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Uvod a charakteristika pracovisté

Tato Analyticka zprava vznikla v ramci projektu Navrh systému komplexni sdilené
zdravotné-socialni péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi - SYPOVO
(CZ.03.02.02/00/22_046/0002450) v ramci Operacniho programu Zameéstnanost plus
spolufinancovaného Evropskou unii z Evropského socialniho fondu. Jejim cilem je popis
soucasného stavu véetné navrh(, které by mohly vést ke zlepSeni péce o pacienty se
vzacnym onemocnénim. Autory tohoto odborného textu jsou metodici projektu a
zastupci jednotlivych ERN, poskytovatelé, ktefi se vénuji pfimé péci a reflektuji tak své
zkuSenosti vtomto dokumentu.

P ERNICA

Nazev ERN - L s . .
Centrum vysoce specializované péce pro vzacné vrozené vad
Fakultni nemocnice v Motole, Klinika détské chirurgie,

Zapojena pracovisté Specializované centrum novorozenecké a détskeé chirurgie
vrozenych vyvojovych vad

Pocet skupin VO 5 skupin

Nazvy 1. Onemocnénijicnu (Esophageal Diseases)

skupin/podskupin VO | 2. Stfevni onemocnéni (Intestinal Diseases)

3. Stfevni selhani (Intestinal Failure)

4. Gastroenterologicka onemocnéni (Gastroenterological
Diseases)

5. Malformace branice a defekty bfiSni stény
(Malformations of the Diaphragm and Abdominal Wall

Defects)

1. Inventarizace zdrojii informaci: Existujici narodni a mezinarodni
doporuceni a standardy, informace o systému péce v zahranici

1.1 Charakteristika zdroju

Celkovy pocet publikaci za celou ERN: 16

Pocet publikaci dle jejich jednotlivych typa za celou ERN

Guidelines 10
Consensus conference 3
Position paper 1
Review 1
Systematic review 1

Bylo inventarizovano 10 guidelines, ztoho mnoho z nich bylo sestaveno vramci konsensu,
kterému pfedchazela systematicka reSerse.

Patient journey: O
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1.2 Obsahova analyza zdrojli podle skupin onemocnéni

STPOVO

Dokumenty, které byly zpracovavany v ramci analyzy, byly metodikem roztfidéné do

jednotlivych

skupin

onemocnéni

dle ERN ERNICA. Dokumenty ke skupiné

Gastroenterologicka onemocnéni (Gastroentorological Diseases) nebyly predlozeny.
Nebyly pfedlozeny zadné Patient journey.

Pro lepsi prehlednost byly vytvoreny tabulky tykajici se jednotlivych zkoumanych
charakteristik, které bylo mozné z jednotlivych dokumentu ziskat. Cilem bylo uvést pocet
zdrojl, ve kterych se jednotlivé informace o dané charakteristice vyskytovaly.

Skupiny onemocnéni:
1. Onemocnéni jicnu (Esophageal Diseases)

S

and Abdominal Wall Defects)

Stfevni onemocnéni (Intestinal Diseases)
Strevni selhani (Intestinal Failure)
Gastroenterologicka onemocnéni (Gastroenterological Diseases)
Malformace branice a defekty bfisSni stény (Malformations of the Diaphragm

Hlavni charakteristiky (uvést pocet zdrojl):

Celkem Skupina1 | Skupina2 | Skupina3 | Skupina4 | Skupina5
Celkovy pocet 16 6 3 1 0 6
zdroju:
Definice 5 (31 %) 3 (50 %) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 2 (33 %)
vicelrovriové péce:
Uvedeni 12 (75%) 5 (83 %) 2 (67 %) 0 (0%) 0 (0%) 5(83 %)
odbornosti
podilejicich se na
péci:
Definice role 1 (6 %) 0 (0%) 0 (0%) 1 (100 %) 0 (0%) 0 (0%)
socialniho
pracovnika:
Aktivni role 6 (38 %) 5(83 %) 0 (0%) 1 (100 %) 0 (0%) 0 (0%)
pacientl pfi tvorbé
CPGs:
Charakteristika diagnostickych principa (uvést pocet zdroja):

Celkem Skupina1 | Skupina2 | Skupina3 | Skupina4 | Skupina5
Celkovy pocet 16 6 3 1 0 (0%) 6
zdroju
Klinicka 14 (88 %) | 6 (100 %) 2 (67 %) 0 (0%) 0 (0%) 6 (100 %)
diagnostika
Laboratorni 7 (44 %) 2 (33 %) 2 (67 %) 0 (0%) 0 (0%) 3 (50 %)
diagnostika
Dalsi: 2 (13 %) 1(17 %) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 1(17 %)
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Management - specifikace role poskytovateli zdravotni péce (uvést pocet zdrojd):

péce:

Celkem Skupina1 | Skupina2 | Skupina | Skupina4 | Skupinab
3

Celkovy poéet 16 6 3 1 0 6
zdrojl:
Kdo ma potvrdit 3(19 %) 0 (0%)* 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 3 (50 %)
diagnoézu:
Kdo ma Légit: 9 (56 %) 3 (50 %) 3 (100 %) 0 (0%) 0 (0%) 3 (50 %)
Kdo ma 4 (25 %) 1(17 %) 2 (67 %) 0 (0%) 0 (0%) 1** (17 %)
sledovat/monitorov
at:
Uloha dalsich 6 (38 %) 2 (33 %) 2 (67 %) 0 (0%) 0 (0%) 2 (33 %)
lékarskych
specialist(:
Uloha nelékara: 3 (19 %) 1(17 %) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 2 (33 %)
Uloha primarni 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)

*Témér v Zadném zdroji neni pfimo specifikovan lékaf, ktery ma potvrdit diagndzu, ale ve vétsiné zdrojl je
jednoznaéné uvedeno, Ze diagndza je stanovena na zakladé prenatalniho ultrazvuku
** za monitoraci ma odpovidat multidisciplinarni tym, jeho slozeni v§ak neni blize specifikovano

Management - doporucéena lééba (uvést pocet zdrojd):

Celkem | Skupina | Skupina | Skupina | Skupina | Skupina
1 2 3 4 5
Celkovy pocet zdroju: 16 6 3 1 0 (0%) 6
Specificka cilena lécba: | 16 (100 | 6 (100 3(100 0 (0%) 0 (0%) 6 (100
%) %) %) %)
Specificka necilena 5 (31 3(50%) | 2(67 %) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)
léCba: %)
Nespecificka/symptom 6 (38 1(17%) | 2(67 %) 0 (0%) 0 (0%) 3 (50 %)
aticka léCba: %)
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Management - monitorace stavu, hodnoceni vyvoje nemoci (uvést pocet zdrojti):

