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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.

Nazev ERN

ERN EURACAN

Zapojena pracovisté

Fakultni Thomayerova nemocnice (FTN)
Masarykdv onkologicky ustav (MOU)

Centrum pro trofoblastickou nemoc - Ustav pro
péci o matku a dité (UPMD)

Fakultni nemocnice v Motole (FN Motol)

Pocet skupin VO

10 skupin

Nazvy skupin/podskupin
VO

G1 Sarkomy

G2 Vzacné nadory Zenskych pohl. organti a
placenty

G3Vzacné nadory muzskych pohl. organi a moc.
systému

G4 Vzacné nadory neuroendokrinniho systému
G5 Vzacné nadory traviciho systému

G6 Vzacné nadory endokrinnich organt

G7 Vzacné nadory hlavy a krku

G8Vzacné nadory hrudniku

G9 Vzacné nadory kiize a o¢ni melanomy

G10 Vzacné nadory mozku a michy

Data pro onemocnéni sk. G8 a G9 nejsou uvedena, protoze zadné z ERN center neni pro
tyto skupiny onemocnéni akreditovano a tyto pacienty nesleduje.
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1. Inventarizace zdrojli informaci: Existujici narodni a mezinarodni
doporuceni a standardy, informace o systému péce v zahranici

1.1 Charakteristika zdroju

Pro ERN EURACAN bylo k dispozici celkem 39 publikaci / zdrojl, které byly dodany
odborniky pracovist této ERN, pfipadné dohledany na webovych strankach ERN
(www.euracan.eu). ERN Euracan ma k dispozici kompletni guidelines ESMO (European
Society of Medical Oncology), do pfehledu byly zafazeny 4 z téchto guidelines.

Pocet publikaci dle jejich jednotlivych typl za celou ERN

Typ zdroje pocet

Guidelines 30
Recommendations
Consensus Statement
Position paper

Patient Journey|

Paper

Strategicky plan

Al lw

Struéna charakteristika zdroju

Celkem: Nejvétsi rozsah z analyzované literatury tvofi Guidelines (pfevazné v anglicting)
z toho 12 zdrojll je vénovano Gestacni trofoblastické nemoci. Dalsimi guidelines (12) jsou
kapitoly z Modré knihy v Ceském jazyce, vénované konkrétnim diagnézam. Celkem 4
Vyhodnocované guidelines vznikly ve spolupraci s ESMO (European Society for Medical
Oncology) a je zde zminén také ERN EURACAN. Jeden zguidelines (Gestational
Trophoblastic Disease: Best Practice Nursing Guidelines) je urCen pro NLZP — zdravotni
sestry a detailné se vénuje problematice psychosocialni péce. Guideline s nazvem
Diagnosis, staging and treatment of patients with gestational trophoblastic disease
detailné popisuje proces implementace guideline do klinické praxe. Literatura obsahuje
také 2 Consensus Statement a strategicky plan k lé¢bé onkologickych onemocnéni.
Guidelines i recommendations predstavuji detailni prehled o onemocnéni, metodach
diagnostiky a léCby. Soucasti analyzované literatury jsou také Patient Journey a 2 papery.
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1.2 Obsahova analyza zdroj(i podle skupin onemocnéni

Dokumenty, které byly zpracovavany vramci analyzy, byly pfedem roztfidéné do
jednotlivych skupin onemocnéni ERN EURACAN. Celkem 4 dokumenty byly obecného
charakteru ¢i nezaraditelné k zadné ze skupin onemocnéni ERN EURACAN.

Pro lepSi prehlednost byly vytvofeny tabulky tykajici se jednotlivych zkoumanych
charakteristik, které bylo mozné z jednotlivych dokument( ziskat. Cilem bylo uvést pocet
zdroju ve kterych se jednotlivé informace o dané charakteristice vyskytovaly.

Skupiny onemocnéni:

G1 Sarkomy

G2 Vzacné nadory zenskych pohl. orgdni a placenty
G3 Vzéacné nadory muzskych pohl. organi a moc. systému
G4 Vzacné nadory neuroendokrinniho systému

G5 Vzacné nadory traviciho systému

G6 Vzacné nadory endokrinnich organ

G7 Vzacné nadory hlavy a krku

G8 Vzacné nadory hrudniku

9. G9Vzacné nadory klze a o¢ni melanomy

10.G10 Vzacné nadory mozku a michy

©® N OALD=

11. Ostatni - obecné, nezaraditelné

Hlavni charakteristiky (pocet zdroji/% z celkového poctu):

Cislo skupiny 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11

Celkovy pocet zdroja: " b " A " 3 " " 1 "

Definice viceurovnové péce:

Uvedeni odbornosti podilejicich se na
péci:

Definice role socidlniho pracovnika:

IAktivni role pacientd pfi tvorbé CPGs:

Odbornosti podilejici se na péci nejsou vzdy presné definovana, v nékterych zdrojich lze
z kontextu uchopit odbornosti, které poskytuji diagnostiku, l€Cbu a monitoring.

NejCastéji uvadéné odbornosti podilejici se na péci: onkolog, radiolog, chirurg,
endokrinolog, molekularni biolog/laborant, genetik, patolog, onkogynekolog a dale
odbornosti podilejici se na dispenzarizaci (napf. ORL, stomatolog, organovi specialisté
aj., u chorob Zenskych pohl. organ( byli zminény také IVF odbornosti). Zminény byly také
NLZP odbornosti: psycholog, terapeut ¢i nezdravotni pracovnik — socialni pracovnik.
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Charakteristika diagnostickych principt (pocet zdroji/% z celkového poctu):

Cislo skupiny 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 | 11
Celkovy pocet zdroju: 4 14 5 1 4 A 3 1 1 1 4
Klinicka diagnostika

3 11 2 0 2 2 3 1 0 0 3
Laboratorni diagnostika 3 1 5 1 3 A 3 1 0 0 3
dalsi 3 10 2 1 3 3 3 1 1 1 3

S ohledem na charakter analyzované literatury v nékterych zdrojich chybi diagnostické
postupy. Mezi dalSi dg metody byla zafazena histopatologickd, geneticka, zobrazovaci
(sono, CT, MRI). V guidelines ESMO jsou diagnostické postupy definovany.

Management - specifikace role poskytovatelll zdravotni péce (pocet zdroji/%
z celkového poctu):

Cislo skupiny 1|12|3|4|5|6|7|8]|9]|10]|11
Celkovy pocet zdroju: 42 |12 > 1 4 4 3 1 1 1 A
Kdo ma potvrdit diagnézu 2 3 1 0 1 2 1 0 1 0 2
Kdo ma écit 3 3 2 0 1 1 3 1 0 1 2
Kdo ma sledovat/monitorovat 1 2 1 0 3 2 2 1 1 0 2
Uloha dalsich lékaFskych specialistt 3 3 1 0 2 3 3 0 0 0 2
Uloha nelékafd 1| 3| 1]olo|l1[3]ofo]ola
Uloha primarni pése 1 3[o]oflofof]o|]1]o0o]f]o]1

Ve vétSiné zanalyzovanych  zdrojd nebylo explicitné uvedeno, kdo
potvrzuje/léCi/monitoruje onemocnéni. Ve vétSiné zdroji vSak bylo z kontextu zifejmé,
o jaké odbornosti se jedna.

Nejcastéjsi odbornosti potvrzujici dg vyplyvajici z analyzy: onkolog, onkogynekolog,
radiolog, patolog, oftalmolog. Odbornosti, které se podileji na lécbé byly nasledujici:
onkolog, radioterapeut, onkogynekolog, chirurg, stomatochirurg, ORL,
hepatogastroenterolog, pneumolog, oftalmolog. Pouze minimum zdrojl uvadélo
odbornosti podilejici se na monitoringu, jedna se o odbornosti: onkolog, radiolog,
gynekolog, prakticky lékaFf, odbornosti podilejici se na dispenzarizaci (organovi
specialisté, stomatolog, dermatolog). Ve zdroji s ndzvem 8. GESTACNI TROFOBLASTICKA
NEMOC jsou popsany pravidla monitorace a zapojené odbornosti.
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laboranti a molekularni biologové, dale

psychologové a sexuologové, porodni asistentky, socialni pracovnici, nutri¢ni poradci,

rehabilitacni terapeuti. Nej¢astéji u sarkomU byli zminéni pracovnici v paliativni péci,
avSak tato péce patfii ke vSem zhoubnym nadorim. Ve zdroji European Reference
Network for rare adult solid cancers, statement and integration to health care systems of

member states: a position paper of the ERN Euracan je zminéna potfeba koordinacni

sestry a pacientského koordinatora. V guidelines z Modré knihy byla zmifiovana nutnost

spoluprace multidisciplinarnich tymu pfi diagnostice, |éCbé i dispenzarizaci pacienta.
Konkrétné ve zdroji Modra kniha: 18. Gestacnitrofoblastickd nemoc bylo zminéno slozeni
MDT tymu a kompetence pfi edukaci a informovani pacientek.

Management - doporucena lééba (pocet zdroji/% z celkového poctu):

Cislo skupiny 1|2 (3 |4|5|6]| 7] 8 10 | 11
Celkovy pocet zdroji: 4 12 | 2 1 4 4 3 1 1 4
Specificka cilena |écba a |13 ] 2 1 3 4 3 1 1 1
Specificka necilena > |13 ] 1 1 3 3 2 1 1 1
Nespecifickd/symptomaticka 5 4 ) 0 1 3 0 0 0 1

Uvadéna specificka cilena lééba byla: chirurgie, radioterapie, genova terapie,

kryoterapie, kryoablace,

protonova terapie,

biologicka

chemoablace, cementoplastika, antiangiogenni terapie.

l&cba,

chemoembolizace,

Specificka necilena lééba: chemoterapie, imunoterapie, hormonalni lé¢ba, adjuvantni

terapie, ASCT, chemoterapie.

Symptomaticka Llééba: psychosocidlni péce, farmakoterapie, podpurna terapie,

paliativni péce, nutri¢ni poradentstvi, management bolesti, kryokonzervace spermatu.
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Management - monitorace stavu, hodnoceni vyvoje nemoci (pocet zdroji/%
z celkového poctu):

Cislo skupiny 1|2|3|4|5|6|7]|8]|9]|10|11
Celkovy pocet zdroj:

Pravidla pro monitoraci

Existence kritérif
aktivity/zdvaznosti onemocnéni
Prognosticka kritéria

Existence patient-reported
outcome measures (PROM)
Existence hodnoceni
funkce/disability

Systém hodnoceni kvality péce
definovan:

VétsSina analyzovanych zdrojd zahrnuje pravidla pro monitoraci a ¢ast zdroji zminuje
také preventivni screening onkologickych onemocnéni (pfedevsim Narodni onkologicka
plan CR 2030). Velké mnozstvi zdrojl obsahuje také kritéria zavaznosti onemocnéni

s prognostickymi kritériemi. Existence PROM je pouze u jednoho zdroje (Gestational
Trophoblastic Disease: Best Practice Nursing Guidelines).

Systém hodnoceni kvalitni péce je ve zdrojich ukotven jako hodnoceni nezadoucich
ucinku lécby, hodnoceni kvality/efektivity/Uspésnosti léCby, indikatory kvality.

