKCVO pfi FN
Motol, Pacientska rada MZD, Pacientsky hub, MEKOVO, CAVO, Orphanet).

Na zékladé prazkumu projektu SYPOVO hraji pacientské organizace dulezZitou roli
pfi zprostfedkovani podpory a informaci.

Existuji nastroje pomahajici pacientovi orientovat se v systému: Radce pacienta
podporujici orientaci pacientl ve zdravotnictvi ¢i Privodce pravy pacientl
poskytujici zakladni pfehled prav a povinnosti, Informace pro pacienty s VO
cestujici za zdravotni péci do zahranici, nebo pfirucka ,Jak Uspésné pozadat
o pfispévek na péc&i“ jsou realizovany edukaéni pobyty CAVO' a dalsich
pacientskych organizaci.

Klicové trendy a zahrani¢ni pFistupy

Intenzivni rozvoj elektronického zdravotnictvi.

Existuji zahrani¢ni informacni portaly RD-ACTION pro implementaci politik
v oblasti VO.

EURORDIS neziskova aliance propojujici 1 000 pacientskych organizacize 74 zemi.
Rare Barometer — iniciativa evropské zastfeSujici organizace EURORDIS pro
prazkumy v oblasti VO

Orphanet — evropska informacni platforma o VO a o lé€ivech pro VO.

Linky pomoci pro osobni dotazy.

Prognéza (nulova varianta)

Pokud by v oblasti informovanosti a komplexni podpory pro pacienty s VO nedoslo
k dalsim intervencim, Uroven informovanosti pacientll, odborné i laické vefejnosti by
zUistala na soucasné urovni, stejné jako povédomi verejnosti o VO. Hlavnim negativem je
to, Ze by nedoslo kvyuZiti plného potencidlu jiz existujicich aktivit, mechanisml C¢i
nastroji nebo nové vznikajicich, pfipadné planovanych intervenci v ramci digitalizace
zdravotnictvi.

"https://vzacna-onemocneni.cz/edukacni-pobyty/
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https://mzd.gov.cz/radce-pacienta/
https://www.ilaw.cas.cz/uvod/aktuality/pruvodce-pravy-pacientu.html
https://mzd.gov.cz/wp-content/uploads/2024/05/Informace-pro-pacienty-se-vzacnym-onemocnenim-cestujici-za-zdravotni-peci-do-zahranici.pdf
https://mzd.gov.cz/wp-content/uploads/2024/05/Informace-pro-pacienty-se-vzacnym-onemocnenim-cestujici-za-zdravotni-peci-do-zahranici.pdf
https://silapacientu.cz/wp-content/uploads/2024/07/PnP-prirucka_cervenec2024.pdf
https://silapacientu.cz/wp-content/uploads/2024/07/PnP-prirucka_cervenec2024.pdf
https://vzacna-onemocneni.cz/edukacni-pobyty/

Syntéza

Byly podniknuty kroky ke zlepSeni informovanosti pacientd s VO, presto pretrvava
informacni deficit, ktery se tykd zejména nové diagnostikovanych pacientl a jejich
blizkych. Mezinarodni praxe ukazuje, Ze statem podporovana informacni infrastruktura,
digitalizace a poradenské platformy vyrazné zvysuji kvalitu Zivota pacient(.

V Ceském kontextu je zadouci vytvofit jednotnou informacni platformu, ktera propoji
zdravotni a socialni aspekty péce a umozni pruznou reakci systému na aktualni potreby
pacientl. Pacientské organizace zde hraji vyznamnou podpUrnou roli, ale kliCovym cilem
zGstava posileni individudlni schopnosti pacienta orientovat se v systému
a spolurozhodovat o péci.

2.2.2. Zvyseni efektivity a kvality zdravotni péce

Organizace zdravotni péce s dlirazem na centralizaci prostfednictvim narodnich
a mezinarodnich siti

Analyza souc¢asného stavu
e Péce o pacienty s VO vyZzaduje centralizovany, strukturovany a koordinovany
pfistup s koncentraci expertizy a mezioborovou spolupraci.

e Centra ERN, ktera se podle Ceské legislativy automaticky stanou CVSP-VO
poskytujivysoce odbornou klinickou péci, konzultace, vzdélavani a sbér klinickych
dat; jina specializovana pracovisté nez CVSP-VO nejsou ustanovena, kapacita
soucasnych CVSP-VO je omezena, CR neni zastoupena ve dvou ERN. Je nutné
jasné vymezeni kompetenci, podminek zpusobilosti a transparentni hodnoceni
kvality.

e Zapojeni Ceskych specializovanych center do Evropskych referencnich siti
posiluje odbornou Uroven a umoznuje mezinarodni konzultace.

e V oblasti VO dosud neexistuje jednotna datova zakladna, kterd by umoznovala
systematické sledovani a vyhodnocovani kvality a efektivity poskytované péce.

e CRdisponuje v oblasti Zdravi a potravin (Health and Food) 9 velkymi vyzkumnymi
infrastrukturami, které zahrnuji Sirokou Skalu védeckych disciplin, a to od
zakladniho vyzkumu se systémové biologickymi pfistupy, az po translacni
a klinicky vyzkum (BBMRI.CZ, CCP, CIISB, CZECRIN, CZECH-BIOIMAGING, CZ-
OPENSCREEN, EATRIS-CZ, ELIXIR.CZ, NCMG). Nékteré z téchto instituci jsou
soucasti European Research Infrastructure Consortium (ERIC), pfip. jinych
instituci (BBMRI ERIC, ECRIN ERIC, EU-OPENSCREEN, EATRIS ERIC, ELIXIR.CZ
v rdmci Orphanet). Zaroveri se jedna o zapojeni CR do nové vznikajicitho GENOME
EDIC v oblasti genetiky a genomiky na evropské urovni.
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Analyza dosavadnich feseni

e Pracovisté v CR jsou zapojena do 22 ze 24 ERN; v prosinci 2022 bylo zah&jeno prvni
nezavislé hodnoceni siti v oblasti vzdélavani, sitovani a péce orientované
na pacienta, standardizaci indikatort vykonu ¢i integraci do narodnich systémd.

e Vznikl narodni ramec pro uznavani a podporu CVSP-VO se zakonnym zakotvenim
a vazbou na ¢lenstvi v ERN.

e Dochazik postupnému rozvoji cilené péce o pacienty bez diagndzy a s ultra-vzacnymi
onemocnénimi (platforma pacientd CAVO a specializované ambulance s vyuzitim
pokrocilych genomickych metod).

e Personalni zajiSténi je nedostatec¢né napfi¢ profesemi, mezi centry existuji rozdily
v kapacitach, chybi koordinace péce jako formalné ukotvena role.

Klicové trendy a zahranicni pristupy

e Potfeba kvalitni datové zakladny jako podminky pro planovani a fizeni péce,
monitoringu a integrace do evropskych struktur.

e Posilovani centralizace a sitovani péce na narodni Urovni s propojenim na ERN.

e Rozvoj mezinarodni odborné spoluprace, vyuzivani konzultaci a datovych registrQ.

e Ddlraz na zkraceni diagnostické odysey, standardizaci cesty pacienta a zajiSténi
vCasného odesilani do specializovanych center.

Prognéza (nulova varianta)

Bez dale se rozvijejici centralizace, standardizace a koordinace systému nebude
dochazet k dalSimu rozvoji péce o pacienty s VO. Pretrva prodleva v diagnostice, ktera
bude dale omezovat v€asné zahdjeni léCby a snizovat potencial zlepSeni kvality Zivota
pacientd. Nedostatek kvalitnich a jednotné sbiranych dat o pacientech s VO ztizi
planovani, hodnoceni a rozvoj dalSich aktivit v oblasti poskytovani a organizace péce.

Syntéza

Cesky systém disponuje kvalitni zdkladnou pé&e o pacienty s VO, postavenou na siti CVSP
VO, které jsou &leny ERN. Nad ramec této infrastruktury chybi dalsi klicové prvky -
jednotné standardy a definované modely péce, institucionalné ukotvena koordinace
péce, personalni stabilita, a hlavné narodni registr pro VO (NRVO). Bez jejich zavedeni
a systematického rozvoje nelze zajistit udrzitelny rozvoj péce, zkraceni diagnostické
odysey Ci pfistup k péci napfic regiony.

Rozvoj zdravotni péce prostiednictvim implementace modernich postupt
a technologii

Analyza souc¢asného stavu

e Péce prochazi proménou diky novym diagnostickym metodam, digitalnim nastrojam
a cilené lé¢bé; roste propojenost systému a orientace na potreby pacienta.

e Novorozenecky laboratorni screening se rozSifil na dvacet onemocnéni a je
koordinovan na narodni Urovni; sleduje se dalsi optimalizace datovych tokd.

e Genetické vySetfeni a diagnostika se stava stale vice vyuzivanym diagnostickym
nastrojem.
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e Digitalni nastroje zahrnuji telemedicinu, domaci péci a vzdaleny monitoring, a také
mezinarodni konzilia prostfednictvim platformy Clinical Patient Management System
(Platforma pro virtualni klinické konzultace) (CPMS 2.0).

e Probiha standardizace elektronickych zdravotnickych zdznamd, rozvoj elektronické
zdravotnické karty a Narodniho zdravotnického informacniho portalu a pfiprava na
Evropsky prostor pro zdravotni udaje (EHDS).

Analyza dosavadnich feseni

e NSEZ stanovuje strukturované elektronické zdravotnické zaznamy a napojeni
klicovych dokument( do sdileného prostfedi; rozviji se elektronickd zdravotnicka
karta a informacni portal.

e RozSifeni novorozeneckého laboratorniho screeningu o dalSi detekovatelna
onemocnéni. Rozvoj péce o pacienty s nediagnostikovanym a ultra-vzacnym
onemocneénim.

e Telemedicina je legislativné ukotvena vcetné technickych a bezpecnostnich
standard( a vznikaji Uhradové mechanismy pro vybrané distan¢ni vykony; planuje se
narodni digitalni platforma pro domaci péci a propojeni s elektronickymi
zdravotnickymi zaznamy a registry.

e Modernizace CPMS 2.0 a jeji vyuzivani pro virtualni konzilia v ramci ERN.

e Ceska republika se pfipravuje na EHDS.

Klicové trendy a zahranicni pristupy

e Mezindrodni ddraz na rozSifeni a harmonizaci novorozeneckého screeningu
a na standardy pro etické a pravni aspekty modernich metod.

e Posilovani genomiky ve screeningu a diagnostice véetné velkych narodnich studii;
telemedicina prokazuje pfinosy v dostupnosti a adherenci.

e Evropské referencni sité urCuji priority v interoperabilité dat, telekonziliich a sbéru
vystupl hlasenych pacienty; EHDS sméfuje k propojeni a standardizaci dat napfic¢
staty.

Prognoéza (nulova varianta)

Bez systematického rozvoje zdravotni péce prostiednictvim modernich metod a postup
by péce zlstala v sou¢asném rozsahu bez dalSiho rozvoje, vyuziti genomickych metod by
se dale nerozvijelo, stejné tak metody telemediciny. Digitalni propojeni by zlstalo
neuplné, coz by omezilo narodni i mezinarodni sdileni dat a pfenos inovaci do praxe.

Syntéza

Rozvoj specializované péce o pacienty s VO vyzaduje systematické zaclenéni modernich
nastroji a technologii do kaZzdodenni praxe. Klicovym predpokladem je vytvoreni
stabilniho ramce pro koordinovanou implementaci inovaci napfi¢ poskytovateli, véetné
zajisténi interoperabilni datové infrastruktury a napojeni na evropské systémy.
Telemedicina jako zdravotni sluzba poskytovana na dalku i distan¢ni zdravotni a socialni
péce musi byt plné integrovany do systému specializované péce, pficemz je nutné
pribézné vyhodnocovat jejich pfinosy a definovat modely jejich efektivniho uplatnéni,
véetné odpovidajicich uUhradovych mechanism(. Platformy pro multidisciplinarni
konzultace, jako je CPMS, by mély byt standardni soucasti péce a podporovat
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mezioborovou spolupraci na narodni, evropské i mezinarodni Urovni. Ziskana data o péci
je tfeba vyuzivat k fizeni kvality, planovani kapacit, podpore vyzkumu a zajisténi
udrzitelnosti systému.

2.2.3. Upevnénirole koordinace v systému péce

Zvyseni efektivity v systému péce prostiednictvim koordinace a planovani

Analyza souc¢asného stavu

V systému péce doposud chybi systematicky zavedend a jasné definovana role
koordinatora péce (kompetence, metodiky, kapacitni model, financovani). Koordinaci
Casto supluji lékafi a sestry, coZ vede k jejich pretizeni a neefektivnimu vyuziti kapacit.
Koordinator péce by mél byt chapan jako podplrna, nikoli klinicky odpovédna profese.
Jde o klicovy kontakt (zachytny bod) pacienta napfi¢ zdravotni a socialni sférou
(organizace vysetfeni/kontrol, podklady pro uhrady, zprostfedkovani komunikace,
napojeni na socialni poradenstvi).

V onkologii uz existuji opérné prvky: akreditacni podminky Komplexnich
onkologickych center (KOC) nové vyzaduji od r. 2025 koordinatora péce; lokalné se
pouzivaji ukazatele (,intervence koordinatora“) a existuje vykazovany vykon 51887
(Intervence koordinatora onkologické péce).

Probéhlo nékolik pilotnich projektd zameérenych na ovéreni role koordinatora péce
v rlznych segmentech - od pediatrickych a nervosvalovych diagnéz, pres paliativni
péciaz poregionalnimodel VysocCina pecuje. VSechny dosavadni zkuSenosti potvrzuji,
Ze pfitomnost koordinatora vyznamné zlepSuje kontinuitu a provazanost zdravotni
a socialni péce, usnadnuje orientaci pacient( a jejich rodin v systému a soucasné
snizuje organiza¢ni a administrativni zatéz zdravotnickych pracovnika.

Analyza dosavadnich reSeni

CR - piloty a pfiklady dobré praxe (zatim vét§inou mimo expertizu VO):

a. ,Koordinator péce“ (FN Motol, VFN Praha aj., 2024-2025): nejCastéji koordinace
zdravotni péce, zajiSténi navaznych sluzeb a socialni poradenstvi; nemocnicni
koordinatofi obslouZi vice pacientd, regionalni koordinatofi pracuji s mensim
poctem klientl/pacientt, avSak ve vétSi casové a obsahové hloubce.

b. Neuromuskularni centrum FN Motol (ERN-NMD): model pro uzkou skupinu
diagnoz, rychlejsi pfistup k MDT péci, mensi zatéz rodin.

c. Ambulance pro déti bez diagndzy & multidisciplinarni board (FN Brno): urychleni
diagnostiky, méné duplicit, lepSi informovanost.

d. Koordina¢ni skupina détské paliativni péce: pilot koordinatora v domaci péci,
méné hospitalizaci, vétSi opora pro rodiny.

e. Vysocina pecuje: po pilotu pozice zachovany a rozvijeny (telemedicina, krajsky
a nemocnicni koordinator); pfinosy pro pacienty i zdravotniky.

f. Onkologie (KOC): od r. 2025 povinny koordinator v ramci akreditace; provazeni
pacienta a metodické vedeni nizsich pracovist.

Vzdélavani pro koordinétory péée v CR se jiz zadalo pomalu formovat prostfednictvim

Institut postgradualniho vzdélavani ve zdravotnictvi (IPVZ) (kurz ,Koordinator zdravotni
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péce“ otevieny i pro nezdravotnické profese; obsah zahrnuje legislativu, organizaci
systému, eHealth a komunikaci).

e V soucasnosti v oblasti VO neni role koordinatora péce systémové zavedena. Ve
vétSiné pfipadl zajistuji koordinaci samotna pracovisté ERN, kde tuto roli supluji
lékari, sestry nebo socialni pracovnici. Ti vSak tuto ¢innost vykonavaji nad ramec
svych hlavnich povinnosti, bez jasné vymezenych kompetenci, metodické podpory
a kapacitniho zazemi.

Tovede ktomu, Ze pacienti a jejich rodiny se ¢asto musi sami aktivné orientovat v systému

a propojovat zdravotni a socialni sluzby, coz muze prodlouZzit dobu jejich diagnostické

i terapeutické cesty.

Klicové trendy a zahranic¢ni pristupy

e Mezinarodni pilot INNOVCare (NoRo, Rumunsko): model ,one-stop-shop“
s koordinatorem jako pravodcem rodiny; individualni plany péce, pravidelné
hodnoceni potfeb, domaci navstévy; prokazané zlepSeni kvality Zivota a snizeni
administrativni zatéze.

e Projekt CONCORD (UK): prakticka doporuCeni pro koordinaci napfiC sektory;
prevence duplicit, kontaktni misto, pravidelné hodnoceni potfeb.

Prognéza (nulova varianta)

Pokud by ve zdravotnim systému nebyla zavedena role koordinatora péce, péce
o pacienty s VO by i nadale probihala v ramci stavajici struktury zdravotnich a socialnich
sluzeb. Organizace péce by zlstala v gesci jednotlivych poskytovatelll zdravotni péce,
pficemz pacienti a jejich blizci by sami zajiStovali propojeni mezi zdravotni a socialni péci
a dalSimi slozkami podpory. Komunikace a navaznost sluzeb by byla feSena prevazné
prostfednictvim standardnich mechanisml, jako jsou doporuceni lékafl se
specializovanou zpUsobilosti, socidlni poradenstvi ¢i nastroje case managementu
v ramci obci.

Syntéza

Z dosavadnich zjisténi vyplyva, ze koordinace péce predstavuje klicovy predpoklad
efektivniho fungovani systému pé&e o pacienty s VO, presto vSak v Ceské republice dosud
neni systematicky zavedena. Vétsina aktivit probiha v rdémci pilotnich projekt(l nebo na
pracovistich CVSP-VO, kde koordinaci ad hoc zajiStuji zdravotnici ¢i socialni pracovnici.
Dosavadni zku$enosti z pilotnich projektd v CR i zahraniénich modelll potvrzuji, ze
pfitomnost koordinatora zvysuje kontinuitu péce, zefektiviiuje komunikaci, pfinasi isporu
odbornych kapacit a zlepSuje orientaci pacient(l v systému.

Pro budouci rozvoj bude nezbytné ustanovit roli koordinatora péce - vymezit jeji
kompetence, vytvofit metodiku a kapacitni model a zajistit stabilni financovani.
Koordinator péce by mél byt pevnou soucasti CVSP-VO. Soucasné je nutné rozvijet
vzdélavani a profesni standardy této role, véetné moznosti kariérniho rlistu a metodické

podpory.
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Propojeni zdravotni a socialni pécée pro komplexni podporu pacientu

Analyza souc¢asného stavu

Case management funguje v socialni oblasti, ale neni doposud systémové provazan
se zdravotnictvim a prenos informaci je limitovany. Prlizkumy a zjiSténi z projektu
SYPOVO poukazuji na mezery v informovanosti, administrativni sloZitost a regionalni
nerovnosti v dostupnosti podpory.

Nove vznika pravni ramec pro socialné-zdravotni sluzbu (zakon €. 38/2025 Sb., kterym
se meéni zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich pfedpist),
ktery umoznuje sdileniinformaci a efektivngjsi financovani na pomezi; provazani case
managementu s koordinaci ve zdravotnictvi je ale nutné metodicky dobudovat.
Pacientim i poskytovatellim zdravotnich sluZzeb dnes s orientaci pomahaji online
nastroje (Rozcestnik NRV, Registr poskytovatelll socidlnich sluzeb, NRPZS), ale slouzi
primarné jako pasivni vyhledavace; nenahrazuji koordinované planovani navazné
péce mezi sektory.

Mezinarodni data (Rare Barometer) potvrzuji vyrazné bariéry v pfistupu k socialni
podpofe (administrativni pfekazky, nejasné informace, nedostatek kapacit), coz se
u VO nasobi komplexitou potreb.

Analyza dosavadnich feseni

Case management (obce/MPSV): zakotveny proces socialni prace (mapovani potreb,
davky, sluzby), bez standardizovaného rozhrani na koordinaci zdravotnich sluzeb
a MDT planovani.

Nastroje pro orientaci:

a) Rozcestnik NRV - >1 000 ovérenych poskytovatelll zdravotnich sluzeb, 55 typU
sluzeb; prakticka navigace pro rodiny i odborniky.

b) Registr poskytovatelll socialnich sluzeb — statem garantovand, denné aktualizovana
mapa sluzeb (filtry, oteviena data).

c) NRPZS - vefejny vyhledavac poskytovatelll zdravotnich sluzeb véetné filtru CVSP-
VO.

Dle zjisténi od pacient( jsou pfitomny ¢asté prodlevy a nesystémovost v procesu
stanoveni posudkl a podani Zadosti; vyuzivany hlavné prispévek na péci, invalidni
dlchod, prlikazy ZTP; ¢ast benefitl nezohledriuje specifika VO.

Klicové trendy a zahranicni pristupy

Smérovani k holistické, na pacienta orientované péci a k integrovanym modellm,
které spojuji zdravotni, socialni a komunitni slozku a posiluji roli pacienta/rodiny (viz
Analyticka ¢ast NSVO kap. 3.2 a souvisejici ¢asti analyzy).

Osveédcené prvky: individualni plan péce napfic sektory, ,one-stop“ navigace a case-
management jako kliGovy nastroj propojeni; vyuziti siti ERN a standardizované Cesty
pacienta pro planovani navaznosti (viz Analyticka ¢ast NSVO kap. 3.2 a navazné casti
kapitoly 2 o sitich/organizaci).

Prognoza (nulova varianta)

Pokud by se v CR déle nerozvijelo systematické propojeni a koordinace mezi zdravotni
a socialni oblasti, poskytovani sluzeb by probihalo i nadale v ramci stavajicich, na sebe
navazujicich, avSak slabéji provazanych subsystému.
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https://rozcestnik.nrv.org/
https://www.mpsv.cz/registr-poskytovatelu-sluzeb
https://nrpzs.uzis.cz/
https://www.eurordis.org/rare-barometer/english/

Zdravotni péci by zajiStovala CVSP-VO spolu s regionalnimi poskytovateli v rozsahu jejich
kompetenci, socialni podporu podle platné legislativy pak obce s rozsifenou plsobnosti
a dalSi poskytovatelé socialnich sluzeb. Samotné rozdéleni roli je v poradku; rizika by se
soustfedovala zejména na rozhranich mezi subsystémy (pfedavani informaci, planovani
navaznosti, sdileni dat a vymezeni odpovédnosti), kde by nadale hrozila proménliva
kontinuita, prodlevy a regionalni nerovnosti v dostupnosti navazujicich sluzeb.

Pacienti a jejich rodiny by i nadale vyuzivali obecné dostupné nastroje, jako je Registr
poskytovatell socidlnich sluzeb nebo Narodni registr poskytovatell zdravotnich sluzeb,
stejné jako bézné formy poradenstvi. ACkoliv je orientace v systému pfirozenou soucasti
zvladani Zivotni situace, bez koordinujici ¢i doprovodné role muize byt pro ¢ast rodin
Casoveé i kompetentné naroc¢na, zejména u komplexnich a dlouhodobych potreb.
Soucasné by cast praktickych organizac¢nich uUkoll (objednavani, sladovani termind,
komunikace mezi pracovisti) nadale zatéZzovala zdravotnicky personal na ukor odborné
¢innosti.

Syntéza

Pro zvyseni podpory pacientll s VO je nezbytné efektivni propojeni zdravotni a socialni
péce: navazat koordinaci zdravotni péce (u CVSP-VO i v regionech) na case management
obci a nastavit sdilené planovani. Stavajici navigaéni nastroje (Rozcestnik NRV, Registr
poskytovatell socialnich sluzeb, NRPZS) davaji dobry zaklad pro orientaci, ale je potfeba
systém péce doplnit o mechanismus koordinace a kontinualniho navazani péce mezi
sektory.

2.2.4. Vzdeélavani a osvéta v oblasti VO

Posileni znalosti a dovednosti zdravotnickych pracovnikii v oblasti vzacnych
onemochéni

Analyza soucasného stavu

e Vzdélavani v oblasti VO je roztfisténé a nesystematické napfi¢ profesemi; pretrvava
»diagnosticka odysea“ dana nizkym povédomim v primarni péci a nedostatkem
specialistli na VO.

e Zapojeni CVSP-VO do kontinualniho vzdélavani v oblasti VO je v soucasnosti
nedostatecné, jelikoz ¢lenové odbornych tymu ¢asto postradaji kapacitu ucastnit se
pravidelnych Skoleni, a chybi také systematické zapojeni do mezinarodnich
vzdélavacich aktivit.

e Téma VO neni v pregradudlnim vzdélavani lékar( pojato jednotné ani komplexné.
Informace o jednotlivych diagnézach jsou vétSinou rozptylené v ramci vyuky klinickych
predmétl, avSak systematické a ucelené zaclenéni problematiky VO - jejich
obecnych charakteristik, diagnostickych pfistupl a mozZnosti lé¢by — do osnov obor(,
jako jsou klinicka genetika nebo pediatrie, stale chybi.

e Mezijednotlivymi lékaFfskymi fakultami navic neexistuje jednotny pfistup, téma VO tak
neni jednotné pojimano.

e Historicky existuji diléi aktivity (kurzy, e-learningy, vystupy NKCVO FN Motol,
spoluprace s IPVZ, ale jejich pokryti i pravidelnost nejsou pro cely systém dostacujici.
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Analyza dosavadnich feseni

e \/ oblasti postgradualniho vzdélavani zfidil IPVZ v roce 2023 jedno vyukové pracovisteé
pro VO, které predstavuje prvni krok k rozvoji specializované vyuky v této oblasti.

o | ékarské fakulty a CVSP-VO poradaji ad hoc seminafe a workshopy, vétSinou bez
systémového ukotveni a akreditace.

o Pacientské organizace doplhuji vzdélavaci systém o osveétové akce a laicky
srozumitelné edukacni materialy, které zvySuji informovanost, ale nejsou jednotné
garantovany. (Napt. CAVO organizuje edukaéni akce o VO pro studenty vysokych $kol.

Klicové trendy a zahranicni pristupy

e Systematické vzdélavani o VO v ramci pregradualniho a postgradualniho vzdélavani
zdravotnik(, véetné multidisciplinarnich skoleni a mentoringu v centrech expertizy.

e Ddraz je kladen na praktickou aplikaci — varovnych signald (,,red flags“) pro primarni
péci, sdilené klinické standardy a e-learningoveé platformy dostupné napfFic obory.

Prognéza (nulova varianta)

Bez systematického vzdélavani bude dochazet k nizké efektivité pfenosu znalosti
a zUstane kvalita péce nerovnomérna a diagnostika opozdéna. nizka efektivita prenosu
znalosti.

Syntéza

VO predstavuji Siroké spektrum diagndz, s nimiz se vétSina zdravotnickych pracovnik(
setkava jen vyjimecné. Kvalitni péce o tyto pacienty zavisi na dostupnosti odbornych
informaci, konzultacich se specializovanymi centry a prlbézném vzdélavani napfi¢ obory.
Nedostatek specialistll na VO, nizka informovanost vSeobecnych praktickych lékaf(
a praktickych (ékar( pro déti a dorost mohou prodluzit diagnostickou odyseu pacientt
a zvySuji zatéz zdravotniho systému.

Pro zlepSeni kvality péce je nutné vybudovat uceleny vzdélavaci ramec, ktery propoji
pregradualni, postgradualnii celozivotni vzdélavani. Soucasti by mélo byt napf. vytvoreni
vzdélavacich modulll napojenych na ERN a podpora mentoringu a supervize. Klicové je
posilit vzdélavani vSeobecnych praktickych lékar(, praktickych lékaf( pro déti a dorost
a dalSich specialistl v oblasti rozpoznani pfiznak( VO, rozvijet specializa¢ni Skoleni
a vyuzivat digitalni vzdélavaci platformy s garantovanym odbornym obsahem.

Posileni mezinarodni spoluprace a vyzkumu

Analyza soucasného stavu

e CR je zapojena do evropskych iniciativ (napf. ERN, spoleéné akce EU, vyzkumné
projekty), avSak rozsah a kontinuita zapojeni se liSi mezi jednotlivymi obory.

e Chybi mechanismus, jak pfenaset poznatky z evropskych projektd a vyzkumnych
aktivit do narodni praxe, vzdélavani a klinickych standardd.

e Kapacitni a finan¢ni limity omezuji moZnosti dlouhodobé ucasti odborniki
v mezinarodnich projektech.
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Analyza dosavadnich feseni

e CVSP-VO jsou c¢leny ERN, ucastni se mezinarodnich projektd (napt. spole¢né akce
JARDIN, vyzkumného partnerstvi ERDERA, projektu Solve-RD apod.) a spolupracuji na
projektech podporujicich vyménu dat, vzdélavani a vyzkum.

o Neékteré projekty se zamérfuji na metodickou podporu pro vznik a implementaci
standard( vznikajicich na urovni ERN do narodnich systémU, avSak chybi
koordinovany pfistup k témto aktivitdm na narodni urovni.

Klicové trendy a zahranic¢ni pristupy
e Zahranic¢ni strategie kladou dliraz na propojeni vyzkumu, klinické praxe a vzdélavani,
interoperabilitu dat a spole¢né standardy kvality péce.

Prognoza (nulova varianta)

Bez dalsich zmén si CR udrZi $iroké zapojeni do ERN, avs$ak jejich néstroje z{istanou
v praxi vyuzivany omezené a nékteré oblasti zlstanou bez plného zastoupeni. Nedojde
k zohlednéni evropskych doporugeni pro podminky CR a administrativni podpora
mezinarodni spoluprace nevyuzije potencial ke zlepSeni.

Syntéza

DalSirozvoj specializované péce o pacienty s VO vyZzaduje vytvofeni narodniho ramce pro
systematické zapojovani odbornik(l do evropskych struktur a iniciativ. Tento ramec musi
zahrnovat institucionalni koordinaci, stabilni financovani u¢asti odbornik(l a mechanismy
pro pfenos vystupll z mezinarodnich projektl do narodni praxe, vzdélavani a standard(
péce. Zasadni je podpora sdilenych vyzkumnych projektl mezi specializovanymi centry,
rozvoj spole¢né infrastruktury pro data a vzdélavani a zvySovani mobility odbornikd.