Celkem | Skupina | Skupina | Skupina | Skupina | Skupina
1 2 3 4 5
Celkovy poéet zdroji: 16 6 3 1 0 (0%) 6
Pravidla pro monitoraci: | 12(75%) | 4 (67 %) 1*(100 1*(100 0 (0%) 6 (100 %)
%) %)

Existence kritérii 6 (38 %) 2 (33 %) 2 (67 %) 0 (0%) 0 (0%) 2 (33 %)
aktivity/zavaznosti
onemocneéni:
Prognosticka kritéria: 8 (50 %) 1(17%) | 3(100%) | 1(100 %) 0 (0%) 3 (50 %)
Existence ,patient- 3 (19 %) 2 (33 %) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 1(17 %)
reported outcome
measures“(PROM):
Hodnoceni 2 (13 %) 1(17 %) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 1(17 %)
funkce/disability:
Systém hodnoceni 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%)
kvality péce definovan:

*popisuje pravidla pro monitoraci v pribéhu léCby, nikoliv dlouhodobé

Slovni souhrn analyzy zdrojt (hlavni pfednosti a nedostatky — s dlrazem na informace
postihujici organizaci péce):

Inventarizace existujici literatury tykajici se vzacnych onemocnéni spadajicich do
pUsobnosti ERN ERNICA ukézala, Ze existuje fada doporuceni Tretina zdrojl zmifuje
vicelUrovinovou péci. Multidisciplinarni pfistup k l&¢bé byl zahrnut v 75 % zdrojl. Na
poloviné inventarizované literatury se pfi tvorbé podilely pacientské organizace/zastupci
pacientl. Pouze jeden zdroj definuje roli socialniho pracovnika v péci o tyto pacienty.

VétSina zdroju zahrnuje diagnosticky postup (nékterd onemocnéni, jako je napfr.
gastroschiza jsou diagnostikovana prenatalné). 100 % inventarizované literatury se
vyjadfuje k LécCbé, nékteré clanky zminuji doporuCeny postup pro porod ditéte
s prenatalné diagnostikovanym onemocnénim spadajicim do plsobnosti ERNICA.

75 % ¢lankd zminuje pravidla pro monitoraci. Ve vétsiné pfipadl se jednad o monitoraci

v ramci probihajici é¢by, vétSinou kratce po chirurgickém zakroku, nikoliv
zdlouhodobého hlediska —jako monitorace pacientavramci dlouhodobého follow up. Co
se tykd managementu péce zadny z ¢lank( nehovofi o zapojeni primarni péce v ramci
léCby. Kromé neonatologll, pediatri, porodnikll a chirurglli se do péce zapojuji téz

oSetfovatelé a nutri¢ni specialisté.

Polovina ¢lank( se zabyva kritérii zavaznosti, ale pouze 2 publikace hodnoti disabilitu.
Prognostické kritéria byla zahrnuta ve vice jak poloving ¢lank(l. Zadny z ¢lank( nefesil
hodnoceni kvality péce. Nebyl inventarizovan zadny z ¢lank( zahrnujici onemocnéni
tykajici se gastroenterologickych onemocnéni, protoze KDCH FN Motol neni ¢lenem
ERNICA pro zadné z gastroenterologickych onemocnéni. V Zadné publikaci nebyla
zpracovana patient journey (cesta pacienta systémem zdravotni péce).
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2. Popis soucCasného stavu zdravotni pécCe, identifikace potfeb a
nedostatk( v téchto oblastech

2.1 Pocty pacientl a personalni zajisténi center

2.1.1 Celkovy pocet pacient(

Hlavniiskupiny nemoci Celkowy potet Zoiisob Ziiténi poktu % VO dané skupiny Ize | % VO dané skupiny ma
S -y acie‘r:zﬂpv o P acjientl‘] P presné identifikovat | SPRAVNE uveden kéd
Pocty zvlast pro déts € P P pomoci MKN-10 diagnézy MKN-10
(<18 let, do 19. narozenin)
a zvlast pro dospélé
. dospéli dospéli dospéli dospéli
acienty (219 let). < < < <
pacienty ( ) 18let | biglet) | ST | s1gter) | MBSt | bigler) | STB | (a191et)
Atrézie jicnu 700 kombinace 100% 99%
Nekrotizujici
kombinace 100% 60%
enterokolitida 900
Omphalokéla 150 kombinace 100% 99%
Gastroschiza 300 kombinace 100% 99%
R TITY] X X X X
Kongenitdlni brani¢ni
kombinace 100% 99%
hernie 400
Morbus Hirschsprung 200 kombinace 100% 99%
Atrézie stfeva 650 kombinace 100% 85%
Syndrom kratkého 150 rerlsinece 0% 0%
stfeva/stfevni insuficience

2.1.2 Pocet pacientl sledovanych v centrech ERN

(centra vysoce specializované péce o pacienty s vzacnymi onemocnénimi CVSP-VO)

Pocet pacientii s VO v Pocet novych pacientl s
Nazev pracovisté dlouhodobém sledovani* VO za rok**
Fakultni nemocnice v Motole 450 75
Celkem 450 75

*(prlmér za rok z poslednich 3 let)
** (primeér z poslednich 3 let, mozno poutZit data reportovana koordinatorovi ERN v ramci
monitoringu)
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2.1.3 Personalni zajisténi center — kvantitativni udaje

Realny podil pracovni doby
(pocet hodin za tyden) vénovany . .
. Podet problematice VO * Pocet hodin na
Celkovy pocet lékaru/sester/... racovnikii 1 pracovnika
P ’ celkem
Vambulantnl |, oy ove paii
péci
Lékar s odbornou zptisobilosti
" P 8 40 140 22,5
Lékar ve specializacni pfipravé 2 0 16 8
Zdravotni sestry 14 40 280 22,86
Dalsi nelékarsti zdravotnicti
.. 5 0 15 3
pracovnici
Celkem 29 80 451 18,31

* soucet hodin za viechny lékafe/tyden
**obor: détska chirurgie, neonatologie, intenzivni medicina, metabolicka péce a vyZiva

2.1.4 Personalni zajisténi center — kvalitativni udaje

- Pocet a skladba pracovnik(l neni hodnocena jako odpovidajici potfebam: potreba
rozsahu pracovnich Uvazkd pro péci o pacienty s VO neni systematicky nastavena,
vychazi z aktualni situace pracovisté/poskytovatele

- Personalni kapacita vpéci o pacienty sVO neni dostate¢na v nasledujicich
oblastech:

o lékafi specialisté jinych obor(l pro interdisciplinarni konzultace

o nelékafsti specialisté v péli o pacienty s VO - terapeuti (fyzio, ergo),
psycholog/psychoterapeut, socialni pracovnik, bioinformatik, koordinator
péce o komplexni pacienty
nezdravotnici - administrativni pracovnik, data-manazer
zdravotni sestry vySkolené v problematice VO