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

Specifikem analyzovanych zdrojd vramci ERN EURACAN je velmi Siroké spektrum
onkologickych onemocnéni, pro které je tézké najit jednotny konsensus v lécbhé a
nasledné péci. Ve vétsiné zdrojich je kladen ddraz na monitoring ¢i Casny zachyt
onemocnéni a je zmifiovana potieba psychosocialni péce. Cast literatury tvofi zdroje ke
Gestacni trofoblastické nemoci, ktera je s ohledem na charakter onemocnéni specificka
pro multidisciplinarni péci zahrnujici i porodni asistentky ¢i IVF specialisty. Témér
v8echny zdroje obsahuji prognosticka kritéria.

Zdroje vénované predevsim sarkomum kladou dliraz na management bolesti a paliativni
péci. Management bolesti a paliativni péce je vSak soucasti standardizované péce u
vS§ech onkologickych pacientl. Ve zdroji 2019 European Thyroid Association Guidelines
for the Treatment and Follow-Up of Advanced Radioiodine-Refractory Thyroid Cancer
jsou diskutovany také etické otazky v¢. Code Status.
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VSechny zdroje (kromé obecnych) se vénuji exaktni diagnostice a lé¢bé, malokdy je vSak
explicitné zminénarole konkrétnich odbornosti a jejich zodpovédnost za uréeni diagndzy,
koordinaci léCby Ci monitoring. Zapojena centra poskytuji komplexni péci, ktera je
nastavena individualné dle potfeb pacienta (od diagnostiky, po léCbu az po dispenzarni
péci). V zadném zdroji nebyl uveden proces transice z détské do dospélé péce, definice
viceurovnové péce byla zminovana predevSim u Gestacnich trofoblastickych nemoci
(spolupréace s oSetfujicim gynekologem) a dale v koncep&nich dokumentech.
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2.1 Pocty pacientl a personalni zajisténi center

2.1.1 Celkovy pocet pacient(

STPOVO

potreb a

Onemocnéni/skupina

Celkovy pocet
pacienti v CR

Zpusob zjisténi
pacientd

% VO dané
skupiny, které lze
presné

Mira spravnosti
koédovani MKN-10

onemochnéni (- neni zaznam) identifikovat
s pomoci MKN-10
déti dospéli déti dospéli déti dospéli déti dospéli

G1: Vzacny novotvar 4000
(VN) pojivové tkane/ odhad - 80% 50 %
Sarkom -
G2: VN Zenskych 2000 odhad
pohlavnich organli a - 10% 50 %
placenty -
G3: VN muzskych 13000 odhad 85%
pohlavnich organti a - 50 %
modcové cesty -
G4:VN 1000 odhad
Neuroendokrinniho - 15% 50 %
systému -
G5: VN GIT _ 3000 odhad _ 70% _ 50 %
G6: VN Endokrinnich 20000 odhad

. e - 85% - 50 %
organu -
G7:VN Hlavy a krku ) 500 odhad - 90% . 50 %
G8: VN Hrudniku =v CR - odhad
EU RACAN centrum na tuto

X L - 90% - 50 %
doménu neeX|stUJe, Jje mene
pacientl nez pozadovany
Euracanem treshold -
G9: VN klize a - odhad
melanomy oéi =v CR
EURACAN centrum na tuto - 95% - 50 %
doménu neexistuje, je méné
pacientl nez pozadovany
Euracanem treshold -
G10: VN Mozku a michy ) 1000 odhad . 90% _ 50 %

Data vychazi z hrubého odhadu (napf. odhad dle prevalencnich epidemiologickych

studii). V zadném pfipadé se nejednd o exaktni data, pouze velmi hruby odhad. Data by

mohly byt zjistitelné pres UZIS. Informace o détskych pacientech nema ERN Euracan k

dispozici - zabyva se pouze dospélymi pacienty.
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ERN Euracan v Ceské republice nespliiuje povinny po&et pacient( pro registraci domény

ERN (povinny treshold) pro skupiny onemocnéni G8 vzacné nadory hrudniku a G9 vzacné
nadory klize a melanomy o¢i. To v§ak neznamena, Ze tito pacienti nejsou léCeni. Pacienti
jsou zafazeni do celkového onkologického systému v Ceské republice a jsou lé&eni jak v
centrech ERN, tak i mimo néj.

2.1.2 Pocet pacientl sledovanych v centrech ERN

(centra vysoce specializované péce o pacienty se vzacnym onemocnénim - CVSP-VO)

Pocet pacientt s VO, Pocet novych pacientti s VO za
ktefi jsou v . rok (pramér z poslednich 3
Nazev pracovisté dlouhodobém Pocet za let, mozno pouzit data
sledovani (primér za rok reportovana koordinatorovi
rok z poslednich 3 let) ERN v rdmci monitoringu)
Fakultni Thomayerova G3 VN muzskych 400
nemocnice pohlavnich organt a 35
mocové cesty
celkem 400
Masarykav onkologicky G1 Sarkomy 900
Ustav G2 VN Zenskych 1650
pohlavnich nadorf
G3 VN muzskych pohl. 1000
Organt
G4 Neuroendokrinni 500
nadory
G5 Nadory traviciho 370 900
systému
G6 Nadory 300
endokrinniho systému
G7 Nadory hlavy a krku | 170
G10 Nadory mozku a 120
NS
celkem 5010
Centrum pro VN Zenskych pohl. 300
t’rofoblastickou nemoc— | Organu a placenty (zde 60
Ustav pro péci o matku a | pouze gestacni
dité trofoblastickda nemoc)
Fakultni nemocnice Vsechny skupiny 700
Motol onemocnéni v ramci 150
ERN G1-G10
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2.1.3 Personalni zajisténi center — kvantitativni Udaje

Pro kazdé pracovisté celkovy pocet lékaf(i s odbornou zpusobilosti, lékari ve specializacni pfipravé, zdravotnich sester, nelékafskych zdravotnikd,
nezdravotnik(. Pro kaZdou skupinu celkovy pocet hodin/tyden vénovany problematice VO v ambulantni a l(Zkové péci

Poiet p 5t FTN Poiet Pracovisté Poiet Pracovisté Podet Pracovisté FN
oce racovisté oce . oce - oce
Celkovy pocet MOU CTN-UPMD v Motole
prac. prac. prac. prac.
A L A L A L A L
lékar
s odbornou 19 13 7,5 129 752 269,5 7 36 24 30 113 57
zpUsobilosti
lékail ve
specializaéni 4 2,5 1,5 18 93 47 1 6 2 17 49 43
pfipravé
zdravotnich
2 2 0 238 600 500 1 6 2 3 2 20
sester
nelékarskych
o 2 1 1 208 1184 463 0 0 0 7 8 20
zdravotnik(
nezdravotnikd 0 0 0 140 4 4 1 10 4 0 0 0

Celkovy pocet 733 2633 1283,5

FN Motol: data vychazi z odhadu procentualniho zastoupeni VN v celkovém poctu pracovnich hodin lékart a NLZP. FTN uvadi pouze pocty
zameéstnancl Onkologické kliniky, ktefi lé¢bu vzacnych nadorl koordinuji s ostatnimi spolupracujicimi obory. Rozdilné poc¢ty mezi FN
Motol a MOU je vysvétlen rozdilnou organizaci pé&e - MOU je zaméFen pouze na onkologii, FN Motol sdili pacienty nap#i¢ oddélenimi.
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2.1.4 Personalni zajisténi center — kvalitativni idaje

FTN

U pracovisté FTN pocet a skladba pracovnikil odpovidd potfebam za cenu jejich
neplacené prace mimo standardni pracovni hodiny. Nedostate¢nou personalni kapacitu
vnimaji v oblastech: plné kvalifikovanych lékaft specialistll jak pro klinickou praci vE.
Vedeni lékafl v pfipravé vramci péce zakladniho multidisciplinarniho tymu, tak i pro
provozovani klinického vyzkumu, lékafl specialistli v jinych oborech pro interdisciplinarni
konzultace, lékafi ve specializacni pfipravé pro klinickou praci i pro klinicky vyzkum,
nelékarsti specialisté v klinickém vyzkumu, zdravotni sestry vySkolené v problematice
VO. U nelékafskych specialistll chybi specializovani laboratorni pracovnici.
Nedostatecna personalni kapacita se u nich projevuje v nedostatku ¢asu na ambulantni
vySetfeni, nedostate¢nou kapacitu interdisciplinarnich konzultaci, vysoka mira stresu,
nedostatec¢né zapojeni do klinického vyzkumu a zatéz pfi koordinacni ¢i administrativni
¢innosti, kterou by mohl vykonavat nékdo jiny.

MOU

U pracovisté MOU poget a skladba pracovnikdl odpovida potiebam za na Ukor &asu
vyhrazeného pro jiné pracovni Cinnosti. NedostateCnou personalni kapacitu vnimaji
v oblastech: plné kvalifikovani lékafi pro klinickou praci i pro klinicky vyzkum, lékafi jinych
obor( pro interdisciplinarni konzultaci, zdravotni¢ti pracovnici a jini odborni pracovnici
v souladu se zakonem ¢. 96/2004 Sb., nelékarsti specialisté pro klinicky vyzkum i pro péci
o pacienty (terapeuti, psychologové, bioinformatici), nezdravotnici (chybi administrativni
pracovnici, datamanazefti). Nedostate¢na kapacita ma nasledujici nasledky: minimum
¢asu na jednotliva ambulantni vySetfeni, vysoka mira stresu, nedostatecna
motivace/ochota lékafl pracovat vic nez lékafi v péci o bézné pacienty, nedostate¢né
zapojeni do klinického vyzkumu VO, zatéz administrativni ¢i koordinacéni ¢innosti lékart
pro VO pacientl nebo potfeby ERN, kterou by mohl vykonavat nékdo jiny, napftiklad THP
nebo administrator.

UPMD

U pracovisté UPMD podet a skladba pracovnikii odpovida potiebam za cenu jejich
neplacené prace mimo standardni pracovni hodiny. Nedostate¢nou personalni kapacitu
vnimaji v oblastech: nelékafskych specialistd v péci o pacienty (bioinformatici) a
zdravotni sestry vySkolené v problematice VO. Nasledky personalnich nedostatk( jsou
nasledujici: nedostate¢né prlibézné vzdélavani ¢len tym0, nedostatecné zapojeni do
klinického vyzkumu, lékafi vénuji ¢as koordinacni ¢i administrativni ¢innosti, kterou by
mohlvykonavat nékdo jiny.
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U pracovisté FN Motol odpovida pocet a skladba pracovnikim pouze ¢astec¢né do miry
25-50 %. Chybi predevsim nelékaisSti specialisté vpéci o pacienty sVO (konkrétné
terapeuti, psychologové, socialni pracovnici a bioinformatici), dale chybi nezdravotnici
(administrativni pracovnik, data-manazer) a zdravotni sestry vySkolené v problematice

VO. Dasledkem je nedostatek ¢asu na jednotliva ambulantni vySetfeni a administrativni

zatéz |lékarua pfi administrativé ¢i koordinaci, kterou by mohl vykonavat nékdo jiny.

