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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 EuroBloodNet

e Fakultni nemocnice Brno (Interni hematologicka
a onkologicka klinika)

e Fakultni nemocnice Olomouc (Détska klinika
a Hemato-onkologicka klinika, Ustav biologie LF
UPOL)

e Ustav hematologie a krevni transfuze v Praze

Zapojena pracovisté

Pocet skupin VO 6 skupin

o Defekty ¢ervenych krvinek

e Selhani kostni dfené

¢ Hemochromatdzy a ostatni poruchy
Nazvy skupin/podskupin VO metabolismu Zeleza

e Poruchy krevni srazlivosti

¢ Maligni lymfomy a lymfoidni malignity
e Myeloidni malignity

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

1.1 Charakteristika zdroju

Pro ERN EuroBloodNet bylo k dispozici celkem 45 publikaci / zdrojd, které byly dodany
odborniky pracovist této ERN, pfipadné dohledany na webovych strankach ERN
(www.eurobloodnet.eu)
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Pocet publikaci dle jejich jednotlivych typl za celou ERN

Typ zdroje Pocet

Guidelines 4
Recommendations
Care pathway
Deklarace

Review

Patient journey
Privodce pacienta
Diagnostic criteria
véstnik

Clinical standards
Strategicky plan

[EY
~N

RlRRlOo[d]R|NM|INM]|W

Struéna charakteristika zdrojt

Nejvétsi rozsah z analyzované literatury tvofi reccomendations (pfevazné v angli¢tiné) a
diagnostic criteria (kapitoly z eskych doporugeni Cervena kniha Ceské hematologické
spole¢nosti). Vyhodnocované recommendations a guidelines vznikly ve spolupraci
s narodnimii mezinarodnimi spole¢nostmi (CNHP, EHN, TSUK aj.), av§ak nebyl dohledén
zadny zdroj, ktery vznikl pod =zastitou pfislusné ERN. Olomoucké pracovisté
(prof.MUDr.D.PospiSilova, Ph.D.) je spoluautorem novych mezinarodnich doporuc¢enych
postupll pro diagnostiku a lécbu: Diamondovy-Blackfanovy anémie a Deficitu
pyruvatkinazy (publikace v Casopise Q1). Guidelines i recommendations predstavuji
detailni pfehled o onemocnéni, metodach diagnostiky a lécby. Co se tyCe stratifikace
péce, pozadavk(l na zdravotnické zafizeni, organizace péce, o tomto pojednavaji
Deklarace Ceského narodniho hemofilického programu, australsky National Strategic
Action Plan for Blood Cancer, Evropsky guideline pro certifikaci center k lé¢bé hemofilie
a Standardy klinické péce o déti a dospélé sthalassaemii ve Velké Britanii a WFH
Guidelines o lécbé hemofilie. Soucasti analyzované literatury jsou také pacientské
pfirucky pro hemofiliky, pojednavajici o podstaté onemocnéni, l&cbé, a predevsim
hodnoceni zavaznosti poranéni a prvni pomoci.

Za zminku stoji také review (Mobile Health Technology for the Personalized Therapy of
Hemophilia), které vyhodnocuje plvodni studie zamérfené na pouZzivani mobilnich
telefond k selfmonitoringu hemofilik{.

5247



Spolufinancovano © 3 S z POVO
Evropskou unil’ MINISTE(;{STVEO ZDRAVOTNICTVI

1.2 Obsahova analyza zdroj(i podle skupin onemocnéni

Podrobnosti roztfidéné dle skupin diagnoéz

Dokumenty, které byly zpracovavany vramci analyzy, byly pfedem roztfidéné do
jednotlivych skupin onemocnéni ERN EuroBloodNet. Celkem 2 dokumenty byly
obecného charakteru ¢&i nezaraditelné kzadné ze skupin onemocnéni ERN
EuroBloodNet.