- Nedostate¢na personalni kapacita ma za nasledek:

o dlouhé ¢ekaci lhaty na ambulantni vySetieni / hospitalizaci
o nedostatek ¢asu na jednotlivda ambulantni vySetreni

9z29
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o nedostate¢nou kapacitu (Getnost) interdisciplinarnich konzultaci/omezenou
moznost poskytovat péci podle stanovanych doporudeni Ci na urovni
evropského standardu, jak ho vnimate v jinych evropskych centrech

o lékafri specialisté vénuji Cas koordinacni ¢i administrativni Cinnosti, kterou by
mohl vykonavat nékdo jiny

o suboptimalni dosazitelnost interdisciplinarnich konzultaci

2.1.5 Multidisciplinarni tym (MDT)

Pracovi$té nema staly MDT. Divodem je nedostate¢na personalni kapacita specialista.

Hodnoceni personalniho zabezpeceni prace center ve vztahu k poétu pacientt:

Jako zédsadni nedostatek vnimame nedostatec¢nou kapacitu podpUlrnych profesi (sestry
specializované pro péci o jednotliva VO v ambulantni sféfe, administrativni pracovnici
zajistujici koordinaci multioborové péce a jeji vykazovani, socialni pracovnici, ergo a
fyzioterapeuti, nutricni specialisté), které by pfi dobré koordinaci prace dokazaly
vyznamneé ulevit lékafskému personalu a tim by uvolnily ruce specialistim pro cilenou a
efektivni péci.

2.2 Zdroje dat o pacientech - registry a databaze

Pocet subjektt
(pacienttl) s danym
onemocnénim/
Onemochnéni/ skupinou Lze povazovat data v Narodni/
Nazev registru | problematika onemochéni registru za aktualni? mezinarodni
Narodni registr
chirurgicka odborné
détska ano (vice nez 90 % dat je spole¢nosti
Registr CPCHS | onemocnéniv CR 1800 aktualnich) CPCHS

Hodnoceni zdrojli dat o pacientech s VO

Registr CPCHS je relevantnim zdrojem pro vnitini potfeby CPCHS, Za nedostateéné
povaZzujeme, e UZIS, kam vSechna onemocnéni priib&zné hlasime, neumoziuje
propojeni dat ze svych jednotlivych registr(i (zprdva o vrozenych vyvojovych vadach,
Zzprava o novorozenci...) ani neposkytuje report o nahlasenych onemocnénich profesnim
lékafskym sdruzenim (CPCHS). Zasadnim nedostatkem je neschopnost nemocniéniho
informacniho systému poskytovat data o pacientech s VO ve formatu, ktery je po nas
vyzadovan z MZ a mezinarodnich registra.
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2.3 Sruktura a pokryti péce

y e (10
Proclento zv Pocet p,aC|entth (% Jaké % 7 téchto
Procento z celkového poctu celkového poctu) . e ,
, . e . " . , vy , . pacientl neni podle
celkového poctu pacientl dané Dalsi specializovand pracovisté dané skupiny ., .y
" " . < . , vas spravné
déti a dospélych skupiny je v CR (mimo Centra ERN), kde sledovanych . o
, ) . " . . . . diagnostikovano
; . . dané skupiny VO pravidelné jsou tito pacienti systematicky na non-ERN . iy
Nazev skupiny nemoci X . , , . . L, v » (= jsou Iéceni pro
v CR je evidovano | sledovéno alespon diagnostikovani, [éceni a pracovistich, ktefi | .. . ,
. " " jinou diagndzu nebo
v centrech ERN v jednom z Center sledovani podle vaseho . .
T . . nejsou vlbec
ERN? (=minimalné nazoru nejsou léeni)
1x za rok) adekvatné léceni
déti dospéli déti dospéli déti | dospéli déti | dospéli déti dospéli
Atrézie jicnu 60% 30% 30% 0% 0%
Nekrotizujici enterokolitida 30% 10% 30% 0% 0%
Omphalokéla 50% 10% 40% 0% 0%
Gastroschiza 60% 15% 10% 0% 0%
Kongenitalni branicni hernie 80% X 10% X FN Brno 20% X 0% X 0% X
Morbus Hirschsprung 80% 20% 15% 0% 10%
Atrézie stfeva 50% 100% 30% 0% 0%
Syndrom kratkého
stfeva/strevni insuficience 70% 10% 20% 0% 0%

Nefunguje uplna centralizace, pokryti péce u dalsich pacientu je na jinych pracovistich, nezZ je FN Motol nebo FN Brno

Hodnoceni struktury a pokryti péce

Strukturu a pokryti péée o déti s chirurgickymi VO povazujeme za dostateéné. Dvé centra pro CR jsou adekvatni.
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2.4 Systém/organizace péce a jeho funkénost

2.4.1 Centra vysoce specializované péce

SZPOVO

Centralizace pécée neni zakotvena také v souhrnném seznamu CVSP v CR.

Jedna se o nasledujici centra:

Pro kazdou
skupinu/jednotlivé
onemochéni pro
détské a dospélé
pacienty zvlast (700

Centralizace péce je
(plné nebo castecneé)
zakotvena v seznamu

non-ERNovych i

Je dana
skupina/jednotka

onemochéni zavzata i do

non-ERNového CVSP,

Jaky je realny prekryv
v klinické pécéi - mezi
non-ERNovymi a
ERNovymi CVSP (%)

2100 %) ERNovych CVSP
dospéli dospéli dospéli
<18 let v 19”'et) <18 let - 19'°Iet) <18 let - 19'°Iet)
Atrézie jicnu ano ne minimalni
Nekrotizujici S
enterokolitida ano ne minimalni
Omphalokéla ano ne neni
Gastroschiza ano ne minimalni
Kongen;;(:::li:ramcm ano X ne X nent X
Morbus Hirschsprung ano ne 20%
Atrézie stfeva ano ne 10%
Syndrom kratkého
stfeva/strevni ano ne 30%
insuficience
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2.4.2 Specializovana pracovisté — centra se Zvlastni smlouvou

SZPOVO

Centrova lé¢ba se tyka nasledujicich skupin onemocnéni: Syndrom kratkého streva:

Teduglutide

- Podminky pro ustanoveni centra se Zvlastni smlouvou jsou definovana pro nasledujici

onemocneéni: (vycet nazvd skupin diagnoz)

- Tato lé¢ba pro je exkluzivné hrazena pouze pracovistim se statusem CVSP-VO pro

nasledujici onemocnéni: Syndrom kratkého stieva

Pro kazdou
skupinu/jednotlivé
onemochéni pro
détské a dospéle
pacienty zvlast (100 a

Centralizace péce je
(pné nebo castecné)
zajisténa systémem

specializovanych
pracovist se zvlastni

Tyka se uvedeného
onemochéni systém

specializovanych pracovist

se zvlastni smlouvou?