tym

Pracovisté | Pracovisté 2 | Pracovisté 3 | Pracovisté 4
1FTN Mou UPMD FN Motol
omezena kapacita pro pfrijimani novych X
pacient(
dlouhé cekaci Ihlity na ambulantni vySetieni
/ hospitalizaci
dlouhé c¢ekdni objednanych pacientl v
cekarné ambulance pred vySetfenim
nedostatek ¢asu na jednotlivd ambulantni
vySetreni X X
nedostatecnd kapacita (Cetnost)
interdisciplinarnich X
konzultaci/ambulantnich vySetfeni
vysokda miru stresu, nepfijemna atmosféra
na pracovisti X
vysokda mira neplacenych prescast Iékara X
nedostatecnd  motivace/ochota  |ékarud
centra pracovat vic nez lékari v péci o bézné X
pacienty
nedostatecné zapojeni do klinického
vyzkumu X X X X
|ékafi specialisté vénuji ¢as koordinacni Ci
administrativni cinnosti, kterou by mohl X X X X
vykondvat nékdo jiny
Nedostatecné pribéziné vzdélavani clend X
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2.1.5 Mutltidisciplinarni tym (MDT)

Pracovisté 1 (FTN)

Pacienti s VO byli standardné eSeni na MDT dle pfislusného typu nadoru/oblasti spolu s
pacienty, ktefi maji nador bézného typu. Od Cervence 2024 byl nové zfizen MDT pro
vzacna onemocnéni, setkavani budou probihat dle aktualni potreby.

e Péce napric¢ diagnézami (béhem 24h hospitalizace):

Pro VO je zajiSténa péce |ékare specialisty (Clena MDT pro vzacné nadory) a 3 lékafive
specializa¢ni pfipravé, k dispozici je 1 psycholog, 1 socialni pracovnik, 4 zdravotni
sestry. Ostatni specializace dle potfeby. Tym vyhovuje potfebam péce.

e Ambulantni péce:

pro jednotlivé skupiny vzacnych nador( je urcen lékar specialista, k dispozici je 1
psycholog, 1 socialni pracovnik, 2 administrativni pracovnici, 1 zdravotni sestra.
Setkani MDT pro vzacné nadory je nepravidelné potfeby 1x tydné, setkani tymu dle
diagndzy je onsite i online. Tym vyhovuje potfebam péce.

Ve FTN existuje 12 multidisciplinarnich tyma, které se setkavaji 1x tydné (8x MDT) nebo
dle aktualni potfeby (4x MDT). Kazdy MDT ma sv(j okruh diagnéz (napf. GIT, ORL,
gynekologické nadory atd.) a probird nové pacienty s danymi diagnézami nebo pacienti,
ktefi potfebuji dodateCné multioborové rozhodnuti ohledné jejich péce. Komise se
zucastni 3-4 specialisti, 1-3 lékafi ve specializacni pfiprave, ostatni profese dle potreby.

Pracovisté 2 (MOU)

e Skupina lizkova péce naskrz diagn6zami (béhem 24h hospitalizace):

4 |ékar specialista, lékafi ve specializacni pfipravé — dle oddéleni, 1 psycholog, 1
socialni pracovnik, 1 administrativni pracovnici, 4 zdravotnich sester. Ostatni
profese Ci specializace dle potfeby. . Tym vyhovuje potfebam péce.

e Skupina ambulantni péce:

2 lékar specialista, 1 psycholog, 1 socialni pracovnik, 1 administrativni pracovnici,
1 zdravotnich sester. Setkani komise je pravidelné 1x tydné, setkani tymu dle
diagnozy je 1-2x rocné. Tym vyhovuje potfebam péce.

e Vzhledem k charakteru ZZ existuji MDT tymy (setkavaji se 1x za rok).

e Vramci MOU Brno funguji Komise (11 Komisi), které se setkavaji 1x tydné nebo
1x14 dni). Kazda komise ma svlj okruh diagnéz (GIT, gynekologické nadory,
urologické nadory, nadory hlavy a krku, melanomy, neurochirurgie, hrudni,
neuroendokrinni, sarkomy a nadory mékkych tkani, mamarni komise a komise pro
precizni molekuldrni onkologii) a probira nové pacienty s danymi diagnézami nebo
pacienti, ktefi potfebuji dodate¢né multioborové rozhodnuti ohledné jejich péce.
Komise se zucastni 3-4 specialisti, psycholog, socialni pracovnik, zdravotni
sestra, ostatni profese dle potreby.

e Dale existuji Centra pro vzacha onemochneéni (setkavaji se 1x za rok).
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e Skupina onkogynekologie / Gestacni trofoblasticka nemoc: 4 lékar specialista,

1 Lékafi ve specializacni pfipravé, 1 psycholog, 1 terapeut, 1 zdravotnich sester.

Setkani tymu probiha pravidelné 1x tydné a nevyhovuje z divodu nedostate¢né
ochoty ¢i motivace nékterych profesi podilet se na ¢innosti MDT.

Pracovisté 4 (FN v Motole)
Pracovisté uvedlo, ze ma k dispozici 5 stalych MDT:

e Dle potreby zfizuje endokrinologicky tym.

e Skupina Sarkomy, Urologicky tym, Gynekologicky tym, 2x chirurgicky tym
(slozeni totozné pro vSechny tymy): 5 |ékaf specialista, 3 lékafi ve specializaéni
pfiprave. Setkani komise je pravidelné 1x tydné. Tymy vyhovuje potiebam péce

Hodnoceni personalniho zabezpeceni prace center ve vztahu k poc¢tu pacientu:

Bez hodnoceni.

2.2 Zdroje dat o pacientech —registry a databaze

Nazev registru

Dg zahrnuté v registru

Aktualnost dat

Charakteristika
registru

Narodni onkologicky
registr (Spatna
zpétna datova
vazba)

VSechna onkologicka
onemocnéni

Zvelke Casti <75 %

Narodni
institucionalni registr,

STARTER - Starting
an Adult Rare
Tumour Registry (do
téchto zadavaji
informace)

Sarkomy, nadory hlavy a
krku

c¢astecneé (50-75 %)

Registr ERN

TRacKING - Adult
cancer patients
harboring
actionable fusions
(do téchto zadavaji
informace, nejedna

se o0 zdroje dat)

VSechny vzacné fuze

c¢astecneé (50-75 %)

Registr ERN

Vysledky z registrl nejsou dostacujici, nardzi na legislativni problém. Nedostavaiji

zpétnou vazbu o pacientech, ktefi prosli centrem, ale byli nasmérovani do jiného centra.
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Nefunguje sdileni informaci mezi ZZ o vysledku dalsi dg, lé¢bé a vysledcich. Z registr(
nedostavaji data pfimo ke konkrétnim dg, ale souhrnné Udaje (mortalita, pocty pacient(

aj.)

Hodnoceni zdrojti dat o pacientech s VO
Bez hodnoceni
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Nazev sk. nemoci

lOdhad podilu
pacientt
levidovanych

v rdmci ERN center
déti

Odhad podilu
pacientd
levidovanych

v rdmci ERN center
dospéli

Odhad podilu
pacientd
sledovanych

v rdmci ERN center
déti

(Odhad podilu
pacientt
sledovanych

Iv ramci ERN center
dospéli

Odhad podilu
pacientd
sledovanych

v rdmci NON ERN
center déti

(Odhad podilu
pacientd
sledovanych

Iv ramci NON ERN
icenter dospéli

Odhad podilu
pacient, ktefi
nejsou adekvatné
léceni déti

lOdhad podilu
pacientd, ktefi
nejsou adekvatné
Iéceni dospéli

lOdhad podilu
pacientd, ktefi
nejsou adekvatné
diagnostikovani
déti

lOdhad podilu
pacientq, ktefi
nejsou adekvatné
diagnostikovani
dospéli

G1: Vzacny novotvar (VN) pojivové

tkané/ Sarkom - 30-50% - 30-50% - - - - - L
G2: VN Zenskych pohlavnich organd

a placenty - 30-50% - 30-50% - - - - - -
G3: VN muzskych pohlavnich organd

a mocové cesty - 30-50% - 30-50% - - - L - L
G4: VN Neuroendokrinniho systému | 30-50% - 30-50% - : - - - -
G5: VN GIT - 30-50% - 30-50% - - - - - -
G6: VN Endokrinnich organd - 30-50% - 30-50% - - - - - L
G7: VN Hlavy a krku - 30-50% - 30-50% - - - - - L
G8: VN Hrudniku = v CR EURACAN

centrum na tuto doménu

neexistuje, je méné pacientl nez

poZzadovany Euracanem treshold | 30-50% - 30-50% - - - - - L
G9: VN kiiZe a melanomy o&i = v CR

EURACAN centrum na tuto doménu

neexistuje, je méné pacientll nez

pozadovany Euracanem treshold - 30-50% - 30-50% - - - - - L
G10: VN Mozku a michy - 30-50% - 30-50% - - - - - L
G1: Vzacny novotvar (VN) pojivové

tkané/ Sarkom - 30-50% - 30-50% - - - - - L

Nelze poskytnout data o non-ERNovych pracovistich. Data vramci ERN jsou také hrubé odhady. Informace o détskych pacientech eviduje odliSny ERN

(PaedCan). Mezi pracovisté, ktera nemaji status center vysoce specializované péce o pacienty s vzacnymi onemocnénimi (CVSP-VO), jsou zahrnuta
Komplexni onkologické centra —tj. véechna KOC mimo FTN, MOU, UMPD a FN Motol. V rdmci ERN Euracan nelze identifikovat pacienty lé¢ené mimo
CVSP-VO. Pacienti jsou rozptyleni mezi zbyvajici KOC, informace do CVSP se nedostanou.

Hodnoceni struktury a pokryti péce: Bez hodnoceni
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2.4 Systém/organizace péce a jeho funkcnost

2.4.1 Centra vysoce specializované péce

Centralizace péde je zakotvena také vsouhrnném seznamu CVSP vCR.
https://www.mzcr.cz/wp-content/uploads/2023/03/Souhrnny-seznam-CVSP-k-1.-1.-
2023.pdf.
Skupiny onemocnéni jsou za vzaty také do non-ERNového CVSP. Jedna se o centra:
e Déti do 19 let: nejsou soucasti ERN Euracan (déti mohou byt referovany na
pracovi$té MOU, FN Motol pro jednotlivé zakroky, komplexni lé&ba je v kompetenci
ERN PaedCan), UMPD vyjime&né peéuje o t&hotné mladsi 18 let.
e Dospéli nad 18 let: nejsou non-ERNova CVSP, lé¢ba probiha v Komplexni
onkologickych centrech.
Mira pfekryti u vS§ech onemocnéni u dospélych mezi ERN a non-ERN CVSP je: lze
konstatovat, Ze v CVSP se neléci 100 % s VO spadajicich do diagn6z ERN Euracan,
procentualni odhad v8ak neni k dispozici.

2.4.2 Specializovana pracovisté — centra se Zvlastni smlouvou

Centralizace péce s ohledem na tzv. centrovou léCbu je Castecné zajiSténa i systémem
specializovanych pracovist se Zvlastni smlouvou se zdravotnimi pojiStovnami
https://www.vzp.cz/poskytovatele/informace-pro-praxi/seznamy-center-a-szz/seznam-

specializovanych-pracovist-center-se-zvlastni-smlouvou

e Centrova léCba se tyka vSech skupin onemocnéni, pouze u dospélych pacient(.

e Podminky pro ustanoveni centra se Zvlastni smlouvou: neni uvedeno

e Tato léCba pro je / neni exkluzivné hrazena pouze pracovistim se statusem CVSP
nebo CVSP-VO pro nasledujici onemocnéni: Zalezi na konkrétnim typu
onemocnéni. Néktera je nutna hradit pfes §16, pfesné informace vSak nejsou k
dispozici.