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

Skupiny onemocnéni:
. Defekty ¢ervenych krvinek

—_—

. Selhani kostni difené
. Hemochromatdzy a ostatni poruchy metabolismu Zeleza

. Maligni lymfomy a lymfoidni malignity

2
3
4. Poruchy krevni srazlivosti
5
6. Myeloidni malignity

7

. Obecné/nezarazené

Hlavni charakteristiky (pocet zdroj(i/% z celkového poctu):

Cislo skupiny onemocnéni 1 2 3 4 5 6 7
Celkovy pocet zdrojl: 7 2 3 18 6 7 2
Definice vicelrovriové péce: 1 0 1 6 0 0 1
Uvedeni odbornosti podilejicich se na 3 1 0 7 2 7 1
pédi:

Definice role socialniho pracovnika: 2 0 0 3 1 0 1
IAktivni role pacient( pfi tvorbé CPGs: 1 0 1 3 0 0 1

Nejvétsi podil poctu zdroji je vénovan porucham krevni srazlivosti, at uz se jedna
o deklarace, doporuceni, nebo pacientské pfirucky. Doporuceni s nazvem Personalising
haemophilia management with shared decision making uvadi postupy péce o hemofiliky
se sdilenym rozhodovanim lékaf/pacient.

Pacientské prirucky pro hemofiliky obsahuji detailni a snadno pochopitelné rozdéleni

Celkem 3 zdroje (Véstnik, European guidelines for the certification of Haemophilia
Centres, WFH Guidelines for the management of Hemophilia 3rd edition) popisuji
stratifikaci hemofilickych center, kompetence jednotlivych center a management jejich
péce.

6z47



Spolufi : O -
coropsieumi . v 2 §EPOV0

CESKE REPUBLIKY

Odbornosti podilejici se na péci nejsou vzdy pfesné definovana, v nékterych zdrojich lze
z kontextu uchopit odbornosti, které poskytuji diagnostiku, lé¢bu a monitoring.

NejCastéji uvadéné odbornosti podilejici se na péci: hematolog, onkolog, radiolog,
prakticky lékaf a dalSi odbornosti vramci kontinualni dispenzarizace v zavislosti na
konkrétnim onemocnéni (napf. kardiolog, gastroenterolog, nefrolog, dentista, gynekolog

aj.).

Role socialniho pracovnika byla zminéna pouze v celkem 7 zdrojich, nejC¢astéji ve spojeni
s poruchami krevni srazlivosti, vjednom pfipadé (histiocytarni nemoci) byla zminéna
v souvislosti s paliativni péci.

Charakteristika diagnostickych principt (pocet zdroji/% z celkového poctu):

Cislo skupiny 1 2 3 4 5 6 7
Celkovy pocet zdrojl: 7 2 3 18 6 7 2
Klinicka diagnostika 7 2 3 8 5 7 0
Laboratorni diagnostika 7 2 3 7 5 7 0
dalsi 7 2 3 8 5 7 0

S ohledem na charakter analyzované literatury v nékterych zdrojich chybi diagnostické
postupy. Mezi dalSi dg metody byla zafazena histopatologicka, geneticka, zobrazovaci
(sono, CT, MRI) a prenatalni, preimplanta¢ni vySetfeni. Mezi klinické dg metody je
zafazena diagnostika klinické psychologie.

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

Cislo skupiny 1 2 3 4 5 6 7
Celkovy pocet zdrojl: 7 2 3 18 6 7 2
Kdo ma potvrdit diagnézu 4 0 2 2 1 3 0
Kdo ma écit 2 0 1 2 0 1 0
Kdo ma sledovat/monitorovat 5 1 4 7 2 5 1
Uloha dalsich lékafskych specialist(i 1 0 0 2 1 3 0
Uloha nelékafi 3 0 3 4 1 3 1
Uloha primarni péce 0 0 3 2 0 0 1