Zlepseni informovanosti o problematice VO

Analyza souc¢asného stavu

e V CRexistuje fada informacnich kanal( (napt. weby CAVO, Vzacni.cz, Rozcestnik NRV
aj.), avSak chybi centralizované misto pro informace o VO pro pacienty, zdravotnické
pracovniky i vefejnost.

e Edukac¢ni materialy se liSi kvalitou, nejsou vzdy odborné garantované a Casto se
zameéruji jen na vybrané diagnodzy.

e Nedostatec¢né povédomi o VO pfispiva ke zpozdéné diagnostice, slabsi orientaci
pacientl v systému péce a nizkému zapojeni vS8eobecnych praktickych [&kar.

Analyza dosavadnich feseni

e Pacientské organizace a odborna centra vytvareji kvalitni informac¢ni obsah a poradaji
osvétové kampané, avSak prostor pro zlepSeni zlstava zejména v digitalizaci,
systémovém propojeni s odbornymi zdroji a posileni interaktivity a dostupnosti
informaci.

e Chybi uceleny systém sdileni ovéfenych informaci napfi¢ obory a institucemi, stejné
jako jasné standardy pro jejich tvorbu a aktualizaci.
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Klicové trendy a zahranic¢ni pristupy

e Centralni informacni portaly s ovéfenym obsahem, vizualizovanymi ,cestami
pacienta“ a aktivni Ucasti pacientskych organizaci.

e Ddraz je kladen na digitalizaci, multimedialni formaty a jazykovou srozumitelnost,
véetné dostupnosti pro osoby se zdravotnim postizenim.

Prognoza (nulova varianta)

Pokud by nedoslo k dalSimu rozvoji informacnich a vzdélavacich iniciativ, mohla by z(stat
dostupnost ucelenych a spolehlivych informaci pro pacienty, jejich blizké i odbornou
verejnost omezena a nereflektovala by vyvoj v oblasti VO.

Syntéza

Je nezbytné smeérovat k odborné vedenému a digitalné dostupnému informacnimu
prostredi, které bude reflektovat potifeby pacientd, zdravotnickych pracovnikl i vefejnosti,
podporovat spolupraci mezi aktéry systému a pfispivat ke zvySovani zdravotni
gramotnosti v oblasti VO.

2.2.5. Dostupnost a vyuziti dat o zdravotni péci v oblasti vzacnych
onemocnéni

Jednotna data o pacientech s VO

Analyza souc¢asného stavu

e Pro jednotnou klasifikaci VO byla v EU i CR zavedena nomenklatura Orphanet, jejiz
kédy (ORPHAKAdy) jsou ¢astecné provazany s ICD-10 a zaclenény do ICD-11.

e Od zacatku roku 2024 je u poskytovateltl CVSP-VO zavadéno vykazovani ORPHAkod(
dle publikované Metodiky.

e Veéstnik MZD 4/2024 zavedl metodiku pro kédovani VO pomoci ORPHAkSdU, které se
maji pouzivat spolu s ICD-10 k zajisténi jednotné identifikace a interoperability dat
v Ceském zdravotnictvi.

e Navrh Narodniho registru vzacnych onemocnéni (NRVO) je v legislativhim procesu
ziskani statusu narodniho zdravotniho registru.

Analyza dosavadnich rfeSeni

e V soucasné dobé (k Cervnu 2025) jsou ORPHAkédy vykazovany a shromazdovany
vramci NZIS (Narodni registr hrazenych zdravotnich sluzeb, pfipadné Modul
vrozenych vad v Narodnim registru reprodukéniho zdravi).

e Reseni standardizace dat je aktualné na trovni pilotnich projektd:

a) v ramci projektu JARDIN se vytvari doporuceny minimalni dataset pro pacienty
s VO, ktery bude obsahovat zakladni informace o pacientovi s VO uréené pro
primarni i sekundarni vyuZziti v interoperabilni podobé a bude kompatibilni
s evropskymi Common Data Elements,

b) projekt DIGOVO v CR vytvaii a testuje narodni datovy standard pro pacienty s VO,
ktery vychazi z minimalniho evropského datasetu, ktery bude definovan v projektu
JARDIN. Soucasti je zajisténi interoperability v ramci rlznych nemocni¢nich
informacnich systému (NIS) a narodnich i evropskych registrl.

38


https://mzd.gov.cz/wp-content/uploads/2024/03/Metodika-vykazovani-ORPHAkodu.pdf
https://mzd.gov.cz/wp-content/uploads/2024/03/Vestnik-MZ_04-2024.pdf
https://mzd.gov.cz/wp-content/uploads/2024/03/Metodika-vykazovani-ORPHAkodu.pdf

Klicové trendy a zahranicni pristupy

e Posun k jednotné identifikaci pacientd pomoci ORPHAkdd.
e Tlak na harmonizaci dat.

e Rozvoj podplrné infrastruktury a vzdélavani.

e Zahranic¢ni projekty

a) Spolecna akce JARDIN (2024-2027): Spole¢na akce EU, jejimz cilem je navrhnout
zpusob propojeni ERN se zdravotnimi systémy ¢lenskych statd; vyviji spolecéné
datové prvky (CDE), ramce fizeni kvality a IT feSeni (platformy, API) pro
interoperabilni sdileni dat o VO. Dale pfipravuje nastroje pro snadnou vizualizaci
dat a jejich naslednou analyzu.

b) RD-CODE (2019-2021): Projekt EU, ktery vytvofil standardni postupy, technické
pokyny a elektronickou dokumentaci pro implementaci ORPHAkédU v narodnich
zdravotnich systémech a zalozil online repozitaf s navody, daty a vyukovymi
materialy.

c) OD4RD2 (2022-2025): Navazujici projekt zamérfeny na aktualizaci Orphanet
nomenklatury, zfizeni narodnich nomenklaturnich hubt a Skoleni odbornikU, ktery
také podporuje zavadéni ORPHAkAdU a jejich pouzivani v praxi napfic¢ EU.

Prognoza (nulova varianta)

Nulova varianta znamend zachovani souCasného stavu s roztfiSténymi daty a bez
jednotného systému. Bez implementace doporucenych opatfeni (jednotny registr VO,
ORPHAké6dy a standardizovany sbér dat) nadale chybi spolehlivé Gdaje o poctu pacient(
s VO, jejich presnych diagnézach a nakladech na péci. Pacienti s VO z(stanou
v administrativnich zdznamech ,neviditelni“, pficemz se jejich vyskyt stanovi jen na
zakladé hrubych odhadu. Bez frddného vykazovani ORPHAkAdO nebude mozné precizné
identifikovat jednotliva VO napfi¢ systémy, coz znemozni kvalitni epidemiologické analyzy
a strategické planovani péce. Také kvalita fizeni a financovani péce mUze z(stavat — bez
standardizovanych dat nelze objektivné sledovat kvalitu éCby ani nakladovost, coz
podpofi neefektivni vyuzivani zdroji a omezi zlepsSeni péce.

V praxi by nadale chybéla moznost spolehlivé vypocitat prevalenci Ci vyskyt VO podle
véku, pohlavi nebo regiont, coz komplikuje planovani a alokaci zdroju. Bez jednotného
kédovani a vykazovani zlistanou VO snadno ,prehlédnutelnd” — zdravotni systémy je
nebudou umeét spolehlivé vyhledat a sledovat, a to ani zpétné v uloZzenych datech.
Vysledkem bude, ze CVSP-VO nebudou moci objektivné vyhodnocovat svoji vykonnost ani
potieby pacientl, hife dosazitelné budou také cile ke zlepSeni diagnostiky ¢i léCby na
zakladé ziskanych dat. Celkové by tedy bez téchto krok( zlstala podpora pro pacienty
s VO beze zmeén, stejné tak omezeny pfistup k inovacim.

Syntéza

Chybi jednotny a funkéni systém sbéru dat, ktery by umozrioval spolehlivou identifikaci
pacientl, sledovanijejich potfeb a efektivni planovani péce.

Je nezbytné smérovat k vytvoreni jednotného, interoperabilniho a odborné garantovaného
datového prostredi, které umozni presné sledovani vyskytu VO, vyhodnocovani kvality
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péce a efektivni alokaci zdrojli. Pouze na zakladé kvalitnich dat bude mozné zajistit
strategickeé fizeni systému péce o pacienty s VO.

Data o pacientech s VO ve zdravotnickych registrech

Analyza souc¢asného stavu

e V CR dosud neexistuje centralni registr VO, ktery by umoznil systematicky sbér
a sdileni dat napfi¢ poskytovateli zdravotnich sluzeb a institucemi.

e Data jsou sbirdna v ramci nékterych modulll NZIS, v rdmci jednotlivych nemocni¢nich
systému CVSP-VO, pfipadné v mezinarodnich registrech jednotlivych ERN.

e Data nejsou standardizovana, propojena ani vyuzivana v ramci celého systému.

Analyza dosavadnich reSeni

e Plan na legislativni ukotveni a zfizeni Narodniho registru pro VO (NRVO) v ramci
Narodniho zdravotnického informacniho systému (NZIS).

e NRVO jako centralni platforma umoznujici sledovani prevalence, incidence,
distribuce pacientd, priibéhu poskytované péce a efektivity lé¢ebnych postup.

e Soucasti NRVO bude rovnéz podpora planovani kapacit specializované péce
a vyhodnocovani priichodnosti pacienta systémem.

e NRVO bude napojen na EHDS.

Klicové trendy a zahrani¢ni pFistupy

e Propojovani narodnich registr(i s ERN registry.
e Automatizace plnéni registr(.

e Pravni harmonizace.

Prognoéza (nulova varianta)

Pokud by nedochazelo k rozvoji a integraci registrll VO, zlstal by soucasny stav
roztfiSténého a nepropojeného sbéru dat zachovan. To by znamenalo, Ze Udaje
o pacientech s VO by nadale existovaly pouze v jednotlivych CVSP-VO ¢&i specializovanych
mezinarodnich databazich bez jednotného standardu a vzajemné interoperability. Takovy
stav by zasadné omezoval moznosti MZD i zdravotnich pojiStoven efektivné planovat
kapacity specializované péce a sledovat kvalitu poskytovanych sluzeb.

Ceska republika by rovné? zaostédvala v zapojeni do nékterych dosud nevyuZivanych
mezinarodnich registrll, coz by mohlo vést k omezeni Uc¢asti na mezinarodnich
vyzkumech a klinickych studiich. Pro pacienty by nulova varianta znamenala vySSi riziko
nerovného pfistupu k péci, prodlouzené stanovovani diagnézy a nizsi dostupnost
inovativnich diagnostickych a lé¢ebnych postupu.

Syntéza

V CR dosud nefunguje Narodni registr vzacnych onemocnéni (NRVO), data jsou
roztfiSténa a nepropojena mezi poskytovateli. Planovany NRVO ma tento stav napravit
vytvorenim jednotné platformy pro sledovani prevalence, priibéhu péce i efektivity léCby.
Bez zavedeni registru by zlstal systém malo efektivni, s omezenymi mozZnostmi
planovani, bez podpory ke zvySeni kvality péce a k udrzeni vysokého odborného renomé
v sitich ERN.
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Sekundarni vyuziti dat o VO

Analyza soucasného stavu

e Neexistuje jednotny ramec pro systematické sekundérni vyuziti dat o VO v CR.

e Neexistujiucelend data o geografické distribuci pacient( a regionalnich nerovnostech
v dostupnosti specializované péce.

e \Vlyzkum zaloZzen na individualnich projektech center a na jejich zapojeni do
mezinarodnich registrli (ERN, specifické registry).

Analyza dosavadnich feseni

e Projekt SYPOVO pfinesl zakladni prehled o fungovani center a navrh indikatord kvality
péce o pacienty s VO, ale postrada spolehliva data o péci poskytované pacientlim
s VO zejména mimo CVSP-VO. Pro efektivni fizeni, hodnoceni kvality a zapojeni do
vyzkumu je nezbytné plosné vykazovani ORPHAkédU a vytvoreni NRVO se
standardizovanymi daty, ktera umozni sledovat dostupnost, efektivitu a také vysledky
péce.

Klicové trendy a zahranic¢ni pristupy

e Zfizenijednotného registru pro VO a implementace natizeni EHDS.

e ZlepSovani zdravotnich sluzeb v oblasti péte o pacienty s VO prostifednictvim
definovani a systematického sbéru a vyhodnocovani indikator( kvality péce.

e Pravni harmonizace.

Prognoza (nulova varianta)

Chybéjici NRVO znemozni ziskani ucelenych informaci o geografické distribuci pacient(,
kapacitach specializovanych centeriregionalnich rozdilech v dostupnosti péce. Podobné
nebude mozné zavést systematické sledovani standardizovanych indikator( kvality
a efektivity, coZ omezi objektivni hodnoceni systému. Ve vyzkumné oblasti zlstanou
hlavnim zdrojem individualni projekty CVSP-VO.

Syntéza

Sekundarni vyuziti dat o VO prfedstavuje nastroj pro zlepSeni planovani péce, hodnoceni
jeji kvality a podporu vyzkumu. V soucasnosti vSak chybi systémové nastavené procesy,
které by umoznily efektivni analyzu, sdileni a opakované vyuziti dat. Je potfebné zajistit
pravidelnou analyzu dat ze zdravotnickych registrd, jejich dostupnost pro opravnéné
subjekty a vyuziti pro strategické rozhodovani.
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2.3. SWOT ANALYZA

Silné stranky

Slabé stranky

Strategicky ramec:

Existence definované NSVO 2026-2035 -

Jasné definovana strategie, ktera bere
v Uvahu i evropska a mezinarodni
doporuceni.

Podpora ze strany Evropské unie — CR je
aktivné zapojena do evropskych
strategickych iniciativ a projektd v oblasti VO
— coz zajiStuje pfistup kinformacim,
nejnoveéjsim trendim, financovani
a expertnim doporucenim.

Zapojeni do Evropskych referencnich siti
(ERN) — Existence 22 z24 existujicich ERN
(v56 pracovistich), coz pfedstavuje pfistup
k mezinarodni spolupraci, expertize a sdileni
znalosti. Existuje zavedena infrastruktura pro
odborné konzultace na mezinarodni Urovni.

Existence MEKOVO -Mezioborové komise pro
VO jako poradniho organu Ministra
zdravotnictvi CR.

Realizace projektd SYPOVO a DIGOVO.

Existence vybudovanych velkych vyzkumnych
infrastruktur v oblasti zdravi a potravin a jejich
zapojeni do mezinarodni spoluprace.

Oblast zdravotni péce:

Vysoka uroven vefejného zdravotnictvi -
dobfe dostupna zdravotni péce financovana
systémem vefejného zdravotniho pojisténi.

Pfitomnost = angaZovanych lékart se
specializaci na VO - se zajmem o oblast VO
a mezinarodnim prfesahem.

Dobfe fungujici systém novorozeneckého
screeningu — Umoznuje v€asnou diagnostiku
pomérneé velkého mnozstvi VO.

Existence ambulance pro nediagnostikované
pacienty (vBrné) — Specialni pracovisté pro
pacienty bez diagnozy.

Zapojeni CVSP-VO do vyzkumu a klinickych
studii - umoznuje pfistup kinovativnim
[éCebnym postuplim a metodam.

Existence CVSP-VO, kterd maiji k pacientim
s VO multidisciplinarni pfistup.
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Registry a sprava informaci:

e Dosud neexistujici narodni registr pro VO
(NRVO); chybi pfesné informace o poctu
pacientll, jejich zdravotnim stavu
a pohybu zdravotnim systémem.

e Nedostatek odbornych  pracovnik(
spravy zdravotnickych informaci v CVSP-
VO.

Dostupnost zdravotni péce a koordinace:
e Geograficky nerovnomérné dostupna
specializovana péce.

e Netitast CR ve dvou ERN
(TransplantChild a Vascern). U ostatnich
ERN ne vzdy dostatecné pokryta celd Site

diagndz, ktera je vramci dané sité
k dispozici.
e Chybéjici systém koordinace péce

(v oblasti zdravotni i socialni).

e Nejasnd nebo zcela chybéjici role
koordindtora  péfe  u poskytovateld
zdravotnich sluzeb; nedostatecna
definice pracovni naplné avzdélani

koordinatord.

e Absence jasné definovaného systému
tranzice péce z détského do dospélého
véku avnékterych pfipadech také
absence partnerskych center pro
dospélé pacienty.

Dostupnost socialnich sluzeb:

o Nedostatecna provazanost socialni péce
se zdravotni péci.

o Nedostatek navaznych socialnich sluzeb
pro pacienty s VO.

e Prodlevy v pfiznavani socialni podpory
u rychle progredujicich diagnoz.

e Rezervy v oblasti koordinace dostupnosti
socialnich sluzeb na Urovni krajQ.



e Existence systémového vstupu LPVO do

Uhrad - Mechanismus pro zajisténi
dostupnosti léCivych pfipravku pro pacienty
s VO.

MozZnost uhrad &Civych pfipravki
prostfednictvim zadosti dle§ 16 zakona
o vefejném zdravotnim pojisténi — Umoznuje
individualni pfistup klécbé pacientll s VO
v pfipadech, pro néz neni lécba zafazena do
Uhradovych mechanismu.

Role pacientskych organizaci:

Existence silné zastfeSujici pacientské
organizace — Ceska asociace pro VO (CAVO)
— predstavujici silnou skupinu pro podporu
zajm0 (“advocacy group”) velké casti
pacientll s VO a pacientskych organizaci,
ktera se aktivné podili na pozitivhim
ovliviiovani procest v systému poskytovani
zdravotnich a socialnich sluzeb.

VSeobecné dobré zapojeni pacientskych
organizaci — snaha pacientd s VO ajejich
rodin se aktivné podilet na rozhodovani
o léche a péci.

Rostouci povédomi o VO - zvySuje podporu
verejnosti i odborné komunity pro oblast VO.

Pacientskéd rada ministra zdravotnictvi -
poradni organ, ktery zprostiedkovava
podnéty pacientl ajejich pohled

na navrhovana opatreni.

Existence "Oddéleni podpory prav pacient(",
které se pfimo vénuje komunikaci
a spolupracis pacientskymi organizacemi, tj.
i témi se zaméfenim na pacienty s VO
a zajisStuje chod Pacientské rady.

Program EUPATI, vznikl v rédmci projektu
financovaného z programu IMI - Innovative
Medicines Initiative, coz je spole¢ny podnik
Evropské komise a Evropské federace
farmaceutického pramyslu (EFPIA). Cilem
EUPATI je posilit zapojeni pacientd
dorozhodovacich procesll tykajicich se
vyvoje |éc¢iv prostfednictvim vzdélavani
a poskytovani odbornych informaci. Projekt
stoji na spolupraci pacientskych organizaci,
akademické sféry a farmaceutického
primyslu. Zapojeny jsou také pacientské
organizace se zameérenim na pacienty s VO.
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Personalni kapacity a vzdélavani:

e Nedostatek lékar( vzdélanych v oblasti
VO zpohledu poctu ageografického
rozlozeni.

e Nedostatek nelékarskych zdravotnickych
pracovnik( (napf. vSeobecnych
a détskych sester, psychologl,
psychoterapeutll a daldich odbornikd,
ktefi jsou soucasti multidisciplinarniho
tymu).

e Vysoké administrativni zatizeni
zdravotnického a nezdravotnického
personalu.

e Absence definice vzdélani, délky
a charakteru praxe pro experty na dané
skupiny VO.

Terapie a diagnostika:

e Pro velkou ¢ast pacientd sVO nejsou
k dispozici zadné léCivé pripravky.

e VVysoka nakladovost centrové péce
zatézuje rozpocet poskytovateld
zdravotni péce i zdravotnich pojistoven.

e Nedostatek informaci o dobé potfebné
ke stanoveni diagndzy.

Investicni politika:

e Potfeba cilenych investic
do infrastruktury, pfistrojového vybaveni,
diagnostickych technologii.

Kvalita a organizace péce

e Fragmentace informaci o poskytované
péci pacientdim s VO.

e Nedostatecné rozvinuty systém
hodnoceni kvality péce pro pacienty s VO
— chybi systematické a pravidelné
vyhodnocovani vystup( na arovni CVSP-
VO a poskytovani zpétné vazby ¢lenlim
tymU, coZz omezuje moznost zlepSovani
kvality péce.

e Nizkd mira zapojeni pacient s VO
do hodnoceni  atvorby  doporuceni
ke kvalité o organizaci péce pro pacienty
s VO - neni zaveden mechanismus pro
systematicky sbér ukazateld PROMs
(patient-reported outcome measures)
a jejich vyuziti pfi pravidelném hodnoceni
péce.



Prilezitosti

Hrozby

Strategické planovani:

Vyuziti NSVO 2026-2035 jako dokumentu pro
intenzivni spolupraci a lepSi koordinaci
zajmovych stran a dostupnych zdroja (MZD,
odborné spolec¢nosti, MPSV, zdravotni
pojistovny, kraje, pacientské organizace, aj.).

Zavedeni jasnych pravidel pro spolupraci
CVSP-VO s poskytovateli zdravotnich sluzeb
primarni pée a s navaznymi sluzbami
socialni péce.

Moznost zapojeni do ERN TransplantChild
a ERN VASCERN.

Vytvofeni pravidel pro systém prechodové
péce o pacienty s VO.

Zvyseni efektivity systému zdravotni péce
prostfednictvim zavedeni  mechanismu
koordinace péce a role koordinator(.

Formalizace spoluprace odbornik(l v oblasti
VO prostfednictvim organizaéniho ramce,
ktery umozni synergii a jednotny postup
v ramci odborné komunity.

Posileni ddrazu na pédi orientovanou na
pacienta a komunikac¢ni dovednost
ve vzdélavani zdravotnickych pracovnikd.
LepSi zapojeni a wvyuziti kapacit velkych
vyzkumnych infrastruktur CR.

Diagnostika, lécba a péce:

Zapojovani CR do projektll a iniciativ EU
v oblasti VO.

Rozvoj inovativnich
a diagnostickych postupd.

léCebnych

Zlepseni véasné diagnostiky u pacientd s VO.
Ustanoveni a zavedeni narodnich standardd
péce o pacienty s VO.

Vytvoreni narodniho ramce pro hodnoceni
kvality péce o pacienty s VO.

RozSifovani novorozeneckého screeningu
v souladu s aktualnimi védeckymi poznatky
a modernimi postupy.
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Financéni hrozby a udrzitelnost:

e Riziko, ze se nepodafi zajistit finan¢ni
zdroje na realizaci opatfeni po dobu
trvani strategie.

e Nedostatek prostfedk( na zdravotni péci

o pacienty sVO v dUsledku
nepredvidanych udalosti (napf.
hospodarské krize, akutni potieba

redistribuce zdroji do jinych oblasti
apod.).

e Regionalni a socioekonomické rozdily
a omezena dostupnost CVSP-VO mohou
vést k nerovhomeérné péci o pacienty.

e Fragmentace spolecného usili -
nedostate¢na koordinace mezi rlznymi
projekty a iniciativami, které maji za cil
zlepSit  organizaci zdravotni péce
o pacienty s VO.

e Neefektivni implementace strategie -
riziko, Ze se opatifeni NSVO 2026-2035
nebudou realizovat systematicky, coz
muzZe vést k nedostate¢nému rozvoji
péce o pacienty s VO.

Personalni a systémové vyzvy/ Systémové

prekazky a organizacni slabiny:

e Casto slozitd administrativa a nékteré
rigidni procesy na narodni Urovni i Urovni
poskytovatell zdravotnich sluzeb mohou
zpomalit zavadéni inovaci, ovlivnit
dostupnost péce a branit flexibilnimu
pfFistupu ke koordinaci péce.

e Starnuti lékara, zdravotnickych
pracovnikll,  socidlnich  pracovnik{
pracujicich v oblasti péfe o pacienty
sVO).

o Vysoka nakladovost inovativnich
lécebnych a diagnostickych postupd.

e Konzervativni pfistup nékterych instituci
¢i odbornikd specializovanych na VO vUci
zavadéni inovaci.

e Nedostate¢né ukotveni koordinace péce
o pacienty sVO v systému zdravotni
a socialni péce (nedostatecné ukotveni
role koordinatora péce).



procest digitalizace, e-Health
a sdileni zdravotnické dokumentace (véetné
zobrazovacich a laboratornich metod) mezi
poskytovateli zdravotnich sluzeb.

ZvySeni povédomi o moznosti vyuzivani
systému Clinical patient management
system (CPMS) k odbornym konzultacim
o slozitych pfipadech pacientl s VO v ramci
Evropské referencni sité.

Vytvoreni Narodniho registru VO.

Meziresortni spoluprace:

Rozvoj meziresortni spoluprace v oblasti péce
o zdravi mezi socialnimi a zdravotnickymi
institucemi.

Propojeni zdravotni a socidlni péce
pro pacienty s VO, zapojeni role koordinatord.
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STRATEGICKY CIiL 1

Pece zameérena na pacienta



Strategicky cil 1 PéCe zaméfena na pacienta

11.2. Zajisténi dostupné a

1.1. Zapojeni pacient( a srozumitelné informaéni
——— jejich blizkych do péce a podpory pro pacienty se
rozhodovacich procest vzacnymi onemocnénimi a
jejich blizké

4
w
1. Pé&e zaméFena na pacienta

Prvni droveri - strategické cile Druha droven - specifické cile

Péce zamérena na pacienta je zakladnim principem pfistupu k pacientim s VO.
Pacient je aktivhim partnerem v systému péce, a to diky dostupné, respektujici
péci a pristupu k ovéfenym informacim, které mu umoznuji spolurozhodovat o své
lécbé a zvySovat kvalitu svého zivota. Pacientské organizace jsou partnefi, ktefi se
mohou podilet na vzdélavani, informovani i mezinarodni spolupraci. )

G

PéCe zameérena na pacienta (z angl. patient-centred care) neni jen odbornym trendem, ale
i jasnym pozadavkem na moderni zdravotni systém, jak jej definuji narodni strategie
napfi¢ EU a také ramec Zdravi 2035. Klade dUraz na rovny pfistup, udrZitelnost a vyssi
zdravotni gramotnost, tedy prvky, které jsou u pacientll s VO naprosto zasadni. Stavi na
respektu k individualnim preferencim, hodnotam a potfebam kazdého pacienta, na
partnerské spolupraci jak s pacientem, tak s jeho rodinou, a na sdileném rozhodovani.
NeresSi pouze klinické projevy jednotlivych VO, ale také socialni stranku véci a jasnou,
srozumitelnou a empatickou komunikaci s pacientem.

Transparentni komunikace, uznani role rodiny, i blizkych osob a zapojeni pacientskych
zvysSuji akceptaci léCby a snizuji zatéz na akutni a dlouhodobou péci (viz Analyticka cast
NSVO 2026-2035 v Priloze 1). To mé pfimy dopad nejen na kvalitu Zivota pacient(l, ale i na
ekonomickou udrzitelnost systému.

Realizaci cile se predpoklada zkraceni cesty k diagndze azahajeni v€asné terapie,
podpora adherence a zlepSeni kvality Zivota pacient. Sou¢asné by mélo dojit k posileni
dlvéry pacientl v systém a k zajiSténi péce, ktera je respektujici a pro pacienta ijeho
rodinu srozumitelna — od prvni informace pres planovani péce az po dlouhodobou
podporu, véetné dostupnosti psychologickych a socialnich sluzeb.

V praxi to znamena provazat NSVO 2026-2035 s klicovymi prioritami statu — od digitalni
transformace a vyuzivani umeélé inteligence (Al 2030), pfes reformu primarni péce a rozvoj
sluzeb na socialné-zdravotnim pomezi (Zdravi 2035) az po koordinaci multidisciplinarnich
tymu, ktera se jiz osvédcila v onkologii (NOPL 2030).
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Tento cil se pfimo opira o ramec Zdravi 2035, ktery akcentuje rovny pfistup, udrzitelnost
a zdravotni gramotnost. Navazuje i na zkuSenosti z Narodniho onkologického planu 2030,
ktery ukazal, Ze péce organizovana kolem pacienta pfinasi lepSi vysledky i efektivnéjsi
vyuziti zdroja. Klicovou roli pfitom hraje digitalni transformace: strategie NSEZ 2025-2035

zdUrazruje pravo pacienta na pfistup k vlastnim datlim, jejich sdileni napfi¢ poskytovateli
a kompatibilitu s EHDS.

Tento cil rovnéz vytvari most mezi zdravotni a socialni politikou. Strategie socialniho
zacClenovani 2021-2030 upozorfiuje na riziko izolace a potfebu rovnosti pfilezitosti,
Nérodni strategie rozvoje socidlnich sluzeb (2016-2025) pak zdUrazrovala provazanost
socialnich a zdravotnich sluzeb, podporu pecujicich rodin a vyznam case managementu.
NSVO 2026-2035 casteCné prebira obecné ramce zastrfeSujici strategie resortu
zdravotnictvi Zdravi 2035, konkrétné jeji Specificky cil 2.5 Pé¢e na socialné zdravotnim
pomezi. Jedna se zejména o potfebu integrace zdravotni a socialni péce, odstranéni
roztfiSténosti, vytvoreni koordinace a podpUrnych mist a jejich konkretizaci pro oblast VO.
Strategicky cil 1.je tak konkrétnim nastrojem modernizace c¢eského zdravotnictvi
a prispévkem k posileni socialni soudrznosti, jak popisuji i dalsi strategické plany MZD.