Podrobnéjsi hodnoceni pouziti centrovych léCivych pripravk( vindikaci vzacnych
onemocnéni nebylo pfedmétem této analyzy. Pfesto lze konstatovat, Ze vazba preskripce
cilené lé¢by vzacnych onemocnéni na definovanda CVSP-VO neni vzdy jednoznac¢né
definovana.

2.4.3 Jina organizacni ustanoveni definujici systém péce
Pro tato vzacna neni systém péce oficialné definovan - vychazi z celkového onkologického
systému péce o onkologického pacienta.
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2.4.4 Hodnoceni existujiciho systému péce odborniky

Funguje uspokojivé na zakladé kombinace oficidlnich pravidel a zavedené neoficialni
praxe (=vazby mezi zdravotniky a pracovisti) pro déti i dospélé.

Hodnoceni systému organizace péce a jeho funkénosti

Bez hodnoceni.

2.5 Pracovni podminky center

2.5.1 Postaveni centra v ramci poskytovatele

Pracovisté FTN

Postaveni pracovisté FTN je vramci samostatné kliniky/oddéleni (Onkologicka klinika
1. LF UK a FTN), pracovisté pro lé¢bu VO nema k dispozici samostatné ambulantni
prostory a nema ani zvlast vyhrazena lGzka.

Pracovisté ma samostatny prostor na webovych strankach poskytovatele

Pracovisté MOU

Pracovi§té MOU nema k dispozici vlastni samostatné ambulantni prostory, ani zvlast
vyhrazena Gzka pro péci o VO pacienti na oddéleni ¢i samostatné lizkové oddéleni pro
VO. Pacienti s vzacnymi diagnézy v MOU jsou oS$etfovani na stejnych oddélenich a ve
stejnych prostorach jako ostatni onkologické pacienti.

Pracovisté UPMD

Pracovisté UPMD je soudasti vétsiho celku kliniky (Centrum pro trofoblastickou nemoc),
pracovisté ma kdispozici samostatné ambulantni prostory a ma kdispozici zvlast
vyhrazena lizka na oddéleni. Ambulantni prostory nejsou vyclenény zvlast po pacienty
se VO..

Pracovisté méa samostatny prostor na webovych strankach poskytovatele, je explicitné
uveden jeho statut centra ERN (CVSP-VO).

Pracovisté FN Motol

Postaveni pracovisté FN Motol je jako samostatna soucast poskytovatele (zdravotnického
zafizeni) (Onkologicka klinika 2. LF UK a FN Motol), pracovisté ma k dispozici samostatné
ambulantni prostory a nema k dispozici zvlast vyhrazena lizka na oddéleni. Ambulantni
prostory nejsou vyclenény zvlast po pacienty se VO. .

Pracovisté méa samostatny prostor na webovych strankach poskytovatele, neni zde
explicitné uveden jeho statut centra ERN (CVSP-VO).
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2.5.2 Prostorova kapacita center

Pracovisté FTN

Ambulantni prostory vyhovuji ¢aste¢né, ale neni zde dostatec¢na kapacita pro navysSeni
poétu pacientl ¢i zkvalitnéni péce. Prostory vyhovuji na 75-90 % %. Hlavnimi nedostatky
jsou maly pocet ambulantnich mistnosti, nedostatek  prostoru pro
multidisciplinarni/interdisciplinarni ambulantni konzultace a nedostate¢né prostory pro
pohovory nebo edukaci rodinnych pfislusnik(l. Lizkova kapacita pro pacienty s VO
vétSinou vyhovuje potfebam. Pracovni prostory pro dalsi klinické aktivity centra jsou
nedostatecné a pracovisté postrada predevsim pracovny a laboratorni prostory.

Pracovisté MOU

Ambulantni prostory vyhovuji ¢aste¢né, ale neni zde dostatec¢na kapacita pro navyseni
poctu pacientl ¢i zkvalitnéni péce. Prostory vyhovuji na 50-75 %. Hlavnimi nedostatky
jsou maly pocet ambulantnich mistnosti. LiZkova kapacita vyhovuje potiebam. Pracovni
prostory pro dalsSi klinické aktivity hodnoti pracovisté jako nedostate¢né, postradaji
pracovny.

Pracovisté UMPD

Ambulantni prostory vyhovuji potfebam a umoznuji v pfipadé potreby rozSiteni kapacity
centra. LGZkova kapacita rovnéz vyhovuje potiebam, stejné jako pracovni prostory pro
dalSi klinické aktivity centra.

Pracovisté FN Motol

Ambulantni prostory vyhovuji potfebam a umoznuji v pfipadé potfeby rozsifeni kapacity
centra. LUZkova kapacita vyhovuje potfebam a pracovni prostory pro dalsi klinické aktivity
centra jsou dostateCné.

Hodnoceni pracovnich podminek center
Bez hodnoceni
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2.6 Provoz center

2.6.1 Ambulantni péce

Pracovisté FTN

Pacienti s VO nejsou oSetfovani v definovanych ambulantnich hodinach uréenych
pouze pro pacienty sVO. Pacienti sVO se vambulanci misi s pacienty
S nevzacnymi onemocnénimi.

Primérna délka konzultace pfi prvni navstévé se pohybuje v cca 90 minutéach,
dalsi ¢as (60 minut) zabere vypliiovani dalsi dokumentace, napf. Zadosti o
schvaleni léCby na paragraf 16.

Prdmérna délka konzultace pfi kontrolni navstéveé se pohybuje v cca 30 minutéach.
Moznost konzultace na dalku pracovisté uplatiuje kombinovanou formou:
telefonicka konzultace, email.

Objednaci doba pro oSetfeni nového pacienta je 1-2 tydny dle urgence zahajeni
léChby.

Pracovisté MOU

Pacienti s VO nejsou oSetfovani v definovanych ambulantnich hodinach uréenych
pouze pro pacienty sVO. Pacienti sVO se vambulanci misi s pacienty
S nevzacnymi onemocnénimi.

Primérna délka konzultace pfi prvni navstévé se pohybuje v cca 60 minutach.
Primérna délka konzultace pfi kontrolni navstéve se pohybuje v cca 15 minutéach.
Moznost konzultace na dalku pracovisté vyuzivav kombinované formé: telefonicka
konzultace, CPMS.

Objednaci doba pro oSetfeni nového pacienta je do dvou tydn( v zavislosti na
diagnoze.

Pracovisté UPMD

Pacienti s VO jsou oSetfovani v definovanych ambulantnich hodinach urcenych
pouze pro pacienty sVO. Pacienti sVO se vambulanci nemisi s pacienty
S nevzacnymi onemocnénimi.

Primérna délka konzultace pfi prvni navstévé se pohybuje v cca 40 minutach.
Primérna délka konzultace pfi kontrolni navstévé se pohybuje v cca 20 minutéach.
Moznost konzultace na dalku pracovisté vyuzivav kombinované formé: telefonicka
konzultace, e-mail, videokonference.

Objednaci doba pro oSetfeni nového pacienta je 1 tyden.
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Pracovisté FN Motol

e Pacienti s VO nejsou oSetfovani v definovanych ambulantnich hodinach uréenych
pouze pro pacienty sVO. Pacienti sVO se vambulanci misi s pacienty
S nevzacnymi onemocneénimi.

e Primérna délka konzultace pfi prvni navstéveé se pohybuje v cca 30 minutach.

e Primérna délka konzultace pfi kontrolni navstévé se pohybuje v cca 15 minutach.

e Moznostkonzultace na dalku pracoviste vyuzivav kombinované formé: telefonicka
konzultace, e-mail.

e Objednaci doba pro oSetfeni nového pacienta je 2 tydny.

2.6.2 Lazkové péce

FTN
e Pramérny pocet hospitalizovanych pacientl s VO/tyden je 2 pacienti.
e Objednaci doba pro planovanou hospitalizaci jsou 1 tyden.

e Prdmérny pocet hospitalizovanych pacient s VO/tyden je 8,6 pacientd.
e Objednaci doba pro planovanou hospitalizaci jsou 4 tydny.

UPMD
e Primérny pocet hospitalizovanych pacientll s VO/tyden je 2 pacienti.
e Objednaci doba pro planovanou hospitalizaci jsou 0,2 tydne.

FN Motol
e Primeérny pocet hospitalizovanych pacientl s VO/tyden je 10 pacientd.
e Objednaci doba pro planovanou hospitalizaci jsou 2 tydny.

2.6.3 Obecné informace

¢ Role praktického lékare v péci o pacienty s VO je pro FTN a FN Motol uspokojiva.
Pracovi$té UPMD povaZuje spolupréci s praktickymi lékafi jako nedostate¢nou
z divodu malé centralizace, kdy jsou pacienti odesilani i na jina pracovisté. Jako
nedostate¢nou ji povazuje také MOU, presné dlivody v8ak nedokaZi identifikovat.
Je mozné, ze se jedna o minimalni zajem ze strany nékterych PL feSit obtize
neonkologického charakteru.

e Preshrani¢ni péce: FTN v této chvili neeviduje pfeshrani¢ni VO-Euracan pacienty,
ovéem FTN m4 cizinecké oddé&eni a je pfipraveno takovou pééi poskytnout., MOU,
UPMD a FN Motol pfeshrani¢ni pééi poskytuji.

e Klinické studie: vSechna centra nabizi i¢ast na klinickych studiich.
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Dostupnost vySetfovacich metod a konzultaci: VSechna centra shodné uvadi, zZe
specializovana vysSetfeni a konzultace jsou kdispozici vsouladu s mezinarodnimi
doporucenimi, FN Motol dale uvadi limity v nedostatec¢nych kapacitach zdravotnického
personalu a v dlouhych ¢ekacich lh(tach na vysSetieni.

2.6.4 Administrativa

Pracovisté FTN
e Administrativni podporu hodnoti jako nedostate¢nhou, omezujici cas
zdravotnikim. Vice informaci neni uvedeno.

Pracovisté MOU
e Administrativni podporu hodnoti jako dostatecnou.

Pracovisté UPMD
e Administrativni podporu hodnoti jako nedostateCnou. NejvétsSi zatézi je
datamanagement. Na vy¢lenéného pracovnika pro praci s daty by delegovali sbér
dat do registru.

Pracovisté FN Motol
e Administrativni podpora je hodnocena jako nedostatec¢na. Administrativa
provozovana zdravotniky omezuje €as straveny s vlastni praci s pacienty, nejvetsi
zatéz vidi v objednavani pacientd, vypliiovani registrl — toto by delegovali na
administrativni pracovniky.

2.6.5 LécCba

FTN
Cilena farmakoterapie je k dispozici pro tyto skupiny VO:

e imunoterapie a cilena agnosticka onkologicka terapie na zakladé molekularnich
charakteristik jednotlivych néador( v souladu s evidence-based doporuc¢enimi,
neuvedena skupina onemocnéni

Specializovana nefarmakologicka lé€¢ba zahrnuje:

e Komplexni podplrna péce o pacienta je zajisténa na oddéleni psychologie a v
ramci lécby na Rehabilita¢ni klinice - napt. lé¢ba lymfedému krku po radioterapii
ORL nadort)

Hrazena lécba: Pouziti lécby v hrazenych indikacich je:

e (cast pacientl v klinickych studiich nebo spoluprace s platci péce — individualni

Zzadosti o Uhradu nestandardizované lé¢by na paragraf 16
Nehrazena lécba: pracovisté poskytuje péci samoplatcim
Tabulka § 16 ze separatniho cileného: tabulka nezaslana
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Spektrum a dostupnost é¢by odpovidaji mezinarodnim doporu¢enim. Pro nékteré
nadory v pokrocilych fazich lé¢by neexistuji mezinarodni/narodni doporuceni.