Ve vétsiné z analyzovanych zdrojl nebylo explicitné uvedeno, kdo potvrzuje / &ci /
monitoruje onemocnéni. Ve vétSiné zdroji vSak bylo zkontextu zfejmé,

7z47



Spolufinancovano © 3 S g POVO
Ev ro psko u u n ii MINISTE(;{STVEO ZDRAVOTNICTVI
ESKE REPUBLIKY

o jaké odbornosti se jedna. Nékteré zdroje tyto informace neuvadély viibec, predevsim
pacientské

NejCastéjSi odbornosti potvrzujici dg vyplyvajici z analyzy: onkolog, hematoonkolog,
hematolog, genetik.

Pouze v minimu analyzovanych zdroju byly uvedeny odbornosti, které maji lé¢it. Bud bylo
zminéno hematologické centrum, nebo bez jakékoliv zminky. Pouze v 6 zdrojich byly
zminény nasledujici odbornosti: hematolog, hematoonkolog, prakticky lékafF, chirurg.

Monitoring nemocnych je dle analyzovanych zdroji dedikovdn opét obecné na
hematologicka centra (hemofilie), hematology, hematoonkology, primarni péci
(hemofilie, hemochromatdzy) a dale je uvadéna nutnost zapojeni multidisciplinarnich
tyma ve sloZeni aktualni potifeby dle onemocnéni a stavu pacienta (kardiolog, gynekolog,
endokrinolog, hepatolog, nefrolog, dentista, ortoped, porodnik aj.) jak je uvedeno napf.
v Standards for the Clinical Care of Children and Adults with Thalassaemia in the UK.
Pravé zapojeni multidisciplinarnich tymu lze vnimat také jako ulohu dalSich lékarskych
specialistl.

Mezi nelékafi se vyskytovali laboranti, psychologové, odbérové sestry
(hemochromatdzy), administratofri, fyzioterapeuti, socialni pracovnici, nutri¢ni poradci,
kariérni poradce, edukacni sestry, data analytici. U onemocnéni hemofilie a
hemochromatézy byl zdliraznén vyznam edukacnich sester a datovych analytika.

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

Cislo skupiny 1 2 3 4 5 6 7
Celkovy pocet zdrojl: 7 2 3 18 6 7 2
Specificka cilena lécba 4 0 0 2 5 7 0
Specificka necilena 6 2 2 10 6 7 1
Nespecificka/symptomaticka 2 1 3 14 3 2 2

Uvadéna specifickd cilena lé¢ba byla: chirurgie (splenektomie, cholecystoktomie),
radioterapie, genova terapie, biologicka lécba, transplantace krvetvornych bunék, lécba
faktory krevniho srazeni ¢i latkami jejich funkci mimikujicicmi.

Specificka necilena lécba: chemoterapie, farmakoterapie, imunoterapie, krevni infuze,
transfuze krevnich ¢asti, chelatacni lécba, koagulaéni léCba.

Symptomaticka léCba: psychosocialni péce, farmakoterapie, podplrna terapie,
antiinfek¢ni profylaxe, chirurgie pfi muskuloskeletalnich komplikacich, paliativni péce,

nutriéni poradentstvi /prevence obezity, malnutrice/osteoporozy, Zaludecnich viedU aj.
Duraz je kladen na edukaci pacienta.
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Management - monitorace stavu, hodnoceni vyvoje nemoci (pocet zdroji/%
z celkového poctu):

Cislo skupiny 1 2 3 4 5 6 7
Celkovy pocet zdrojl: 7 2 3 18 6 7 2
Pravidla pro monitoraci 2 0 2 5 3 2 0
Existence kritérii aktivity/zavaznosti 1 0 1 2 2 5 0
onemocnéni

Prognosticka kritéria 0 0 1 1 4 7 0
Existence patient-reported outcome 0 0 0 0 0 0 1
measures (PROM)