Strategicky cil 1. PéCe zamérena na pacienta

Pacient je klicovym aktérem NSVO 2026-2035. Cilem strategie je navrhnout
systém péce, ktery reaguje na individualni potfeby pacienta, zajistuje jeho
aktivni zapojeni do rozhodovacich procesd a poskytuje mu dostatek
informaci ktomu, aby mohl byt skute¢nym partnerem v péci. Dobre
informovany pacient lépe spolupracuje na lé¢bé, lépe zvlada jeji naro¢nost
a aktivné se podili na udrzeni své kvality Zivota. Pro pacienty s VO, ktera jsou
C¢asto chronicka, nevylécitelna azatézujici ipo psychické asocialni
strance, je partnersky pfistup naprosto zdsadni.

ZdlGvodnéni
zafazeni do Ddraz na potfeby pacienta pfispiva ke zkraceni doby od prvnich pFiznak(l
NSVO k diagndze, lepSi orientaci vsystému pécCe a efektivngjsimu planovani
2026-2035 jednotlivych krok(l. Zavedeni sdilenych diagnosticko-terapeutickych
metodik akoordinace péce v Case iprostoru zajisStuje, Ze pacient neni
ztracen v systému a jednotlivé sluzby na sebe navazuiji.
Pécte zamérena na pacienta je v souladu s mezinarodnimi doporucenimi
atrendy v modernim zdravotnictvi i socialni péci. Strategie timto cilem
podporuje nejen kvalitu poskytovanych sluzeb, ale i rovny pfistup vSech
osob s VO kinformacim, rozhodovani a odborné péci, a to napfi¢ regiony
i jednotlivymi typy onemocneéni.
Cilem je nabidnout nejen odbornou, ale zaroven srozumitelnou
Prispévek arespektujici péci zamérenou na potfeby pacienta. Aktivni zapojeni
k naplnéni pacienta do rozhodovani, zohlednéni jeho hodnot, pfani a zivotni situace
vize NSVO umoznuje planovat péci tak, aby co nejlépe odpovidala jeho skute¢nym

2026-2035 potfebam.
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Prispévek
k naplnéni
vize NSVO
2026-2035

Tento pfistup urychluje diagnosticky proces avede k véasnému nasazeni
adekvatni terapie, coz vyrazneé snizuje psychickou i fyzickou zatéz pacienta.
Posileni dostupnosti informaci, edukace pacientll a sdilené rozhodovani
zvySuji jejich samostatnost a spolupraci vlécbé (compliance), ¢imz se
zlepSuji i dlouhodobé vysledky péce.

Soucasti naplnéni tohoto cile je iedukace zdravotnickych pracovnik
voblasti komunikace aprace spacienty sVO apacientll voblasti
komunikace svych potieb. To vytvafi prostfedi davéry a bezpedi, ve kterém
se pacient m(ze aktivné podilet na své péci. Soucasné je podporovan
aktivni pfistup pacient( k ziskavani informaci.

Péce zamérena na pacienta je proto jednim z kliGovych nastrojd, jak naplnit
vizi této strategie, a to navrhnout komplexni, dostupny a citlivé reagujici
systém péce, ktery zohlednuje jak zdravotni, tak socialni potfeby kazdého
pacienta s VO.

Popis
zadouciho
stavu

(kde bychom
chtéli byt)

Pacienti sVO maji pfistup ke zdravotni isocidlni péci, kterd je nejen
odborné kvalitni, ale pfedevSim respektujici a srozumitelna. Pacient zna
svou diagnézu, rozumi moznostem éCby aje aktivné zapojen do
rozhodovani o dalSich krocich. Pacient umi srozumitelnym zplasobem
komunikovat své potfeby. Péce je poskytovana s ohledem na Casové
mozZnosti pacienta a poskytovatele, pfizplisobena jeho Zivotni situaci
a organizovana tak, aby nevznikala zbyte€¢na zatéz — napriklad diky logistice
planovani vySetieni nebo telemediciné.

Pacient ma pravo na druhy odborny nazor i na konzultace zahrani¢nich
odbornikl zprostfedkované napf. v ramci Evropskych referenénich siti.

Na v§ech Urovnich systému je zajisténa edukace pacientl i jejich blizkych -
prostfednictvim kombinace osobnich rozhovord s odborniky, aktivniho
vyhledavani informac¢nich materiald aonline zdroji. Rodina a blizci
pacienta maji pfistup k ovéfenym informacim a védi, kam se obratit nejen
v krizi.

Koordinator péce pfi specializovanych pracovistich propojuje jednotlivé
slozky péce - zdravotni isocialni - azajiStuje kontinuitu, navaznost
a prehlednost v péci. Pacient je zaroven propojen na pacientskou
organizaci, kde muze sdilet zkuSenosti a ziskat dodatec¢nou podporu.

Rodina pacienta je povazovana za d(ilezitou soucast systému péce. Blizci
jsou podporovani pomoci odlehovacich sluzeb, dennich stacionafl
a dostavaji informace, jak se o pacienta starat bez pocitu izolace nebo
pretiZzeni. Pacienti se o informace aktivné zajimaiji.

PécCe je dostupna aorganizovana v kazdé fazi onemocnéni. Pacient ma
pfistup ke kvalitni primarni péci, telemedicing, CVSP-VO, paliativni péci
av pfipadé potreby ipéc¢i ve vlastnim socialnim prostifedi. U rychle
progredujicich onemocnéni existuji zrychlené procesy pro schvaleni
piispévku na péci nebo potiebnych pomdcek. Zadosti o socialni podporu
jsou posuzovany individualné na zakladé odborného zhodnoceni potreb
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Popis
zadouciho
stavu

(kde bychom
chtéli byt)

pacienta, s dlirazem na specifika vzacnych diagndz, jejich rychlé progresy
vcetné kognitivnich poruch.

Pacientské organizace se mohou podilet na systémovych zménach, maji
jasné vymezenou roli a podileji se na vzdélavani, rozhodovacich procesech
i mezinarodni spolupréaci. Spolu s odborniky pomahaiji vytvaret podptrné
prostfedi, kde je pacient skute¢né vcentru pozornosti — informovany,
podporeny a dlvéfujici systému, ktery mu déva srozumitelny ramec
i vtézkych zivotnich situacich.

Dopady na
cilové
skupiny

Pacienti a jejich blizci

PéCe zaméfena na pacienta pfrinasi rychlejsSi a presnéjSi stanoveni
diagnodzy, protoze systém je nastaven tak, aby vCas reagoval na pfiznaky
a efektivné nasméroval pacienta do specializované péce. Pacienti maji
lepSi pfistup kinformacim, aktivné se o né zajimaji, rozumeéji svému
onemocnéni aveédi, na koho se obratit vrlznych situacich. Diky véasné
a cilené lécbé, koordinované péci a dlouhodobé podpofre se zvySuje kvalita
Zivota pacientl ijejich blizkych. Zaroven dochazi kposileni davéry
v systém, pacienti jsou aktivné zapojeni do rozhodovani a lépe komunikuji
své potfeby a spolupracuji na priibéhu lécby. Rodiny ziskavaji vétsi oporu,
maji k dispozici informacni a praktickou pomoc, ktera jim umoznuje sladit
péci o blizkého s vlastnim zivotem, zameéstnanim nebo péci o dalsi ¢leny
rodiny.

Zdravotnici a nezdravotnicky personal, socialni pracovnici

Zdravotnici maji k dispozici standardizované doporucené postupy, kvalitni
informacni zdroje a nastroje pro lepsi diagnostiku a planovani péce. Diky
tomu se zvySuje efektivita prace asniZzuje se administrativni zatéz, coz
umoziuje veénovat vice ¢asu samotnému pacientovi. Lépe funguje
spoluprace mezi jednotlivymi odborniky inapfi¢ pracovisti, péce je
plynulejsi a predavani informaci jednodussi. Edukovany a spolupracujici
pacient zaroven znamena méné krizovych situaci ajasnéji nastavena
ocCekavani, coz prispivai ke spokojenosti samotnych zdravotnik( a k lepSim
terapeutickym vysledkdam.

Tvarci politik a vefejna sprava

Transparentni procesy, systematické sbéry dat a zpétna vazba od pacient(
i odbornikll napomahaiji fizeni kvality a efektivity systému. Tento pfistup
zaroven posiluje pozici Ceské republiky v mezindrodnich strukturdch
ainiciativach voblasti VO, protoZze odrazi evropské iglobalni trendy
v organizaci péce. V neposledni fadé prispiva ke snizeni nakladd diky
prevenci pozdnich intervenci, eliminaci zbyteé¢nych vykonl alepSimu
vyuziti dostupnych kapacit.
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Specificky cil 1.1 Zapojeni pacientdl a jejich blizkych do péce
a rozhodovacich procesl

Pacient je plné informovan, respektovan a aktivhé zapojen do rozhodovani o své
zdravotni péci. Ma moznost byt doprovazen blizkou osobou a rozumi dostupnym
moznostem diagnostiky a lééby. Rodina a blizci pacienta se do péce zapojuji
v rozsahu, ktery si dospély pacient sam preje.

Péce o pacienta s VO musi vychazet z partnerského vztahu mezi pacientem, jeho
rodinou a zdravotnickymi pracovniky, ato jak lékafi, tak nelékafskym personalem
a socialnimi pracovniky. Cilem je, aby pacient nebyl pouze pasivnhim pfijemcem sluzeb,
ale mohl se v ramci svych moznosti aktivné podilet na rozhodovani o své péci.

Klicovymi aspekty tohoto pfistupu jsou srozumitelna a citliva komunikace (ne jenom pfi
sdélovani diagndézy), transparentni planovani dalSi péce arespekt kindividualnim
potfebam pacienta, v€etné jeho kognitivnich, vékovych nebo socialnich specifik. Rodina
a blizci pacienta maji byt do péc¢e zapojeni podle pfani pacienta, a to nejen jako pecujici,
ale i jako dullezita psychosocialni opora.

Obzvlasté u déti s VO je zapojeni rodic¢l a pecujicich osob do péce klicové — péce musi
byt nastavena tak, aby podporovala jejich pfitomnost v nemocnici, moznost doprovodu
i pfenocovani a celkové pfispivala ke snizeni zatéze celé rodiny. Koordinované zapojeni
pacientd a jejich blizkych ma pfimy pozitivni dopad na kvalitu Zivota, adherenci k lécbé
i na celkovou efektivitu systému péce.

Dulezitou soucasti naplhovani tohoto cile je také pravidelny sbér zpétné vazby od
pacientl o kvalité poskytované péce a jejich zkuSenostech se systémem. To umozni
rychleji reagovat na nedostatky a pfizpisobovat sluzby skuteénym potiebam pacientd.
VCasné propojeni s pacientskymi organizacemi zaroven umoznuje sdileni zkuSenosti,
orientaci v systému a podporu pro celou rodinu. Pacientské organizace poskytuje peer
podporu a mohou fungovat jako privodci pacienta systémem.

Specificky cil 1.1 Zapojeni pacientu a jejich blizkych do péce
arozhodovacich procesi

Aktivni a dobfe informovany pacient je motivovan spolupracovat a prebirat
Zdavodnéni spoluodpovédnost za rozhodovani vramci své lécby, Pokud ma pacient
zarazeni do k dispozici srozumitelné informace, o které se aktivné zajima, je respektovan
NSVO 2026- jako partner v péci, umi komunikovat své potfeby ajeho rodina ma pfistup
2035 k podpore, zvySuje se jeho pocit jistoty a sniZuje se psychicka i organiza¢ni
zatéz.
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Prispévek

k naplnéni
strategického
cile

Zapojeni pacientl ajejich blizkych do rozhodovacich procest pfrispiva
k naplnéni strategického cile zaméreného na péci orientovanou na pacienta
tim, Ze umoznuje vytvaret individualizované, respektujici a smysluplné formy
podpory.

Aktivni Gcast pacientll na sdileni informaci osvém zdravotnim stavu
a pfiznacich C¢asto vede krychlejSimu stanoveni diagnézy alepSimu
nastaveni l&Cby. Zaroven se zvySuje dlivéra pacient( v systém, zlepsSuje jejich
adherence k doporuc¢enim a celkova spoluprace s odborniky.

Diky silnéjsi roli pacienta ajeho rodiny se pécCe stava flexibilngjsi, citliveéji
a efektivnéji reaguje na konkrétni potfeby kazdého jednotlivce.

Popis
Zzadouciho
stavu

(kde bychom
chtéli byt)

Pacient s VO a/nebo jeho zakonny zastupce je vzdy plné informovan,
respektovan a aktivné zapojen do vSech rozhodovacich krokd tykajicich se
jeho zdravotni péce. Od prvniho sdéleni diagndézy ma pravo byt pfi vSech
klicovych setkanich doprovazen blizkou osobou, sniz mizZe informace
bezpecné sdilet a zpracovat.

Rodina na pfani pacienta ma pfistup kinformacim ike konzultacim
s odborniky. Jeji zapojeni do planovani péce je systematicky podporovano -
vCetné propojeni s formalnimi i neformalnimi pecujicimi.

PF¥i vytvareni planu péce je pacient chapan jako klicovy aktér — plan je s nim
podrobné konzultovan, jsou mu srozumitelné vysvétleny jednotlivé moznosti
lé&by, véetné Gdasti ve studiich, dostupnosti lé&by mimo CR, kontaktd na
podplrné organizace i moznosti zapojeni pacientskych organizaci. Plan
zahrnuje i individualni potfeby rodiny, pokud si to pacient pfeje.

Zdravotnicky personal je Skolen v citlivé a oteviené komunikaci a ma pro ni
vytvofeny podminky ve smyslu prostoru a personalni kapacity, dokaze
respektovat pacientovu miru porozumeéni a podporuje ho vtom, aby se sam
vzdélaval azapojoval do péce. Pacient ma snadny pfistup koficialnim
informaénim zdrojlim, vi, kam se obratit pro druhy nazor, a ma realistickou
predstavu o vyvoji svého onemocnéni, informace aktivné vyhledava.

Dopady na
cilové
skupiny

Pacienti a jejich blizci

Pacienti lépe rozuméji své diagndze, moznostem lécby i jejim vysledklm. Citi
se byt soucasti péce amaiji vetsi kontrolu nad tim, co se snimi vramci
zdravotni péce déje — to vede ke zvySeni jejich spokojenosti, motivace
i celkové kvality Zivota. Aktivni zapojeni do rozhodovacich procesl sniZuje
psychickou zatéz a zvysuje ddvéru v poskytovanou péci.

Rodiny pacientli se mohou uGcastnit klicovych rozhovorl a planovani péce,
coz jim poskytuje vetSi pocit jistoty a umoznuje jim lépe reagovat na situaci.
Diky lepSi informovanosti a dostupnosti odlehcovacich sluzeb je podporena
i neformalni péce, ktera je stabilnim a nezastupitelnym prvkem systému. Jeji
role je podporovana cilenymi intervencemi a sluzbami.
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Zdravotnici a nezdravotnicky personal, socialni pracovnici

Zdravotnici maji diky informovanym pacientdim a jejich rodinam jednodussi
a efektivnéjsi komunikaci. Jasné formulované potfeby ze strany pacient(
usnadnuji planovani péce, zvysuji jeji koordinaci a prfedchazeji zbyteCnym
krizim.

Diky sdileni rozhodovani dochazi ke snizeni nedorozuméni a zatéze
zdravotnického personalu, a zaroven ke zvySeni profesni spokojenosti — péce
je vnimana jako smysluplna a respektujici. Socialni pracovnici a nelékarsti
zdravotnicti pracovnici (napf. psychologoveé ve zdravotnictvi) maiji lepsi pFistup
k pacientovi ajeho rodiné, coz umoznuje véasngjsi intervenci a propojeni
podpory napfi¢ sluzbami.

Tvarci politik a vefejna sprava

Diky vétsi mife zapojeni a dlvéry pacientd dochéazi kposileni legitimity
pfijatych opatfeni a vysSSi podpore verejnosti pro navrzené zmeény ve zdravotni
politice. Transparentni pfistup a dlraz na potfeby pacientd zvysuji ddvéru
v systém a pfispivaji k jeho udrzitelnosti. Zaroven dochazi k podpore potreb
poskytovatelll zdravotni a socialni péce, aby mohla byt péce poskytovana na
nalezité odborné urovni.

Zpétna vazba od pacientl ajejich rodin poskytuje cenné podklady pro
planovani, hodnoceni a zlepSovani systému péce.

Mozna
opatieni

(jak
dosahnout
zadouciho
stavu)

e Zavést systém kvalitni, citlivé a strukturované komunikace s pacienty
ajejich  blizkymi, vCetné rozvoje komunikaénich kompetenci
zdravotnického personalu, podpory sdileného rozhodovani a poskytovani
psychologické a socialni podpory.

e Specializované pracovisté ma kdispozici psychologické a socialni
poradenstvi a dalSi péci v této oblasti pro pacienty a jejich blizké.

e Rozvijet edukaci a podporu pacientl a jejich blizkych prostfednictvim
pacientskych organizaci s cilem posilit informovanost, sobéstacnost
a schopnost vyjadfovat své potreby.

e Zavést a rozvijet koncept tzv. spojenych (sdilenych) ambulanci (z angl.
shared clinics)?, které umozni soubé&znou pfitomnost vice odbornikd
a pacienta a podpofi jeho aktivni zapojeni do tvorby diagnostického
a lécebného planu.

e Posilit respektovani prav a preferenci pacientl a jejich blizkych, podpofit

jejich hlas a aktivni uc¢ast na rozhodovani o péci, v€etné spoluprace

s ombudsmanem pro feseni podnétd.

Podporovat rozvoj pacientské advokacie jako nastroje pro zlepSeni

postaveni pacientl ve zdravotnim a socialnim systému.

2 Forma zdravotnického setkani, pfi kterém se v jeden ¢as a na jednom misté sejde pacient a odbornici z
rliznych medicinskych ¢i podprnych oborl a domluvi se spole¢né ne nejvhodnéjSim postupu.
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Zastupci pacientl nominovani pfisluSnou pacientskou organizaci jsou
spolupracujici soucasti struktury narodnich referen¢nich siti (strategicky
cil &. 2) amohou se podilet na pfipravé standard( péce.

Zaclenit témata tykajici se VO a pacientskych organizaci do
pregradudlnich i postgradudlnich vzdélavacich program( studentd
lékarskych, nelékarskych zdravotnickych a socidlnich obord, aby se
zvysila informovanost budoucich odbornikd.

Indikatory*

Spokojenost pacient( se zapojenim do rozhodovani o své zdravotni péci.
Spokojenost pacientdl a jejich rodin s moznostmi doprovazeni pfi
vySetfenich nebo hospitalizaci.

(Zdroj informaci: opakovany prizkum)

Garant

MZD Oddéleni podpory prav pacient(; Pacientské organizace

Spolupracujic
i

subjekty a
instituce

Poskytovatelé zdravotnich sluzeb; Ceska lékaFskd spoleénost Jana Evangelisty
Purkyné&; Zdravotni pojistovny; Ceskd asociace sester; Institut postgradudlniho
vzdélavani ve zdravotnictvi; Narodni centrum oSetfovatelstvi a nelékarskych
zdravotnickych obor(

Mozné zdroje
financovani

Statni rozpocet — kapitola MZD, pfipadné dalSich resortnich kapitol.
Evropské fondy - podpora systémovych zmén, pilotnich projektd
a investi¢nich program.

Vefejné zdravotni pojiSténi — ihrada zdravotnich sluzeb, fondy.

Krajské a obecni rozpolty - financovani regionalnich modeld
a kofinancovani projekt( dle specifickych potieb jednotlivych krajt.
Fondy EHP a Svycarsko-¢eské spoluprace — dopliikovy zdroj pro vybrané
tematické oblasti, zejménav oblasti inovaci a zvySovani dostupnosti péce.
Dotacni nastroje MZD - pravidelné i ucelové dotacni programy.

Ostatni zdroje — vlastni zdroje poskytovatell, granty, pfispévky, nestatni
neziskové organizace a dalSi specifické zdroje.

Hruby odhad
nakladu
realizace**

662 miliond korun (mil.)

*Indikatory se vztahuji k specifickému cili jako celku; indikatory opatfeni pro hodnoceni realizace budou stanoveny v

Implementacnich pléanech.

**Jedna se o predikci. Kalkulaci nakladd bude mozné zpresnit v Implementaénim pléanu.
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Specificky cil 1.2 Zajisténi dostupné a srozumitelné informacni podpory pro
pacienty se vzacnymi onemocnénimi a jejich blizké

Pacient s VO ma pristup k informacim, které mu umozni porozumét své
diagnoze, orientovat se v systému pécée a cCinit informovana rozhodnuti.
Informace jsou dostupné v riznych formatech a Grovnich odbornosti.

Pacienti s VO a jejich rodiny mohou Celit informacnimu deficitu, ktery ztézuje orientaci
v systému péce abrani véasnému pfistupu ke specializovanym sluzbam. Verfejné
dostupnych, srozumitelnych a ovérfenych informaci ovzacnych diagndézach neni
v Ceském jazyce dostatek, coz vyrazné komplikuje situaci zejména nové
diagnostikovanym pacientlim a jejich blizkym. Tyto zdroje by mély obsahovat ovérené
informace o jednotlivych diagnézach, specializovanych pracovistich, moznostech
lé&by v CR i zahraniéi, socialni a finanéni podpofte, pravech pacientd, psychologické
pomoci a kontaktech na pacientské organizace.

Cilem je zajistit, aby pacienti s VO a jejich blizci méli v kazdé fazinemoci snadny pfistup
ke kvalitnim, aktualnim a srozumitelnym informacim o zdravotni isocialni péci,
moznostech [éCby, dostupné podpofe a svych pravech, i podporu sdileni zkusenosti
prostiednictvim peer program( ainformacnich kanald pod dohledem odbornikd.
Informovanost pacientl je zasadni pro jejich aktivni zapojeni do rozhodovacich
procesU, dodrzovani léEby a zvladani kazdodenniho Zivota s VO.

Zapojenim pacientskych organizaci, tvorbou srozumitelnych informac¢nich material(
i podporou sdileni zkuSenosti lze vytvofit prostfedi, které podporuje samostatnost
a sebevédomi pacientd.

Specificky cil 1.2 Zajisténi dostupné a srozumitelné informacni
podpory pro pacienty se vzacnymi onemocnénimi a jejich blizké

Zajisténi kvalitnich informacénich zdroj& adostupnosti praktické
podpory (napf. prostfednictvim koordindtorli péce, pacientskych

Zdavodnéni s . R oo re

N ezenido organlzatczlikpsycholzgu ?socialnl.(ih.praf:tcv)\inlku,. m:g)r.rr?af:nr: Elllat:(,)r:\y

NSVO 2026- ] roz'ces ni erp apod.) vyrazn.e srv1|z,u1e zatéz pacientu i jejic izkych —
a to jak psychickou, tak organizacni.

2035

Lepsi informovanost zaroven pfrispiva ke zkraceni doby od prvnich
pfiznakl ke stanoveni diagndzy, posiluje zapojeni pacientll do péce
a zvySuje jejich davéru v systém.
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Prispévek

k naplnéni
strategického
cile

Zajisténi kvalitnich adostupnych informaci pfispivda krychlejSimu
stanoveni diagndzy jiz od prvniho kontaktu pacienta s oSetfujicim
lékafem, protoze pacient izdravotnik maji pfistup k ovéfenym
informacim a doporu¢enym postuptim.

Srozumitelna informacni podpora, digitalizace péce a dostupnost
koordinator(l umoziuji pacientdim a jejich rodinam lépe se orientovat
v systému, aktivné se podilet na rozhodovani a efektivné vyuzivat
dostupné sluzby. To vede k vySsi spokojenosti, lepSi adherenci k lé¢bé
a celkovému zlepsSeni kvality Zivota.

Popis zadouciho
stavu

(kde bychom
chtéli byt)

Kazdy pacient vi, kam se v pfipadé potfeby obratit.

Rutinni informace, vysledky vySetfeni ¢i ndvazné kroky jsou dostupné
online prostfednictvim bezpecné digitalni platformy, coz snizi frekvenci
navstév poskytovatele zdravotnich a socialnich sluzeb.

Pro upfesnéni informaci ma pacient moznost konzultace na dalku nebo
s vyuzitim regionalnich kontaktd.

Soucasné je kladen dlraz na informovanost Sirsiho okoli pacienta —
napt. Skoly, zaméstnavateldl nebo komunity — které mohou Cerpat ze
standardizovanych informacnich zdrojli, coZ usnadnuje integraci
pacienta do bézného zivota.

Pacientské organizace jsou vnimany jako partnefi systému -
spolupracuji se specializovanymi pracovisti, podileji se na vzdélavani
pacientl iodbornikl ajsou aktivni vnarodnich imezinarodnich
platformach (napf. EURORDIS, RareConnect).

Dopady na
cilové skupiny

Pacienti a jejich blizci

Pacienti i jejich rodiny maji snadny pfistup k ovéfenym, srozumitelnym
a aktualnim informacim, coZ sniZuje nejistotu po stanoveni diagnozy
a posiluje jejich schopnost rozhodovat se informované o léCbé. Lepsi
informovanost vede krychlejSimu vyhledani odborné pomoci
a umoznuje v€asné napojeni na relevantni sluzby.

Diky propojeni s pacientskymi organizacemi ziskavaiji i psychologickou
a socialni oporu, sdileni zkuSenosti aprostor pro aktivni zapojeni
v komunité. Moderni digitalni nastroje a platformy Setfi Cas a usnadnuji
orientaci v systému péce.

Zdravotnici, nezdravotnicéti pracovnici a socialni pracovnici

Standardizované edukacni materidly a digitalni informacni nastroje
usnadnuji  komunikaci s pacientem, zkracuji Cas potifebny
k vysvétlovani slozitych témat a umoznuji soustredit se vice na klinickou
péci. Diky vyssi informovanosti pacientl roste jejich spoluprace
aadherence klécbé. Snazsi orientace pacientl snizuje opakované
dotazy, dezinterpretace a administrativni zatéz.

57



Tvirci politik a vefejna sprava

Dostupnost jednotnych, digitalné sdilenych informacnich zdrojl
podporuje transparentnost vsystému zdravotni péce a socialni
podpory. Pacientské organizace se stavaji stabilnimi a respektovanymi
partnery systému.

e Pacienti a jejich blizci vCVSP-VO dostavaji informace
0 onemocnéni, moznostech &cby, dostupné podpore a pravech,
tak aby jim to umoznilo porozumeét své situaci, vyjadfit preference
a aktivné se podilet narozhodovani a tvorbé planu péce, s ohledem
na jejich individualni potfeby. Pacienti se aktivné o tyto informace
zajimaiji.

e Informacni materidly pro pacienty jsou pfipravovany ve spolupraci
s odborniky a zastupci pacientll, s dlrazem na srozumitelnost
a praktickou pouzitelnost pro rizné vékové skupiny a uroven
orientace v zdravotni problematice.

e Informace o péci jsou poskytované v jazykoveé dostupné a laicky
srozumitelné forme, pfizplisobené véku a komunikac¢nim potiebam
pacientd.

e Stanovit komunikaéni postup pro sdélovani diagnézy v CVSP-VO,
orientovany na citlivy pfistup a respekt k pacientovi, zahrnujici

Mozna dostatek ¢asu na vysvétleni, moznost pfitomnosti blizké osoby,

opatieni poskytovani srozumitelnych informacénich materiall, nabidku
psychologické a socialni podpory.

e Nastavit proces systematického zjiStovani zpétné vazby od

zadouciho pacient(l, véetn& mechanismu analyzy a feSeni nedostatkd pro

stavu) zlepseni kvality péce.

(jak dosahnout

e Zajistit moznost peer-podpory, kdy pacienti mohou sdilet
zkuSenosti s vySkolenymi pacienty se stejnym onemocnénim.

e Zavést telemedicinské konzultace s dlrazem na bezpecénost
a standardizaci prenosu dat, aby se snizila nutnost osobnich
navsteév.

e Zajistit bezpecény online pfistup pacientll k jejich zdravotnim
udajliim prostfednictvim propojenych digitalnich systému. Pacienti
maji moznost nahlizet do svych elektronickych zdravotnich
zdznamd, kontrolovat jejich sdileni a vyuZivat digitalni nastroje pro
aktivni zapojeni do péce o vlastni zdravi.

e Podporovat a zvySovat digitalni zdravotni gramotnost pacient(
a jejich blizkych, aby mohli aktivné vyuzivat moderni technologie ve
zdravotnictvi.

e Pacientské organizace se podileji na implementaci této
NSVO 2026-2035, jejim monitoringu a vyhodnocovani.
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Indikatory*

Pacienti rozumi své diagnodze.
Pacienti maji dostatek informaci o dostupnych moZznostech [é¢by.

(Zdroj informaci: opakovany prizkum)

Garant MZD Oddéleni podpory prav pacientll; Pacientské organizace
Spolupracujici | Poskytovatelé zdravotnich sluzeb; Ceskd lékafska spolenost Jana
subjekty a Evangelisty Purkyné; Zdravotni pojiStovny; Odbor Narodniho centra
instituce elektronického zdravotnictvi

Mozné zdroje
financovani

Statni rozpocet — kapitola MZD, pfipadné dalSich resortnich kapitol.
Evropské fondy - podpora systémovych zmén, pilotnich projektd
a investi¢nich program.

Vefejné zdravotni pojiSténi — ihrada zdravotnich sluzeb, fondy.

Krajské a obecni rozpolty - financovani regiondlnich modeld
a kofinancovani projekt( dle specifickych potieb jednotlivych kraja.
Fondy EHP a Svycarsko-Ceské spoluprace — doplikovy zdroj pro
vybrané tematické oblasti, zejména v oblasti inovaci a zvySovani
dostupnosti péce.

Dotacni nastroje MZD - pravidelné i ucelové dotacni programy.
Ostatni zdroje — vlastni zdroje poskytovatelll, granty, pFispévky,
nestatni neziskové organizace a dalSi specifické zdroje.

Hruby odhad
nakladu
realizace**

155 mil.

*Indikatory se vztahuji k specifickému cili jako celku; indikatory opatfeni pro hodnoceni realizace budou stanoveny v

Implementacnich pléanech.