MOU
Cilena farmakoterapie je k dispozici pro tyto skupiny VO:
e dle druhu nadoru a protokolu lé¢by
Specializovana nefarmakologicka lé¢ba je poskytovana: (neni specifikovano)
Hrazena lécba: Pouziti léCby v hrazenych indikacich je: s omezenim limity pojiStovny
Nehrazena lééba: 83pacientl/ 147 zadosti ro¢né
Tabulka § 16 ze separatniho cileného: tabulka nezaslana
Spektrum a dostupnost lé¢by odpovidaji mezinarodnim doporuc¢enim.

UPMD
Cilena farmakoterapie je k dispozici pro tyto skupiny VO:
e pembrozulimab a avelumab - inhibitory pd-1/pdl-1, ATC L, 01, F, neuvedena
skupina onemocnéni
Specializovana nefarmakologicka lécba je stejna jako pro ostatni onkogynekologické
pacientky
Hrazena lécéba: Pouziti léCby v hrazenych indikacich je: chemoterapie bez omezeni
Nehrazena lécba: 0
Tabulka § 16 ze separatniho cileného: tabulka nezaslana
Spektrum a dostupnost léCby odpovidaji mezinarodnim doporuéenim a neni limitovana.

FN Motol
Cilena farmakoterapie je k dispozici pro tyto skupiny VO: i

e munoterapie,

e cilenaterapie,

e chemoterapie — nadory ORL, sarkomy, nadory vaje¢nik(l, nadory stitné Zl., nadory

GIT, GU.

Specializovana nefarmakologicka lééba zahrnuje: neni
Hrazena lécba: Pouziti léEby v hrazenych indikacich je: podle schvaleni Uhrady
Nehrazena lécba: 50 pacientl/ 50 zadosti rocné
Tabulka § 16 ze separatniho cileného: tabulka nezaslana
Spektrum a dostupnost [éCby pouze ¢dste¢né odpovidaji mezinarodnim doporucenim.
Lécba neni na zakladé mezinarodnich klinickych doporuceni dostupna vSem (neni plné
hrazena).
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Pracovisté 1

Pracovisté 2

Pracovisté 3

Pracovisté 4

FTN MOU UPMD FN Motol
lékari Nema MDT pro Podle definice 4 25
specialisté VO. Zfizeniv konkrétni komise -
7/2024. (10 lékard | minimalné 3 (v
pro jednotlivé souladu s
skupiny VO) mandatornimi
pozadavky MDT)
lékafi ve - 1 15
specializaéni
pfipravé
nelékarsti - K dispozici: 1 psycholog -
specialisté psycholog, 1 terapeut
socialni pracovnik,
dalsi dle potfeby
nezdravotnici - K dispozici: - -
administrativni
pracovnik, dalsi
dle potreby
zdravotni sestry | - 1 ukazdé komise 1 -

MDT na pracovisti 1 neni z divodu jiného feSeni MDT tymU. MDT na pracovisti 2 se schazi

1x tydné nebo 1x za 14 dni (komise), dle potfeby Castéji a 1-2x ro¢né (tym dle diagndzy),

systém vyhovuje potfebam péce.

MDT se na pracovisti 3 schazi pravidelné 1x tydné a systém nevyhovuje z divodu

nedostatec¢né ochoty ¢i motivace nékterych profesi podilet se na ¢innosti MDT. MDT na

pracovisti 4 se schazi pravidelné 1x tydné a systém vyhovuje potfebam péce.

Koordinace péce:

Efektivni propojeni vSech aspektl péce potfebnych pro management VO je zajisténo

u pracovist:

FTN

je zajisténa koordinace péce, funkci koordinatora zastava oSetrujici lékaf onkolog v ramci

MDT pro VO. Systém je povazovan za dostacuijici.
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MOU

U drtivé vétsiny novych diagnéz, vyjma dvou komisi, existuje koordinator v ramci Useku
podpory tym0 a komisi, Koordinace MDT tym( je zajiSténa bud NLZP nebo
administratorem (vyjma 2 komisi). Koordinace péce o pacienta zajiStuje oSetrujici lékar.
Systém kooridnace péce je dostacujici

UPMD
je zajisténa koordinace péce, koordinaci zajiStuje vramci MDT onkolog, mimo MDT
primar gynekologie. Systém je povazovan za dostacujici.

FN Motol
zajiStuje funkci koordinatora onkolog, zavisle na MDT. Systém koordinace povaZzuji za
dostacuijici.

Interdisciplinarni konzultace / spojené ambulance s jinymi odborniky nad ramec
MDT:
Je zavedena na pracovisti:

FTN

tyto konzultace probihaji, vétsinou telefonicky dle potieby i napfi¢ rliznymi prazskymi
nemocnicemi (napf. Konzultace s détskym hematoonkologem pfi lé¢bé dospélych
pacientd s typicky détskymi nadory.. Systém je plné vyhovujici, nékdy casové
komplikovany z divodu omezené personalni kapacity na obou stranach.

e

MOU
kde se setkani konaji pravidelné, skladba ucastnikd je individualni dle potfeby
diskutovaného pacienta. Systém je plné vyhovujici.

UPMD
zde se setkani konaji, konani a vystup zinterdisciplinarniho setkani je zaznamenan
v dokumentaci pacienta. Systém ze plné vyhovujici.

FN Motol
se interdisciplinarni konzultace nekonaji, pro pacienty v ramci centra nejsou potreba.

Hodnoceni provozu center
Bez hodnoceni
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2.7 Prechodova péce (,,transition care®)

2.7.1 Pfechod z pediatrické do dospélé péce — obecné

e VSechna pracovisté maji ve své péci pouze dospélé pacienty.

e V systému péce nejsou definovana pravidla pro pfechod z pediatrické do dospélé
specializované péce pro vSechny skupiny onemocnéni. Obecné lze fici, ze bézné
se v praxi uskute¢ni na zakladé osobnich kontakt( ékar( détské péce s lékafi
dospélé onkologie, pokud je tfeba.

2.7.2 Pfechodova péce z pohledu pediatrického pracovisté

Netyka se ERN Euracan.

2.7.3 Pfechodova péce z pohledu pracovisté pro dospélé

FTN

UPMD

FN Motol

V systému péce nejsou definovana pravidla pro pfechod z pediatrické do
dospélé specializované péce pr ovSechny skupiny onemocnéni s VO. Obecné
lze fici, Ze béZné se v praxi uskutecni na zakladé doporuceni z détské onkologie

e

¢i na vlastni zadost pfi zméné bydlisté pacienta.

Prebirani pacientl ze spolupracujiciho détského pracovisté probihd bez
omezeni

Pracovisté nema omezenou kapacitu pro prebirani pacientd a muze plné
uspokojit potrebu

Centrum se zaméfuje na vékové vazana onemocnéni

Prebirani pacientl ze spolupracujiciho détského pracovisté NEprobiha bez
omezeni

Centrum se zaméruje na vékové vazana onemocnéni

Prebirani pacientl ze spolupracujiciho détského pracovisté probihd bez
omezeni

Pracovisté ma omezenou kapacitu pro prebirani pacientt

Hodnoceni pfrechodové péce

Bez hodnoceni

30z50



* ot

MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
CESKE REPUBLIKY

Spolufi 3 O -
Rl Coien i =F 2 SRPOVO

2.8 Zapojeni pacientll do péce

2.8.1 Spoluprace ERN s pacienty a pacientskymi organizacemi v CR

Pro onemocnéni sdruZend v této ERN existuji v CR tyto pacientské organizace:
e Nadory mozku a NS: Brain Czech
e Nadorova onemocnéni obecné: Pacientska rada MOU, CAVO, Hlas
onkologickych pacientl (obecné s onkopacientskymi organizacemi).

e Se vSemi témito organizacemi pracovisté spolupracuji pfi doporuc¢ovani novée
diagnostikovanym pacientim.

e Se vSemi organizacemi kromé Brain Czech spolupracuji na pfipravé edukacnich
material(l, osvétova cinnost, prlzkum kvality péce, sbér a zpracovani dat pro
védecké ucely, zajiStovani sluzeb pro pacienty v misté bydlisté, prosazovani zajmu
pacient( a pfistupu k léCbé.

e Organizace Hlas pacientl podporuje nékteré z center financné.

e Organizace Brain Czech spolupracuje na,,policy making“ po EURACAN jako celek.

2.8.2 Zapojeni pacientl do rozhodovani o vysSetifovacim a lécebném planu

VSechna centra kromé FN Brno maji zavedeno zapojeni pacient do procesu rozhodovani
o vySetfovacim a léCebném planu.

FTN
zapojuje pacienty zplsobem: spolurozhodovani o navrhu lékafe na doporuceny
diagnosticko-lécebny postup.

MouU

zapojuje pacienty: OSetfujici lékaf probira postup péce s pacientem a rozhodnuti je
spole¢né - je to definovano i ve smérnici. Dale Pacientska rada, zapojeni pacientskych
organizaci, vzdélavaci akce pro pacienty.

UPMD

zapojuje pacienty: konzultace o diagndze, prabéhu lécby a navrhované terapii a
rozhodovani pacientky o dalsim polécebném sledovani - v centru nebo u registrujiciho
gynekologa.

FN Motol
zapojuje pacienty: diskuzi o rliznych moznostech lécChby.
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2.8.3 Hodnoceni onemocnéni pacientem (patient reported outcomes-PRO)

FTN

Hodnoceni onemocnéni pacientem (PRO), méfeni kvality Zivota probiha nesystematicky
v ramci dispenzarnich vysetreni, u nékterych skupin lé¢enych pacientl (ne pouze VO) av
rémci vyzkumnych projektll pomoci validovanych mezinarodnich dotaznik(l (napf.
EORTC, LARS aj.)

MoU
vyuziva hodnoceni onemocnéni pacientem (PRO) hodnoti také kvalitu Zivota vSech
pacientd, ne pouze VO.

UPMD

nevyuzivd hodnoceni onemocnéni pacientem (PRO), kvalitu Zivota pacientd hodnoti
projektem Sledovani kvality Zivota pacientek s gestacni trofoblastickou nemoci byl
zahéajenvroce 2023.

FN Motol
nevyuziva hodnoceni onemocnéni pacientem (PRO), kvalitu Zivota pacientl nehodnoti.

Hodnoceni zapojeni pacientt
Bez hodnoceni

2.9 Kvalita péce v centrech

2.9.1 Hodnoceni péce pacienty

- Moznost hodnoceni péce v centru maji pacienti v podobé Dotazniku spokojenosti
v ¢ekarné Ci na oddéleni.

2.9.2 Hodnoceni a monitorace kvality péce

FTN

e Monitorace kvality péc&e neprobiha pravidelné dle povinného monitoringu center
ERN.

e VSichni pacienti se mohou uc¢astni prvidelného (1x ro¢né) hodnoceni
organizovanym Oddélenim kvality v podobé Dotazniku spokojenosti v ¢ekarné Ci
oddéleni.

e Povéreny pracovnik centra nepravidelné kontroluje vystupy a poskytuje ¢lenlim
tymu zpétnou vazbu (napf formulace zavér( v lékarskych zpravach, zaznam o
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standardizovanych hodnocenich, pokud jsou k dispozici, spravnost vykazovani
ORPHA kédu, spravné vykazovani vykonu klinickych vySetieni apod.)