Podminky pro ustanoveni
centra se Zvlastni
smlouvou jsou definovany

100 %) smlouvou se zdravotnimi
pojistovnami:
dospéli dospéli dospéli
=18 let =18 let =18 let
G (219 let) 8le (219 let) 8le (219 let)
Atrézie jicnu ne ne ano
Nekrotizujici
enterokolitida ne ne ano
Omphalokéla ne ne ano
Gastroschiza e e e
Kongenitalni braniéni X X X
hernie ne ne ano
Morbus Hirschsprung e e e
Atrézie stieva ne ne ano
Syndrom kratkého
stfeva/strevni
insuficience ne ne ano

Podrobnéjsi hodnoceni

pouZziti centrovych LéCivych pfipravkd vindikaci vzacnych

onemocneéni nebylo pfedmétem této analyzy. Pfesto lze konstatovat, Ze vazba preskripce

cilené lécby vzacnych onemocnéni na definovand CVSP-VO neni vzdy jednoznac¢né

definovana.

2.4.3 Jind organiza¢ni ustanoveni definujici systém péce

Pro tato vzacna onemocnéni neni v Ceské republice k dispozici jiné ustanoveni definujici

systém péce.

2.4.4 Hodnoceni existujiciho systému péce odborniky

Soucasny systém je odborniky hodnocen jako:

uspokojivé fungujici na zdkladé kombinace oficialnich pravidel a zavedené neoficialni

praxe (vzajemné vazby mezi zdravotniky a pracovisti) pro: atrézii jicnu, atrézii stfeva,
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braniéni kylu, malformace stény bfiSni, syndrom kratkého stfeva, nekrotizujici
enterokolitidu a Hirschsprungovu chorobu

Hodnoceni systému organizace péce a jeho funkénosti

Organizaci chirurgické péce o déti s vrozenymi vadami povazujeme za dobrou. Za
optimalni povazujeme systém dvou center CVSP-VO pro CR. Rezervy vidime zejména
v organizaci péce nasledné, kdy nasSe snaha co nejvice naslednou dlouhodobou péci
priblizit ditéti a jeho rodiné narazime na nedostate¢né moznosti krajskych/okresnich
nemocnic tuto péci poskytnout a nedostatecnou pfipravenost praktickych détskych
lékar( tuto péci koordinovat. Proto jsme nuceni pravidelné kontroly a zakladni vySetreni
nutna pro monitoraci péce délatvnasem centru a tim jeho kapacitu pretézujeme mnohdy
rutinnimi ¢innostmi a rodiny nutime dojizdét na velké vzdalenosti.

2.5 Pracovni podminky center

2.5.1 Postaveni centra v ramci poskytovatele
Pracovisté je soucasti vétsich samostatnych celkll v rémci poskytovatele.

Pracovisté nema samostatny prostor na webovych strankach poskytovatele, kde je
uveden jeho statut centra ERN (CVSP-VO). Existuje vSak zminka o centru na pracovisti.

— Vambulancich se misi pacienti s VO s ostatnimi pacienty. Po¢et ambulantnich
jednotek vénovanych pacientim s VO je 10 tj. 40 ambulantnich hodin tydné.

— Existuje moZnost konzultace na dalku - telefonickou formou, pfipadné
e-mailem

Informace o pacientech sVO této skupiny na jinych pracovistich poskytovatele se
k pracovnikiim centra dostane nékdy.

2.5.2 Prostorova kapacita center

— Pracovi$té nema uré¢ené vlastni ambulantni prostory.
— Ambulantni prostory sdili s jinymi tymy.
— Nejsou vyhrazend zvlast lzka na oddéleni pro pacienty s VO.
— Adekvatnost ambulantnich prostor: Ambulantni prostory vyhovuji ¢aste¢né (z 50-
75 %).
— Hlavnimi nedostatky ambulantnich prostor je:
o nedostatec¢né/nevyhovujici prostory pro pohovory a/nebo pro edukaci
rodinnych pfislusnik{/pecovatell
o chybi moZnost denniho stacionare napf. k jednorazové aplikaci i.v. lékd nebo
pfi ¢ekani na zobraz. vySetfeni
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- Adekvatnost liZkové kapacity: vyhovuje ¢astecné:
o chybi moznost intermedialni pé&e o novorozence s VO, po ukonceni JIP péce
obvykle pfekladame do regionu

- Pracovni prostory pro dalsi klinické aktivity pracovisté (samostudium,
védeckovyzkumna ¢innost, vzdélavani): nejsou dostatecné, chybi zejména:
o pracovny
o mistnost pro stazisty a Ph.D. studenty
o studovna

Hodnoceni pracovnich podminek center

Vycet nedostatk

Prostorovou propojenost lUzkové péce o déti s VO s pacienty s ostatnimi chirurgickymi
onemocnénimi nepovazujeme za zasadni nedostatek. Kazdodenni parametry péce o
pacienty s VO se pfi hospitalizaci odliSuji jen nékterymi specifickymi Cinnostmi. Oddéleni
ambulantnich prostor by umoznilo vyS$Si samostatnost sesterského personalu, vytvoreni
denniho stacionare, ktery by snizil zatéz l0zkové Casti a vytvoril by centrum péce
pristupné rodinam déti s VO bez nutnosti hospitalizace.

2.6 Provoz center

2.6.1 Ambulantni péce

Pacienti s VO nejsou oSetfovani v definovanych ambulantnich hodinach ur€enych pouze
pro pacienty s VO.
Pacienti s VO se vambulanci misi s pacienty s nevzacnymi onemocnénimi.

- Prlmérna délka konzultace pfi prvni navstéveé je 40 minut.

- Priimérna délka konzultace pfi kontrolni navstéveé je 30 minut

- Existuje moZnost konzultace na dalku - telefonickou formou, pfipadné e-maileme.
- Objednaci doba pro oSetfeni nového pacienta je 4 tydny.

2.6.2 Luzkova péce
- Prmérny pocet hospitalizovanych pacient s VO/tyden je 10.
- Objednaci doba pro planovanou hospitalizaci je 12 tydn0.

2.6.3 Obecné informace

- ZpUsoby doporuceni pacientll do centra:
o 80 % -zjiného terciarniho (fakultniho) zafizeni
o 20% -z nemocnice nizSiho typu
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Hodnoceni role praktického lékafe v péci o pacienty s VO: nedostatecna — Spatna
dohoda ohledné pfedepisovani pomtcek a &€kl

Preshrani¢ni péce: Pfeshrani¢ni péce je poskytovana v poctu 5 pacientll / rok. Jedna
se o proktologii a hrudni chirurgii.