**Jedna se o predikci. Kalkulaci nakladd bude mozné zpfesnit v Implementacnim planu.

59



STRATEGICKY CIL 2

Zvyseni efektivity a kvality
zdravotni pece




Strategicky cil 2 ZvysSeni efektivity a kvality zdravotni péce

O

2.1. Organizace zdravotni

péce s dirazem na 2.2. Rozvoj zdravotni péce
- — centralizaci —_— prostfednictvim
prostfednictvim narodnich implementace modernich
a mezinarodnich siti postupu a technologif
2. Zvyseni efektivity a kvality zdravotni
péce
Prvni Grover - strategické cile Druhad droven - specifické cile

~

(Systém péce o pacienty s VO je dostupny, komplexni, koordinovany a udrzitelny.
Centra pro VO tvoii Narodni sit center vysoce specializované zdravotni péce pro
pacienty s VO propojené s evropskymi strukturami. Plné vyuziva svého ¢lenstvi v
Evropskych referencénich sitich (cestuje expertiza ne pacient), moderni
technologie vcéetné telemediciny, sdileni data digitalnich nastroja pro
Uiagnostiku, lécbu a planovani péce. )

Cilem je zajistit pacientim s VO v CR dostupnou, efektivni, vysoce kvalitni a komplexni
péci, kterd zahrnuje kombinaci péce zdravotni a socidlni a reflektuje individualni
potfeby pacient ijejich rodin. Klicova je koordinace a navaznost (kontinuita) péce,
efektivni organizace akomunikace mezi poskytovateli imezi jednotlivymi tymy
navzajem.

K posileniorganizace zdravotni péce o pacienty s VO by mélo dochazet prostfednictvim
centralizace aprovazanosti narodnich amezinarodnich siti. Vysoka kvalita
a dostupnost péce jsou podminény jasné nastavenou strukturou CVSP-VO. Pro centra
jsou stanoveny podminky jejich akreditace, kompetence i zptsob financovani. Zakladni
podminkou je vysoka mira expertizy specializovanych tymd, jejich dostatec¢na kapacita
a dlouhodoba udrzitelnost.

Rozvoj a udrzitelnost sité specializovanych pracovist musi vychazet z dat Narodniho
zdravotnického informacniho systému a Narodniho registru VO. Na jejich zakladée se
vytvafi standardizované postupy, které zahrnuji definovani cesty pacienta zdravotnim
systémem od vysloveni podezieni na VO na urovni primarni péCe az po vysoce
specializovanou péci v CVSP-VO. Soucasti postupl jsou multi — a interdisciplinarni
konzultace na narodni i mezinarodni urovni. Podminkou udrzitelného fungovani je také
nastaveni odpovidajiciho financovani, které umozni zavadéni novych forem péce
a reagovani na aktualni potreby pacientu.

Kvalitni specializovana péce se opira o systematickou implementaci nejnovéjsSich
klinickych doporuceni, vystupl z mezinarodnich konzultaci iinovativnich postupl
a technologii v diagnostice a lécbé. Nezbytnou soucasti je pravidelny sbér klinickych
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dat a ucast na vyzkumu, ktery umoznuje rychle pfenaset nové poznatky do klinické
praxe a zlepSovat vysledky léChy.

Vyznamnou roli pfi rozvoji a zkvalitiiovani péce hraji odborné spole¢nosti. Ty podporuji
vzdélavani arozvoj specializaci, Sifi zdravotnickou osvétu a predstavuji kliCového
partnera pfi systémovych zlepSenich. Jejich aktivni zapojeni do tvorby politik a metodik
posiluje udrzitelnost systému a zajiStuje, Zze péce o pacienty s VO odpovida nejvySSim
standardlm.

Strategicky cil 2 ZvySeni efektivity a kvality zdravotni péce

Cil zvySeni efektivity a kvality zdravotni péce je v oblasti VO zcela klicovy.
VO jsou charakteristicka nizkou prevalenci, sloZitou etiologii a vysokou
variabilitou klinickych projevll, coz vyZaduje vysoce specializovany,
individualizovany a koordinovany pfistup k diagnostice, léCbé, prevenci
a screeningu.

Zduvodnéni Pacienti ¢asto celi fragmentaci péce, opozdéné diagndéze a omezenému
zafrazeni do pfistupu ke specializovanym sluzbam, coz snizuje kvalitu vysledk( péce
NSVO 2026- a zhorsuje jejich kvalitu Zivota. Koordinace a centralizace péCe umoziuje
2035 efektivnéjsi vyuziti lidskych i finan¢nich zdrojd, snizuje duplicity vySetieni

a zajistuje lepSi ndvaznost péce.

Kvalitni a dostupna data jsou proto nezbytna pro efektivni planovani
zdravotnich sluzeb ivyzkum. Pfipadné zavadéni modernich technologif
a personalizovanych pfistuptd mize vyznamné zkratit tzv. diagnostickou
odyseu. Vramci systémového feseni je dllezitd spoluprace mezi MZD
aodbornymi partnery, ktefi budou schopni prosazovat konsensualni
zmény ve prospéch pacientl s VO.

Cil zvysSeni efektivity a kvality zdravotni péce pfispiva knaplnéni vize
NSVO 2026-2035 tim, Ze umoznuje vytvoreni komplexniho systému péce,
ktery je dostupny, kvalitni a odpovida specifickym potfebam pacientd
Piispévek s VO.

k naplnénivize Optimalizace procesl voblasti diagnostiky alécby zrychluje pfistup

NSVO 2026- pacientl ke spravné diagndze a zahajeni Gcinné terapie, ¢imz dochazi ke
2035 zkraceni diagnostické odysey azlepSeni zdravotnich vysledkd
poskytované péce, tak jako zvySeni jeji nakladové efektivity.
Koordinovany systém zaroven zohlednuje zdravotni isocialni dimenzi
péce a umoznuje individualizovany pfistup k pacientovi i jeho okoli.

Specializovana pracovisté s expertizou pro skupiny onemocnéni

Popis

iédpouciho odpovidajici jednotlivym ERN spolupracuji i s dalSimi pracovisti. Pocet a
. kompetence téchto pracovist odrazeji potfeby dané skupiny pacientl s

stavu

VO (pocet, mira komplexity péce).
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(kde bychom Ke garanci odborné kvality ajednotného pfistupu existuje funkéni
chtéli byt) odborny subjekt/autorita, ktera konsensualné formuluje doporuceni
aodborné stanoviska k problematice VO apodporuje implementaci
systémovych zmén.

Pacienti a jejich blizci

Vhodné nastaveni systému péce urychli proces diagnostiky VO, usnadni
pfistup ke specializované péci, pfipadné k casnému zahajeni [éCby,
pokud je kdispozici. Komplexni péCe s navazanou socialni podporou
zlepsSi kvalitu zivota pacienta a jeho rodiny.

Zdravotnici a nezdravotnicky personal, socialni pracovnici

Dopady na

. . . Standardizované postupy a zjednoduseni logistickych

cilové skupiny L e -
a administrativnich Cinnosti diky digitalizaci i diky personalnimu zajisténi
CVSP-VO

nezdravotnickymi pracovniky zvysi efektivitu prace a otevie prostor pro
vétsi zapojeni odbornik(i do védeckovyzkumnych ¢innosti a vzdélavani
budouci generace expertu.

Tvurci politik a vefejna sprava

Vybudovany systém umozni systematické planovani i rozvoj dlouhodobé
udrzitelné péce o pacienty s VO.

Specificky cil 2.1 Organizace zdravotni péce s dlrazem na centralizaci
prostrednictvim narodnich a mezinarodnich siti

Je vytvofena audrzovana sit specializovanych center, ktera poskytuje komplexni
péci véetné socialni podpory. Tato sit je napojena na evropské struktury a zajistuje
pristup ke kvalitni péci pro vSechny pacienty s VO.

Kvalitni, efektivni a dostupna zdravotni a socialni péce o pacienty s VO souvisi zejména se
systémovym nastavenim jeji organizace. Zakladni podminkou je centralizace péce, ktera
prostfednictvim koncentrace specializované problematiky zajiStuje udrzeni a rist
expertizy atim iklinické excelence zucastnénych zdravotnickych tymd, které jsou
zakladem CVSP-VO. CVSP-VO maiji definované kompetence, podminky pro dosazeni
a udrzeni specifické expertizy a parametry hodnoceni kvality jimi poskytované péce.
Soucasti  organizacnich  opatfeni je stanovenisystému péCe o pacienty
s nediagnostikovanymi VO a systému zajistujiciho plynuly pfechod pacientl z détské do
dospélé péce (tzv. transition care — pfechodova péce).
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Specificky cil 2.1 Organizace zdravotni péce s dlirazem na centralizaci
prostrednictvim narodnich a mezinarodnich siti

Zdtvodnéni
zafazeni do
NSVO 2026-
2035

Zatrazeni specifického cile je nezbytné pro vytvoreni efektivniho,
udrzitelného a odborné koordinovaného systému péce o pacienty s VO.
Centralizace péce prostifednictvim narodnich siti propojenych s ERN
umozni efektivnéjsi vyuziti odbornych kapacit, sniZzeni regionalnich
nerovnosti v dostupnosti péce a posili komunikaci a sdileni know-how
mezi odborniky. Tento cil pfinasi nastroje pro dlouhodoby rozvoj
audrzitelnost systému, ktery je pfipraven cCelit vyzvam spojenym
s poskytovanim specializované péce v oblasti VO.

Prispévek

k naplnéni
strategického
cile

Pfispiva knaplnéni strategického cile prostfednictvim vytvoreni
jednotného, koordinovaného aefektivniho systému péce o pacienty
s VO. Centralizace péce do sité vysoce specializovanych center zajisStuje
rovny pfistup ke kvalitni odborné péci, minimalizuje duplicitni vySetieni
azvySuje efektivitu systému. Poskytovani komplexni péce, zahrnujici
zdravotni isocialni podporu, vyznamne pfispiva ke zlepSeni Zivotni
situace pacient a jejich blizkych.

Specificky cil rovnéz posiluje mezinarodni spolupraci (napf.
prostifednictvim ERN), sdileni znalosti a vytvafi podminky pro strategické
planovani na narodni Urovni. Ma zaroven potencial pfispét ke zvySovani
odborné erudice zdravotnickych tymu, zefektivnéni prace a zkvalitnéni
péce.

Popis
zadouciho
stavu

(kde bychom
chtéli byt)

V zadoucim stavu existuje pro kazdou ERN skupinu onemocnéni funkéni,
centralizovana akoordinovana sit specializovanych pracovist. Tato
centra jsou propojena a plné napojena na prislusné Evropskeé referencni
sité (ERN) prostfednictvim centra vysoce specializované péce (CVSP-
VO), které je clenem dané ERN. Je zaveden mechanismus pro
poskytovani péce pacientdim s nediagnostikovanym VO.

Kazdé CVSP-VO disponuje multidisciplinarnim tymem, jehoz slozeni
a kapacita jednotlivych roli v tymu odpovidaji operaénim Kkritériim
stanovenym pro pracovisté zapojena do ERN a potfebam centra
s ohledem na objem poskytované komplexni vysoce specializované
péce. Centrum maéa k dispozici potfebné prostory a vybaveni pro
poskytovani této péce. Zajistuje isocialni podporu a spolupracuje
s pacientskymi organizacemi. Struktura péce je standardizovana napfic
zdravotni asocialni oblasti arespektuje specifika jednotlivych
onemocnéni.
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Kazdy pacient je v optimalnim pfipadé v péci konkrétniho CVSP-VO,
pfipadné jiného specializovaného centra, které odpovida za koordinaci
potfebné multidisciplinarni péce.

Komunikaéni kanaly a sdileni dat jsou jednotné, pacienti maji pfistup
k modernim lé¢ebnym metoddm dostupnym v CR, efektivni systém
preshrani¢ni spoluprace umoznuje konzultace s odborniky z jinych zemi.

Existuje feSeni pro pacienty, ktefi nespadaji jednoznacné pod zadné
centrum, i pro nediagnostikované pacienty.

Dopady na
cilové skupiny

Pacienti a jejich blizci

Ziskaji diagnézu dfive a péci zajiStovanou ve specializovanych centrech
s vysokou odbornosti a moznosti mezinarodni konzultace. Diky zapojeni
center do ERN mohou mit pfistup k nejnovéjSim léebnym metodam.
Socialni systém vramci centra jim zaroven poskytne socialni
poradenstvi, ¢imz se snizi zatéz rodin a zlepsi kvalita Zivota pacientd.

Zdravotnici a nezdravotnicky personal, socialni pracovnici

TéZi ze sdileni osvédcéenych postupl, vzdélavacich aktivit a mezioborové
spoluprace. Koncentrace odbornosti a lepsi pracovni podminky podpofi
jejich motivaci i kvalitu poskytované péce.

Tvurci politik a vefejna sprava

Centralizace specializované péce pfispiva ke zvySeni kvality
poskytovanych sluzeb a strategickému rozvoji péce o pacienty s VO.

Mozna
opatreni

(jak dosahnout
zadouciho
stavu)

e Analyza dostupnych dat o poskytovani péce pacientdm s VO (v NZIS
a Narodnim registru VO).

e Vyhodnoceni ziskanych informaci a odpovidajici Uprava stavajicich
nebo nastaveni novych systémovych opatfeni napf. v podobé
definovani obecného slozeni multidisciplinarniho tymu potfebného
pro fungovani CVSP-VO ¢i specifickych standard(i péce pro
jednotlivé skupiny VO. Vytvoreni struktury pro zajisténi péce
o pacienty s nediagnostikovanym VO a s ultra-vzacnym
onemocnénim.

e Zavadeéni dostupnych novych forem poskytovani péce do klinické
praxe.

e Stanoveniindikator( kvality a efektivity specializované péce v
CVSP-VO.

e Vytvoreni standardl prechodové péce (pediatrické specializované
péce do péce pro dospélé) a provazani jejich narokl s Ghradovymi
mechanismy.

Indikatory*

e Podil pacientt lé¢enych v CVSP-VO z celkového poctu pacientli s VO
e Specializovana centra jsou napojena na evropskeé struktury
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(Zdroj informaci: https://vzacni.cz/prehled-ern-v-ceske-republice/,
https://www.orpha.net/cs)
SRS MZD Odbor zdravotni pé&e
Spo.lupracu1|0| Zdravotni pojistovny; Poskytovatelé zdravotnich sluzeb; Ceska lékaiska
.subj.ektya spole¢nost Jana Evangelisty Purkyné; MZD Odbor regulace cen a uhrad;
Ihstitlce MZD Oddéleni zdravotnich vykonl a dotaci Ustav zdravotnickych
informaci a statistiky CR; Narodniinstitut kvality a excelence zdravotnictvi;

Pacientské organizace; Kraje; Ministerstvo prace a socidlnich véci CR

Mozné zdroje e Statnirozpocet - kapitola MZD, pfipadné dalSich resortnich kapitol.
financovani e Evropské fondy — podpora systémovych zmén, pilotnich projektd
a investi¢nich programd.

e Vefejné zdravotni pojisténi — Uhrada zdravotnich sluzeb, fondy.

e Krajské a obecni rozpoéty — financovani regionalnich modell a
kofinancovani projektl dle specifickych potfeb jednotlivych kraj.

e Fondy EHP a Svycarsko-Ceské spoluprace —dopliikovy zdroj pro vybrané
tematické oblasti, zejména v oblasti inovaci a zvySovani dostupnosti
péce.

e Dotacni nastroje MzZD - pravidelné i ucelové
dotaéni programy.

e Ostatni zdroje —vlastni zdroje poskytovatell, granty, pfispévky, nestatni
neziskové organizace a dalsi specifické zdroje.

Hfuby oodhad 393 mil.
nakladu
realizace**

*Indikatory se vztahuiji k specifickému cili jako celku; indikatory opatfeni pro hodnoceni realizace budou stanoveny v
Implementacnich pléanech.
**Jedna se o predikci. Kalkulaci nakladt bude mozné zpfesnit v Implementaénim planu.

Specificky cil 2.2 Rozvoj zdravotni péce prostfednictvim implementace
modernich postupt a technologii

Moderni postupy a technologie jsou plné integrovany do systému péce o pacienty
s VO, umoznuji rychlou diagnostiku, efektivni sdileni informaci a zvysuji
dostupnost péce.

Specificky cil se zaméfuje na rozvoj zdravotni péce prostfednictvim implementace
modernich diagnostickych a léc¢ebnych postupli, monitorovacich a komunikacénich
technologii, které zasadné zvysi dostupnost, efektivitu i kvalitu péce o pacienty s VO.
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Soucasti je standardizovany sbér a sdileni dat a podpora eHealth, virtualnich
konzultacnich systému a vyuzZiti telemediciny. Jiz existujici systém CPMS umozriuje fesit
slozité pfipady prostifednictvim mezinarodni odborné konzultace.

D(raz je kladen také na rozvoj distan¢ni zdravotni i socialni péce s cilem zajistit kontinuitu
podpory vdomacim prostredi.

Specificky cil 2.2 Rozvoj zdravotni péce prostrednictvim
implementace modernich postupti a technologii

Zarazeni specifického cile je nezbytné pro zajisténi technologického,
procesniho a odborného rozvoje systému péce, ktery umozni reagovat na
specifické potfeby pacientl s VO.

Implementace modernich postupl a technologii odpovidajicich
potfebam jednotlivych skupin VO vcetné interoperability IT systémd,
telemediciny, distancni péce a platformy pro mezinarodni konzultace

. L (napf. CPMS) — vyrazné zlepSi dostupnost, kvalitu a efektivitu péce.
Zduvodnéni

zarazeni do

NSVO 2026- Tyto nastroje usnadni FeSeni sloZitych pfipadd, umozni transfer
2035 osvédcéenych mezinarodnich postupl do narodni praxe azéaroven

Centralizace sbéru dat i odborné expertizy napomuze strategickému
planovani, sledovani a vyhodnocovani klinickych vysledkd a dlouhodobé
udrzitelnosti systému. Zapojeni do mezinarodnich siti navic zvysi
odbornou uUroven poskytované péce a pristup kinovacim.

Specificky cil pfispiva k naplnéni celkového strategického cile NSVO
2026-2035 tim, Ze posiluje efektivitu, kvalitu a udrZitelnost systému
zdravotni péce o pacienty sVO prostfednictvim efektivniho vyuziti
modernich postup( a technologii.

Pfispévek Kompatibilita IT systém( mezi poskytovateli zdravotnich sluzeb,
k naplnéni narodnimi registry aevropskymi sitémi (ERN) napomaha rychlému
strategického ajednotnému sdileni informaci, ¢imZ dochazi ke zkraceni
cile diagnostického procesu, sniZzeni duplicitnich vySetfeni a okamZzité reakci
na zmény klinického stavu.

Systém CPMS poskytuje bezpecné prostredi pro odborné konzultace
slozitych pfipadd vredlném case, ¢imz zvySuje odbornou kvalitu
rozhodovani a podporuje multidisciplinarni pfistup.
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Zapojeni do ERN umoznuje sdileni osvédcenych postupt, efektivni
vyuziti inovaci a strategické planovani péce na narodni Urovni, ¢imz se
zvySuje celkova kvalita a pfipravenost systému celit budoucim vyzvam.

Popis
zadouciho
stavu

(kde bychom
chtéli byt)

Systém CPMS nebo jeho narodni obdoba je bézné vyuzivan jako
platforma pro rychlé, kvalitni a multidisciplinarni konzultace mezi centry
v CR i napfi¢ Evropou.

Telemedicina jako zdravotni sluzba poskytovana na dalku a distancni
zdravotni i socialni pécCe jsou bézné dostupné a vzajemné se dopliujici
formy podpory, které zkracuji dobu diagnostiky, snizuji administrativni
zatéz a zvysuji komfort pacienta.

Ziskana data slouZi k pribé&znému monitorovani kvality a efektivity péce,
strategickému planovani i podpofe vyzkumu. Moderni postupy vcetné
inovaci jsou wvyuzivany v souladu s odbornymi doporuéenimi
a moznostmi systému, s dirazem na bezpecnost a efektivitu.

Dopady na
cilové skupiny

Pacienti a jejich blizci

Moderni postupy a technologie umoznuji rychlejsi a pfesnou diagnostiku
vedouci kzahajeni véasné |éCby, zvySuji kvalitu Zivota diky
personalizované péci bez ohledu na misto bydlisté a prostfednictvim
modernich nastrojd aktivné zapojuji pacienta do péce o vlastni zdravi.

Zdravotnici a nezdravotnicky personal, socialni pracovnici

Moznost sdileni dat aodbornych konzultaci sloZitych pfipad(
prostfednictvim systém( jako CPMS zlepSuje pfistup kaktualnim
poznatkiim, podporuje mezioborovou spolupraci. Vyuziti modernich
postupl a technologii pfispiva ke zkraceni doby diagnostiky, zvyseni
efektivity |écebnych postupll, snizeni administrativni zatéze
i efektivnéj$imu nakladani s Casem personalu i pacient( v procesu péce.

Tvurci politik a vefejna sprava

Zavedeni modernich technologii a postupl umozni zvysit efektivitu
alokace finanénich i personalnich zdrojd v oblasti VO.

Mozna
opatreni

(jak dosahnout
zadouciho
stavu)

e CVSP-VO jsou vybavena modernimi technologiemi pro
diagnostiku, é¢bu, monitoraci a management péce o pacienty
sVO.

e Rozvoj mezinarodni odborné spoluprace prostrednictvim systému
CPMS.

e Multidisciplinarni systematické hodnoceni (HTA) centralizované
shromazdénych dat a vysledkl léCebnych postupl za Ucelem
optimalizace systému Uhrad specializované péce reflektujici
technologicky rozvoj.
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e Zavést funkéni mechanismus pro systematické predavani vystupt
Poradniho organu pro léciveé pripravky pro VO pfisluSnym profesim
zapojenym do péce o pacienty s VO.

e Vyhodnoceni zplsobl apfinosll integrace telemediciny
adistan¢ni (zdravotni isocialni) péce do specializované péce
o pacienty se VO a navrzeni zp(lsobu jejich implementace.

Indikatory*

CVSP-VO vyuzivaji telemedicinu véetné virtualnich konzultaénich
systému (napf. platformy, CPMS) a eHealth

(Zdroj informaci: CVSP-VO evaluacni reporty pro ERN)

Garant

MZD Odbor zdravotni péce

Spolupracujici
subjekty a
instituce

Zdravotni pojistovny; Poskytovatelé zdravotnich sluzeb; Odbor Narodniho
centra elektronického zdravotnictvi; MZD Odbor regulace cen a Uhrad;
MZD Odbor léCiv a zdravotnickych prostfedkd; MZD Oddéleni inovaci,
strategického rozvoje, digitalnich technologii Al; MZD Oddéleni hodnoceni
zdravotnickych technologii Pacientské organizace; Kraje; Velké vyzkumné
infrastruktury

Mozné zdroje
financovani

Statni rozpocet — kapitola MZD, pfipadné dalSich resortnich kapitol.
Evropské fondy - podpora systémovych zmén, pilotnich projekt(
a investi¢nich programd.

Verejné zdravotni pojisténi — Uhrada zdravotnich sluzeb, fondy.

Krajské a obecni rozpocCty - financovani regionalnich modelll a
kofinancovani projektd dle specifickych potteb jednotlivych krajl.
Fondy EHP a Svycarsko-Ceské spoluprace - doplikovy zdroj pro
vybrané tematické oblasti, zejména v oblasti inovaci a zvySovani
dostupnosti péce.

Dotacni nastroje MzZD - pravidelné i ucelové
dotacni programy.

Velké vyzkumné infrastruktury

Ostatni zdroje —vlastni zdroje poskytovateld, granty, pfispévky, nestatni
neziskové organizace a dalsi specifické zdroje.

Hruby odhad
nakladu
realizace**

300 mil.

*Indikatory se vztahuji k specifickému cili jako celku; indikatory opatfeni pro hodnoceni realizace budou stanoveny v

Implementacnich pléanech.

**Jedna se o predikci. Kalkulaci naklad bude mozné zpfesnit v Implementaénim planu.
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STRATEGICKY CIL 3

Upevneéni role koordinace
VvV systému péce




Strategicky cil 3: Upevnéni role koordinace v systému péce

%
i 1 3.1 Zvyseni efektivity v 3.2. Propojeni zdravotni a
systému péce socidlni péce pro
] prostfednictvim = komplexni podporu
s Y A koordinace a planovani pacient(

3. Upevnéni role koordinace v systému
péce

Prvni Grover - strategické cile Druhd droven - specifické cile

Koordinace péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi je systematicky
zajisSténa napfi¢ zdravotnim a socialnim systémem, umoznuje plynuly prichod
jednotlivymi fazemi péce, zajistuje jeji kontinuitu a podporuje individualizovany
pfistup k pacientovi.

Koordinace predstavuje systémovy mechanismus, ktery propojuje primarni,
specializovanou ivysoce specializovanou zdravotni pécCi se socialni podporou,
vzdélavanim a komunitnimi sluzbami tak, aby péce byla plynuld, prfedvidatelna
a postavena na individualnim planu pacienta.

Cilem tohoto strategického cile je posilit koordinaci péce o pacienty s VO napfi¢ celym
pribéhem jejich onemocnéni. Je potieba vytvofit funkéni systém koordinace péce, ktery
zajisti, aby vSichni relevantni aktéfi (vCetné pacienta a jeho rodiny) spolupracovali napfi¢
systémy péce, obory, institucemi a sektory. PéCe musi byt kontinualni, na pacienta
orientovana a provazana, a to jak v oblasti zdravotni (diagnostika, [é¢ba, navazna péce),
tak v oblasti socialni (socialni sluzby, poradenstvi, podpora vzdélavani).

Soucasti tohoto cile je vybudovani stabilni sité koordinatorll péce - jak na
specializovanych pracovistich, tak v regionech. Tato sit bude systematickou podporou
pro rodiny pacientl i zapojené odborniky a zajisti komplexnost a hladky pribéh péce.
D(raz je kladen na podporu mezioborové spoluprace a zajisténi plynulych pfechodd mezi
rdznymi Urovnémi, fdzemi a formami péce, napfriklad pfi prechodu z détské do dospélé
péce nebo pfi navratu pacienta znemocnice do domaciho prostredi, aby se predeslo
vypadkdim v poskytovani sluzeb.

Tento cil navazuje a konkretizuje klicové sméry narodnich politik: Zdravi 2035 (napft. na SC
2.1 Reforma primarni péce - prvni koordinacni bod u praktického lékare;
SC 2.2 Personalni stabilizace — nové profesni role; SC 2.3 Digitalizace - sdilena
dokumentace ainteroperabilita; SC 2.5PéCe na socialné-zdravotnim pomezi -
integrované modely a kontaktni opérny bod pro pacienta), Strategii NSEZ 2025-2035
(pacientsky pfistup k datim, standardy vymeény informaci, EHDS), Strategii socialniho
zaclenovani 2021-2030 a Narodni strategii rozvoje socialnich sluzeb 2016-2025/2026-
2030. (case management, podpora pecujicich, provazanost zdravotni a socialni sféry).
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Dale také z Narodniho onkologického planu 2030, ktery ukazuje, jak koordinace a sit
center zlepSuje vysledky a efektivitu. NSVO 2026-2035 tyto ramce prevadi do praxe VO:
otevira prostor pro zavadéni centrovych ikomunitnich koordinator(l, posiluje case
management a zavadi spolec¢ny individualni plan péce s pravidly pro datovou spolupraci
napfric sektory.

STRATEGICKY CiL 3. UPEVNENIi ROLE KOORDINACE V SYSTEMU PECE

Zduvodnéni
zarazenido
NSVO 2026-
2035

Pacienti sVO c¢asto potrebuji komplexni adlouhodobou péci, kterd
vsoucasném systému nékdy mUlze byt roztfisténa a nekoordinovana.
Nedostatec¢né propojeni mezi primarni zdravotni péci, specializovanymi
pracovisti, regionalnimi sluzbami a navazujici socidlni podporou vede
k vypadklm v kontinuité péce a zatézuje pacienty i jejich rodiny.

V soucasnosti je koordinace péce zejména v podobé zajiStovani navazné
péce aadministrativnich Gkon0 spojenych srlznymi typy zadosti c¢asto
ponechana na pacientovi samotném C¢i na jeho rodiné. Tato zatéz ma
negativni dopady na kvalitu jejich zivota v psychické, socialni i ekonomické
roving. Ustaveni systému koordinované péce by tuto zatéz mohlo vyznamné
snizit.

Vétsina specializovanych pracovist pro VO v CR zatim nema systematicky
zajisSténou roli koordinatora péce. Tuto funkci Casto supluji lékafi Ci sestry
nad ramec svych odbornych kompetenci, coz je odvadi od poskytovani
zdravotni péce a muze vést k pretizeni.

Prispévek
k naplnéni
vize NSVO
2026-2035

Koordinace péce predstavuje klicovy predpoklad pro naplnéni vize této
strategie — tedy zajisténi dostupné, propojené a kvalitni podpory pro pacienty
sVO vkazdé fazi jejich cesty systémem. Zavedenim funkénich modell
koordinace ziskava kazdy pacient ijeho rodina srozumitelného priivodce
a individualné prizptsobeny plan péce, ktery reflektuje zdravotni i socialni
potfeby.

Koordinace napfi¢ systémy, napf. mezi primarni péci, specializovanymi
pracovisti asocialnimi sluzbami zajiStuje kontinuitu péce aeliminuje
vypadky v podporfe. Propojeni zdravotni a socialni slozky zaroven pfispiva
k optimalizaci zdrojd — snizuje duplicity ve vySetfenich, administrativni zatéz
i Casovou naro¢nost na strané pacientd, odbornik( i systému.

Diky napojeni na evropské sité (ERN) mGze CR &erpat z inovativnich pfistupd
a sdilenych zku$enosti, coz zvySuje odbornou troveri poskytované péée v CR
a posiluje udrzitelnost systému. Koordinace tak tvofi patef komplexni,
nalezité¢ odborné a na pacienta zameérené péce, kterou NSVO 2026-2035
prosazuje.