Pracovisté sleduje vyvoj onemocnéni u definovanych kohort svych pacient( za
pomoci stanovenych indikatord (napf. standardizované hodnoceni aktivity Ci
zavaznosti onemocnéni, odpovédi na terapii apod.) v podobé vnitiniho auditu
nebo klinickych studii ¢i registrd, jejichZ vysledky analyzuje a pouziva k identifikaci
nedostatkd a planuje jejich napraveni.

Monitorace kvality péce probiha pravidelné dle povinného monitoringu center
ERN.

Vedouci lékaf nebo jiny povéfeny pracovnik centra pravidelné kontroluje vystupy
a poskytuje ¢lendm tymu zpétnou vazbu (napf formulace zavéra v lékarskych
zpravach, zdznam o standardizovanych hodnocenich, pokud jsou k dispozici,
spravnost vykazovani ORPHA kodU, spravné vykazovani vykon( klinickych
vySetfeni apod.)

Pracovisté sleduje vyvoj onemocnéni u definovanych kohort svych pacientl za
pomoci stanovenych indikator( (napf. standardizované hodnoceni aktivity Ci
zavaznosti onemocnéni, odpovédi na terapii apod.) v podobé vnitfniho auditu
nebo klinickych studii ¢i registrd, jejichZ vysledky analyzuje a pouziva k identifikaci
nedostatkd a planuje jejich napraveni.

UPMD

Monitorace kvality péce probiha pravidelné povinného monitoringu center ERN.
Vedouci lékaf nebo jiny povéfeny pracovnik centra nepravidelné kontroluje
vystupy a poskytuje ¢lendm tymu zpétnou vazbu (napf formulace zavér(
v lékafskych zpravach, zaznam o standardizovanych hodnocenich, pokud jsou
k dispozici, spravnost vykazovani ORPHA koéd(, spravné vykazovani vykon(
klinickych vySetfeni apod.)

Pracovisté sleduje vyvoj onemocnéni u definovanych kohort svych pacientl za
pomoci stanovenych indikatord (napf. standardizované hodnoceni aktivity ci
zavaznosti onemocnéni, odpovédi na terapii apod.) v podobé vnitfniho auditu
nebo klinickych studii ¢i registrd, jejichZ vysledky analyzuje a pouziva k identifikaci
nedostatkd a planuje jejich napraveni.

FN Motol

Monitorace kvality péce probiha pravidelné povinného monitoringu center ERN.

Vedouci lékaf nebo jiny povéfeny pracovnik centra nepravidelné kontroluje
vystupy a poskytuje ¢lendm tymu zpétnou vazbu (napf formulace zavér(
v lékarskych zpravach, zaznam o standardizovanych hodnocenich, pokud jsou
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k dispozici, spravnost vykazovani ORPHA kédua, spravné vykazovani vykonl
klinickych vySetfeni apod.)

e Pracovisté nesleduje vyvoj onemocnéni u definovanych kohort svych pacientd za
pomoci stanovenych indikatord (napf. standardizované hodnoceni aktivity Ci
zavaznosti onemocnéni, odpovédi na terapii apod.) v podobé vnitiniho auditu
nebo klinickych studii i registr(, jejichz vysledky analyzuje a pouziva k identifikaci
nedostatk( a planuje jejich napraveni.

2.9.3 Sebehodnoceni kvality péce ve srovnani s jinymi evropskymi centry ERN

FTN

uvadi, Ze specializovana medicinska péce je na srovnatelné urovni, moznosti a
dostupnost psychologické péce je na nizsi Urovni, komplexni péce v¢. Socialni, podparné
a komunitni je na srovnatelné urovni.

MoU

uvadi, Ze specializovana medicinska péée je na srovnatelné Urovni, moZnosti a
dostupnost psychologické péce je na nizsi Urovni, komplexni péce v¢. Socialni, podparné
a komunitni je na srovnatelné urovni.

UPMD

uvadi, Ze specializovana medicinska péée je na srovnatelné urovni, moZnosti a
dostupnost psychologické péce nemohou posoudit, komplexni péce v¢. Socialni,
podplirné a komunitni je na srovnatelné Urovni.

FN Motol
uvadi, Ze specializovana medicinska péfe je na srovnatelné urovni, moznosti a

2.9.4 Moznosti zlepSeni kvality péce z pohledu pracovisté

FTN

e Pracovisté si nemysli, ze by se kvalita péCe o pacienty zlepSila, pokud by se
pracovnici centra mohli vénovat pouze pacientlim s VO.

e Pracovisté uvadi obecné jako prekazku nedostatek lékarského personalu a malo
pomocného administrativniho personalu a dalSiho nelékarského personalu.

e Reseni: racionalizace postupt (lékaf by nemél Fesit zbyte¢nou administrativu),
zlepsSeni rychlosti a kvality nemocni¢nich systémU s parametrizaci dat (které by
zadaval administrativni pracovnik - datamanager) financni podpora, podpora
navaznosti na dalSi pracovisté — medicinska i socialni.
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Pracovisté si nemysli, Zze by se kvalita péCe o pacienty zlepSila, pokud by se
pracovnici centra mohli vénovat pouze pacientdim s VO.

Pracovisté uvadi jako hlavni prekazku nedostatec¢na kapacita personalu.

ReSeni: dostatek podplirného persondlu pro administrativni &innosti,
datamanagerd.

Pracovisté si nemysli, ze by se kvalita péce o pacienty zlepSila, pokud by se
pracovnici centra mohli vénovat pouze pacientim s VO.

Pracovisté uvadi jako prekazky nedostatek administrativnich pracovnik( a prace
s daty.

Reseni: zaméstnani nelékaiského pracovnika pro praci s daty v registru

FN Motol

Pracovisté si mysli, Ze by se kvalita péCe o pacienty zlepSila, pokud by se
pracovnici centra mohli vénovat pouze pacientiim s VO.

Pracovisté uvadi jako prekazku nedostatek administrativnich pracovnikl a
datamanageru.

Reseni: doplnéni administrativnich pracovnik(i a datamanagerd.

Kvalita péce v centrech a jeji hodnoceni

Bez hodnoceni.

2.10 Vzdélavani a vyzkum

2.10.1 Pokryti problematiky VO existujicimi specializacnimi obory

; Vzdélavani o VO je pokryto sylabem
Nazev oboru L. L
specializaéniho vzdélavani v oboru
onkologie Z velké casti (> 75 %)

2.10.2 Vzdélavani vlastnich odbornik( v centrech

FTN

Ugast je dobrovolna na webinafich - dle &asu konéni, mimo pracovni dobu

Kazdy pracovnik ma nejméné jednu zahrani¢ni konferenci ro¢né
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Na financovani placenych vzdélavacich akci se podili nemocnice, grantové
projekty a dary a sponzorovani, vlastni financovani u¢astnikem

Stanoveni chranéného Casu ("protected time" = ¢ast pracovni doby uréend pro
samostudium &i vlastni védeckovyzkumnou ¢innost) je ¢aste¢né zavedeno.
Systematické praktické vzdélavani v Centru (napf. stinovani zkuSenéjsiho
specialisty, spole¢nd ambulance apod) je zavedeno.

Vzdélavani nelékarskych zdravotnickych pracovnikd ve specializované
problematice VO neni zavedeno (nepravidelné seminare v centru, kongresy).

MOU
e Pro ucast na webinafich je doporuc¢ena nebo povinnd, umoznéna i v pracovni
dobé.
e Pravidelnd osobni uUcast pracovnikll centra na mezinarodnich odbornych
konferencich se pohybuje vrozmezi 1 akce na pracovnika za rok.
e Na financovani placenych vzdélavacich akci se podili grantové projekty a dary a
sponzorovani, pfispévek poskytovatele.
e Stanoveni chranéného Casu ("protected time" = ¢ast pracovni doby uréena pro
samostudium &i vlastni védeckovyzkumnou ¢innost) je zavedeno.
e Systematické praktické vzdélavani v Centru (napf. stinovani zkuSenéjsiho
specialisty, spoletnd ambulance apod) je zavedeno.
e Vzdélavani nelékafskych zdravotnickych pracovnikll ve specializované
problematice VO je zavedeno.
UPMD
e Pro ucast nawebinafich je dobrovolna, mimo pracovni dobu,
e Pravidelnd osobni ucast pracovnikl centra na mezinarodnich odbornych
konferencich se pohybuje vrozmezi 1-2 akce na pracovnika za rok (2 pracovnici).
e Na financovani placenych vzdélavacich akci se podili dary a sponzorovani,
pfispévek poskytovatele.
e Stanoveni chranéného Casu ("protected time" = ¢ast pracovni doby uréena pro
samostudium ¢i vlastni védeckovyzkumnou ¢innost) neni zavedeno.
e Systematické praktické vzdélavani v Centru (napf. stinovani zkuSengjsiho
specialisty, spoletnd ambulance apod) je zavedeno.
e Vzdélavani nelékafskych zdravotnickych pracovnikll ve specializované
problematice VO neni zavedeno.
FN Motol

Pro ucast na webinarich je dobrovolna, mimo pracovni dobu.
Pravidelnda osobni Ucast pracovnikl centra na mezinarodnich odbornych
konferencich se pohybuje vrozmezi 10 akci na pracovnika za rok.
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e Nafinancovani placenych vzdélavacich akci se podili dary a sponzorovani.

e Stanoveni chranéného ¢asu ("protected time" = ¢ast pracovni doby uréena pro
samostudium ¢i vlastni védeckovyzkumnou ¢innost) neni zavedeno.

e Systematické praktické vzdélavani v Centru (napf. stinovani zkusSenéjsSiho
specialisty, spole¢nd ambulance apod) je zavedeno.

zdravotnickych pracovnikl ve specializované

e Vzdélavani nelékarskych

problematice VO je zavedeno.

2.10.3 Vzdélavani poskytované centrem pro jinou odbornou i laickou vefejnost

- Aktivni Ucast ¢lenl centra na mezinarodnich a narodnich kongresech jako ,faculty“
nebo v podobé prezentace odborného sdéleni — primérny pocet jednotlivych typl
akci /rok/pracovisté

Pracovisté 1

Pracovisté 2

Pracovisté 3

Pracovisté 4

FTN MoU UPMD FN MOTOL

Narodni kongres 3 128 2 5
Mezinarodni 1 20 1 3
kongres
Workshopy 10 2 2
Webinare 0 0 0 3
Jiné _ Odborna kniha - 0 -

2, kapitola

v odborné knize -

33
Akce poradané 2 60 2 5

vlastnim ERN
Centrem

Aktivity MOU - zafizeni se zabyva vyhradné onkologii, a proto jsou zahrnuty veskeré
akce, které se MOU zG&astni. S ohledem na charakter akci se vét$ina vztahuje také na
VO a je uréena pro vétsinu pracovnikd MOU.
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2.10.4 Soucasné védeckovyzkumné aktivity (prameérny pocet/rok/pracovisté)

. ; ) (priimérny (primérny (priimérny (priimérny
Védeckovyzkumna . e . e . e . e
e pocet/rok/pracovisté) pocet/rok/pr:’acowste pocetlrol’(lpracowste pocet/rok/pracoviste 4

1FTN 2 MOU 3UPMD FN MOTOL
Grantové projekty 1 1 0 0
narodni
Grantové projekty 0 1 0 0
mezinarodni
Investigatorem 1 0 0 0
iniciované studie
narodni
Investigatorem 0 3 0 0
iniciované studie
mezinarodni
Sponzorované 0 0 0 3
klinické (lekové)
studie
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2.10.5 Sebehodnoceni vzdélavacich a vyzkumnych aktivit

FTN

Nepovazuje vzdélavaci a védeckovyzkumné aktivity na srovnatelné urovni s jinymi
Spickovymi centry, systematické vzdélavani ¢lend tymu nepovaZuje za dostatecné
zdlvodu premiry klinickych povinnosti, nedostate¢né personalni kapacity a
nedostate¢ného finanéniho zajisténi.