Klinické studie: Tuzemskym pacientim je nabizena Uc¢ast na klinickych studiich,
zahrani¢nim pacientdim neni Uc¢ast nabizena.

Dostupnost vySetfovacich metod a konzultaci: Specializovana vySetfeni jsou
k dispozici v souladu s mezinarodnimi doporuc¢enimi

Dostupnost odbornik{l jinych obor( je limitovana z dlivodu persondalni kapacity. To

snizuje kvalitu poskytované péce ve srovnani s evropskym standardem.

2.6.4 Administrativa

Administrativni podpora je hodnocena jako nedostate¢na.

Pracovisté uvadi, Ze administrativa provozovana zdravotniky omezuje Cas straveny
vlastni praci s pacienty.

Hlavni administrativni zatézi jsou tyto ukony:

o koordinace péce, individualni zajistovani inter a multidiscipinarni péce, psani
zadosti o zvySenou uhradu, uctovani enteralni a parenteralni vyzivy,
predepisovani a zajistovani pomutcek

Resenim problému by bylo:

o zajisténi administrativniho pracovnika a koordinatora péce se zkuSenosti ze

zdravotnického provozu, vétsi autonomie sester

2.6.5Lécba

Cilena farmakoterapie je k dispozici pro tyto skupiny VO: syndrom kratkého stfeva
(teduglutide, biologicka lécba)

Specializovand nefarmakologicka lécba zahrnuje: fyzioterapie, ergoterapie, léCba
oralni averze, péce o stomie

Hrazena lécba: Pouziti léCby v hrazenych indikacich je bez omezeni

Nehrazena |éCba: PocCet pacientl, ktefi potrebuji lé¢bu nehrazenymi écivymi
pfipravky je 0/rok, tomu odpovidajici pocet zadosti na § 16 je 0/rok.

Spektrum a dostupnost léCby odpovidaji mezinarodnim doporuéenim.
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2.6.6 Komplexita a koordinace péce
Multidisciplinarni tym (MDT):
- Pracovisté nemaiji k dispozici MDT.

Koordinace péce:

- Definovana koordinace péce neni zavedena, existujici mechanizmy péce nejsou
povazovany za dostatecné, hlavnimi pfekazkami je personalni zajisténi koordinatora
péce.

Interdisciplinarni konzultace / spojené ambulance s jinymi odborniky nad ramec
MDT:
- Interdisciplinarni konzultace/spojené ambulance nejsou zavedeny z dlvodu:
o Potfebni konzultanti nemaji dostatec¢nou kapacitu
o Neexistuje oficialni systém pravné oSetfenych telekonferenci/elektronického
sdileni informaci

Hodnoceni provozu center

Za hlavni nedostatek pfi provozu centra povazujeme nedostatecnou administrativni
podporu, takZe zatéZz z mnoha pomérné rutinnich tkon( je naloZena na lékarsky personal.
Vzhledem k tomu, Ze vétSina nasSich pacientl s VO potfebuje multioborovou péci, jako
zasadni vidime vznik definovanych MDT a pozici koordinatora, ktery by ndvaznost péce,
¢asovou i mistni koordinaci vySetieni a zavér( vySetreni sledoval, zajiStoval a umozrioval
jak pfi hospitalizaci tak pfi dlouhodobém follow up.

2.7 Prechodova péce (,,transition care®)

2.7.1 Pfechod z pediatrické do dospélé pécCe - obecné

- Oddéleni pediatrické péce od péce o dospélé

- Péce o détské pacienty s chirurgickymi VO je provozovdna na pediatrickych
pracovistich. V systému péce nejsou definovana pravidla pro prechod z pediatrické do
dospélé specializované péce pro zadné ze skupin onemocnéni ERN ERNICA.

2.7.2 Prechodova péce z pohledu pediatrického pracovisté

- Predani do dospélé péce je jednorazovou zalezitosti.

- Kfinalnimu pfedani dochazi ve véku 18 let

- Charakteristiky pfechodové péce: zavedeny systém se jevi jako nedostateény pfedani
do péce "dospélého"” specialisty je zavislé na osobnich kontaktech prfedavajiciho, neni
systémove reSeno).
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Hodnoceni pfechodové péce

Tranzice do dospélosti neni systémové feSena, hledani specialisty je obtizné a feSi se
individualné. Déti s komplexnimi onemocnénimi nemaji pro svou tranzici do dospélosti
systémovou psychologickou ani socialni podporu, prestoze se jedna o zasadni a mnohdy
velmi traumatizujici pfechod.

2.8 Zapojeni pacientl do péce

2.8.1 Spoluprace ERN s pacienty a pacientskymi organizacemi v CR

- Lo L Syndrom kratkého
Onemocnéni, pro které v CR v rdmci ERNICA ¥ Y .
S , . stfeva/strevni
existuji pacientské organizace (PO) . -
insuficience
Nazev pfislusné pacientské organizace, ktera 5. .
? P . ,g, Zivot bez streva o.p.s
se danym onemocnénim zabyva
Doporucuje ERN centrum PO nové ano
diagnostikovanym pacientim
ERN a PO spolupracuji na pripravé ne
edukacnich material( v ¢estiné
ERN a PO spolupracuji na osvétové ¢innosti ano
(seminare, webinare, setkani)
ERN a PO spolupracuji na vedeni prizkumu ano
kvality péce
ERN a PO spolupracuji na sbéru ¢i zpracovani ano
dat pro védecké ucely
ERN a PO spolupracuji pfi zajisténi sluzeb pro ne
pacienty v misté bydlisté
ERN a PO spolupracuji pfi prosazovani zajmu ano
pacientt a pristupu k lécbé
PO podporuje nékteré z vasich ne
ERN center finanéné
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2.8.2 Zapojeni pacientl do rozhodovani o vySetfovacim a léCebném planu

- VERN centrum je zavedeno zapojeni pacientll do procesu rozhodovani
o vySetfovacim a lé6ebném planu. OSetfujici lékaF informuje pravidelné rodinu
o vysledcich a dalSich mozZnostech péce. Rodi¢e se aktivné ucastni rozhodovaciho
procesu.

2.8.3 Hodnoceni onemocnéni pacientem (patient reported outcomes-PRO)

- Nenizavedeno standardizované hodnoceni onemocnéni pacientem (tzv. PRO).
- Kvalita zivota je hodnocena nepravidelné u jednotlivych VO vramci vyzkumnych
projektd.