Popis
zadouciho
stavu

(kde bychom
chtéli byt)

Pacient s VO ma v kazdé fazi své cesty zdravotnim a socialnim systémem
pristup k efektivni, personalizované péci, ktera zahrnuje jak zdravotni, tak
socialni slozku. Péce je kontinualni, odborné provazana a poskytovana na
zakladé individualniho planu péce, ktery vytvari oSetfujici lekar ve spolupraci
s dalSimi odborniky a s pfihlédnutim k potfebam a preferencim pacienta
ajeho rodiny. Plan péce je srozumitelné komunikovan a pravidelné
vyhodnocovan.
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Koordinator péce pri CVSP-VO propojuje jednotlivé slozky péce, podporuje
pacienta a jeho rodinu, dozoruje plnéni planu a zajistuje vazbu na regionalni
sluzby. Je zapojen do organizace péce v pfechodovych obdobich (napf. mezi
détskou adospélou péci) apomaha zajistit plynulost a kontinuitu péce.
V klicovych momentech dlouhodobé péce dochazi k prehodnoceni planu za
Ucasti oSetfujiciho multidisciplinarniho tymu, pfi nichz se pacient, rodina
a odbornici (v€etné koordinatora) spole¢né domlouvaji na dalSich krocich.
Systém koordinace umoznuje sdileni relevantnich informaci mezi
poskytovateli péce a eliminuje administrativni zatéz a duplicity.

Dopady na
cilové skupiny

Pacienti a jejich blizci

Zavedeni systematické koordinace péce vyrazné zlepsi zkuSenost pacientl
ajejich blizkych se zdravotnim a socialnim systémem. Pacienti budou mit
pfistup kvcasné aspravné nacasované péci, ¢imz se snizi riziko prodleni
v diagnostice alécbé azlepsi se klinické vysledky. Budou mit prehled
o0 moznostech éCby i dostupnych sluzbach, a diky vétsi informovanosti se
zvySi jejich schopnost aktivné se podilet na péci.

Koordinator péce se stane kontaktni osobou, ktera pacienty ajejich rodiny
provede slozitymi organizacnimi situacemi a zajisti, Zze na né systém
,2hezapomene®“. To povede ke snizeni psychické i praktické zatéze, kterou
rodiny nyni nesou — od hledani informaci pfes vyjednavani sluzeb az po
financni vydaje spojené s péci.

Efektivni koordinace pomdUze eliminovat duplicitni vySetfeni, zbyte¢né
navstévy acesty, asnizi mozné vypadky pfijm0 (napf. z ddvodu ¢astého
¢erpani volna). Rodiny budou lépe schopny cerpat naroky na davky
a prispévky, coz zvysi jejich ekonomickou stabilitu. Posileni psychologické
a socialni podpory pak pfispéje k celkové pohodé pacienta i jeho blizkych.

Zdravotnici a nezdravotnicky personal, socialni pracovnici

Lepsi koordinace mezi jednotlivymi poskytovateli zdravotni péce zefektivni
jejich spolupraci, snizi administrativni zatéz a usnadni pfistup ke klicovym
informacim. Zdravotnici se diky tomu budou moci vice soustfedit na
klinickou praci a méné ¢asu vénovat organizacnim ukontm.

Vzroste kvalita klinickych rozhodnuti diky lepsi informovanosti o stavu
pacienta a prlibéhu pfedchozi péce. Zvysi se také motivace pacientl ke
spolupréci, protoze budou vice rozumét prlbéhu acilim své (écby.
Multidisciplinarni spoluprace se stane béznou soucasti praxe a prispéje ke
komplexngjSimu pohledu na potfeby pacienta.

Tvurci politik a vefejna sprava

Zavedeni koordinace péce pfrispéje kefektivnéjSimu vyuzivani verejnych
zdrojd. Odstranénim duplicit, prodleni achyb zplsobenych S$patnou
komunikaci mezi slozkami systému se snizi naklady azlepsi navratnost
investic do péce. Koordinace umozni lepSi pfistup k péci asluzbam
i vregionech mimo velka meésta au pacientl s nizSim socioekonomickym
postavenim.
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Specificky cil 3.1 ZvySeni efektivity vsystému péce prostrednictvim
koordinace a planovani

Systém péce o pacienta s VO je efektivné Fizen prostiednictvim koordinace, ktera
umoziuje planovani vykontll, navaznost sluzeb a optimalizaci vyuziti odbornych
kapacit.

Cilem je zvySit efektivitu péce opacienty sVO zavedenim integrovaného
a koordinovaného pfistupu napfi¢ vSemi tirovnémi zdravotniho i socialniho systému - tak,
aby kazdy pacient dostaval ,spravnou péci ve spravny C¢as na spravném misté”
Koordinace ma probihat jak na urovni CVSP-VO (fizeni multidisciplinarni péce
a navaznosti), tak na drovni komunity v misté bydlisté pacienta (primarni péce, domaci
péce, rehabilitace, Skolni a pracovni podpora). PromysSlené planovani a koordinace omezi
roztristénost, zkrati prodlevy a snizi duplicity.

Zarazeni tohoto cile vychazi z analytickych zjiSténi o pfenaseni organizacni zatéze na
rodiny a z potifeby plynulych pfechodli mezi segmenty péce (détska vs. dospéla péce).
Mezi zdroje, které hovofi pro zafazeni tohoto bodu do NSVO 2026-2035 patfi napriklad
projekt CONCORD (University College London) ataké Ceské piloty role koordinatora
(napf. pilotni projekt Koordinatora péce pro déti se zavaznym zivot limitujicim i
ohrozujicim onemocnénim a jejich rodiny. Institut Pallium, 2024-2025), které ukazuji
pfinosy pro orientaci v systému, navaznost sluzeb a vyrazné snizeni zatéze zdravotnik( —
nejen administrativni, ale i zatéze spojené s casem vénovanym komunikaci a organizaci
misto odborné péce.

Realizace cile stoji na jasné definovanych rolich akompetencich koordinatora,
standardizovanych postupech aeHealth nastrojich pro sdileni informaci; soucasti je
profesionalizace role a stabilni financovani vcéetné prabézné evaluace (indikatory
kontinuity, duplicit a spokojenosti).

Specificky cil 3.1 je v pfimé synergii se strategii Zdravi 2035 — Reformou primarni péce
(2.1), PéCe na socialné zdravotnim pomezi (2.5), Personalni stabilizaci resortu
zdravotnictvi (2.2), Digitalizaci zdravotnictvi (2.3) a Optimalizaci systému uUhrad ve
zdravotnictvi (2.4). Navazuje taktéz na NSEZ 2025-2035.
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Specificky cil 3.1. Zvyseni efektivity v systému péce prostrednictvim

koordinace a planovani

Zduvodnéni
zarazenido
NSVO 2026-
2035

Systém péce opacienty sVO vCeské republice je roztfistény
a nedostatecné provazany. PécCe probiha ¢astoizolované, bez odpovidajici
koordinace, coz vede ke zbyte¢nym prodlevam, duplicitdm, opomenutim
a neefektivnimu vyuZzivani odbornych i finan¢nich kapacit.

VO jsou pfitom zpravidla komplexni, chronicka a multioborova — pacienti
Casto celi vice zdravotnim problémUm soucasné, které spadaji do
kompetenci rliznych odbornikd. Bez efektivniho planovani a koordinace
péce dochazi k situacim, kdy jednotlivé slozky péce spolu nekomunikuji
nebo se dokonce vzajemné vylucuji.

Prispévek

k naplnéni
strategického
cile

Zvyseni efektivity systému péce prostfednictvim koordinace a planovani
pfispiva k naplnéni strategického cile upevnénirole koordinace v systému
péCe tim, Ze propojuje Casti zdravotniho asocialniho systému do
funkéniho celku. Zavedenim koordinace se zlepSuje navaznost péce,
snizuji se prodlevy vposkytovani potfebnych sluzeb adochazi
k efektivnéjsimu vyuzivani dostupnych odbornych kapacit a vynalozenych
zdroja.

Koordinace umoznuje, aby pacienti dostavali péci v€as av potfebném
poradi, bez zbyte¢nych duplicit ¢i zpozdéni. V praxi to vede ke zkraceni
¢ekacich dob, lepsim zdravotnim vysledkdim a vy$sSi spokojenosti pacientd
ajejichrodin.

| pfi omezenych personélnich afinanénich kapacitach mize systém diky
promyslenému planovani akoordinaci fungovat efektivné. Koordinace
péce se tak stava nastrojem, ktery nejen zvySuje kvalitu poskytované péce,
ale zaroven podporuje jeji udrzitelnost.

Popis
zadouciho
stavu

(kde bychom
chtéli byt)

Péce o pacienty s VO je v€as a systematicky koordinovana tak, aby se
predeslo roztfisténosti, neefektivnim postupdm anadbytecné zatézi
pacienta ajeho blizkych, tak i zdravotnickych pracovnikd. Od okamziku,
kdy vznikne podezfeni na VO, je pacient nasmérovan odpovidajicim
smérem — prakticky lékaf nebo specialista jej doporuci kvysetfeni do
pfislusného CVSP-VO. Pokud zde nelze diagnézu potvrdit nebo stanovit
léCebny plan, probiha konzultace sdalsSimi CVSP-VO na narodni
i mezinarodni Urovni.

Koordinace péce na urovni CVSP-VO je zahdjena v okamziku, kdy pacient
vstupuje do péce vysoce specializovaného centra — bud pfi stanoveni
diagndézy, nebo pfi vysloveni opravnéného podezreni na VO. Od tohoto
momentu se kontaktni osobou pacienta pro praktické a organizacni
zalezitosti stava centrovy koordinator péce. Kapacita centrového
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koordinatora je pro jednotlivd CVSP-VO stanovena ve specifickém
standardu péce na zékladé komplexity VO a poctu sledovanych pacient(.

Koordinator péce vCVSP-VO ma pristup do sdilené dokumentace
pacienta, pomaha srealizaci vykonl stanovenych v diagnosticko-
terapeutickém planu, dohlizi na jejich navaznost, organizaci a komunikaci
mezi jednotlivymi odborniky a pracovisti. Koordinuje napf. terminy kontrol,
vySetfeni, konzilii a je prlivodcem pacienta v praktickych aspektech
pohybu systémem. V pfipadé potieby propojuje pacienta s odborniky na
socialni poradenstvi, neni vSak vykonavatelem administrativnich krok( za
pacienta, ani za jeho zakonného zastupce.

Soucasné muze centrovy koordindtor komunikovat skomunitnim
(regionalnim) koordinatorem, ktery plsobi vmisté bydlisté pacienta.
Spole¢né zajisStuji kontinuitu péce mezi centrem aregionem. Komunitni
(regionalni) koordinator pomaha zajiStovat navazné sluzby — napf. domaci
péci, rehabilitaci, psychologickou nebo socialni podporu, vzdélavaci
asistenci, ranou péci nebo podporu pfi navratu do zameéstnani. Pomaha
pacientovi a jehorodiné s orientaciv dostupnych sluzbach, véetné pomoci
s vyhledanim poskytovatele Ci asistence, vzdy v souladu s pfanim pacienta
a pfi respektovani jeho autonomie a odpovédnosti.

Systém tak vytvafi stabilni sit podpory, ve které ma pacient jasné uréené
kontakty pro feseni rliznych typ( potfeb, a zaroven si uchovava vlastni roli
pfi rozhodovani o péci. Centrovy i komunitni koordinator spolupracuji na
individualnim planu péce, sdileji informace a zajiStuji, aby byl plan
pribézné aktualizovdan na zakladé potfeb pacienta. Vysledkem je
pfedvidatelny, dobfe propojeny a pro pacienta srozumitelny systém, ktery
zajistuje efektivni vyuziti kapacit a pfinasi vySsi kvalitu péce i Zivota.

Dopady na
cilové
skupiny

Pacienti a jejich blizci

Diky zavedeni koordinace péce budou mit pacienti s VO vétsi Sanci na
jasné definovanou cestu zdravotné socialnim systémem. Misto nejistého
bloudéni mezi ordinacemi bude pacient efektivné nasmérovan
k pfisluSnému specializovanému centru, kde probéhne potiebna
diagnostika a zahajeni lécby. Pacient ma prehled o tom, kdo koordinuje
jednotlivé kroky péce a co jej Ceka. Celkove se zlepSuje orientace pacienta
systémem, snizuje stres aposiluje pocit jistoty, ze péce funguje
predvidatelné.

Zdravotnici a nezdravotnicky personal, socialni pracovnici

Koordinace péce pfinasi odbornikim vétsi pfehled o stavu pacienta
a kontinuité péce. Snizi se mnozstvi duplicitnich vySetfeni i nadbyteénych
konzultaci. Tato systematickd koordinace pomUzZe snizit zatéz, kterou
v soucCasnosti Casto nesou lékafi asestry vpodobé praktickych
organizacnich Ukolll - tyto agendy bude moZné prenést na Skolené
koordinatory pé¢e. Umozni to zdravotnickym i socialnim pracovnikiim vice
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se soustfedit na odbornou napli své profese azaroven podpofi
multidisciplinarni spolupraci.

Tvurci politik a vefejna sprava

Zavedeni planovani a koordinace péce prispiva kvyraznému zvySeni
efektivity celého systému. Omezeni zbyteénych vykond, redukce zpozdéni
a presnéjsi smérovani pacientll snizuji celkové naklady a zaroven zvysuji
dostupnost péce bez nutnosti masivnich investic. Dochazi
k efektivnéjSimu vyuZziti odbornych kapacit zdravotnického personald.
Systém se stava predvidatelnéjSim a udrzitelnym.

Mozna
opatreni

(jak dosahnout

e Zavedeni pozice koordinatora péce pfi centrech vysoce
specializované, pfipadné i specializované péce o pacienty s VO, ato
véetné stanoveni kompetenci, rozsahu plasobnosti a odpovédnosti.

e Definice kapacitniho modelu —tedy uréeni poc¢tu Uvazk( koordinatort
v zavislosti na pocétu pacient( a typu onemocnéni.

e Definovani kompetenci centrovych akomunitnich (regionalnich)
koordinatorl vramci zdravotni asocialni slozky péce — sjasnym
vymezenim jejich role vic¢i odbornikiim, pacientim ajejich role
v systému. (Koordindtor je podplrnou osobou, nikoli odbornym
vedoucim [écby. Nepfebira odpovédnost za rozhodovani v oblasti
diagnozy ¢&i terapie, ale pomaha s realizaci dohodnutého postupu,
navigaci systémem a zajisténim navaznosti. Bude nutné jasné vymezit

zadouciho . , . , . . .
stavu) roli samotného pacienta, ktery si zachovava autonomii
a spolurozhodovaci postaveni).

e Vytvoreni metodiky pro jednotlivé slozky v systému koordinace péce
(pracovni  postupy, komunikaéni toky, kompetenéni rémec
a spolupraci mezi centrovymi a komunitnimi koordinatory a také case
managementem).

e Nastaveni financovani pozice koordinator(l péce v systému péce.

e \Vytvofeni systému pro pravidelné hodnoceni efektivity a kvality
koordinace péce, vcéetné sledovani vybranych indikator(l (napf.
kontinuita névaznych sluzeb apod.) azpétné vazby od pacientt
i odbornikd.

Indikatory* ° Funkénl'?ystém kt?ordinace p?ée:a pacienty s VO
(Zdroj informaci: opakovany pruzkum z CVSP-VO)

Garant MZD Odbor zdravotni péce

Poskytovatelé zdravotni péce; Poskytovatelé socialnich sluzeb; Zdravotni

pojistovny; Ministerstvo prace a socidlnich véci CR; Kraje; Ustav
Spolupracujici | zdravotnickych informaci a statistiky CR; Odbor regulace cen a Uhrad MZD;
subjekty a Pacientské organizace
instituce

Mozné zdroje

Statni rozpocet — kapitola MZD, pfipadné dalSich resortnich kapitol.

77



financovani e Evropské fondy - podpora systémovych zmén, pilotnich projektl
a investicnich program.

e Vefejné zdravotni pojisténi — Uhrada zdravotnich sluzeb, fondy.

e Krajské a obecni rozpoCty - financovani regionalnich modell
a kofinancovani projektl dle specifickych potieb jednotlivych krajl.

e Fondy EHP a Svycarsko-¢eské spoluprace — doplikovy zdroj pro vybrané
tematické oblasti, zejména v oblasti inovaci a zvySovani dostupnosti
péce.

e Dotacni nastroje MZD - pravidelné i u¢elové dotacni programy.

e Ostatni zdroje - vlastni zdroje poskytovatell, granty, pfispévky, nestatni
neziskové organizace a dalsi specifickeé zdroje.

Hruby odhad 366 mil.
nakladu
realizace**

*Indikatory se vztahuiji k specifickému cili jako celku; indikatory opatfeni pro hodnoceni realizace budou stanoveny v
Implementacnich planech.
**)edna se o predikci. Kalkulaci ndkladi bude mozné zpfesnitv Implementa¢nim planu.

Specificky cil 3.2 Propojeni zdravotni asocialni péCe pro komplexni
podporu pacientt

Koordinace zajiStuje propojeni zdravotni a socialni péce do funkéniho celku, ktery
reaguje na meénici se potfeby pacientll aumoziuje mu poskytovat cilenou
a dostupnou podporu.

Cilem je vytvofit systém, ve kterém zdravotni a socialni péce funguji jako propojené casti
jednoho celku, nikoli jako oddélené, paralelni struktury. Pacienti s VO a jejich blizci ¢eli
situacim, které maji jak zdravotni, tak socialni dopady — at uz jde o potfebu domaci péce,
Upravy vzdeélavacich podminek, podporu pfi pracovnim uplatnéni, nebo pomoc
s orientaci v davkovém systému.

Zajisténi provazanosti zdravotni a socialni péce vyzaduje systémové propojeni vSech
relevantnich aktérli a mechanismy pro sdileni informaci, které umozni véasnou
a koordinovanou reakci na meénici se potfeby pacienta. Do systému péCe musi byt
zapojeni i odbornici mimo zdravotni systém — zejména socialni pracovnici — jak vramci
specializovanych center, tak v komunité. Tito pracovnici musi byt dostate¢né dostupni,
kvalifikovani a obezndmeni se specifiky VO, idedlné na zakladé standard( péce
pripravenych pro jednotlivé skupiny diagndz. Pacientské organizace se mohou podilet na
propojeni jednotlivych aktérd.
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Komplexni podpora zahrnuje nejen feseni socidlnich dopadd onemocnéni, ale také
posileni autonomie pacienta, podporu jeho zaclenéni do bézného zivota a snizeni zatéze
pro jeho blizké. Pecujici systém tak bude fungovat nejen jako léCebny, ale také jako
podplrny a zaclenujici.

NSVO 2026-2035 timto cilem navazuje na ramec Zdravi 2035, konkrétné na Specificky cil
2.5 ,PéCe na socialné-zdravotnim pomezi“, ktery vyzaduje vytvoreni integrovanych
modeld, kontaktnich mist a opérnych bodu pro pacienta. Doplnuje také SC 2.2 Personalni
stabilizace (posileni multidisciplinarnich tyma avznik novych profesnich roli), SC
2.3 Digitalizace (sdilenda dokumentace a interoperabilita) a SC 2.4 Optimalizace uhrad
(cilenéjsi smérovani zdrojt).

Koherentni vazbu nachazi ive Strategii socialniho zaclefovani 2021-2030 a Narodni
strategii rozvoje socidlnich sluzeb (2016-2025/2026-2030), které zdlraziuji case
management, prevenci socialni exkluze a podporu pecujicich rodin. NSVO 2026-2035
tyto ramce konkretizuje pro oblast VO - propojuje zdravotni a socialni podporu
prostfednictvim koordinator(l a spole¢ného planu péce, ktery sdili informace napfi¢
sektory a zohlednuje individualni potfeby pacienta.

Specificky cil 3.2. Propojeni zdravotni a socialni péce pro
komplexni podporu pacienti

Pacienti sVO c¢eli dlouhodobym akombinovanym dopadlm svého
onemocnéni — zdravotnim isocialnim. Vedle samotné léCby cCasto
potfebuji pomoc pfi orientaci vsystému podpory, zajiSténi péce
vdomacim prostiedi, pfizplsobeni podminek pro vzdélavani Cd&i
zameéstnani, nebo podporu v obdobi pfechodl mezi fazemi Zivota.

Zkusenosti z praxe i mezinarodni doporuceni potvrzuji, ze propojeni

Zdavodnéni zdravotni asocidlni slozky péce pfrispiva ke zvySeni jeji kvality
zarazenido NSVO | a efektivity. Pacienti, ktefi maji pfistup k socialni podpore, byvaji vice
2026-2035 motivovani spolupracovat na léche, épe zvladaji jeji narocnost

a zUstavaji déle za¢lenéniv bézném zZivoté. Dobfe nastavena zdravotné-
socialni koordinace tedy nepredstavuje jen ,doplnék”, ale vyznamny
prvek prevence zhorSovani zdravotniho stavu pacientd.

Zarazeni tohoto cile je proto nezbytné pro vytvoreni skutecné
komplexniho systému péce, ktery reaguje na realné potieby pacientt
ajejich blizkych, podporuje jejich aktivni roli anapomaha jejich
zaclenéni do spolec¢nosti.

Propojeni zdravotni a socialni péce pfispiva k naplnéni strategického

Prispévek k cile upevnéni role koordinace v systému péce tim, Ze rozSifuje ramec
T podpory o vSechny slozZky, které ovliviiuji Zivot pacientl s VO.
strategického

cile

Popis Zadouciho Pacienti s VO maji zajiSténu provazanou zdravotni a socialni podporu
stavu od okamziku stanoveni diagndzy, v pribéhu lécby i pfi feSeni dopadt
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(kde bychom
chtéli byt)

onemocnéni na bézny zivot. Tato podpora je dostupna i pacientim bez
definitivné stanovené diagndézy, pokud jejich stav vyrazné ovliviuje
kazdodenni fungovani. Rodiny znaji své kontaktni osoby pro rlizné typy
potfeb anejsou nuceny samy vyhledavat a propojovat sluzby napfic
systémem.

Soucasti kazdého  specializovaného  pracovisté centra je
multidisciplinarni tym (MDT), ve kterém pUsobi nejen zdravotnici, ale
také socialni pracovnik apsycholog - vkapacité odpovidajici poctu
a specifickym potfebam dané pacientské skupiny. Tito pracovnici
spolupracuji s oSetfujicim lékafem a centrovym koordindtorem péce
ajsou zaroven vuzkém kontaktu sodborniky asluzbami v misté
bydlisté pacienta.

Centrovy koordinator péce plni ukoly spojené splanovanim
a koordinaci péce naplanované specializovanym centrem. V pribéhu
své praxe doplnuje vzdélani o témata nezbytna pro vykon své Cinnosti.

Regionalni (komunitni) koordinator péce je oporou pacienta ajeho
rodiny v misté bydlisté. Spolupracuje s CVSP-VO a jejich centrovymi
koordinatory, napojuje se na plan péce apomaha zajistit navazné
socialni a podplrné sluzby. Mezi jeho mozné klicové ukoly maze patfit:
e podpora pfi zadostech o davky ¢i sluzby,
e nasmeérovani na podporu ve vzdélavani (u déti a mladistvych),
e prevence socialni izolace a podpora zaméstnani pacienta nebo
pecujicich,
e zajiSténi navaznosti domaci, paliativni &i rané péce,
e dohled nad plnénim planu péce vregionu prostfednictvim
komunikace s mistnimi poskytovateli.
Ve spolupraci s koordinatory plisobi v nemocnicichi zdravotné-socialni
pracovnici — odbornici definovani dle zakona, ktefi zajiStuji propojeni
zdravotnich a socialnich sluzeb v ramci lGzkovych zafizeni.
Systém jasné vymezuje kompetence jednotlivych profesi, eliminuje
prekryvy a umoZznuje, aby kazdy pracovnik mohlvykonavat svoji ¢innost
efektivné a s odpovidajicim vzdélanim a uhradou. Cilem je, aby pacient
nebyl odkazan na to, Ze ,vSichni délaji vSechno®, ale aby dostal
podporu od lidi, ktefi maiji jasnou roli, kvalifikaci a odpovédnost.

Dopady na cilové
skupiny

Pacienti a jejich blizci

Diky propojeni zdravotni asocialni péce ziskavaji pacienti sVO
komplexni podporu, ktera zohlednuje nejen jejich zdravotni stav, ale
i redlné zivotni okolnosti. Tim se zvySuje kvalita Zivota, sniZuje stres
spojeny s hledanim a koordinaci rliznych sluzeb a zlepSuje dostupnost
pomucek, pFispévkl i dalsi praktické podpory. Rodiny maji pfehled, na
koho se mohou obratit vrlznych situacich, anejsou na péci
o nemocného ¢lena samy. Pacienti tak mohou déle zlstat aktivni
v béZném Zivoteé — ve Skole, v praci, v komunité.

Zdravotnici a nezdravotnicky personal, socialni pracovnici
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LepsSi provazanost zdravotni a sociadlni péée usnadnuje kazdodenni
praci zdravotnik( isocialnich pracovnikd. Diky sdilenym informacim
maji prehled o situaci pacienta v SirSim kontextu a mohou navrhovat
cilené intervence. Spoluprace napfi¢ systémem je jednoduSsi
a efektivnéjsi, nedochazi ke zbytecnému opakovani ukonl nebo
nechténému prehlizeni dlleZitych potieb pacientll. Dochazi ke sniZeni
narokUl na Cas, ktery vyZaduje zajiSténi organizace realizace planu péce,
coz vede k lepSimu vyuziti odbornych kapacit.

Tvurci politik a vefejna sprav

Propojeni zdravotni asocidlni podpory apéce zvySuje efektivitu
systému jako celku, protoZze umoznuje lépe planovat, cilené smérovat
zdroje tam, kde jsou skutecné potfeba, a zajistuje efektivni vyuzivani.

Mozna
opatieni

(jak dosahnout
zadouciho stavu)

e Definovanirole koordinatora péce v multidisciplinarnim tymu (MDT),
véetné vymezeni jeho kompetenci v oblasti zdravotni asocialni
agendy.

e Specifikace kapacitni potfeby pro zapojeni sociédlnich pracovnikt
a psychologt v MDT jednotlivych CVSP-VO.

e Na Urovni regionll zmapovat kapacity socialnich i zdravotnich sluzeb
anominovat koordinujiciho regionalniho socialniho pracovnika,
ktery bude spolupracovat s komunitnim koordinatorem a napojovat
pacienty na dostupné sluzby v misté bydlisté — napf. domaci péci,
socialni poradenstvi, asistenci, paliativni péci, ranou péci nebo
sluzby pro podporu zaméstnanosti a vzdélavani.

e Vytvofeni modelu integrované péce, ktery formalné propoji zdravotni
a socialni sluzby - véetné definovani pracovnich postupd, sdileni
informaci a planovani péce.

e Nastaveni procest pro sdileni kliCovych informaci ze zdravotni
a socialni oblasti péce o pacienta s VO.

e Zavést mechanismy pro hodnoceni kvality a efektivity integrované
péce.

e Zmapovani potieb blizkych pecujicich osob/neformalnich pecujicich
véetné typologie provazanosti specificnosti péce a potfeb u pacientd
s VO.

e Zapojeni pacientskych organizaci a dalSich dulezZitych subjektl do
procest mapovani socialnich potfeb pacientt.

e CVSP-VO maji zavedenu spolupraci se socialnimi sluzbami
v adekvatnim rozsahu dle specifické problematiky VO a celkového

Indikatory* . .
obejmu péce.
(Zdroj informaci: opakovany prizkum z CVSP-VO)
Garant MZD Odbor zdravotni péce

Spolupracujici
subjekty a

Ministerstvo prace a socialnich véci CR; Kraje; Poskytovatelé socialnich
sluzeb; Poskytovatelé zdravotni péce; Zdravotni pojistovny
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Mozné zdroje
financovani

Statni rozpocet — kapitola MZD, Ministerstva prace a socialnich véci
CR, pfipadné dalsich resortnich kapitol.

Evropské fondy — podpora systémovych zmén, pilotnich projektd
ainvesti¢nich programd.

Verejné zdravotni pojiSténi — Uhrada zdravotnich sluZzeb, fondy.
Krajské a obecni rozpoCty - financovani regionalnich modell
a kofinancovani projektt dle specifickych potieb jednotlivych kraj.
Fondy EHP a Svycarsko-Ceské spoluprace — doplikovy zdroj pro
vybrané tematické oblasti, zejména v oblasti inovaci a zvySovani
dostupnosti péce.

Dotac¢ni néstroje MZD - pravidelné i G¢elové dotacni programy.
Ostatni zdroje - vlastni zdroje poskytovatell, granty, pFispévky,
nestatni neziskové organizace a dalsi specifické zdroje.

Hruby odhad
nakladt
realizace**

10 mil.

*Indikatory se vztahuji k specifickému cili jako celku; indikatory opatfeni pro hodnoceni realizace budou stanoveny v |
Implementacnich planech.
**Jedna se o predikci. Kalkulaci naklad(i bude mozné zpfesnitv Implementa¢nim planu.
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Strategicky cil 4 Vzdélavani a osvéta v oblasti vzacnych onemocnéni

- L4
- -
41 Posflenf znalostfa 4.2, Posfleni mezindrodn( 4.3. Zlepseni
dovednosti zdravotnikii v spolupréce a spolupréce informovanosti o
oblasti vzacnych

ve vyzkumu problematice vzécnych
onemocnén( onemocnéni
4. Vzdéldvani a osvéta v oblasti
vzacnych onemocnéni
Prvnl drovefi - strategické clle Druhd droven - specifické cile

Voblasti VO je zajiSténo, Zze odbornici, pacienti ivefejnost maji pfistup
k aktualnim, ovéfenym a prakticky vyuzitelnym znalostem o pfiznacich,
diagnostice, moznostech lé€by, socidlni podporie a zivoté s VO. Tyto znalosti jsou
systematicky rozvijeny a uplatinovany v praxi.