Mou

Povazuje vzdélavaci a vyzkumné aktivity na srovnatelné urovni s jinymi Spickovymi centry,
systematické vzdélavani ¢lend tymu povazuje za dostatec¢né. Védeckovyzkumné aktivity
povazuje za nedostatecné z dlvodu premiry klinickych povinnosti a nedostatecné
personalni kapacity.

UPMD

Nepovazuje vzdélavaci a vyzkumné aktivity na srovnatelné urovni s jinymi Spic¢kovymi
centry, systematické vzdélavani ¢len tymu nepovaZuje za dostatec¢né z divodu premiry
klinickych povinnosti a nedostate¢né motivace pracovnik(l centra. Védeckovyzkumné
aktivity povazuje za nedostatecné z dlivodu premiry klinickych povinnosti a nedostatec¢né
motivace pracovnik( centra.

FN Motol

povaZzuje vzdélavaci a vyzkumné aktivity na srovnatelné drovni s jinymi Spickovymi centry,
systematické vzdélavani ¢lenl tymu povazuje za dostatec¢né. Védeckovyzkumné aktivity
povaZzuje za nedostate¢né z dlvodu premiry klinickych povinnosti a nedostate¢né
personalni kapacity.

Hodnoceni vzdélavani a vyzkumu jako nedilnych soucasti vysoce specializované
klinické péce

Bez hodnoceni
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3. Popis soucCasného stavu socialni péce, identifikace potreb
a nedostatk

Pro ucely zjisténi podklad( o pfistupu pacientll se vzacnym onemocnénim k socidlnim
sluzbam pfipravili zastupci pacientll v projektu SYPOVO s pomoci konzultanta pro
outcome research dotaznik tykajici se socialni péce u pacientll se vzacnym
onemocnénim.

Do ERN EURACAN spadaji nasledujici onemocnéni:

e Vzacné nadorové onemocnéni pojivovych tkani (sarkomy) / Rare cancer of the
connective tissue (sarcomas)

e Vzacné nadorové onemocnéni zenskych genitalii a placenty / Rare cancer of the
female genital organs and placenta

e \zacné nadorové onemocnéni muzskych genitalii a mocového Ustroji / Rare
cancer of the male genital organs, and of the urinary tract

e \/zacné nadorové onemocnéni neuroendokrinniho systému / Rare cancer of the
neuroendocrine systém

e Vzacné nadorové onemocnéni traviciho Ustroji / Rare cancer of the digestive tract

e Vzacné nadorové onemocnéni endokrinnich organti/ Rare cancer of the endocrine
organs

e \zacné nadorové onemocnéni hlavy a krku / Rare cancer of the head and neck

e Vzacné nadorové onemocnéni hrudniku / Rare cancer of the thorax

e Vzacné nadorové onemocnéni klize a melanom oka / Rare cancer of the skin and
eye melanoma

e Vzacné nadorové onemocnéni mozku a michy/ Rare cancer of the brain and spinal
cord

Pro skupiny vzdcnych nédorovych onemocnéni jsou v CR nasledujici pacientské
organizace:

1. Klub pacienti mnohoéetny myelom, z.s.

2. Hlas onkologickych pacientd, z.s.

Dotaznik vyplnila pacientska organizace Mnohoc¢etny myelom, z.s.

Dotaznik byl rozdélen na c¢asti Informace a poradenstvi, Pfehled typl sluZeb/davek,
Pokryti potfeb, Nedostatky a Vzory. Analyza se vénuje souhrnu zjisténi v téchto
jednotlivych oblastech.
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Informace a poradenstvi

Informace o socialni podpofe ziskavaji pacienti z nasledujicich zdrojQ:

- Pacientské organizace, spolky a podplrné organizace, které maiji v této oblasti
zkuSenosti

Primarnim kontaktem pfi hledani informaci je:
- Pacientska organizace Amelie, z.s.

PO si neni existence katalogu socialnich sluzeb védoma, také si neni védoma toho, zda
by existovalo jiné individualni poradenstvi.

Jakou formu poradenstvi by pacienti ocenili:

- PO sedomniva, Ze by bylo vhodné, pokud by misto prvniho kontaktu bylo umisténo
v ramci informacdnich nebo edukaénich center v nemocnicich, aby tam &lovék
dostal prvotni informaci, kde se ma obratit a kdo mu pomUze - vzhledem k jeho
zdravotnimu stavu, véku, mistu bydlisté apod.

Piehled typu sluzeb/davek

Kdy maji pacienti nejvétsi potfebu socialni podpory:
- vprvnimroce po diagnostice (zatézujici onkologicka lé¢ba, neschopnost pracovat,
psychicky stres),
- vokamziku relapsu, ale uz nemusi dosahovat takovych obtizi,
- okamzik, kdy dochazi k zasadnimu poskozeni kostniho aparatu a omezeni pohybu
a sobéstacnosti,
- trvala nutnost dochazet na dialyzu.

Nejcastéji vyuzivané socialni sluzby jsou:
- X
Nejcastéji cerpané davky
- Invalidni ddchod
- Nemocenska
- Prispévek na péci
- Prlkaz ZTP

PO uvedla, ze socialni davky pro pecujici, napfiklad oSetfovné, jsou Cerpany spiSe
vyjimecné.
41z50
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Pokryti potieb

Jednotlivé aspekty pokryti potfeb, stejné jako nedostatky v systému socialni péce
hodnotily pacientské organizace na Skale od 1 do 5 - 1 nejlepsi stav, 5 nejhorsi.

Pokryti potieb - Hodnoceni Klub pacienti mnohoéetny
myelom, z.s.

Jakjsou pokryty socialni potfeby ve vasi oblasti X
Dostupnost a kvalita sluzeb pro déti X
Dostupnost a kvalita sluzeb pro adolescenty X
Dostupnost a kvalita sluzeb pro dospélé v 3

produktivnim véku

Dostupnost a kvalita sluzeb pro seniory 3
Dostupnost a kvalita sluzeb pro pecujici X
Vnimate rozdily v regionalni dostupnosti? Ano
Vnimate rozdil v dostupnosti mésto x venkov? Ano
Jak dlouho prdmeérné trva schvaleni zadosti o X

soc. Davku/sluzbu?

Zaznamenalijste u vasi skupiny ¢asta odvolani Ano
v zadostech o socialni podporu?

Pomaha pacientlim nékdo s podanim Zadosti Ano
0 soc. podporu?

Ohodnotte zkuSenost s ndvaznosti zdravotnich 4
a socialnich sluzeb

PO uvedla k rozdilu dostupnosti pé&e na mésté x venkove, Ze pro seniory na vesnicich je

vvvvvv

k senioriim.

Pacientlim nejcastéji pomaha s podanim zadosti o socialni podporu pfevazné rodina a
pacientska organizace.
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Nedostatky
Hodnoceni nedostatki jednotlivych oblasti Klub pacient mnohoéetny
myelom, z.s.

Dostatek informaci 4
Pfehlednost/snadnost orientace 3

Nabidka odpovida specifickym potfebam 3

jedince

Dostatek personalu X

Finan¢ni dostupnost sluzeb X

Reélna dostupnost a kapacita sluzeb X

Nejvétsi nedostatky systému uvedeny konkrétné:
- neorientuji se vsocialné pravnich formulacich, které mnohdy pracovnici pouzivaji,

- neorientuji se ve sloZitosti jednotlivych davek, pokud se s problematikou setkavaji
poprvé; systém celkové je nepiehledny,

- nesrozumitelné informace

Vzory

Priklady dobré praxe z CR i ze svéta neuvedeny.

Souhrn zasadnich poznatk( za ERN EURACAN

Z Setfeni u pacientské organizace ze skupiny ERN EURACAN vyplynulo nékolik poznatkd
hodnych pozornosti.

Pacient se na moznost socialni podpory vétSinou prvni zepta osob blizkych. Hlavnim
zdrojem informaci jsou pro pacienty pacientské organizace. Katalogy socialnich sluzeb
dostupné ziejmé jsou, ale pacienti nejsou informovani o jejich existenci. Dostatek
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informaci pacienti ohodnotili znamkou 4. Pacienti maji obtize orientovat se v systému,
ktery povazuji za nepfehledny a informace za nesrozumitelné.

Pacienti by ocenili, kdyby zdravotni a socialni pé&e v CR byla vice propojena a jednotlivé
slozky spolu vice spolupracovaly. Také by povazovali za pfinosné, pokud by misto prvniho
kontaktu bylo umisténo v ramci informac¢nich nebo edukaénich center v nemocnicich,
aby tam ¢lovék dostal prvotni informaci, kde se ma obratit a kdo mu pomUze — vzhledem
k jeho zdravotnimu stavu, véku, mistu bydlisté apod.

Pacienti se vzacnym nadorovym onemocnénim by potfebovali mit pfistup k prakticky
vSem typum davek, ale zadosti jim byvaji velmi ¢asto zamitany Ci jsou jim odebirany
davky, které jim byly na omezenou dobu schvaleny.

V jednotlivych kategoriich pokryti potfeb pacienti nejhlife hodnotili propojeni
zdravotnich a socialnich sluzeb.

Z nedostatkd jako nejvétsi problém vyplynul nedostatek informaci,
prfehlednost/snadnost orientace a nabidka neodpovidajici potfrebam jedince.
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4. Popis optimalniho stavu komplexni péce

4.1 Strucna charakteristika onemocnéni dané ERN a soucasného systému péce

Evropskeé referencni sité (ERN) jsou sité pro vzacna a komplexni onemocnéni, do kterych
jsou zapojeni poskytovatelé zdravotni péce a zastupci pacientl z celé Evropy. EURACAN
je jednou z ERN a je zamérena na vSechny vzacné solidni nadory u dospélych.

EURACAN seskupuje vSechny vzacné solidni nadory dospélych do deseti "domén", které
odpovidaji seznamu vzacnych nadorl RARECARE zaloZenému na klasifikaci ICD-0O, coz je
lekarska klasifikace nadorovych onemocnéni:

Vzacné nadory pojivové tkané (sarkomy)

Vzacné nadory Zenskych pohlavnich organ( a placenty
Vzacné nadory muzskych pohlavnich orgdn a mocovych cest
Vzacné nadory neuroendokrinniho systému

Vzacné nadory traviciho traktu

Vzéacné nadory endokrinnich organ(

Vzacné nadory hlavy a krku

Vzacné nadory hrudniku

Vzacné nadory klize a melanom oka

o © 0N ORLDD =

0.Vzacné nadory mozku a michy

Screeningovy program pro vzacné nadory neni k dispozici, jelikoz podobné programy
jsou cilené na vétSinovou populaci. Vzacné nadory ¢asto maji jinou povahu, manifestaci
a lécbu nez nadory, které se v populaci vyskytuji ve vétSim mnozstvi, a proto béznym
screeningem nejdou odhalit.

Soucasny systém péce o pacienty se vzacnymi nadory je takovy, Ze pacienti se stavaji
soucasti ,,vétSinového“ onkologického systému a jsou referovani do tzv. onkocenter.