Hodnoceni zapojeni pacientt

Aktualné neexistuje oficialni pacientska organizace, ktera by v gesci méla vyhradné
chirurgicka vzacna onemocnéni a byla pro poskytovatele péce relevantnim partnerem.
Nemame systémové zavedené hodnoceni kvality Zivota nasSich pacientd pomoci
validovanych dotaznik( ani standardizované hodnoceni onemocnéni pacientem.

2.9. Kvalita péce v centrech

2.9.1 Hodnoceni péce pacienty

- Moznost hodnoceni pécCe v centru maiji pacienti v podobé obecného nemocni¢niho
dotazniku, ktery je k dispozici online nebo v papirové podobé v cekarné. Dotaznik se
vénuje obecné spokojenosti vSech pacientll na oddéleni - ne pouze pacientt s VO.

- Moznost hodnoceni péce v centru maji pacienti v podobé obecného nemocnicniho
dotazniku, ktery je k dispozici online nebo v papirové podobé v ¢ekarné. Vysledky
analyzy odpovédi pracovnici centra nedostavaiji.

2.9.2 Hodnoceni a monitorace kvality péce

- Monitorace kvality péCe probiha pravidelné v ramci povinného procesu nastaveného
Evropskou komisi

- Vedouci lékaf centra nebo jiny povéfeny pracovnik centra kontroluje vystupy a
poskytuje ¢leniim tymu zpétnou vazbu (napf formulace zavérl v lékarskych zpravach,
zaznam o standardizovanych hodnocenich, pokud jsou kdispozici, spravnost
vykazovani ORPHAkédU, spravné vykazovani vykonU klinickych vysSetfeni apod.)
nepravidelné.

- Centrum sleduje vyvoj onemocnéni u definovanych kohort svych pacient za pomoci
stanovenych indikatord (napf. standardizované hodnoceni aktivity ¢i zédvaznosti
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onemocnéni, odpovédi na terapii apod.) v podobé vnitfniho auditu nebo klinickych
studii Ci registrll, jejichZz vysledky analyzuje a pouziva kidentifikaci nedostatkl a
planuje jejich napravu.

2.9.3 Sebehodnoceni kvality péce ve srovnani s jinymi evropskymi centry ERN

- Centrum hodnoti specializovanou medicinskou péci ve srovnani s jinymi evropskymi
centry ERN na srovnatelné urovni.
- Moznost a dostupnost psychologické péce o pacienty je ve srovnani s jinymi

ey v

ex v

2.9.4 MozZnosti zlepSeni kvality péce z pohledu pracovisté

- Kvalita péce by se nezlepsila, pokud by se pracovnici centra mohli vénovat pouze
pacientim s VO.
- Mezi hlavni pfekazky zlepSeni kvality péce patfi:
o nedostate¢na administrativni podpora
o absence koordinatora péce a dalSich podplrnych nelékaiskych profesi
(bioinformatik, ergoterapeut, psycholog, soc. pracovnik...),
o chybéjici ambulantni prostory pro samostatné odborné zapojeni
specializovanych sester do péce
neni dedikovany prostor ani pravidelny ¢as pro samostudium
absence jasné personalné definovaného interdisciplinarniho tymu pro
jednotliva VO
chybéjici moznost pobytu matek s détmi na JIP

O

nepropracovanost systému tranzice a péce obecné do dospélosti

Kvalita péce v centrech a jeji hodnoceni

Péci o déti s VO v naSem centru hodnotime jako kvalitni a srovnatelnou s ostatnimi
pracovisti ERNICA. Rezervy vidime v nedostate¢né administrativni podpofe naSi prace av
nizké aktivni Ucasti rodin na péci. Za nedostatek téz povazujeme nesystémovou
spolupraci s regionalnimi pediatrickymi pracovisti a personalné a organizacné
podhodnoceny ambulantni sektor péce.
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2.10 Vzdélavani a vyzkum

2.10.1 Pokryti problematiky VO existujicimi specializacnimi obory

Existujici systém vzdélavani ve specializacnich oborech pokryva problematiku VO pouze
c¢astecné.

Détska chirurgie Pediatrie Neonatologie
z velké ¢asti z malé ¢asti CasteCné
(>75 %) (25-50 %) (50-75 %)

2.10.2 Vzdélavani vlastnich odbornikd v centrech

- Proucastnawebinafich adalSichvirtualnich vzdélavacich akcich (véetné spoluli¢asti
na konzultacich v CPMS) pofadanych ERN plati:
o Ugast je doporuc¢end nebo povinna, umoznénd i v pracovni dobé (= je
povazovana za soucast klinickych aktivit centra).
- Pravidelnd osobni (cast pracovnikll centra na mezinarodnich odbornych
konferencich se pohybuje v rozmezi 2-3 akce na pracovnika za rok.
- Nafinancovani placenych vzdélavacich akci se podili:
o Grantové projekty
o Dary asponzorovani
o Prispévek poskytovatele
o Vlastnifinancovani u¢astnikem
- Stanoveni chranéného Casu ("protected time" = Cast pracovni doby uréena pro
samostudium ¢i vlastni védeckovyzkumnou cinnost) neni zavedeno na zadném
Z pracovist.
- Systematické praktické vzdélavaniv Centru (napf. stinovani zkuSenéjsiho specialisty,
spole¢na ambulance apod) je zavedeno.
- Vzdélavani nelékarskych zdravotnickych pracovnik(l ve specializované problematice
VO je zavedeno. Probihaji seminare pro sestry, sestry se téz ucastni v ramci
sesterskych sekci domacich konferenci vénovanych péci o déti s VO.
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2.10.3 Vzdélavani poskytované centrem pro jinou odbornou i laickou vefejnost

- Vzdélavaci akce (seminare, workshopy) (primérny pocet/rok nebo rozmezi na
jedno pracovisté): 2

- Aktivni UcCast ¢lend centra na mezinarodnich a narodnich kongresech jako
»faculty nebo v podobé prezentace odborného sdéleni — priimérny pocet
jednotlivych typl akci /rok/pracovisté :

Akce Priamérny pocet akci /rok/pracovisté
Narodni kongres 8
Mezinarodni kongres 7
Workshop 2
Webinar 3

2.10.4 Soucasné védeckovyzkumné aktivity (prmeérny pocet/rok/pracovisté)

Grantoveé projekty narodni - 1

Grantové projekty mezinarodni - 0
Investigatorem iniciované studie narodni- 0
Investigatorem iniciované studie mezinarodni - 3
Sponzorované klinické (lékové) studie - 0

2.10.5 Sebehodnocenivzdélavacich a vyzkumnych aktivit

e Srovnani s jinymi evropskymi centry ERN - nelze posoudit
e Systematické vzdélavani ¢lend tymu je dostatecné.
e Védockovyzkumné aktivity tymu jsou dostatecné.