Existence hodnoceni funkce/disability 0 0 0 1 1 0 0
Systém hodnoceni kvality péce 0 0 0 0 0 3 0
definovan:

Vétsina analyzovanych zdrojli nezahrnuje pravidla pro monitoraci, kde jsou tato pravidla
uvedena, tak nejcastéji u neonkologickych onemocnéni - tj. monitorace hemofilikd
(s odkazem na selfmonitoring pomoci systému mhealth vjednom ze zdrojd) a pacientl
s hemochromatozou. Naopak nejc¢astéj§i hodnoceni zavaznosti onemocnéni se
vyskytuje u onkologickych chorob - myeloidni malignity (5x). V odborném zdroji
11. Doporuceni pro diagnostiku a leCbu Ph — negativnich myeloproliferativhich neoplazii
(esencialni trombocytémie, prava polycytémie, primarni myelofibréza) se nachazi
dotaznik tize symptomu a jejich vyvoje.

Prognosticka kritéria se opét v nejvétsi mife vyskytuji u onkologickych onemocnéni.
Nejkomplexnéji jsou pak tato kritéria popsana ve zdroji Revising the Treatment Pathways
in Lymphoma: New Standards of Care—How Do We Choose?.

Existence PROM je zminéna pouze v australském National Strategic Action Plan for Blood
Cancer.

Systém hodnoceni kvalitni péce je definovan ve zdrojich o onemocnéni ve sk. myeloidni
malignity, kde jsou zahrnuty metody hodnoceni uspésnosti léCby.

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

Specifikem analyzovanych zdroji v ramci ERN EuroBloodNet je velky diraz na kontinualni
multidisciplinarni péci osob s poruchami krevni srazlivosti a metabolismu Zzeleza.
Predevsim odborna i pacientsky mifena literatura vznikla ve spolupraci s narodnimi
i nadnarodnimi hemofilickymi spole¢nostmi, které kladou ddraz na vybudovani funkéni
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struktury hematologickych center, kde bude témto pacientim poskytnuta komplexni
péce v¢. dispenzarizace. Soucasti téchto odbornych zdroji jsou mimo ¢isté klinickych
udaja také informace o managementu péce vramci ZZ se zapojenim pracovnikl
poskytujicich psycho-socialni sluzby (socialni pracovnik, pedagog, kariérni poradce,
psycholog aj.). Zaroven je zde zdUraznéna potieba administrativnich pracovnik( (data
analytik, administrator).

Zbyvajici ¢ast literatury tvofi predevS§im klinicka doporuceni k hematoonkologickym
onemocnénim v ¢eském jazyce od prednich tuzemskych autorl. Tato doporuceni shrnuji
diagnostické, a lécebné metody se zapojenim nejnovéjsich poznatk( ke genové terapii,
biologické écbé apod. U myeloidnich malignit jsou k dispozici kritéria zavaznosti
onemocnéni, prognosticka kritéria a dale kritéria k hodnoceni uspésnosti léCby.

Zadny z analyzovanych zdrojli nebyl oznagen logem pfislusného ERN - predpokladem
tedy je, Ze ERN EuroBloodNet se nepodilel na pfipravé téchto zdroju.

V Zadném ze zdrojl nebyla definovana tranzice z pediatrické do dospélé péce. V minimu
zdroju bylo explicitné uvedeno, jakd odbornost potvrzuje dg, kdo koordinuje lé¢bu, kdo
zodpovida za dispenzarizaci.