Cilem tohoto strategického pilife je zajistit zlepSeni informovanosti zdravotnik(, laické
vefejnosti a pacientl o problematice VO. Odpovidajici znalosti o VO nezbytné pro
poskytovani kvalitni, koordinované péce potiebuji odbornici napfi¢ zdravotni, socialni
i souvisejicimi oblastmi. Vzdélavani je proto pojato jako systémové a dostupné, cili nejen
na zdravotnické pracovniky, ale ina socialni pracovniky, koordinatory péce, pacienty,

jejich blizké a SirSi vefejnost.

Zasadni je systematické vzdélavani zdravotnikd napfi¢ vSemi irovnémi profesni pfipravy
od pregradualniho pfes postgradualni vzdélavani, v€etné specializa¢niho vzdélavani.
Dlraz je kladen na zarazeni VO do vzdélavacich kurikul lékar( inelékafskych
zdravotnickych profesi, zejména v oborech jako je pediatrie, vnitfni, vSeobecné praktické
lékarstvi a praktické lékarstvi pro déti a dorost, a v oblastech pusobeni nelékafskych
zdravotnickych povolani.

Vyznamnym tématem je také posileni odbornych kapacit v CVSP-VO, v€etné vzdélavani
juniornich pracovnikd, které ma zajistit generacni kontinuitu a stabilitu znalostni baze.
Stejné tak je dllezité cilené vzdélavani socialnich pracovnik(l a koordinator( péce, ktefi
ve sveé praxi spolupracuji s pacienty s VO.

Soucasti cile je také zvySovani povédomi o VO v Siroké verejnosti. To zahrnuje zapojeni
médii, ale také socialnich siti. Jednim z prvk( vzdélavacich a osvétovych aktivit m(ze byt
také spoluprace s pacientskymi organizacemi.
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Strategicky cil 4. Vzdélavani a osvéta v oblasti vzacnych onemocnéni

Zdlvodnéni
zarazeni do
NSVO 2026-
2035

Vzdélavani azvySovani kompetenci jsou klicovymi predpoklady pro
zajisténi kvalitni a koordinované péce o pacienty s VO. Problematika VO je
slozita, multioborova, avyzaduji specifické znalosti, které vbézném
profesnim vzdélavani zdravotnikd isocidlnich pracovnikll ¢asto chybi.
ZvySeni odborné urovné vSech zapojenych profesi vede kefektivngjsi
organizaci péce, rychlejSi diagnostice alepSi orientaci vsystému
zdravotnich a socidlnich sluZzeb. Znalostni vybavenost jednotlivych aktér(
hraje zasadni roli vtom, zda se pacient dostane v€as na spravné misto
a obdrzi odpovidajici pomoc. ProtoZe se odbornici v réiznych oblastech -
od zdravotnictvi po socialni sféru — s pacienty s VO setkavaji pouze
vyjimecne, je nezbytné, aby méli k dispozici rychle dostupné, prehledné
a oveérené zdroje informaci, které jim umozni jednat spravné, odpovédné
avcas.

Prispévek

k naplnéni vize

NSVO 2026-
2035

Systematické a dostupné vzdélavanivSech zapojenych aktér(i v oblasti VO
zasadnim zpUsobem pfispiva k napliovani strategickych cilll v oblasti
zajisténi kvalitni arovné péce o pacienty sVO. PfedevSim podporuje
vCasné zahajeni diagnostického postupu prostfednictvim zdravotnickych
pracovnikl, ktefi jsou schopni rozpoznat prvni pfiznaky VO i ve své bézné
praxi.

Vzdélavani pfispiva kcelkové kultivaci systému - zvySuje povédomi
o specifickych potfebach pacientd s VO, zlepSuje pfipravenost odborné
vefejnosti na nové vyzvy, jako jsou personalizovana medicina, pfistup
k inovativni léEbé nebo management pacientl bez diagnozy.

Popis
zadouciho
stavu

(kde bychom
chtéli byt)

V oblasti VO probiha systematické, cilené a mezioborové vzdélavani vSech
relevantnich aktérll — od lékarl adalSich zdravotnikd, pFes socidlni
pracovniky, koordinatory, pedagogy az po samotné pacienty ajejich
rodiny. Informace jsou snadno dostupné, pravidelné aktualizované,
srozumitelné a ovérené, coz pfispiva ke zvySovani odborné urovné péce,
zkracovani  diagnostického procesu azlepSovani mezioborové
spoluprace.

Problematika VO je pevné zakotvena v pregradualnim i postgradualnim
vzdélavani vSech klicovych obord, véetné specializaénich program(.
Medici se béhem svého studia seznamuji se specifiky péce o pacienty s VO
a ziskavaji o téchto chorobach vSeobecny pfehled. V ramci kontinualniho
profesniho rozvoje maji lékafi adalSi zdravotni¢ti pracovnici pfistup
krlznym formam vzdélavani, které jim umoznuji udrzovat si aktualni
znalosti.
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Koordinatofi péce maiji kdispozici specializovany vycvik zamérfeny na
specifika VO, ktery jim umoznuje efektivné spolupracovat vramci
multidisciplindrnich  tyma. Také pracovnici socialnich sluzeb,
psychologové nebo terapeuti se mohou vzdélavat prostfednictvim
cilenych kurz( a edukacnich néastroju.

Pacienti ajejich pecujici maji pfistup klaicky srozumitelnym zdrojiim
akcilenym edukac¢nim aktivitdm, které jim umoznuji [épe porozumét
vlastnimu onemocnéni, orientovat se v systému péce a aktivné se zapojit
do rozhodovani o své lecbé.

Funguji platformy pro vzdélavani, které nabizeji Skoleni apodplrné
programy pro pacienty, jejich blizké iodborniky napfi¢ profesemi.
Soucasné existuje vefejné dostupny, oficialni informacni portal
s ovéfenymi a pravidelné aktualizovanymi informacemi oVO, lécbé
i socialni podpore.

Dopady na
cilové skupiny

Pacienti a jejich blizci

Diky vy$8i odbornosti zdravotnickych i socidlnich pracovnik( je péce lépe
individualizovanad, kontinualni a vice reflektuje potfeby kazdého pacienta.
Pacienti ajejich rodiny lépe rozumeéji svému onemocnéni, citi se byt
respektovani azapojeni do rozhodovani, coz vyrazné sniZuje jejich
psychickou zatéz a posiluje ddvéru v systém.

Zdravotnici a nezdravotnicky personal, socialni pracovnici

ZvySena dostupnost vzdélavani a pfistup k ovéfenym informacim zvySuji
odbornou jistotu pracovnikl pfi péci o pacienty sVO. Prispivaji
k efektivnéjsimu rozhodovani iv komplikovanych klinickych situacich,
a zvySuji motivaci zapojit se do péce o tuto specifickou skupinu pacientd.
Vzdélavaci aktivity rovnéz posiluji spolupraci mezi profesemi, atim
podporuji tymovy, multidisciplinarni pfistup. To vSe zvySuje profesni
prestiz pracovnikl i celého systému.

Tvurci politik a vefejna sprava

Systematické vzdélavani pfispiva ke kultivaci celého systému péce o VO
a zajiStuje jeho lepSi pfipravenost reagovat na nové vyzvy. ZvySuje
efektivitu systému, podporuje mezinarodni spolupraci a pfenos znalosti
mezi staty. Diky vzdélanym ainformovanym odbornikdm je mozné ¢init
kvalitnéjsi rozhodnuti pfi planovani i hodnoceni opatfeni a lépe nastavovat
strategickeé priority v oblasti péce o pacienty s VO.
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Specificky cil 4.1 Posileni znalosti a dovednosti zdravotnickych pracovniku
v oblasti vzacnych onemocnéni

Zdravotnici napfi¢ obory rozuméji zakladnim principim diagnostiky, lécby
adlouhodobé péce o pacienty s VO. Umi rozpoznat varovné priznaky, orientuji se
v systému péce a veédi, kdy a kam pacienta nasmérovat.

V oblasti VO pretrvava dlouhodoby deficit systematického a cileného vzdélavani
zdravotnickych pracovnik( napfi¢ profesemi. Nedostatek povédomi o specifikach téchto
onemocnéni se promitda do opozdéného stanoveni diagndzy, nespravného nastaveni
lécby a celkové nizsi kvality poskytované péce. Zajisténi odborné pripravenosti vSech
aktéru je proto klicovym predpokladem pro zlepSeni péce o pacienty s VO.

Z tohoto dlvodu je nezbytné zavést uceleny, kontinualni systém vzdélavani, ktery bude
zahrnovat lékafe inelékafské zdravotnické pracovniky. Vzdélavani o VO musi byt
systematicky zaclenéno do pregradualni i postgradualni pfipravy, v€etné specializacniho
vzdélavani, zejména v lékafskych oborech jako je pediatrie, vnitini a praktické lékafstvi
ivifadé nelékarskych oblasti (oSetfovatelstvi, fyzioterapie, ergoterapie, specialni
pedagogove, socialni pedagogové, a dalsi).

Zvlastni pozornost je tfeba vénovat i cilenému zaskolovani novych pracovnik(l CVSP-VO,
aby byla zajiSténa kontinuita odbornosti audrzeni multidisciplinarni expertizy.
V soucasné dobé chybi také jednotna definice kvalifikacnich pozadavk( pro ziskani
statusu odbornika na VO dle jednotlivych skupin nemoci (napf. dle ¢lenéni ERN).

Mladi ékafi a dalsi ¢lenové multidisciplinarnich tym0 potfebuji systematickou podporu
ze strany poskytovatell k rozvoji specializované expertizy. Klicova je rovnéz mezinarodni
vymeéna znalosti, v€éetné aktivni U¢asti v ramci vzdélavacich aktivit ERN, ktera by méla byt
cilené podporovana a organiza¢né zakotvena.

Specificky cil 4.1. Posileni znalosti a dovednosti zdravotnickych
pracovniktl v oblasti vzacnych onemocnéni

VétSina VO vyZzaduje expertizu presahujici jednotlivé medicinské
odbornosti. Vzdélani budoucich odbornikd na uréitou skupinu VO je
kromé teoretické prlpravy v pribéhu pregradualniho a postgradualniho

Zdlvodnéni _ N Y i " . )

. i do vzdélavani vazano na predavani zkuSenosti akumulované ve
zarazeni
NSVO 2026 specializovanych centrech unas ivzahrani¢i ana specifickych
2035 vzdélavacich aktivitdach pofadanych témito centry. JelikoZ se mnoha

z téchto onemocnéni projevuji atypicky, jsou obtizné diagnostikovatelna
a Casto vyzaduji specificky pfistup, je systematické a kontinualni
vzdélavani odbornik( jednim ze zakladnich predpokladt zajisténi kvalitni
péce.
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Prispévek
k naplnénivize
NSVO 2026-2035

ZlepSeni kvality péce o pacienty s VO zacina jiz béhem pregradualniho
studia budoucich zdravotnickych profesionaltt a pokracuje béhem
celého jejich profesniho zZivota. Vzdélavaci ramec, zaloZzeny na odbornych
kurzech, ucasti na vyzkumu, multidisciplinarni spolupraci a vyuzivani
modernich technologii, zvySuje Uroven poskytované péce a zaroven
prispiva kjeji dlouhodobé udrzitelnosti. Jednim ze stéZejnich krok( je
systematické zaclenéni problematiky VO do vyuky na lékafskych
fakultach, ato v rdmci pregradudlnich i postgradudalnich programdt. Déle
je nezbytné rozvijet nabidku specializovanych Skoleni a kurz(
zameérenych na VO, ato jak v narodni, tak mezinarodni roviné — véetné
moznosti ziskani mezinarodné uznavanych certifikaci. Pro rozvoj
odbornosti je dulezité zapojeni do vyzkumnych projektd a klinickych
studii, stejné jako pfistup k odbornym databazim. Vyznamny pfinos ma
i mentoring akoucink, které podporuji predavani znalosti mezi
generacemi odbornik(. Vzhledem k rostouci roli technologii je dileZité
také Skoleni v oblasti telemediciny a digitalnich néastrojl, které umoznuji
poskytovat péciiv regionech se zhorSenou dostupnosti.

Popis zadouciho
stavu

(kde bychom
chtéli byt)

Cilem je vybudovat udrzitelny asystematicky vzdélavaci ramec pro
odborniky, ktefi se podileji na péci o pacienty s VO, azaroven zajistit
dostupné asrozumitelné vzdélavani ipro samotné pacienty ajejich
blizké. Takovy ramec posiluje odborny rast, zvySuje kvalitu péce,
podporuje mezioborovou spolupraci a umoznuje sdileni znalosti jak na
narodni, tak mezinarodni drovni.

Kazdé CVSP-VO ma vytvofenou strategii vzdélavani a zavedeny systém
predavani odbornych znalosti. V Ceské republice je dostupné
specializa¢ni a certifikované vzdélavani zameérené na VO. Kromé toho
funguje moderni a pravidelné aktualizovana vzdélavaci platforma spolu
svefejnym informacnim portalem, které obsahuji ovéfené edukacni
materialy.

Koordinatofi péce, socialni pracovnici i dalsi relevantni profese se mohou
UcCastnit Skoleni zameérenych na specifika VO. Mentoring, supervize
amultioborova spoluprace jsou systematicky podporovany, vcetné
aktivniho zapojeni Ceské republiky do mezinarodnich vzdélavacich aktivit
vramci ERN.

Edukacni programy jsou pravidelné revidovany a doplhovany na zakladé
nejnoveéjsich védeckych poznatkd a doporuceni. Praktici, &kafi prvniho
kontaktu i dalSi specialisté uméji rozpoznat tzv. ,red flags®. Diky cilenému
vzdélavani tito lékafi pfesné védi, na které specializované pracovisté
pacienta nasmérovat atim se zvySuje Sance na véasné stanoveni
diagndzy a zahajeni odpovidajici péce.

Pacienti sVO ajejich blizci maji kdispozici srozumitelné, kvalitni
a odborné garantované informace o onemocnéni i o moznostech péce.
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Dopady na
cilové skupiny

Pacienti a jejich blizci

Zavedeni systematického vzdélavani odbornikll pfinasi pacientlim
kvalitnéjsi, personalizovanou alépe koordinovanou péci. Diky vySSi
informovanosti zdravotnickych pracovniki dochazi krychlejSimu
cilené é¢by. Pacienti tak maji vysSi Sanci na zlepSeni nebo stabilizaci
zdravotniho stavu. Lépe se také orientuji v systému péce a jsou aktivnimi
partnery ve své léCbé.

Zdravotnici a nezdravotnicky personal, socialni pracovnici

Zdravotnicti pracovnici diky cilenému vzdélavani ziskavaji vyssi profesni
jistotu pfi praci s pacienty s VO. Maji k dispozici aktualni znalosti, prehled
odostupnych nastrojich akontaktech ajsou schopni efektivné
rozhodovat iv komplexnich pfipadech. To podporuje jejich motivaci
a mezioborovou spolupraci, umoznuje profesni riist a rozvoj specializace
v oblasti VO.

Tvarci politik a vefejna sprava

Kvalitni a systematické vzdélavani odbornik( pfispiva kvyssi Ucinnosti
arovnosti celého systému zdravotni péce. Omezeni chybnych &i zbyte¢né
zpozdénych zdsah( vede ke snizeni naklad( azvySuje transparentnost
rozhodovacich procesll. Dlvéra vefejnosti ve zdravotni politiku se
posiluje a zdravotni systém je lépe pfipraven reagovat na vyzvy spojené
s péci o pacienty s VO.

Mozna

opatieni

(jak dosahnout
zadouciho stavu)

e Podpora mentoringu aodborné supervize, vcetné zapojeni
zahrani¢nich mentora.

e P¥istup zdravotnickych pracovnikt k e-learningovym kurzim, odborné
literature, databazim a modernim vzdélavacim nastrojam.

e Vzdélavani v oblasti VO je nedilnou soucasti celozivotniho profesniho
rozvoje zdravotnickych pracovnikd.

e Dostupnost Skoleni v oblasti elektronizace zdravotnictvi.

e Skoleni pro praktické lékare a lékafe pro déti a dorost zamérena na
rozpoznani avtasné nasmérovani pacientd s podezienim na VO
systémem péce.

e Pregradudlni apostgraduéalni studium lékafskych obor( zohlednuji
oblast VO zahrnujici nejen zdravotni, ale i socialni problematiku.

e Pregradudlni studium nelékafskych oborl zohledriuji oblast VO
zahrnujici nejen zdravotni, ale i socialni problematiku bude definovano
vtzv. Kvalifikaénim standardu pro vSeobecné sestry (pfi pfisti
aktualizaci).

e Voblasti postgradudlniho studia nelékafskych obor( zohlednujicich
oblast VO budou vytvoreny a nabizeny kurzy vramci celozivotniho
vzdélavani.

e Zaclenénitémat VO do agendy odbornych kongresti napfic obory.
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e Skoleni koordinator péée a socialnich pracovnik( v oblasti specifik
VO.

e Podpora vymeny zkusenosti mezi CVSP-VO a dalSimi evropskymi
centry pro VO.

e Zavedeniinformaci o principech sdileného rozhodovani, ,shared
decision-making“ a zménach v komunikaci s pacientem do vyuky pro
lékare a ostatni zdravotnické pracovniky.

e Zdravotnici (i mimo CVSP-VO) maji dostatek znalosti o zakladnich
principech diagnostiky, léCby a dlouhodobé péce o pacienty s VO.

Indikatory* e Pozitivni trend hodnoceni oproti roku 2024 v priizkumu Rare
Barometer.
(Zdroj informaci: CVSP-VO, opakovany prizkum mezi zdravotniky)
Garant MZD Sekce zdravotni péce

Spolupracujici
subjekty a
instituce

Institut postgradualniho vzdélavani ve zdravotnictvi; Narodni centrum
oSetiovatelstvi a nelékatskych zdravotnickych oborU; Lékarské fakulty/
nelékarské fakulty; Odbor zdravotnickych povolani MZD; Odbor lékafskych
povolani MZD; Ceska lékarska komora; Ceska asociace sester;
Ministerstvo $kolstvi, mladeZe a télovychovy, CAVO, pacientské organizace

Mozné zdroje

e Statni rozpocet - kapitola MZD, pfipadné dalSich resortnich kapitol.

e Evropské fondy - podpora systémovych zmeén, pilotnich projekt(
a investi¢nich programd.

e Fondy EHP a Svycarsko-Ceské spoluprace — doplikovy zdroj pro
vybrané tematické oblasti, zejména v oblasti inovaci a zvySovani

financovani Sy
dostupnosti péce.
e Dotacni nastroje MZD - pravidelné i Ucelové dotacni programy.
e Ostatni zdroje - vlastni zdroje poskytovatelll, granty, pfispévky,
nestatni neziskové organizace a dalsi specifické zdroje.
Hruby odhad
nakladu 150 mil.

realizace**

*Indikatory se vztahuji k specifickému cili jako celku; indikatory opatfeni pro hodnoceni realizace budou stanoveny v

Implementaénich pléanech.

**Jedna se o predikci. Kalkulaci ndkladt bude mozné zpfesnitv Implementaénim planu.

90



Specificky cil 4.2 Posileni mezinarodni spoluprace a spoluprace
ve vyzkumu

Odbornici v oblasti VO maji pristup k mezinarodnim poznatkiim a jsou zapojeni do
vyzkumnych a vzdélavacich siti, které prispivaji k rozvoji péce a zvysovani odborné
urovné v Ceské republice.

Cilem je systematicky rozvijet mezinarodni spolupraci v oblasti klinické péce, vyzkumu
a vzdélavani, nebot pravé mezinarodni propojeni pfedstavuje klicovy nastroj pro zajisténi
kvalitni péce o pacienty s VO. Z dlivodu nizkého vyskytu jednotlivych diagndz je sdileni
znalosti, dat a zkuSenosti mezi staty zasadni nejen pro zlepSeni klinické praxe, ale i pro
vyvoj novych lé¢ebnych metod, diagnostickych pfistupl a vzdélavacich programd.

Mezindrodni spoluprace se zaméfuje na vice rovin — zapojeni do mezinarodnich
konzultacnich platforem, jako je napfiklad CPMS (Clinical Patient Management System),
usnadnéni Ucasti Ceskych pacientl vzahranic¢nich klinickych studiich ¢i zajisténi
preshraniéni péée tam, kde specificka lé¢ba v Ceské republice chybi.

Dulezitou soucasti mezinarodni spoluprace a rozvoje odborného zéazemi v oblasti VO je
také podpora odbornik(l vdalSim profesnim vzdélavani, napfiklad prostiednictvim
doktorského studia (Ph.D.). Je Zadouci, aby se zdravotnici i dalS§i odborni pracovnici
venovali cilenému vyzkumu VO, ¢imz se podpofi nejen rozvoj jejich odborné expertizy, ale
i celkové zvySovani vyzkumné kapacity systému.

Mélo by byt systematicky podporovano navazovani mezinarodni védecké spoluprace,
zejména s vyzkumnymi institucemi, které se dlouhodobé zabyvaji VO. Tato partnerstvi
umoznuji pfistup k novym datlim, metodam i klinickym studiim, a pfispivaji k rychlejsimu
pfenosu poznatk® do praxe v Ceské republice. Od roku 2024 je CR soug&asti partnerstvi
ERDERA (European Rare Diseases Research Alliance). Toto partnerstvi je zastfeSeno
programem Horizon Europe a potrva az do roku 2031; v Ceské republice se diky nému
vypisuji verejné soutéze a realizuji vyzkumné projekty.

Specificky cil 4.2. Posileni mezinarodni spoluprace a spoluprace
ve vyzkumu

Zarazeni mezinarodni spoluprace avyzkumného propojeni do Narodni
strategie pro VO je nezbytné vzhledem k charakteru téchto onemocnéni,

Zdivodnéni - S L . . e .

safazeni do ktera jsou vzacna nejen vramci jednoho statu, ale iv mezinarodnim
NSVO 2026 méfitku. Maly pocet pacientt v jednotlivych zemich brani smysluplnému
2035 klinickému zkoumani bez navazani mezinarodnich partnerstvi -

spoluprace je proto klicova pro ziskani dostatecné velkych a relevantnich
kohort.
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Pristup  knejnovéjSim  védeckym  poznatkim  prostfednictvim
zahrani¢nich siti ainstituci zasadné zvysSuje kvalitu poskytované péce
azaroven umoznuje rychlejSi zavadéni inovativnich diagnostickych
a terapeutickych metod v CR.

Mezinarodni spoluprace zaroven usnadnuje prenos inovaci do bézné
klinické praxe a vyrazné urychluje pfistup ¢eskych pacientl k léCbé, ktera
u nas zatim nemusi byt dostupnd. Nezastupitelnou roli hraje také sdileni
dat mezi staty, které zvySuje kvalitu avyuzZitelnost narodnich
i mezinarodnich registrl. Tyto registry jsou pfitom klicovym nastrojem pro
vyvoj cilenych terapii a podporu vyzkumu.

Prispévek

k naplnéni
strategického
cile

Posileni mezinarodni spoluprace voblasti VO vyznamné pfispiva
k naplnéni vize strategie tim, Ze propojuje odborniky, instituce a pacienty
napfi¢ hranicemi statd a umoznuje efektivni sdileni znalosti, zkuSenosti
i vyzkumnych dat. Tato spoluprace vede ke zvySovani odborné kapacity,
zavadéni inovativnich postupl do kazdodenni praxe arozSifovani
dostupnosti moderni léChy.

Popis zadouciho
stavu

(kde bychom
chtéli byt)

Ceska republika je aktivné zapojena do evropské vyzkumné infrastruktury
a pravidelné se Ucastni mezinarodnich iniciativ v oblasti VO. Narodni
registry jsou propojeny s evropskymi systémy, C&imz pfispivaji
k mezinarodnimu vyzkumu. Velké vyzkumné infrastruktury v oblasti zdravi
a potravin jsou systematicky vyuzivany a jejich zapojeni do aktivit
evropskych konsorcii typu ERIC a EDIC v oblasti Health and Food je
posilovano.

Vysledky vyzkumnych projektl se rychle a efektivné promitaji do klinické
praxe a pfinaseji tak pacientdm moderni a kvalitni péci. Vzdélavaci
ainformacni aktivity jsou systematické, dostupné a reflektuji aktualni
poznatky z oblasti vyzkumu VO. Vysledky vyzkumu jsou prezentovany
srozumitelnou formou nespecializovanym zdravotnik{im i pacientdim.

Dopady na
cilové skupiny

Pacienti a jejich blizci

Mezinarodni spoluprace pfinasi pacientdm rychlejsi pFistup k inovativni
diagnostice a lé&bé, ktera mlize byt v CR zatim nedostupna. Zvys$uje se
kvalita péce diky vyuzivani védecky podloZzenych a aktudlnich
doporucenych postupll. Pacienti maji pfistup ksrozumitelnym
a ovéfenym informacim z mezindrodniho prostfedi, které jim umozni
aktivnéji zapojit do rozhodovani o péci. Sdileni dobré praxe navic pfispiva
ke zlepSeni komunikace mezi odborniky a pacienty, a tim i k vétsi dlvére
v systém.

92



Zdravotnici a nezdravotnicky personal, socialni pracovnici

Odbornici ziskavaji pfistup knejnovéjsim védeckym poznatkdim,
technologiim ametodam. Diky ucasti na zahrani¢nich kongresech,
vyzkumnych projektech a vymeénnych pobytech rozvijeji své kompetence,
sdileji zkuSenosti s kolegy z jinych zemi a zvySuji svou profesni prestiz. To
zvysuje kvalitu péce o pacienty a zaroven podporuje jejich kariérni rist.
Zapojeni do mezinarodni komunity posiluje mezioborovou spolupraci
a pfispiva k pfenosu inovaci do bézné praxe.

Tvarci politik a vefejna sprava

Mezinarodni spoluprdace umoznuje vyuzivat kvalitni data azkusSenosti
z jinych zemi jako podklad pro strategicka rozhodnuti. Ceska republika se
aktivné zapojuje do tvorby evropské vyzkumné a zdravotni politiky, ¢imz
ziskdvd moznost prosazovat témata dllezZitd pro své odborniky
a pacienty. To vede k efektivnéjSimu fizeni systému, rychlejSimu zavadéni
inovaci do péce a posileni dlvéry vefejnosti vrozhodovaci procesy na
narodni Urovni.

Mozna
opatieni

(jak dosahnout
zadouciho stavu)

e Zavedeni koordinovaného ramce pro vyzkumnou a vzdélavaci ¢innost
specializovanych center za uUcelem systematického zapojeni do
evropskych vyzkumnych projektd, sdileni know-how a budovani
kapacit.

e Zavedeni vyzkumné a publika¢ni ¢innosti jako jednoho zindikatort
kvality péCe ve specializovanych centrech, ajeji zohlednéni pfi
hodnoceni center.

e Zavedeni systému monitoringu Udasti zastupcG CR VERN na
mezinarodnich vyzkumnych aktivitdch avytvofeni mechanismu pro
pfenos vysledkll do narodnich klinickych doporuceni a standardd
péce.

e Zapojeni pacientskych organizaci do vyzkumnych, vzdélavacich
a informacnich aktivit v oblasti VO.

e Zapojeni do Evropského partnerstvi pro vyzkum VO — ERDERA.

Indikatory*

e Pocet mezinarodnich vyzkumnych projektd v oblasti VO s Gc¢asti
¢eskych subjekt(
e Zastoupeni ¢eskych odbornikt v aktivitdch ERN
(Zdroj informaci: CVSP-VO, evidence vyzkumnych projekt()

Garant

MZD Oddéleni védy, vyzkumu a dotaci na vzdélavani

Spolupracujici
subjekty a
instituce

Poskytovatelé zdravotnich sluzeb; Pacientské organizace; Ceské lékarska
spole¢nost Jana Evangelisty Purkyné; Agentura pro zdravotnicky vyzkum
Ceské republiky; Grantova agentura Ceské republiky; Akademie véd Ceské
republiky, Velké vyzkumné infrastruktury
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e Statni rozpocet — kapitola MZD, pfipadné dalSich resortnich kapitol,
véetné pravidelnych i G¢elovych dota¢nich nastroju.

e Evropské fondy — podpora systémovych zmén, pilotnich projektd
a investi¢nich program.

e Ucgelova podpora podle zdkona &. 130/2002 Sb., Program na podporu
zdravotnického aplikovaného vyzkumu), institucionalni podpora na
dlouhodoby koncepéni rozvoj vyzkumné podle zakona ¢. 130/2002 Sbh.

e Ostatni zdroje - zahrnuji pfispévky, vlastni zdroje poskytovateld,
nestatni neziskové organizace a dalsi specifické zdroje.

o Velké vyzkumné infrastruktury

Mozné zdroje
financovani

Hruby odhad
naklada
realizace**

75 mil. partnerstvi ERDERA

*Indikatory se vztahuiji k specifickému cili jako celku; indikatory opatfeni pro hodnoceni realizace budou stanoveny v
Implementacnich pléanech.
**Jedna se o predikci. Kalkulaci nakladt bude mozné zpfesnitv Implementaénim planu.

Specificky cil 4.3 Zlepseni informovanosti o problematice vzacnych
onemocneéni

Informovanost o VO podporuje efektivni rozhodovani v praxi. Obsah informaci
umoziuje porozuméni zakladnim principum VO, zlepsSuje spolupraci mezi pacienty
a odbornikv a snizuie zatéz spoienou s hledanim pomoci.

Cilem je zajistit tvorbu, aktualizaci a Sifeni kvalitnich, srozumitelnych a odborné
relevantnich informaci oVO. Pojem ,vzacna onemocnéni“ a problematiku s nimi
spojenou je tfeba prezentovat laické aodborné verejnosti, pacientim sVO,
zakonodarcim, organizatorlim péce, platclim a poskytovatellim péce tak, aby zejména
strany zuc¢astnéné na zdravotni pécéi mély objektivni nahled na problematiku VO a mély

k dispozici snadno dostupné zdroje informaci o riznych aspektech VO.