Hodnoceni vzdélavani a vyzkumu jako nedilnych soucasti vysoce specializované
klinické péce

Postradame grantové vyzvy ur€ené na zlepSeni péce o pacienty s VO. Ocenili bychom
prostfedky uréené na kurzy a workshopy pro rodice.
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3. Popis soucasného stavu socialni péce, identifikace potfeb a
nedostatkul

PéCe o dité se vzacnym onemocnénimi je nesmirné naroc¢na. Pro rodiny je to zatéz
psychicka, fyzicka i finanéni.

Aktualné je ekonomicka podpora rodin v podobé finanénich prispévkl legislativné
ukotvenavzakonech ¢ivyhlaskach. Tito pacienti se obecné potykaji s pfiznavanim nizsiho
stupné podpory, nez ktery odpovida jejich stupni postizeni a naro¢nosti péce o né.
Obvykle totiz nemaji smysloveé postizeni a jsou mobilni. PéCe o né je Casto sledem vysoce
specializovanych ¢innosti, které se musi peCovatelé naucit, bezchybné je vykonavat a byt
24/7 ditéti k dispozici (aplikace nitrozilni nebo enteralni vyzivy, intenzivni dechova
rehabilitace a inhalac¢ni é¢ba, komplexni pohybova a psychosocialni rehabilitace,
aplikace klyzmat Ci jiné pomoci s vyprazdnovanim, péce o stomie, Uprava konzistence
stravy, péce o komplexni dietni rezZim apod.). Tato péce vSak nebyva reviznimi lékafi
kvalifikované posouzena jako hodna podpory vyssSiho stupné a rodiny zapasi s vypadkem
pfijmu primarniho pecovatele a vysokymi vydaji za dojizdéni k lékaflim, pomcky, éky a
specialnivyzivu.

Identifikace potieb

1. Neexistuje zdroj informaci, ktery by srozumitelnou formou a na jednom misté
rodi¢tm poskytlinformace o moznostech finan¢nich a socialnich pfispévka.

2. Chybisrozumitelné a funkéni proplaceni pomucek a vybaveni zajistujicich domaci
parenteralni a enteralni vyzivu pojiStovnami, a informace o tom, na co maji déti s
konkrétnimi potfebami z pojisténi narok.

3. Neexistuje komplexni informace o kompenzacnich pomlckdch a mozZnostech
asistence v misté bydlisté ditéte (rana péce, home care, paliativni péce) se znalosti
potieb ditéte a moznosti konkrétnich poskytovatelt. Ne vSechny terénni suzby se
dokazi postarat o déti s komplexnim potfebami a rodi¢e ¢astou tapou.

4. Nezbytna je také navazna poradenska ¢innost (v oblasti zdravotni, pedagogické a
psychologické), vzdélavaci (specialni Skolstvi, specialné pedagogicka centra,
pedagogicko-psychologické poradny), a informace o svépomocnych aktivitach
(aktivity rodi¢u, vznik rznych svépomocnych organizaci).

5. Existuje zajem o podporu vzniku katalogu neziskovych organizaci v podobé nadaci
a nadacnich fondd, které rodindm s nemocnymi détmi pfispivaji na pomucky a
vybaveni.
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6. Neexistuje nabidka odlehcovacich sluzeb pro rodiny, které se o déti staraji ve dne
v noci. PeCujici osoba musim mit moznost oddechu. Chybi téz zajiSténi péce o
sourozence nemochnych déti.

7. Je Zadouci zvazit zavedeni institutu zdravotné-socialnich pracovnikd, ktefi by
provazeli rodiny pfi pobytu v nemocnici, podrobné se tak seznamili s jejich
socioekonomickymi moznostmi a dokazali ,,na miru“ sestavit pro kazdou rodinu
podpulrny plan.
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4. Popis optimalniho stavu komplexni péce

Onemocnéni ze skupiny ERNICA jsou vrozena chirurgicky feSitelnda onemocnéni. Jsou
diagnostikovana prenatalné nebo relativhé ¢asné po narozeni. Jedna se o nékolik skupin
onemocneéni.

Atrézie jicnu

Malformace stény bfiSni: gastroschiza a omfalokéla

Atrézie stfevni

Syndrom kratkého stfeva/stievni insuficience

Hirschsprungova choroba

Brani¢ni kyla

N ok~ =

Nekrotizujici enterokolitida

Jsouto onemocnéni, jejichz dlisledky mohou vyznamné dlouhodobé ovlivnit kvalitu Zivota
ditéte i jeho rodiny. Spektrum zavaznosti je Siroké a specificky skriningovy program pro né
neni k dispozici. VCasna diagnostika zavisi na vysloveni podezfeni pfi prenatalnim
ultrazvukovém vySetfeni, k potvrzeni dochazi na zakladé klinickych projevl a
zobrazovacich event. histologickych vySetfeni po narozeni. Jednotliva onemocnéni se do
zdravotniho stavu v dospélosti propisuji s rliznou intenzitou, pacienti trpi disledky
zékladniho onemocnéni cely Zivot.

Podezfeni na dané onemocnéni obvykle vyslovi gynekolog v ramci prenatalniho USG
vySetfeni nebo neonatolog po narozeni ditéte. Pro zlepSeni povédomi nespecialistl
o projevech VO je tfeba =zajistit systematické zarazeni této problematiky do
pregradudlnich i postgraduélnich vzdélavacich sylabl a podporovat dalsi zplsoby
vzdélavani lékarl primarni péce i nespecializovanych zdravotnickych zafizeni.

Za zasadni pfinos pro zajiSténi kvality péce povazujeme prenatalni centralizaci rodicek,
u kterych bylo podezieni na VO jejich ditéte vysloveno, v CVSP. Dostalo by se jim tak
specializované a odborné péce jesteé pred narozenim ditéte, v€. prenatalni konzultace,
seznameni s pracovi$tém a event. zdravotné-socialni koordinatorkou jakoZzto prlivodkyni
péce Zabranilo by se tak ¢asto komplikovanému transportu nestabilniho novorozence
ihned po narozeni, které jiz samo o sobé prokazatelné zhorSuje outcome a umoznilo by to
vedeni porodu a kolemporodni péci optimalni pro specifické pozadavky VO daného ditéte.