(https://www.linkos.cz/lekar-a-multidisciplinarni-tym/narodni-onkologicka-sit/prehled-
komplexnich-onkologickych-center-cr/)

Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky identifikovalo a publikovalo ve véstniku
Souhrnny seznam center vysoce specializované péée v CR (CVSP). Pro skupinu EURACAN
onemocnéni existuje Centrum vysoce specializované péce pro vzacna nadorova
onemocnéni dospélych, jehoz status neni jednoznac¢né definovan. Do CVSP EURACAN
spadaiji 4 centra: Fakultni nemocnice v Motole, Masaryk{lv onkologicky Gstav, Ustav pro
péci o matku a dité, Fakultni Thomayerova nemocnice. PéCe o pacienty nema stanovenou
strukturu, pacienti se lé¢i i mimo CVSP, centralizace pacientl &i centralizace dat o
pacientech neni nikde zakotvena. Pocet pacientll s EURACAN diagndzou a jejich rozlozeni
v CR nejsou &lendim CVSP znamy.
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Koordinaci péce vétSinou zajisStuji zdravotniCti pracovnici, ¢asto samotni lékafi, na
pracovistich je nedostatek administrativnich pracovnik(l a data-manazerd.
Veskera administrativni a podptrna péce pacientll s EURACAN diagndzou, jako napfiklad

socialni péce, nutricni péce, probiha také pod zastitnou komplexni onkologické péce.

Organizace péce neni uvedena pro onemocnéni G8 a G9 protoze zadné ze zapojenych
center v CR tyto pacienty pro ERN Euracan systematicky nesleduje. Systém péce o tyto
pacienty bude tfreba definovat ve spolupraci s dalsimi odborniky - viz odstavec nize.

ERN Euracan v Ceské republice nespliiuje povinny po&et pacient( pro registraci domény
ERN (povinny treshold) pro skupiny onemocnéni G8 vzacné nadory hrudniku a G9 vzacné
nadory kiize a melanomy oci. To v§ak neznamena, Ze tito pacienti nejsou léceni. Pacienti
jsou zafazeni do celkového onkologického systému v Ceské republice a jsou lé&eni jak v
centrech ERN, tak i mimo néj.

4.2 Navrh modelu péce pro skupinu EURACAN onemocnéni

Vzacné solidni nadory u dospélych

4.2.1 Podezfeni na VO, uvodni diferencialni diagnostika

Po vysloveni podezieni na VO tohoto typu by mél dalSi vySetfovaci postup
koordinovat lékaF s odbornou zptsobilosti v oboru onkologie (onkolog, onko-
gynekolog, onko-urolog atd).

4.2.2 Centralizace péce

V soucasné chvili centralizace péce ani dat pro VO ze spektru EURACAN neexistuji.

4.2.3 Typy center

Viz véstnik - https://www.linkos.cz/files/pro_odborniky/nop/Seznam-center-vysoce-

specializovane-onkologicke-pe--e-v---R_V--stnik-7_2020.pdf.

4.2.4 Potfebné upravy
Organizace péce
e Zakotveni centralizace: V soucasné chvili centralizace péce ani dat pro VO ze
spektru EURACAN neexistuji. V idedlnim pfipadé, jakmile se diagndza VO stane
pravdépodobnou by mél byt pacient pfedan do péce specializovaného ¢i vysoce
specializovaného pracovisté, ¢i postup l&écby by mél byt s CVSP konzultovan.
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Centralizace dat:

V soucasné chvili pozice narodniho koordinatora pro ERN EURACAN neni nikde
zakotvena (s vyjimkou projektu SYPOVO). Bylo by vhodné koordinatora pro sit
oficialné jmenovat, v€etné zajisSténifinance pro tuto funkci. Koordinator by se mohl
vénovat zajisténi pfedani administrativni informace jak mezi centra, tak i smérem
k MZ. Koordinator také zajisti koordinace s evropskym systémem monitorace a
evaluace center ERN.

V soucasné dobé neexistuje Zddna narodni databaze ¢i registr pacientd s VO néadory.
Informace o pfipadech VO nejsou CVSP pfeposilany. CVSP proto nemaji odhad poc¢ti VO
v CR. Tymu EURACAN je ovSem zndmo, Ze nékteré diagndzy jsou zadavany do Narodniho

onkologického registru. Bylo by vhodné tedy, aby nékteré informace (samoziejmé v
anonymizované podobé) byli EURACAN predané. Napfiklad, bude dllezity celkovy pocet
pacientd v CR (a to stran jak incidence tak i prevalence).

Definice parametrt VO (,,dataset VO*) pro registraci VO v narodnim registru i
dalSich registrech, jejich implementace do NIS. Stanoveni povinnosti CSP a CVSP
zadavat data do narodniho registru.

Informovanost: Ne-CVSP by méli byt o existenci CVSP informovani, aby mohli
CVSP dle potreby kontaktovat Ci referovat do CVSP pacienty s podezienim na VO
nadory.
Optimalizace uhrady ambulantni a liZkové péce o pacienty s VO
Definice kompetenci CSP a CVSP v diagnostice
vymezeni nékterych specializovanych vySetfeni na uroven CVSP - napf
geneticka analyza, specializované zobrazeni, specializovana imunologicka-
patologicka vySetfeni apod.
Definice kompetenci CSP a CVSP v terapii
Vymezeni preskripce ,,centrovych® LP dle skupin onemocnéni — CSP pouze LP
v ramci schvalenych a hrazenych indikaci
Zjednoduseni schvalovani nehrazenych a/nebo neregistrovanych LP v CVSP,
zjednoduseni administrativy spojené s zadostmi na par 16
Definice kompetenci a postupu pro praktické lékare, a to jak u podezieni VO
diagndzy, tak i po ukonceni onkologické léCby (tzv. follow-up).
Definice a formalni ustanoveni ,,sdilené péce*

Pracovni podminky center, personalni zajisténi

e QOdlehceni administrativni zatézi pro tym pecujici o VO. Presun
administrativnich zalezitosti ERN na THP pracovniky, vCetné zajisténi
financi.
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Podpora specializovaného vzdélavani a vyzkumné ¢innosti

Zabezpeceni chranéného ¢asu zdravotnickych pracovnik(l pro vzdélavaci a
védeckovyzkumné aktivity v oblasti VO

Podpora ucasti pracovnik(l center na vzdélavacich aktivitdich VO minimalné
poskytnutim zakladni mzdy po &as téchto aktivit v rozsahu odpovidajicim
potfebam centra

4.3. Popis a hodnoceni nedostatkii z pohledu konkrétniho pracovisté

FTN

Péce o pacienty s vzacnymi onkologickymi onemocnénimi na pracovisti FTN se potyka

jednak s problémy specifickymi pro vzacna onkologickd onemocnéni, jednak s obecnymi
problémy, tykajicimi se celé zdravotni a socialni péce o vSechny onkologické pacienty.

1. specifické problémy spojené s péci o pacienty se vzacnymi onkologickymi
onemocnénimi

neni personal, ¢as, prostory a finance na cilen&;jsi péci o tyto pacienty, ktefi jsou
veétSinou feSeni v ramci bézné péce o onkologické pacienty

je obtizné ziskat granty i jakoukoli jinou podporu (finance, spoluprace, edukace,
osvéta apod.) pro vyzkumné, zdravotni, socialni a jiné projekty zamérfené na
vzacna onkologickd onemocnéni a rozvoj péce o né, a to z dlivodl malych cilovych
skupin pacientl a ¢asto chybéjicich specifickych postupl. Tito pacienti a jejich
management se tak dostavaji mimo zajem a portfolio farmaceutickych i jinych
biomedicinskych a biotechnologickych firem i mimo podporu vefejnych soutézi z
dbGvodl nerentabilnosti finanéni i védecké (predpokladaného obtiznéjsiho
dosazeni RIVovych vystupl dostatecné rychle a v dostate¢ném mnoZstvi)
soucasna snaha o zlepSeni péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi se zatim
promitd do nasi praxe predevsSim jako dal$i administrativni zatéz lékara a
odbornikd, po kterych jsou vyZzadovany udaje, které jsou mimo jejich kompetence
a které by mély byt poskytovany jinymi subjekty jako UZIS, pojistovny atd.

2. obecné problémy v ramci celé péce o onkologické pacienty

celkové kolabujici systém péce — nedostatek personalu, vyhovujicich prostor,
materialni, technické i ostatni podpory, velmi Spatné fungujici nemocnicni
informacni systém, Casto problematicka organizace péce na vysSich Urovnich nez
v ramci kliniky, nedostatek nizSiho zdravotnického a nezdravotnického personalu,
jejichz praci trvale supluji lékafi a vyS§Si zdravotnicky personal, totalni zahlceni
administrativnimi ukony, chybéjici prostor a podpora pro vlastni dalsi vzdélavani
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lékard a rozvijeni kvalifikace a specializace, Spatny systém postgradudlniho
vzdélavani, ktery dale jen podporuje personalni devastaci pracovisté — nastupujici
mladi lékafi travici vétSinu ¢asu na jinych pracovistich nez svém domovském, na
které se nekdy jiz nevrati, Spatna spoluprace s ostatnimi pracovisti, jak v ramci
nemocnice, tak predevSim mezi nemocnicemi, c¢asto téz z dlvodl
nedostateCnych kapacit vSeho druhu a vyhoreni personalu

e pacienti jsou stale relativné Casto feSeni dlouho a neefektivné na fadé jinych
pracovist, nez se dostanou k nam, coz vede ke zhorSeni jejich stavu a prognézy a
vyZzaduje jejich prednostni a urychleny management od momentu, kdy se
dostanou do nasi péce, coz predstavuje dalSi zatéz na personal a organizaci péce

za této situace se nam kvalitni pé¢i o nasSe pacienty dafi udrzet jen diky naprosto
mimofadnému nasazenivSeho personalu, kazdodenni mnohohodinové neplacené prace
pfes Cas.
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Seznam zkratek

ZKRATKA Vysvétleni

ASTC Autologni transplantace kmenovych bunék

CPMS Centralni systém monitorovani pacient(

CVSP Centrum vysoce specializované péce

CT PocitaCova tomografie

CAVO Ceska asociace pro vzacna onemocnéni

Dg Diagnoza, diagnosticky

ERN Evropska referencni sit (European reference network)

ESMO Evropska spolecnost pro klinickou onkologii (European Society for Medical
Oncology)

FN Fakultni nemocnice

FTN Fakultni Thomayerova nemocnice

GIT Gastro-intestinalni trakt

ICD-0O Mezinarodni klasifikace nemoci pr oonkologii (International Classification of|
Diseases for Oncology)

IVF Asistovana reprodukce (In Vitro Fertilization)

KOC Komplexni onkologické centrum

LF UK Lékarska fakulta Univerzity Karlovy v Praze

MDT Multidisciplinarni tym

MOU Masarykdv onkologicky Ustav v Brné

MRI Magneticka resonance

MZ Ministerstvo zdravotnictvi

NLZP Nelékarsky zdravotnicky pracovnik

ORL otoralyngologie

PROM Hodnoceni vysledk( pacientem (Patient-reported outcome measures)

THP Technicko-hospodarsky pracovnik

UPMD Ustav pro péé&i o matku a dité v Podoli

uzIs Ustav zdravotnickych informaci a statistiky

VN Vzacné nadory

VO Vzacné onemocnéni

77 Zdravotnické zafizeni
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