Specificky cil 4.3 ZlepSeni informovanosti o problematice vzacnych
onemocnéni

Informovani o problematice VO je nezbytnym pfedpokladem pro v€asné

Zdavodnéni rozpoznani symptom0 a efektivni vyuzivani dostupnych zdravotnich
zarazenido a socialnich sluzeb. Nizké povédomi o VO vede k prodleni v diagnostice
NSVO 2026- amozZznému nespravnému nasmeérovani pacienta vsystému péce.
2035 Zejména rodiny nové diagnostikovanych pacientll se ¢asto ocitaji ve

slozité situaci bez jasnych informaci otom, kam se obratit, jak
postupovat. Absence centralizovanych a spolehlivych zdrojd informaci
vyrazné zvysuje jejich stres. Cilena asrozumitelna informacni osvéta

94



proto zajiStuje veétsi pfipravenost pacientt ijejich blizkych a podporuje
i lepSi spolupraci mezi pacienty a odborniky.

V neposledni fadé je informovana vefejnost dUlezitym faktorem pro
snizovani stigmatizace VO apro posileni celospolecenské podpory
i s ohledem na Casto nakladnou péci o pacienty se VO.

Prispévek

k naplnéni
strategického
cile

Vytvafenim  kvalitnich, srozumitelnych a prakticky vyuzitelnych
informacnich nastroja se zlepSuje orientace v systému péce, usnadnuje
se rozhodovani a zvySuje se aktivni zapojeni pacientll do vlastni &Cby.
ZvySuje se poveédomi o specifické problematice VO Siroké vefejnosti.

Popis zadouciho
stavu

(kde bychom
chtéli byt)

V Ceské republice je kdispozici centralizovany, ddvéryhodny
a uzivatelsky pfivétivy portal obsahujici ovéfené informace o VO. Obsah
portalu je multimodalni - zahrnuje videa, infografiky, animace
i interaktivni prvky, které usnadnuji porozuméni slozitym tématlim
a prispivaji k lepSi orientaci ve zdravotnim i socialnim systému. Materialy
jsou prizpGsobeny specifickym potiebam jednotlivych skupin
adostupné vrlznych formatech. Obsah je pravidelné aktualizovan,
odborné garantovan a snadno dohledatelny.

V CR jsou dostupné r(izné informaéni zdroje pro r@izné cilové skupiny
(laicka iodborna verejnost, pacienti sVO, zakonodarci, organizatofi
péce, platci a poskytovatelé péce). Je k dispozici centralizovany portal,
ktery slouzi jako zdroj zakladnich informaci — pfehledny rozcestnik, ktery
odkazuje na webové stranky relevantnich aktérQ.

Pacientské organizace jsou aktivnimi partnery ve vzdélavani a osvéte,
provozuji informacni portaly zameéfené na problematiku daného VO,
podileji se na tvorbé materiall, poradaji kampané a §ifi informace o VO
véetné pfiklad( dobré praxe.

Dopady na
cilové skupiny

Pacienti a jejich blizci

Zajisténi kvalitniho a dostupného vzdélavani pro vSechny aktéry systému
pfinasi pacientdm s VO rychlejsi a presnéjsi stanoveni diagnézy. Diky
vy$8i odbornosti zdravotnickych i socidlnich pracovnik( je péce lépe
individualizovana, kontinualni a vice reflektuje potfeby kazdého
pacienta.

Zdravotnici a nezdravotnicky personal, socialni pracovnici

ZvySena dostupnost vzdélavani a pristup k ovéfenym informacim zvySuji
odbornou jistotu pracovnikll pfi pééi o pacienty s VO. Prispivaji
k efektivnéjsSimu rozhodovani i v komplikovanych klinickych situacich,
a zvySuji motivaci zapojit se do péce o tuto specifickou skupinu pacientl.
Vzdélavaci aktivity rovnéz posiluji spolupraci mezi profesemi, a tim
podporuji tymovy, multidisciplinarni pfistup. To vSe zvySuje profesni
prestiz pracovnikl i celého systému.
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Tvurci politik a vefejna sprava

Systematické vzdélavani zvySuje efektivitu celého systému péce
o pacienty s VO. Diky vzdélanym a informovanym odbornikdim je mozné
¢init kvalitnéjsi rozhodnuti pfi planovani i hodnoceni opatfeni a lépe
nastavovat strategické priority v oblasti péce o pacienty s VO.

Mozna
opatreni

(jak dosahnout
zadouciho stavu)

e Odborniky ovérené, aktualizované a uzivatelsky pfivétivé informace
o VO jsou dostupné online.

o Uprava a lokalizace ovéfenych, uZivatelsky pfatelskych mezindrodnich
edukacnich materiald.

e Vytvafeni adistribuce informacnich materidll prostfednictvim
zdravotnickych zafizeni a vefejné dostupnych online kanald.

e Zapojeni odbornikli na srozumitelnou komunikaci pro komunikaci
tématu VO s vefejnosti (napf. zdravotni Zurnalisty).

e Zarazeni VO do programu osvétovych kampani atematickych dnd
zdravi.

e Edukacni portaly pro VO jsou vyuzivany laickou i odbornou
Indikatory* vefejnosti.
(Zdroj informaci: pfehled obsahu a navstévnosti prislusnych web()
Garant UzIS (Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR)

Spolupracujici
subjekty a
instituce

Pacientské organizace; Ceskd l|ékaiska spolednost Jana Evangelisty
Purkyné; Poskytovatelé zdravotnich sluzeb; Odbor komunikace s vefejnosti
MZD; Odbor zdravotni péce MZD

Mozné zdroje

e Statnirozpocet - kapitola MZD, pfipadné dalSich resortnich kapitol.
e Evropské fondy - podpora systémovych zmén, pilotnich projektd
a investi¢nich programa.

financovani e Ostatni zdroje - zahrnuji pfFispévky, vlastni zdroje poskytovateld,
nestatni neziskové organizace a dalsi specifické zdroje.
e Mezinarodni projekty a spoluprace v ramci EU.
Hruby oﬂdhad 80 mil.
nakladu

realizace**

*Indikatory se vztahuji k specifickému cili jako celku; indikatory opatfeni pro hodnoceni realizace budou stanoveny v

Implementaénich planech.

**Jedna se o predikci. Kalkulaci nakladd bude mozné zpfesnitv Implementaénim planu.
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zdravotnictvi

STRATEGICKY CIL 5

Dostupnost a vyuziti dat
0 zdravotni péci v oblasti
vzacnych onemocneni



Strategicky cil 5 Dostupnost a vyuZziti dat o zdravotni péci v oblasti
vzacnych onemocnéni

=5

@ 5.1. Jednotnéa data o 2 D?ts,u pacslech S
B e vzacnymi onemocnénimi
B —— pacientech se vzécnymi ———

— onemocnénim

5.3. Sekundamf vyuZiti dat

ve zdravotnickych o vzacnych onemocnénich
registrech

5. Dostupnost a vyuziti dat o zdravotni
péci v oblasti vzacnych onemocnéni

Prvni Grover - strategicke cile Druhd drover - specifické cile

Je zaveden plné funkéni, interoperabilni systém pro sbér, spravu avyuziti dat
o pacientech s VO. Data jsou standardizovana, pravidelné aktualizovana a vyuzivana
pro poskytovani péce, vyzkum, planovani a hodnoceni kvality péce.

Cilem je zajistit digitalni nastroje a infrastrukturu pro péci o pacienty sVO vcetné
interoperabilniho zdravotniho zdznamu, digitalniho toku informaci, jejich zpracovani
a dalsi vyuziti.

Strategicky cil 5 usiluje o vybudovani jednotného, centralizovaného a interoperabilniho
systému pro sbér, spravu a sdilenidat o VO, ktery bude efektivné napojen na stavajici NIS.
Tento systém bude podporovat automatizovany a standardizovany sbér dat pfimo na
urovni poskytovateld péce aumozni jejich primarni vyuZiti pro klinickou praxi, ale
i sekundarni vyuziti pro vyzkum, inovace, sledovani kvality a efektivity péce apro
strategické fizeni systému péce.

Klicovym krokem je zprovoznéni narodniho registru VO, v€etné definovani jeho vztahu
k dals$im relevantnim registrdm (napf. ERN registry, narodni a mezinarodni registry
specifickych diagndéz). Zaroven bude nutné implementovat ¢eskou verzi datasetu VO do
nemocni¢nich informacnich systém( poskytovatelll specializované péce o pacienty
s VO, jeho pouziti ve zdravotnické praxi a pfipadné jej legislativné ukotvit.

Nedilnou soucasti cile je i snizeni administrativni zatéZze pomoci automatizace procesu,
a dale stanoveni frekvence a typu analytickych vystupt, které budou uréeny pro primarni
i sekundarni vyuziti — tedy pro potfeby zdravotniho systému i vyzkumné a inovacéni aktivity.

98



Jednotna struktura dat o pacientech s VO
a) Terminologie a kédovani v oblasti VO.
b) Standardizace dat, implementace narodniho datasetu do NISU.
c) Narodni dataset VO jako soucast datovych standardd elektronického
zdravotnictvi.

Data o pacientech s VO ve zdravotnickych registrech
a) Vybudovani narodniho registru pfipadl VO v ramci NZIS umozniujiciho propojeni
s dalSimi datovymi zdroji.
b) Napojeni narodniho registru VO na mezinarodni sbéry dat o VO.

Sekundarni vyuziti dat o VO
a) Data pro planovani péce: Monitorace a planovani dostupnosti péce na zakladé
geografické distribuce pacientd sVO ve vztahu ke kapacité poskytovatell
specializované péce.
b) Data pro méfeni efektivity a kvality poskytované péce.
c) Data pro vyzkumné aktivity narodni a mezinarodni.

Strategicky cil 5. Dostupnost a vyuziti dat o zdravotni péci
v oblasti vzacnych onemocnéni

Efektivni péce o pacienty s VO vyzaduje pfesna, Uplna a dostupna data,
ktera v soucCasnosti chybi nebo jsou roztfiSsténd, nevyuzitelna a
nepfistupna pro analyzu.

Zavedeni jednotného, centralizovaného a interoperabilniho systému pro
evidenci VO je nezbytnym pfedpokladem pro Ffizeni a koordinaci péce,
véetné vyhodnocovani kvality sluzeb, strategického planovani,
mezinarodniho srovnani i spoluprace.

Zduvodnéni
zarazenido

NSVO 2026-
2035 Informace o pocCtu pacientll podle diagndz, skupin a subtypl nelze

aktualné ziskat ze standardnich administrativnich zdroja (NZIS, zdravotni
pojistovny), protoze pro fadu VO chybi jednoznacné kdédovani a neni
zavedeno jejich systémové vykazovani.

Vytvoreni a provoz systému pro standardizovany zaznam a sdileni téchto
dat umozni odstranit stavajici bariéry, zajistit jejich vyuzitelnost pro péci,
vyzkum i hodnoceni systému, a tim podpofit kvalitu i udrzitelnost
zdravotnich sluzeb.

Strategicky cil 5 vyznamneé pfispiva k naplnéni celkového strategického cile
NSVO 2026-2035 prostiednictvim zavedeni centralizovaného a
interoperabilniho systému pro evidenci dat o VO, ktery poskytne jednotné,
aktualni a snadno dostupné informace vSem aktérim v systému - od
klinické praxe po spravu a fizeni péce.

Prispévek

k naplnéni
strategického
cile

Timto zplsobem se podpofi rychlejSi a pfesnéjsi diagnostika, efektivni
rozhodovani pfi léCbé a koordinace péce mezi zdravotnickymi zafizenimi.
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Sdileni dat umozni rovnéz lepsi alokaci zdrojli a pfenos osvédéenych
postupl napfic regiony.

Popis
zadouciho
stavu

(kde bychom
chteéli byt)

Existuje plné funkEni, centralizovany a interoperabilni systém pro sbér,
spravu a sdileni dat o pacientech s VO, napojeny na NIS poskytovatel(
péce.

Narodni registr VO (NRVO) je technicky i datové propojen s Narodnim
zdravotnickym informacénim systémem (NZIS), registry ERN a dalSimi
specifickymi registry. Data se shromazduji automaticky, jsou pravidelné
aktualizovana a jednou roéné vyhodnocovana v ramci zpravy o VO v CR.

ORPHAKkédy jsou standardné vykazovany, a to nejen v CVSP-VO, ale i v
dalSich relevantnich odbornych institucich. Data slouzi nejen pro
poskytovani péce, ale i pro védecky vyzkum, tvorbu zdravotni politiky a
strategické fizeni systému. Cely systém vyznamné sniZuje administrativni
zatéz a podporuje rychlou diagnostiku a efektivni pfifazeni pacienta ke
spravnému CVSP-VO.

Dopady na
cilové skupiny

Pacienti ziskaji rychlejsSi a presngjsi diagnostiku i lépe koordinovanou,
kvalitnéjSi péci, protoze jejich data budou jednotné zaznamenavana,
bezpecéné sdilena a efektivné vyuzivana napfi¢ zdravotnickym systémem.

Zdravotnici budou mit k dispozici pfistup k aktualnim informacim a budou
méné zatizeni administrativou diky automatizaci sbéru a spravy dat. To
zvySi jejich odbornou kapacitu a efektivitu prace.

Tvarci zdravotni politiky ziskaji spolehlivé a standardizované datové
podklady, které umozni strategické planovani, alokaci zdrojll, sledovani
vyvoje a zlepSovani systému péce. Data také umozni lepSi vyhodnocovani
kvality sluzeb a mezinarodni srovnani.

Mozna
opatreni

(jak dosahnout
zadouciho
stavu)

Klicovym krokem je zprovoznéni NRVO, v€etné nastaveni interoperability
s nemocni¢nimi informac¢nimi systémy (NIS) a implementace Ceské verze
minimalni datové sady VO.

Soucasné je nezbytné stanovit pravidla pro sdileni dat mezi poskytovateli
a registry, vytvofit standardizované struktury pro zdznam informaci o
pacientech s VO (napf. jako soucast ,patient summary“) a zavést
metodickou a technickou podporu véetné dokumentace, rozhrani a
vystupnich reportd.

Sbér dat musi byt provazen kvalitnim kédovanim - proto je nutné zajistit
publikaci a aktualizaci nastrojd pro pouzivani ORPHAkddQ, jejich propojeni
s MKN-10 a moznost jejich pouzitii mimo CVSP-VO.

Pro plné vyuZiti dat v systému péce a fizeni je dlleZité pravidelné
analyzovat data z Narodniho registru hrazenych zdravotnich sluzeb
(NRHZS), publikovat open data s vyuzitim NRVO a zapojit se do
mezinarodnich iniciativ.
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Intervence musi zahrnovat také Skoleni zdravotnického personalu s
kédovanim a vyuzivanim dat. Dale je tfeba zajistit financovani technologii
ainovaciv oblasti IT podpory, a nastavit systém hodnoceni jejich pfinosu a
bezpecnosti.

Technologicky rozvoj zahrnuje modernizaci nemocni¢nich informacnich
systém{U a infrastruktury ve zdravotnickych zafizenich zapojenych do péce
o pacienty s VO, v€etné zavedeni ndrodné a mezinarodné definovanych
dataset( pro VO a standardizace pfenosu dat do registrl.

Specificky cil 5.1 Jednotna data o pacientech se vzacnymi onemocnénim

Data o pacientech s VO jsou ve zdravotnickych informacénich systémech
jednoznacné identifikovatelna pomoci ORPHAkédl a dalsSich mezinarodnich
klasifikaci. Tato data jsou interoperabilni, opakované vyuzitelna a odpovidaji
principim FAIR. Jsou vyuzivana pro klinickou pé¢i, vyzkum i strategické fizeni.

Cilem je prekonani nedostatku dat o VO zlepSenim jejich pfesnosti ainteroperability
pfijetim univerzalnich sémantickych standard( a dataset(. Je tfeba zdokonalit technicky
a organizacni ramec a vzit v ivahu vznikajici evropska doporuceni.

Pfijata opatfeni by méla zajistit dohledatelna, dostupna, interoperabilni a opakované
pouzitelna data naplnujici princip FAIR (Findable, Accessible, Interoperable, Reusable).

Zakladni podminkou pro sbér dat o VO je identifikace pacientll s VO ve zdravotnickych
informacnich systémech pomoci ORPHAkodG. Zavedeni aspravné pouzivani
ORPHAKk6dU umozni presnéjsi shromazdovani epidemiologickych udajli nezbytnych pro
strategické  rozhodovani, adekvatni  prerozdélovani financnich  prostfedkd
specializovanym centrdm izdravotni statistiku. Z mezinarodniho hlediska pouZiti
ORPHAkédU umozni sdileni dat potfebnych k identifikaci pacientl vhodnych pro G¢ast na
klinickych studiich vedoucich ke zlepSeni diagnostiky aterapie VO vsouladu se
zavedenim Evropského prostoru pro zdravotni idaje (EHDS).

Specificky cil 5.1. Jednotna data o pacientech
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se vzacnymi onemocnénimi

Zdtvodnéni
zarazenido
NSVO 2026-
2035

Zdravotni udaje o VO maji zasadni vyznam a kliGovou roli pro Fizeni
organizace péce a v konecném dusledku i zlepSeni klinickych vystupd.
Data jsou vyuzivana nejen v primarnim prostfedi poskytovani zdravotni
péce pacientlim s VO, ale jejich sekundarni vyuziti zahrnuje dalsi oblasti,
jako strategické planovani zdravotni péce ¢i podporu vyzkumu v oblasti VO
i mezinarodni srovnani a spolupraci.

Komplexita, rliznorodost a nizky vyskyt VO zpUsobuji, Ze data jsou ¢asto
rozptylena a nedostatec¢na. Sbér kumulativnich dat a sdileni dat napfic
poskytovateli, registry i zemémi jsou tedy nepostradatelnymi nastroji k
feSeni téchto potizi. Shromazdovani, analyza a opakovana analyza dat o
VO jsou nepostradatelné pro:

° pokrok v diagnostice a terapii VO,

o monitoraci dopadu na vefejné zdravi a daty podlozenou zdravotni
politiku,

o identifikaci nenaplnénych potfeb pacientl a zdravotni péce jako
takové,

o budovani systému podporujicino sbér dat a definovani spravné

praxe a standard( v oblasti vyuziti dat.

VO jsou v obecnych kdédovacich systémech (napf. MKN-10) nedostatec¢né
zastoupenda. Pacienti s VO pak c¢asto nejsou ve zdravotnickych
informacnich systémech dohledatelni, coz ztézuje jak vlastni poskytovani
adekvatni péce a jeji monitorovani, tak tvorbu standard( péce a planovani
klinického vyzkumu. Informace o poctu pacient podle diagnéz, skupin a
subtypl nelze aktualné ziskat ze standardnich administrativnich zdroja,
protoZe chybi jednoznaéné kédovani, systémové vykazovani VO a sdileni
informaci zjisténych z vlastni ¢innosti uradu napfic¢ stakeholdery.

Pfispévek

k naplnéni
strategického
cile

Specificky cil 5.1 podporuje naplnéni strategického cile tim, ze vytvari
uceleny a standardizovany ramec pro praci s daty o pacientech se VO. Diky
sjednoceni datovych struktur a postupt vznika spolehlivy zdroj informaci,
ktery lze vyuZit pro planovani kapacit, sledovani potieb pacient( i
vyhodnocovani kvality poskytované péce. Tento pfistup vyrazné usnadnuje
sdileni informaci mezi poskytovateli, pojistovnami a dalSimi institucemi,
¢imz zlepSuje koordinaci péce a umoznuje rychleji reagovat na aktualni
vyzvy Vvsystému. Zaroven posiluje napojeni na evropské iniciativy a
podporuje zapojeni CR do mezinarodniho vyzkumu a vwymény dat.

Centralizovana data budou vyuZitelna také pro vyzkum, coz podpofi rozvoj
novych systémovych pfistupl a inovaci v diagnostice i terapii VO.

102



Popis
zadouciho
stavu

(kde bychom
chtéli byt)

ORPHAkédy jsou soucasti minimalniho datasetu VO, ktery je soucasti
datového standardu zdravotnické dokumentace. Zadavani ORPHAkodU
ajejich chovani v prostoru narodniho zdravotnického informacniho
systému jsou standardizovany a plné funkéni.

Dopady na
cilové
skupiny

Pacienti ziskaji rychlejSi a presnéjsi diagnostiku a lépe koordinovanou péci,
protoZe zdravotnicka zafizeni budou jednotnym zplsobem pracovat
s diagnostickymi kédy, modernimi informacénimi systémy a vySkolenym
persondlem. Kvalitnéjsi data zarovenn umozni cilenéjsi planovani péce
i rychlejSi zavadéni inovaci, z cehoz budou pacienti pfimo profitovat.

Zdravotnici budou mit k dispozici nastroje pro pfistup k aktualnim
informacim a budou méné zatizeni administrativou diky automatizaci
sbéru a spravy dat. To zvysi jejich odbornou kapacitu a efektivitu prace.

Tvlrci zdravotni politiky diky tomu budou mit moznost ziskat analytické
podklady zalozené na pfesnych, jednotné kdédovanych a mezinarodné
srovnatelnych datech, které jim umoZni lépe porozumét potiebam
pacientd s VO a pfijimat informovanéjsi rozhodnuti.

Mozna
opatreni

(jak
dosahnout
zadouciho
stavu)

K naplnéni specifického cile 5.1 je nutné realizovat soubor opatfeni v
navazujicich krocich:

e vytvofeni, sprava a podpora terminologické a kdédovaci zakladny
véetné zajisténi mezinarodni porovnatelnosti dat implementaci
mezinarodnich kédovacich systémi jako OPRHAkdody, ICD-10, ICD-
11, HPO a ICF,

e implementace ORPHAkodU do NIS, pravidelny update metodiky pro
zadavani ORPHAko6dG, standardizace pouzivani ORPHAk6dUG
v narodnim zdravotnickém informacnim systému,

e implementace Ceské verze minimalni datové sady VO do datového
standardu elektronického zdravotnictvi a do NIS poskytovateldl CVSP-
VO,

e intervence musi zahrnovat také Skoleni zdravotnického personalu
v praci s daty véetné zajisténi trvalé dostupnosti IT podpory tymim
specializovanych center v pouzivani prislusnych technologii.

Indikatory*

e Zavedeni vykazovani ORPHAk6dG v informacénich systémech
poskytovatelll dle Metodiky pro vykazovani ORPHAkédU.
e Zfizeni a zavedeni standardizovaného datasetu VO.
(Zdroj informaci: poskytovatelé, registry UZIS, CVSP-VO)

Garant

Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR

Spolupracujici

subjekty a
instituce

Poskytovatelé zdravotnich sluzeb
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e Statni rozpocet - kapitola MZD, pfipadné dalsich
resortnich kapitol.

Mozné zdroje e Evropské fondy — podpora systémovych zmén, pilotnich projektd a

financovani investi¢nich programa.

e Ostatni zdroje — zahrnuji pfispévky, vlastni zdroje poskytovateld, nestatni
neziskové organizace a dalSi specifické zdroje.

Hruby odhad 90 mil.
nakladu
realizace**

*Indikatory se vztahuji k specifickému cili jako celku; indikatory opatfeni pro hodnoceni realizace budou stanoveny v
Implementacnich planech.
**Jedna se o predikci. Kalkulaci naklad bude mozné zpfesnit v Implementaénim planu.

Specificky cil 5.2 Data opacientech svzacnymi onemocnénimi
ve zdravotnickych registrech

Narodni registr VO je legislativné ukotven, technicky funkéni a propojen s dalSimi
relevantnimi registry. Data jsou automaticky pfenasena znemocnicnich
informacnich systému, pravidelné analyzovana avyuZivana pro fizeni péce,
hodnoceni kvality a planovani kapacit.

Cilem je legislativni ukotveni a nasledné vybudovani NRVO umoznujiciho propojeni
s dalSimi datovymi zdroji. Primarnim zdrojem budou standardizovana data z NIS
poskytovatelll CVSP-VO. Dale bude tfeba zajistit napojeni NRVO na mezinarodni sbéry dat
o VO a definovat jeho vztah k dalSim relevantnim registrim (napt. ERN registry, narodni
a mezinarodni registry specifickych diagndz).

Systém datovych vystupl a indikator( vyuZzitelnych institucemi na vSech udrovnich (MZD,
ZP, SzU, dalsi instituce vefejného zdravotnictvi) podpofi fizeni (kvality a efektivity) péce,
sité, centralizace a uUhradovych mechanismd aumozZni kontrolu cesty pacienta
systémem a fizeni zdravotni péCe na individualni i populacni drovni zaloZzené na real world
evidence (tzn. RWE).

Nedilnou soucasti cile je isnizeni administrativni zatéze zdravotnickych tymd pomoci
automatizace procesl a stanoveni frekvence a typu analytickych vystupd, které budou
uréeny pro primarni isekundarni vyuziti — tedy pro potfeby zdravotniho systému
i vyzkumné a inovacni aktivity.
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Specificky cil 5.2. Data o pacientech se vzacnymi onemocnénimi

ve zdravotnickych registrech

Zdlvodnéni
zarazenido
NSVO 2026-
2035

Absence systematického sbéru a analyzy dat o VO brani efektivhimu
nastaveni systému péce a neumoznuje zavedeni monitorovacich
mechanism, které by umozZnily dal$i rozvoj a podpofily zlepSovani kvality
péce v této oblasti.

Zavedeni jednotného, centralizovaného a interoperabilniho systému pro
sbér dat je nezbytnym predpokladem pro fizeni a koordinaci péce, v€éetné
vyhodnocovani kvality sluzeb, strategického planovani, mezinarodniho
srovnani i spoluprace.

Piispévek

k naplnéni
strategického
cile

Specificky cil 5.2 pfispivda k naplnéni strategického cile tim, Ze
systematicky rozSifuje a zkvalitiiuje vyuZiti zdravotnickych registr( pro
evidenci pacientt s VO. Zaclenéni relevantnich dat do registrli umoznuje
lépe sledovat vyskyt diagndz, prlibéh onemocnéni i vysledky lécby, coz
poskytuje kvalitni podklady pro planovani péce a cilené intervence. Je
proto nezbytné navrhnout cely systém sbéru a toku dat tak, aby spravné
a uplné informace automatizované smeéfovaly jak do narodniho registru
VO, tak do dalsich pfislusnych zdravotnickych registr(l, a aby se co nejvice
omezilo duplicitni zadavani dat ze strany zdravotnickych pracovnikd.

Sbihani dat pacientt do narodniho registru zarover podporuje dlouhodobé
monitorovani trendd, zvySuje transparentnost systému a usnadnuje sdileni
informaci mezi odbornymi centry, zdravotnimi pojistovnami a tvlirci politik.

Popis
zadouciho
stavu

(kde bychom
chtéli byt)

V Zadoucim stavu existuje plné funkeni, centralizovany a interoperabilni
systém pro sbér, spravu a sdileni dat o pacientech s VO napojeny na
nemocni¢ni informacéni systémy poskytovateldl vysoce specializované
péce o pacienty s VO. Soucasti tohoto systému je NRVO.

Data slouzi nejen pro poskytovani péce, ale i pro védecky vyzkum
a strategické fizeni.

Na zakladé analyzy dat UZIS jednou za rok zvefejni zpravu o stavu péce
v oblasti VO v CR.

Dopady na
cilové skupiny

Zavedeni centralizovaného systému evidence dat o VO pfinasi méritelné
pozitivni dopady pro vSechny klicové cilové skupiny.

Pacienti budou mit diky sdileni a dostupnosti dat napfi¢ zdravotnickymi
zafizenimi rychlejsi pfistup k pfesné diagndze a ucinné lécbé, snizi se
nutnost opakovanych nebo zbyte€¢nych vySetieni, a zlepSi se koordinace
péce, coz povede ke zvySeni kvality Zivota a snizeni zdravotni zatéze.

Zdravotnikilm maéa tento systém pfi dobfe provedené implementaci
potencial ulehcit praci, protoze pfi dobfe nastaveném toku dat,
automatizaci prepist a jasné posloupnosti procesti odpadne velka cast
soucasné
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administrativni zatéze spojené s opakovanym a duplicitnim zaddvanim
stejnych udajd do elektronickych zaznama rlizného typu.

Tvlrcdm zdravotni politiky poskytne bezpeéné zpracovana a snadno
interpretovatelna data, ktera podpofi informované rozhodovani a cilené
fizeni systému péce o pacienty s VO.

Mozna
opatreni

(jak dosahnout

K naplnéni specifického cile 5.2 je nutné realizovat soubor opatfeni na
nékolika urovnich.

e Zprovoznéni NRVO, v€etné nastaveni interoperability s
nemocni¢nimi informacnimi systémy (NIS) a implementace ¢eské
verze
datové sady VO (specificky cil 5.1).

e Stanoveni pravidel pro sdileni dat mezi poskytovateli a registry,

zadouciho
stavu) vytvofit standardizované struktury pro zaznam informaci o
pacientech s VO.
e Zavedeni metodické a technické podpory véetné dokumentace,
rozhrani a vystupnich reportd.
e Vytvoreni ramce pro posouzeni problematiky ochrany osobnich
Udajd a sdileni dat, harmonizace procesu etického posouzeni
pouziti pseudonymizovanych dat pro sekundarni ucely a procesu
informovaného souhlasu pacientl s opakovanym pouzitim dat.
e Zprovoznéni NRVO
Indikatory* e Propojeniregistru s NIS
(Zdroj informaci: NRVO, CVSP-VO)
Garant Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR

Spolupracujici
subjekty a
instituce

Poskytovatelé zdravotnich sluzeb

Mozné zdroje

e Statnirozpocet — kapitola MZD, pfipadné dalSich resortnich kapitol.
e Evropské fondy - podpora systémovych zmén, pilotnich projektd
ainvesti¢nich programd.

financovani e Ostatni zdroje — zahrnuji pfispévky, vlastni zdroje poskytovatell,
nestatni neziskové organizace a dalsi specifické zdroje.