Soucasny systém péce nema stanovenou pevnou strukturu ani navaznost. O vétSinu déti
s VO z gesce ERNICA se v CR staraji dvé pracovité, z toho jedno je ERNICA centrem a
akreditovanym pracovistém MZ CR druhého typu (KDCH FN Motol). Centralizace
pacientd neni nikde zakotvena a funguje pouze céaste¢né na zakladé vztahl mezi
jednotlivymi pracovisti. Status center neni definovan, personalni a vécné vybaveni neni
ur&eno. Podet pacientd a jejich rozlozeni v CR nejsou pfesné zndmy, poéet pacient(l na
jednoho lékare se specializovanou zpusobilosti je vysoky a udrZeni zakladni kvality péce
vyzaduje jejich presCasové nasazeni. Koordinaci péce vétSinou zajiStuji zdravotnicti
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pracovnici, ¢asto samotni lékafi, pracovisté postradaji administrativni pracovniky a
datamanazery. Pfechodova péce neni definovana, pfistup k socialnim sluzbam je
rlznorody a propojeni se zdravotnickym systémem nedostatecné. Pretizenost center
klinickou problematikou a administrativou nenechava dostate¢ny prostor pro
systematické vzdélavani mladé generace odbornikl ani pro adekvatni
védeckovyzkumnou c¢innost, jejiz provozovani je podminkou pro udrzeni vysokého
standartu péce. S tim souvisi i absence parametrd kvality péce zamérfené na
problematiku VO.

4.1 Navrh modelu péce pro chirurgicky fesitelna vrozena vzacna onemocneéni
u deti

4.1.1 Podezfeni na VO, uvodni diferencialni diagnostika

Po vysloveni podezieni na VO tohoto typu by mél dalsi vySetfovaci postup koordinovat
lékaf s odbornou zpUsobilosti v oboru détska chirurgie (dale jen détsky chirurg) z CVSP.
Tato ,,koordinace“ mlze zpocatku probihat v podobé vzdalené konzultace mezi détskym
chirurgem a oSetfujicim gynekologem v prenatalni pé¢i nebo neonatologem/pediatrem v
péci postnatalni.

4.1.2 Centralizace péce

Jakmile se diagnéza VO stane pravdépodobnou, mél by mél byt pacient pfedan do péce
vysoce specializovaného pracovisté (CVSP-VO).

4.1.3 Typy center

»Centrum specializované péce v détské chirurgii (CSP)“ je pracovisté, ve kterém je
specializovana péée zajisténa détskymi chirurgy a pracovisté je akreditované MZ CR jako
pracovisté Il. typu pro obor détské chirurgie. Tato pracovisté zajiStuji pfipadnou akutni
Zivot zachranujici péci o déti s chirurgickymi vrozenymi VO a dalSi péci deleguji na CVSP.

»Centrum vysoce specializované péce v détské chirurgii (CVSP)“ spliuje definované
charakteristiky CVSP a je akreditovano jako CVSP (evropskou akreditaci ¢lenstviv ERN &i
narodni akreditaci CVSP MZCR). Navrhujeme pro CR zfizeni dvou takovych center
(respektivé zfizeni jednoho nového).

»3dilena péce“ zahrnuje spolec¢nou péci o pacienta dvéma Ci vice pracovisti rizné miry
specializace, kde je jasné stanoveno koordinujici pracovisté (obvykle CVSP).
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4.1.4 DalSi potfebné upravy

Organizace péce

Stanoveni narodni referenéni sité v rozsahu zajistujicim rovnomérné pokryti CR
specializovanou péci v détské chirurgii a dalSich navazujicich specializovanych
profesi:

o Udaje definujici optimalni pocet specialistd na poéet obyvatel nejsou

k dispozici. V CR je v sougasné dobé 130 détskych chirurgl, specializace a
pocet dalSich profesi, které jsou k péci o déti s chirurgickymi vrozenymi VO
nutné, neni definovan.

o Soucasné nedostatecné pokryté kraje/regiony: kraj Karlovarsky
Optimalizace Uhrady ambulantni a liZkové péce o pacienty s VO na zakladé readlné
vynalozeného Usili spojeného s komplexni ambulantni péc¢i a nakladnymi
hospitalizacemi tak, aby pracovisté mohla generovat zisk a byla tak zajiSténa
podpora jejich rozvoje ze strany poskytovatele
Definice kompetenci CSP a CVSP v diagnostice a lécbhé
Vymezeni nékterych specializovanych vysetfeni a chir. vykon( na Uroveri CVSP -
napf.: chirurgické feSeni a dalSi péce o déti s komplexnimivrozenymi chirurgickymi
VO
Definice a formalni ustanoveni ,,sdilené péce“

Standardizace procesu piechodové péce, vybudovani odpovidajici sité
dospélych pracovist a zajiSténi jejich dostate¢né kapacity pro pokracovani
v zahajené lécbé

LepSiintegrace socialni pécCe, propojeni se systémem zdravotni péce

Definice parametrl VO (,,dataset VO*) pro registraci VO v narodnim registru
i dalSichregistrech, jejichimplementace do NIS. Stanoveni povinnosti CSP a CVSP
zadavat data do narodniho registru

Definice specifickych parametrl pro sledovani kvality péce v centrech, jejich
implementace do NIS, stanoveni pravidel pro analyzu téchto dat a jejich vyuziti pro
planovani rozvoje specializované a vysoce specializované péce v této oblasti.
Koordinace s evropskym systémem monitorace a evaluace center ERN.

Pracovni podminky center, personalni zajisténi

Integrace CVSP jako samostatnych funkcénich celkll do organizac¢ni struktury
poskytovatele

Stanoveni zakladniho a optimalniho personalniho a vécného zabezpeceni péce
v centrech jako podminek pro status CSP a CVSP (v koordinaci s akreditaci pro
vzdélavani v oboru détska chirurgie) v ndvaznosti na pocty sledovanych pacientd
Stanoveni role koordinatora péce v centrech a v komunité, vyélenéni prostiedku
pro tuto funkci. Podpora specializovaného vzdélavani a vyzkumné ¢innosti
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Zabezpeceni chranéného c¢asu zdravotnickych pracovnikll pro vzdélavaci a
vedeckovyzkumné aktivity
Podpora Ucasti pracovnikl center na vzdélavacich aktivitach minimalné

poskytnutim zakladni mzdy po &as téchto aktivit v rozsahu odpovidajicim
potfebam centra
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CSP Centrum specializované péce

CVSP Centrum vysoce specializované péce

CAVO Ceska asociace pro vzacna onemocnéni

ERN European Refference Network

FN Fakultni nemocnice

FNM Fakultni nemocnice Motol

LF UK Lékarska fakulta Univerzity Karlovy

MDT Multidisciplinarni tym

MKN-10 Mezinarodni klasifikace nemoci 10. revize

MPSV Ministerstvo prace a socialnich véci

Mz CR Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky

ORPHA Orphanet (databaze vzacnych onemocnéni)

SYPOVO Navrh systému komplexni sdilené zdravotné-socialni péce o pacienty se vzacnymi
onemocnénimi

VO \Vzacné onemocnéni

UK Univerzita Karlova

uzIs Ustav zdravotnickych informaci a statistiky
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