10z 47



Spolufinancovano
Evropskou unii

A4

MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI

CESKE REPUBLIKY

STPOVO

2. Popis soucasného stavu zdravotni péce, identifikace potfeb a
nedostatku v téchto oblastech

2.1 Pocty pacientl a personalni zajisténi center

2.1.1 Celkovy pocet pacient(

% VO dané
3 ..v.x - | Skupiny, které
Onemocnéni/skupina | Celkovy pocet Zz:iseont;;jlstenl lze presné Mira spravnosti
onemocnhnéni pacienttiv CR P .. identifikovat kédovani MKN-10
(- neni zaznam) ,
s pomoci MKN-
10
déti dospéli |déti dospéli [déti |dospéli |déti dospéli
Acute myeloid kombi- | registr 100
A 13 1500 gistr/ 10%  |100% |100%
leukemia nace databaze | %
Acute lymfoblastic kombi- | registr 100
Y 74 1000 gistr/ 30%  |100% |100%
leukemia nace databaze | %
Marginal zone kombi- | registr
8 2 2000 &St/ 1 o0m |s0% 0% | 100%
lymphomas nace [databdze
Myelodysplastic kombi- | registr
yelodysp 6 2000 8istt/ ooos [20%  |so%  |90%
syndrom nace |databaze
Myeloproliferative kombi- | registr
yelop 2 4000 &St/ ooos laow  |s0%  |90%
neoplasm nace |databaze
Hereditary RBC
¥ 90 100 odhad |odhad 80% |[80% 80% 100%
membrane defects
Hemophilia and other regist/ .
) registr/ [100
coagulation blood 350 1300 data- X 100% 100% 100%
. i databaze | %
disorders baze
Hemochromatosis and
other rare genetic
disorders of iron 200 4000 odhad |odhad 80% |50% 80% 90%
metabolism and heme
synesis
Light chain registr
'ght chain 50 500 odhad |8 a0 0%  |s0%  |90%
amyloidosis databdze
Hereditary ombi
erytroenzymopathies (38 100 Nace odhad 50% |50% 50% 100%
(chronic conditions)
Paroxysmal nocturnal kombi- | registr
xysmarhoctd 20 100 =1re8ist/ N goo looss  |100% | 100%
hemoglobinuria nace |databaze
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2.1.2 Pocet pacientl sledovanych v centrech ERN

A4

MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
CESKE REPUBLIKY

STPOVO

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

Poéet pacientt s VO, ktefi jsou v

Pocet novych
pacientd s VO za
rok (primeér z
poslednich 3 let,

; s i L .. Pocet za . ..
Nazev pracoviste dlouhodobém sledovani (pramér za rok mozno pouzit data
rok z poslednich 3 let) reportovana
koordinatorovi ERN
v ramci
monitoringu)
Myeloidni malignity 435
Lymfoidni malignit 1
ymfoidni malignity 006 2046
Cytopenie 61
Selhani kostni dfené 35
Pracovisté FN Brno
Poruchy koagulace 204
Poruchy metabolismu Zeleza 65
Vzacné monoklonalni gamapatie 45
Vrozené enzymopatie a poruchy 192
erytrocytarni membrany
ALL
50 12
AL amyloiddéza
FN Olomouc 94 9
Hemato-onkologicka a —
Détska klinik Hemofilie Aa B
étska klinika 48 9
vW choroba
26 2
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PMF

63 9
Talasemie

57 5
Hereditarni sferocytéza

36 3
MZL

29 5
Dédi¢né trombocytopatie

29 4
Ostatni vzacné koagulopatie

10 2
PNH

12 2
Aplastické anemie

31 6
CML

277 17
MDS

133 40
CMML

25 8
AML

76 39
Poruchy metabolismu Zeleza 33 6
Vrozené erytroenzymopatie

14 2
CDA

9 2
DBA

50 3
Vrozené erytrocytdzy

9 3
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Ustav hematologie a
krevni transfaze

1783

AML 272
ALL 141
MDS 187
CML 499
Deficit PK, G6PD 30
Hereditarni sférocytéza 89
Hemofilie A,B,C, 227
Von Willbrand. Choroba 195
PNH 55
Fanconi anemie, hemoglobinopatie, 84

DBA
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spaltinancovine. 172 POV