Hruby odhad 60 mil.

nakladi

realizace**

*Indikatory se vztahuiji k specifickému cili jako celku; indikatory opatfeni pro hodnoceni realizace budou stanoveny v
Implementacnich planech.
**Jedna se o predikci. Kalkulaci nakladt bude mozné zpresnitv Implementaénim planu.
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Specificky cil 5.3. Sekundarni vyuziti dat o vzacnych onemocnénich

Data o pacientech sVO jsou systematicky analyzovana avyuzivana. Procesy
analyzy, sdileni ainterpretace dat jsou standardizované, transparentni
a v souladu s etickymi a pravnimi pravidly. Vystupy z dat slouzi jako podklad pro
rozhodovani na urovni poskytovatelli, platct istatni spravy a pfrispivaji ke
kzlepéovém’systému péce. )

Cilem je definovat a systémové nastavit zakladni zplsoby sekundarniho vyuZiti dat o VO
v nasledujicich oblastech:

e data pro zajisténi a dlouhodobé planovani péce,

e data pro méreni efektivity a kvality poskytované péce,

e data pro narodni a mezinarodni vyzkumné aktivity,

e data pro strategické rozhodovani v oblasti VO a souvisejicich oblastech.

V oblasti planovani péce budou zakladem informace o geografické distribuci pacient(
s VO a souvisejici rozlozeni a typ poskytované péce. Spolu s monitoraci ¢innosti CVSP-VO
tyto informace umozni optimalizaci zajiSténi personalnich i materialnich podminek pro
poskytovani péce v potiebném rozsahu a kvalité.

Parametry minimalniho datasetu v Narodnim registru VO umoZzni analyzu procesl(
diagnostiky i léCby, data v Narodnim registru hrazenych zdravotnich sluzeb pak pfesnou
analyzu Cerpané zdravotni péce, kterou bude mozné porovnat s narodnimi standardy
péce i s narodnimi a mezinarodnimi klinickymi doporucenimi.

Dostupnost dat o poc¢tech pacientl urcitych diagnéz usnadni cast ¢eskych subjektl na
klinickych studiich. Data v narodnim registru VO, ERN registrech a dalSich specifickych
registrech jsou zdrojem odpovédi na fadu vyzkumnych otazek napt. tykajicich se efektu
a bezpecnosti lécby, dlouhodobého vyvoje onemocnéni atd. Tento postup je v souladu
s kapitolou IV nafizeni o Evropském prostoru pro zdravotni udaje (EHDS).

Specificky cil 5.3. Sekundarni vyuziti dat o vzacnych onemocnénich

Data o VO jsou zakladem pro optimalizaci péce, spravné nastaveni
monitorace poskytované péce a pokrok podminény védeckovyzkumnou

Zdavodnéni ¢innosti. Aby data mohla plnit tyto ucely, museji byt nejen adekvatné
zafazenido definovana (sémantické standardy, FAIR principy), ale také prlibézné
NSVO 2026- zadavana, analyzovdana a interpretovana predem naplanovanym
2035 zplsobem.
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Prispévek k
Naplnéni
strategického
cile

Specificky cil 5.3 pfispiva k naplnéni strategického cile tim, ze posiluje
moznosti bezpec¢ného a efektivniho sekundarniho vyuzivani dat o VO pro
ucely vyzkumu, planovani péce a tvorby zdravotnich politik. Diky lepSi
dostupnosti a kvalité dat lze provadét presnéjsi epidemiologické analyzy,
hodnotit efektivitu systému organizace péce, identifikovat potfeby
pacientd a podporovat inovace. Sekundarni vyuZziti dat zarover umoziuje
zapojeni CR do mezinarodnich studii a posiluje spolupraci s evropskymi
iniciativami v oblasti VO. Klicové je pfitom nastavit systém prace s daty
tak, aby byly informace bezpecné zpfistupnovany pro dalsi ucely, aniz by
dochdazelo k duplicitnimu sbéru dat ¢i administrativnimu zatéZovani
poskytovatelll, a aby jejich vyuZiti maximalné podporovalo zlepSovani
péce o pacienty.

Popis
zadouciho stavu

(kde bychom
chtéli byt)

Je nastaven proces pravidelné analyzy dat o pacientech s VO ve
zdravotnickych registrech i pravidla jejich sdileni a zvefejiiovani. Data
jsou vyuzivana k monitoraci poskytované péce o pacienty s VO a jsou
zdrojem planovani aimplementace zmeén v rozlozeni a dostupnosti péce.

Analyza dat souvisejicich s efektivitou a kvalitou péce v CVSP-VO je
soucasti standardniho systému hodnoceni dle metodiky NIKEZ. Kvalita
poskytované péce je jednim z kritérii pro alokaci financnich prostfedk(
a podporu rozvoje téchto center. V pfipadé ¢lenskych center ERN jsou
sbér a analyza téchto dat sladény se systémem monitorace a evaluace
téchto center a jejich poskytovateldl ze strany Evropské komise.
V souladu s evropskymi doporucenimi jsou nastaveny podminky pro
sdileni dat a jejich vyuZiti pro vyzkumné ucely.

Dopady na
cilové skupiny

Na datech zaloZena optimalizace systému pfinese pacientim lepsi
a spravedlivéjsi dostupnost kvalitni péce, protoze data budou vyuzivana
k tomu, aby se poskytované sluzby planovaly podle skuteénych potfeb
a aby byla specializovana centra pravidelné hodnocena podle vysledkd.
Diky tomu se pacienti dostanou rychleji k u¢inné diagnostice a lé¢bé
abudou profitovat z koordinovangjsi, transparentnéjSi a na datech
zalozené péce.

Zdravotnici a poskytovatelé v oblasti specializované péce o pacienty s VO
budou mit k dispozici nastroje pro systematické sledovani vyvoje stavu
pacientl a efektu l&¢by i o kvalité poskytované péce a nakladech na ni.

Tvlrci zdravotni politiky a platci ziskaji jednotna a kvalitné zpracovana
data, ktera jim poskytnou jasny a detailni prehled o situaci ve VO
a podpofi jejich rozhodovani zalozené na objektivnich informacich.
Zaroven budou mit k dispozici podklady potfebné pro hodnoceni kvality
a efektivity poskytované péce i pro mezinarodni porovnani vysledkd.
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Mozna
opatreni

(jak dosahnout
zadouciho stavu)

e Nastaveni procesu analyzy dat o VO ze zdravotnickych registrd.

e Definovani specifickych souborll analyzovanych dat pro jednotlivé
use-case, definovani frekvence datové analyzy, pfijemct analytickych
vystupt a pravidel pro jejich zvefejnovani.

e Nastaveni jednotnych pravidel pro sdileni dat pro vyzkumné ucely
aimplementace téchto principl na Urovni poskytovateld.

Indikatory*

e Analytické vyuziti dat NRVO
(Zdroj informaci: UZIS)

Garant

Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR

Spolupracujici
subjekty a
instituce

Poskytovatelé zdravotnich sluzeb

Mozné zdroje

e Statni rozpocet — kapitola MZD, pfipadné dalSich resortnich kapitol.
e Evropské fondy - podpora systémovych zmén, pilotnich projekt(
a investi¢nich programd.

financovani o
e Ostatni zdroje - zahrnuji pfispévky, vlastni zdroje poskytovatelu,
nestatni neziskové organizace a dalsi specifické zdroje.
Hruby odhad 25 mil.
nakladu

realizace**

*Indikatory se vztahuji k specifickému cili jako celku; indikatory opatfeni pro hodnoceni realizace budou stanoveny v

Implementacnich pléanech.

**Jedna se o predikci. Kalkulaci nakladt bude mozné zpfesnitv Implementaénim planu.
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IMPLEMENTACNI CAST




Ridici struktura realizace strategie

Ministerstvo zdravotnictvi CR
Garant strategie

l. Strategicka Groven — Schvalovéni implementaénich planti
| I
MEKOVO (Mezioborova komise pro VO) Koordinator pro VO pfi MZD
Narodni rada pro implementaci NSVO Koordinace implementace strategie a
Pfipravuje a aktualizuje implementaéni plany ukoll v oblasti VO
Il. Koordinaéni droven — Koordinuje realizaci opatfeni vedoucich k napInéni cili — Koordinace pfipravy a vyhodnocovani
strategie implementacnich plant
Podili se na vyhodnocovéni pribéhu implementace. Tajemnik MEKOVO

Pracovni podskupiny MEKOVO
Tematicky zaméfené podskupiny

lll. Odborna a || Pripravujl odborné podklady, navrhy a opatfenf
realizaéni Groven Zajistuje informovani odborné obce a zainteresovanych stran.
Podporuje participaci zainteresovanych stran pfi realizaci strategie.
Pacientské Odborn4 vefejnost, CLSJEP, Centra ERN
organizace akademické instituce, pojistovny, Realizace péce o pacienty s VO
e 2 Zapojeni do tvorby, ministerstva, kraje Implementace klinickych
IV. Participacni — realzacea - - doporu&enf
uroven hodnoceni Spoluprace na realizaci, procesu Zadavani do registru
jednotlivych implementace a financovani Evaluace a monitorace
opatreni Spoluprace na implementaci

I.  Na strategické urovni zajiStuje MZD celkové smeérfovani strategie, pfijima klicova
rozhodnuti, aktualizuje rdmcové dokumenty a dohlizi na soulad s politikami CR
a EU. Tato uroven garantuje stabilitu a kontinuitu strategického ramce.

. Koordinaéni troven, reprezentovana MEKOVO a Koordinatorem pro VO pfi MZD,
propojuje jednotlivé aktivity NSVO. Zajistuje tvorbu implementacénich pland,
vyhodnocuje rizika a pribéh realizace, a zajiStuje potfebnou informovanost
aktérQ.

M. Na odborné a realizacni tUrovni pracuji tematicky zamérené pracovni podskupiny.
Tato uroven je kliCova pro pfimou realizaci krok(l vedoucich k dosazeni
specifickych cild NSVO a pro zapojeni odborné obce.

IV.  Participacni uroven umoznuje aktivni zapojeni pacientskych organizaci, odborné
verejnosti, zdravotnich pojiStoven, odbornych spolec¢nosti, krajd a dalSich
instituci. Tito aktéfi spolurealizuji opatfeni, poskytuji zpétnou vazbu a pfispivaji
k evaluaci dopadU realizace z pohledu uzivatell i odbornikd.

Jednotlivé urovné tvofi propojeny systém, jehoz efektivni fungovani zavisi na vzajemné
komunikaci a spolupracivsech zapojenych aktéru. Klicovym prostorem, kde se tyto aktéfi
setkavaji, je MEKOVO, které plni roli poradniho organu MZD a zaroven plni roli Narodni
rady pro implementaci strategie. Samotna realizace implementace bude zajiSténa
prostifednictvim implementaénich planu, které definuji konkrétni kroky pro dosazeni
jednotlivych cil( strategie.
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Hierarchicka struktura praci realizace strategie

s

Uroven

Hlavni aktéri

Vystupy

Pracovni rovina

1.
STRATEGICKA
UROVEN:

Strategické fizeni
a garance strategie

Ministerstvo
zdravotnictvi CR

Strategicka rozhodnuti;
Aktualizace rdmcovych
dokumentd;
Dohled nad smérovanim
realizace strategie;

Schvaleni NSVO
aimplementacnich plan(;

Schvalovani zdsadnich zmén;

Rizenf kritickych rizik;
Zajisténi souladu s politikami
CRaEU

1.
KOORDINACNI
UROVEN:

Koordinace
realizace opatreni
NSVO

MEKOVO;
Koordinator pro VO
pfi MZD

Implementacni plany;
Hodnotici zpravy
o prabéhu realizace

Prioritizace aktivit;
Vyhodnocovani rizik;
Koordinace realizace;

Prenos informaci;
Vyhodnocovani priibéhu
realizace;

.
ODBORNA A
REALIZAGNI

UROVEN:

Realizace
konkrétnich krokd
vedoucich
k dosazeni cild
NSVO

Tematicky zamérené
pracovni podskupiny

Odborné podklady,
navrhy a opatfreni;
Zajisténiinformovani
odborné obce
a zainteresovanych stran;

Podpora participace
zainteresovanych stran;
Registr rizik;

Navrhy a podpora pro pfimou
realizaci opatfeni dle
specifickych cill;
Identifikace a hodnoceni rizik;
Pribézné hodnoceni realizace

V.
PARTICIPACNI
UROVEN:

Spolurealizace
opatfeni NSVO
prostifednictvim
aktivniho zapojeni

Pacientské
organizace;
Odborna verejnost;
Zdravotni pojistovny;
Odborné lékarské
spolec¢nosti;
Centra ERN;
Kraje;
Odpovédné
instituce

Spolec¢né realizované
intervence;

skupin i odbornych
aktér(;

Navrhy na Upravy

realizanich postupt

Zpétna vazba od cilovych

Spoluprace na zavadéni
opatfeni do praxe z pohledu
uzivatel( i odbornikd;
Pfima podpora implementace
realizovanych opatfeni do
praxe;
Participacni mechanismy;
Evaluace dopadd realizace
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Systém rizeni zmén v procesu realizace strategie

V ramci strategie je zaveden systém fizeni zmén, ktery umozni reagovat na vyvoj. Tento
systém je zameéfen na realizacni rovinu implementace, tj. na Upravy opatfeni
a implementacnich pland. Zmény mohou byt iniciovany na zakladé vystupt z monitoringu
a evaluace, legislativnich zmén, technologického vyvoje, odbornych doporuceni nebo
zpétné vazby od cilovych skupin.

I. Identifikace potfeby zmény — Potfeba zmény je identifikovana garantem cile,
implementacnim tymem nebo jinym relevantnim aktérem na zakladé dat,
vystupl z evaluace nebo zpétné vazby.

II. Odborné posouzeni- Navrh je posouzen z hlediska proveditelnosti, dopadl na
cilové skupiny, finan¢nich a organizacnich narokl a souladu s cili strategie.

lll. Formulace navrhu zmeény — Navrh zmény obsahuje popis navrhované Upravy,
jeji odlvodnéni, ocekavané pfinosy, pfipadnd rizika andvrh Uprav
vimplementacnim planu.

IV.  Schvaleni zmény - Zmeénu schvaluje pfislusna implementacni struktura —
zpravidla garant cile nebo garant strategie, pokud se jedna ozmeénu s SirSim
dopadem.

V. Realizace zmény - Po schvaleni je zména zapracovana do implementacniho
planu, aktualizovany jsou harmonogramy, odpovédnosti, rozpocCty
a komunikacéni vystupy.

VI.  Sledovani dopad@i zmény - Uginky provedené zmény jsou sledovany v rdmci
pravidelného monitoringu a evaluace. V pfipadé potfeby jsou navrzeny dalsi
Upravy nebo kompenzacni opatreni.

Casovy ramec realizace strategie

Casovy ramec byl stanoven s ohledem na potfebu zajisténi koordinovaného
a synergického postupu vSech aktérl systému péce o pacienty s VO. Délka a ¢lenéni
obdobi realizace umoznuje sladéni aktivit jednotlivych subjektl napfi¢ zdravotnim,
socialnim, vzdélavacim a vyzkumnym sektorem.

Trilety interval jednotlivych implementacnich fazi s jasné nastavenym systémem fizeni
zmén arizik vytvari moznost pruzné reagovat na aktualni potfeby a poskytnout dostatecny
prostor pro realizaci kliCovych opatfeni, jejich vyhodnoceni a pfipadnou Upravu sméru
realizace v navaznosti na dosazené vysledky a nové poznatky.

Pravidelny monitoring realizace zajisti prlibéZznou zpétnou vazbu vSem zapojenym
subjektim a umozZni efektivni koordinaci aktivit mezi jednotlivymi Urovnémi fizeni
strategie. Evaluace po ukonéeni implementacni faze poskytne komplexni zhodnoceni
dosazenych vysledk( a pfinosu strategie pro systém péce o pacienty s VO.
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I.  Implementacnifaze ¢. 1 (obdobi 2027-2029)
e Zahajenirealizace klicovych opatreni
e Prlbézné sledovani a vyhodnocovani vysledk(/pfinosu
e Evaluace

Vystup: Zprava o stavu realizace NSVO 2026-2029 a doporuceni obsahujici vyhodnoceni
dosazeného pokroku a doporuceni pro nasledujici obdobi.

. Implementacnifaze ¢.2 (obdobi2030-2032)
e Rozvoj a rozSiteni systémovych opatieni
e Pribézné sledovani a vyhodnocovani vysledki/pfinosu
e Evaluace

Vystup: Zprava o stavu realizace NSVO 2030-2032 a doporuceni obsahujici vyhodnoceni
dosazeného pokroku a doporuceni pro nasledujici obdobi.

M. Implementacni faze ¢. 3 (obdobi 2033-2035)
e Konsolidace a zajisténi udrzitelnosti systému
e Prbézné sledovani a vyhodnocovani vysledk(/prinosu
e Evaluace

Vystup: Zavérecna zprava o stavu realizace NSVO obsahujici vyhodnoceni dosazenych
vysledkl/pokroku, doporuceni pro udrzitelnost a podnéty pro dalsi strategické smérovani
v oblasti VO po roce 2035.

Kritéria prioritizace

Aby bylo mozné strategii realizovat, je nezbytné pfedné stanovit prioritizaci realizace
jednotlivych opatfeni. Slouzi jako nastroj pro fizenou implementaci, ktera respektuje
intervencni logiku, omezené kapacity systému a zaroven maximalizuje pfinos pro
pacienty.

I.  PFfimy dopad na kvalitu Zivota pacient
Hodnoti, zda aktivita pfinasi okamzity a konkrétni pfinos pro pacienty. Pfimy dopad je
klicovy pro rychlé zlepsSeni zivotni situace cilové skupiny.

II. Moznost systémové zmény
Posuzuje se, zda aktivita pfispiva k dlouhodobé zméné struktury nebo fungovani
systému zdravotni péce. Systémova zmeéna zajistuje trvaly efekt a vysSi efektivitu
systému.
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Efektivita a udrzitelnost

Kritérium se zameéruje na to, zda aktivita pfinasi dlouhodoby pfinos s pfimérenymi
naklady a je schopna fungovat stabilné v ¢ase. Hodnoti se pomér mezi naklady

a oéekavanym efektem.

Provazanost s dalSimi cili

Zohlednuje, do jaké miry aktivita podporuje vice specifickych cilll strategie
soucasné. VysSi provazanost znamena synergicky efekt, ktery zvySuje celkovy pfinos
realizovanych opatfeni.

Moznost rychlé implementace
Hodnoti, zda je aktivita pFipravena k realizaci v kratkém ¢asovém horizontu
a nevyzaduje slozité pripravné kroky.

Rozpocet a zdroje financovani strategie

Tato strategie uvadi hruby odhad néklad( na realizaci, pficemz rozpocet jako takovy bude
vytvoren pro jednotlivé implementacni plany, které na tento strategicky dokument budou
navazovat. Nelze jej proto chapat jako samostatny nebo definitivni financni ramec.
Dopady realizace NSVO do statniho rozpoctu budou feSeny v rdmci schvalenych limitQ
statniho rozpoctu a stfednédobého vyhledu dotCenych kapitol.

Rada naklad(l na realizaci opatfeni je jiz obsaZena v jinych strategickych dokumentech
(napf. Zdravi 2035, NSEZ) a jsou tak financovana jejich prostfednictvim. DalSi opatfeni
maji organizac¢ni charakter a jejich naklady jsou zahrnuty v béZném provozu instituci,
napfiklad jako soucast pracovnich pozic. Navrhy opatfeni zahrnuiji i budouci rozhodnuti,
jako je napfriklad spoluprace ve vyzkumu ¢i centralizace péce, ktera budou vyzadovat
samostatné posouzeni a planovani. Zasadni skuteCnosti tak je, Zze v dobé vzniku strategie
neni mozné presné stanovit plné odpovidajici naklady.

Z povahy NSVO 2026-2035 jako strategického nikoliimplementac¢niho dokumentu nejsou
zde primo definované uhradové mechanismy z verejného zdravotniho pojisténi, nebot
jejich podoba musi byt vysledkem spole¢ného dialogu statu, zdravotnich pojiStoven
a poskytovatell zdravotnich sluzeb a dalSimi relevantnimi aktéry nad provedenim dilCich
opatfeni do pfimé praxe.

Cilem strategie neni uméle generovat pouze nové naklady ani vytvaret neefektivitu.
Predikce je proto koncipovana jako vychodisko pro dil¢i implementacni plany, které
umozni detailni a racionalnirozvahu ve spolupraci s klicovymi aktéry. Cilem realizace této
strategie je zajistit efektivni, spravedlivé a udrZitelné vyuzivaniverejnych zdroji s ohledem
na specifika oblasti VO. Predchazet neefektivnimu vynakladani prostfedkd tim, Ze
podpofi synergii mezi jednotlivymi aktéry systému a sladéni jejich aktivit.
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Mozné zdroje financovani

Realizace strategie vyzaduje zajiSténivicezdrojového financovani. Vzhledem
k mezioborové a meziresortni povaze jednotlivych opatfeni je nezbytné vyuzivat Siroké
spektrum dostupnych finanénich néastrojl, které umozni pokryt jak systémové zmény, tak
konkrétni intervence na narodni, regionalni i mistni drovni.

Struktura zdroju

e Statnirozpocet — kapitola MZD a dalSich resortnich kapitol.

e Evropské fondy - vyuzivany pro podporu systémovych zmeén, pilotnich projektd
a investi¢nich programd.

e \Verejné zdravotni pojisténi — zajiStuje uhradu zdravotnich sluzeb.

e Krajské aobecni rozpoéty - slouzi kfinancovani regionalnich modell
a kofinancovani projektt dle specifickych potieb jednotlivych krajd.

e Fondy EHP a Svycarsko-ceské spoluprace — doplrikovy zdroj pro vybrané tematické
oblasti, zejména v oblasti inovaci a zvySovani dostupnosti péce.

e Dotacni nastroje MZD - pravidelné i icelové dotacni programy.

e Ostatni zdroje — zahrnuji prispévky, vlastni zdroje poskytovatell, nestatni neziskové
organizace a dalSi specifické zdroje.

Systém monitorovani a evaluace realizace strategie

Systém monitorovani a evaluace realizace strategie pfedstavuje nastroj pro prabéziné
sledovani pokroku v implementaci NSVO. Jeho cilem je zajistit transparentni a cilené
fizeni procesu napliovani cild, véetné véasné identifikace rizik a navrhu korektivnich
opatreni.

Monitorovani implementace

Monitorovani bude probihat na zakladé predem definovanych indikator(, které reflektuji
jednotlivé cile a opatreni strategie. Zajistén bude sbér kvantitativnich i kvalitativnich dat
z relevantnich zdrojl. Monitoring bude realizovdn miniméalné jednou roc¢né, vystupy
monitoringu budou pravidelné analyzovany a vyuZivany pro uUpravy implementacnich
pland, strategické rozhodovani a komunikaci s odbornou i Sirsi vefejnosti.

Evaluacni plan

Evaluace bude probihat v souladu s Casovym harmonogramem implementace strategie,
a to na konci kazdého tfiletého obdobi (2029, 2032, 2035). Cilem evaluace je posoudit
efektivitu realizovanych opatfeni, miru dosazZeni strategickych cild a celkovy

vysledek/dopad strategie.

Evaluace bude realizovana kombinaci kvantitativnhich a kvalitativhich metod, vcéetné
dotaznikového Setfeni, rozhovor( a analyzy dat. Vystupem kazdé evaluace bude zprava
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VL.

o stavu realizace NSVO za pfislusné obdobi, ktera bude slouzit jako podklad pro revizi
strategie a jeji dalSi smérovani.

Systém fizeni rizik realizace strategie

Uspé&sna implementace strategie vyzaduje nejen jasné definované cile a opatieni, ale
také schopnost pfedvidat a efektivné reagovat na potencialni rizika, ktera mohou ohrozit
jeji realizaci. Vzhledem ke komplexnosti problematiky VO, zapojeni Sirokého spektra
aktér a proménlivosti vnéjsiho prostiedi je nezbytné zavést systematicky pfistup k fizeni
rizik. Tento pfistup umozni v€as identifikovat hrozby, posoudit jejich zavaznost, navrhnout
adekvatni opatfeni kjejich eliminaci ¢i zmirnéni dopadl a zajistit kontinuitu
implementacnich procesut. Garantem fizeni rizik je MZD.

Identifikace rizik — Pravidelné mapovani potencialnich rizik, ktera mohou vzniknout
v souvislosti srealizaci jednotlivych opatfeni strategie. Tento proces nebude
jednoréazovy, ale bude probihat kontinualné v prlbéhu celé implementace.

Do identifikace rizik budou aktivné zapojeny pracovni skupiny aimplementacni
partnefi, ktefi maji detailni znalost konkrétnich oblasti a mohou v&as upozornit na
mozné komplikace. Tim se zajisti komplexni pohled na rizika napfi¢ sektory
a urovnémi fizeni.

Kategorizace rizik — Po identifikaci nasleduje jejich systematické rozdéleni podle
typu. Kazdé riziko bude dale hodnoceno z hlediska pravdépodobnosti jeho vyskytu
a miry dopadu na implementaci strategie.

Planovani eliminace - Na zakladé hodnoceni rizik budou navrzena konkrétni
elimina¢ni opatfeni, ktera maji za cil bud snizit pravdépodobnost vyskytu rizika, nebo
zmirnit jeho dopad. Soucasti planovani je také uréeni odpovédnych subjektl, které
budou mit realizaci téchto opatfeni na starosti.

Monitoring a aktualizace rizik — Rizika nejsou staticka — mohou se ménit v zavislosti
na vyvoji prostredi, legislativy nebo samotné implementace. Proto bude veden registr
rizik soucasti, kterého bude proces jeho prliibézné aktualizace rizikového registru.
Tento registr bude slouzit jako centralni nastroj pro sledovani a spravu rizik.

Reakce na vznikla rizika - V pfipadé, Ze se nékteré riziko skute¢né naplni, budou
pfipravené postupy krizového fizeni. Tyto postupy definuji, jakym zplsobem bude
situace feSena a jaké kapacity budou aktivovany.

Integrace do implementaéniho ramce - Rizen rizik neni samostatnou aktivitou, ale
musi byt integrovano do celkové struktury fizeni strategie. To znamena, Ze se stava
soucasti ¢innosti koordina¢niho tymu, pracovnich skupin i dalSich implementacnich
struktur.
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Komunikac¢ni ramec realizace strategie

Béhem realizace strategie bude implementacni tym NSVO 2026-2035 spolecné se
zapojenymi partnery komunikovat klicové zmeny, které strategie prinasi. Komunikace
bude probihat v jednotlivych fazich realizace a bude pfizplisobena jednotlivym cilovym
skupinam tak, aby kazda obdrzela relevantni, srozumitelné a prakticky vyuzitelné
informace. Komunikac¢ni sdéleni budou formulovana s ohledem na specifické potreby

a o¢ekavani jednotlivych skupin.

Cilové skupiny a komunika¢ni ramec NSVO 2026-2035

Cilova skupina

Strategie

Pfinosy

Cil sdéleni

Pacienti a jejich

Srozumitelné
vysvétlit, co

ZlepSeni dostupnosti
péce, informovanosti,
podpory, zkradceni

Zvyseni informovanosti,
dtdveéry a aktivni icasti
pacientl; snizeni

blizké osoby strategie feSi a pro¢ | diagnostické doby, L Y,
S e we . e, psychické a organizacni
je dulezita respekt k individualnim Bl

L zatéze
potfebam
Ukotveni
arcjci\c;(iena:ce y Posileni hlasu pacientd,
Pacientské P P spoluprace s odborniky, | Posileni participace a

organizace a
neziskovy sektor

systému péce,
zapojeni do
implementace
strategie

pfistup k datlim,
spoluvytvareni
informac¢nich materiald

spoluodpovédnosti za
systémové zmény

Zdravotnicti

Strategicky ramec
pro péci o pacienty

Vzdélavani
(pregradualni,
postgradualni), pfistup k

Zajisténi odborné
pfipravenosti, motivace

pracovnici s VO, vzdélavani a . J Y, ke spolupraci, rozpoznani
informacim, snizeni w
podpora . . ~red flags
administrativni zatéze
3 L . | ZlepSeni koordinace, . .
Poskytovatelé Propojeni zdravotni P Podpora mezioborové

zdravotnich a
socialnich sluzeb

a socialni péce,
koordinace péce

sdileni informaci,
mezioborova
spoluprace, MDT tymy

spoluprace, sdileni dobré
praxe, navaznost sluzeb

Zdravotni
pojistovny

Efektivni vyuziti
prostredkd,
podpora
centralizace péce

Udrzitelnost a efektivita
financovani, kvalitni
podklady pro
rozhodovani
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udrzitelné financovani
péce, podpora datové
infrastruktury



ategie Pfinosy Cil sdéleni
Strategie jako .

, p— , g Jv - L, P Zajisténi politické
Organy verejné nastroj verejné Zlepseni kvality Zivota .

, o, . . . . ... ., | podpory, koordinace
spravy a statni politiky, obcandu, efektivni fizeni . ..,
- ) . , napfric resorty, vyuziti
instituce meziresortni systému o ’ .

. fondu, dotaci a grantu
koordinace

Vyzkumné a 4

y i ; Pristup k datlm, Posileni vyzkumné
akademické Podpora vyzkumu, , , )
. . L spoluprace s praxi, zakladny, podpora
instituce, inovaci, pfenos o L, L,

) . zapojeni do klinickych studii, sdileni
odborna poznatku do praxe O, ; .
.. mezinarodnich projektu | dat

vefejnost

Laicka vefejnost/
SirSi vefejnost

ZvysSeni povédomi o
VO, prevence
stigmatizace

Empatie, informovanost,
podpora inkluze

Zvyseni povédomi,
empatie a spolecenské
podpory, destigmatizace

MZD / MEKOVO

Koordinace a
garantovani
strategie, fizeni
realizace

Pfinosy pro systém,
efektivni fizeni,
monitoring a evaluace

Zajisténi efektivni
realizace a fizeni
strategie, podpora
implementacni struktury
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