2.1.3 Personalni zajisténi center — kvantitativni udaje

Pro kaZdé pracovisté celkovy pocet lékafi s odbornou zpusobilosti, lékafi ve specializaéni
pfipravé, zdravotnich sester, nelékarskych zdravotniku, nezdravotniki. Pro kaZdou skupinu
celkovy pocet hodin/tyden vénovany problematice VO v ambulantni a l(zZkové péci

I Pracovisté 4
Pracoviste 2 S
. Pracovisté 3 FN Olomouc
. Ustav . B
Celkovy Poiet Pracovisté 1 Pozet | hematologie | Pozet FN Olomouc Poiet - détska
i
ev ctwy oce FN Brno oce K B g oce - Hematoon. oce klinika,
. . | akrevni 5 .
et e s et klinika e hematoon.
trans.
Odd.
A L A L A L A L
lékartd
s odbornou 61 133 57 34 678 442 18 360 288 4 28 48
zpUsobilosti
lékarl ve
specializacéni | 28 336 784 4 26 32 3 18 36 0 0 0
pfipravée
zdravotnich
138 1880 3640 | 107 1889 | 1560 | 50 800 800 3 24 0
sester
nelékafskych
e 161 1892,4 | 4416 | 25 508 298 41 706 504 5 16 9
zdravotnikt
nezdravotnik( | 23 778 0 18 190 295 2 20 24 1 8 8

Celkovy
o 411 5019,4 8897 188 3291 2627 114 1904 1652 13 76 65

pocet

2.1.4 Personalni zajisténi center — kvalitativni udaje
FN Brno

U pracovisté Fakultni nemocnice Brno pocet a skladba pracovnik(l odpovida potfebam za
cenu jejich neplacené prace mimo standardni pracovni hodiny. Nedostate¢nou
personalni kapacitu vnimaji u plné kvalifikovanych lékar( specialistll pro provozovani
klinického vyzkumu, nelékafskych pracovnik( v klinickém vyzkumu - specializovani
laboratorni pracovnici (doposud hrazeni predevsim z grant(l)

UHKT

Uvadi pouze ¢astecné saturovanou skladbu potfebnych personalnich kapacit v Urovni
75-90 %. Nejvétsi mezery vidi v nedostatku nezdravotnikll — data manazer(l, coz vede
k omezené moznosti prace na registrech nemocnych, pfehledech a hlaseni, na studijni
dokumentaci.
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FN Olomouc - hematoonkologicka klinika

uvadi, Ze pocet a skladba pracovnikll odpovida potfebam a maiji dalsi rezervy pro rlst a
rozvoj centra. Personalni nedostatky vnimaiji pfedevsim v lékafich — specialistech z jinych
obort pro interdisciplinarni komise a v nezdravotnicich — data manazerech.

FN Olomouc - Détska klinika

uvadi, Ze pocet a skladba pracovnikim odpovida pouze ¢aste¢né na urovni 75-90 %.
Personalni navyseni by uvitali u lékaf(l specialistll pro klinickou praci, lékare ve
specializac¢ni pfipravé pro klinickou praci, nelékarské zdravotnické pracovniky z oblasti
fyzio/ergo terapie, psychologa a socialniho pracovnika. DalSi nelékafské specialisty by
uvitali v klinickém vyzkumu, konkrétné Specialisté s vysokym mezinarodnim renomé a
publika¢ni aktivitou v oboru: lékafské biologie pro vyzkum nemalignich hematologickych
onemocnéni (erytrocytarni enzymopatie, ribozomopatie — DBA, metabolismus Zeleza,
erytrocytézy, hemoglobinopatie, trombocytopenie, lékafska genetika, metabolomika aj.).
Tuto Cinnost aktualné zabezpecuji nelékarsti specialisté z Hematoonkologické kliniky
FNOL a Ustavu biologie LF UPOL. Z nezdravotnikl by uvitali administrativniho pracovnika.
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Nedostatecna personalni kapacita ma na jednotlivych pracovistich nasledky:

Spolufinancovano
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MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
CESKE REPUBLIKY

SZPOVO

Pracovisté
1 (FN Brno)

Pracovisté
2 (UHKT)

Pracovisté
3 (FNOL
dospéli)

Pracovisté
4 (FNOL
déti)

omezena kapacita pro pfijimani
novych pacientt

dlouhé c¢ekaci lh(ty na ambulantni
vySetfeni / hospitalizaci

dlouhé ¢ekani objednanych pacientd
v Cekarné ambulance pred vySetfenim

nedostatek ¢asu na jednotliva
ambulantni vySetfeni

nedostateCna kapacita (Cetnost)
interdisciplinarnich X X
konzultaci/ambulantnich vySetfeni

vysoka miru stresu, nepfijemna
atmosféra na pracovisti

vysoké mira neplacenych prescast
lékarl

nedostate¢na motivace/ochota lékaru
centra pracovat vic nez lékafi v péci o X
bézné pacienty

nedostatec¢né zapojeni do klinického
vyzkumu

lékafi specialisté vénuiji Cas
koordinacni ¢i administrativni
¢innosti, kterou by mohl vykonavat

nékdo jiny

2.1.5 Multidisciplinarni tym (MDT)
Pracovisté 1 (FN Brno)

Pracovisté ma k dispozici celkem 6 stalych MDT:

e Skupina pro myeloidni malignity: 6 lékaf specialista, 8 lékafi ve specializacni
pfipravé, 4 laboratorni pracovnici, 2 datamanazefi. Tym se schazi pravidelné 1x
tydné a nevyhovuje potfebam péce z dlivodu nedostatec¢né personalni kapacity.

e Pracovni skupina pro lymfoidni neoplazie: 4 lékaf specialista, 3 lékafi ve
specializac¢ni pfiprave, 1 bioinformatik, 5 laboratorni pracovnici, 2 datamanazefi.
Tym se schazi pravidelné 2x mésicné a nevyhovuje potfebam péce z divodu
nedostateCné personalni kapacity.
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Skupina pro cytopenie: 3 lékar specialista, 1 lékafi ve specializa¢ni pfiprave, 2
laboratorni pracovnici, 1 datamanazefi. Tym se schazi pravidelné 4x ro¢né a
nevyhovuje potifebam péce z diivodu nedostatecné personalni kapacity.

Skupina pro monoklonalni gamapatie: 5 lékaf specialista, 2 |ékafi ve
specializa¢ni pfiprave, 4 laboratorni pracovnici, 2 datamanazefi. Tym se schazi
pravidelné 2x mésicné a nevyhovuje potfebdam péce z divodu nedostatecné
personalni kapacity.

Skupina pro poruchy koagulace dospéli: 4 lékaF specialista, 2 lékafi ve
specializacni pfipravé, 1 datamanazer. Tym se schazi pravidelné 2x mésic¢né a
nevyhovuje potfebam péce z divodu nedostatecné personalni kapacity.

Skupina pro poruchy koagulace déti: 6 lékar specialista, 1 lékar v pfipravé, 2 x
zdravotni sestra, 1 x psycholog, 1 x soc pracovnik, 1 x fyzioterapeut. Tym se
schazi pravidelné kazdy kvartal a vyhovuje stavajicim potfebam détské casti
centra

Pracovisté 2 (UHKT)

Pracovisté ma k dispozici celkem 2 stalé MDT:

Skupina pro intenzivni lé€ba a transplantace: 12 |ékaf specialista, 2 lékafi ve
specializacni pfiprave, 2,5 fyzio/ergo terapeut, 0,5 psycholog, 1 socialni pracovnik,
3 bioinformatik, 1 pfistrojovy technik, 5 laboratorni pracovnici, 6 administrativni
pracovnici, 2 datamanazefi, 70 zdravotnich sester. Tym se schazi pravidelné 1x
tydné a vyhovuje potfebam péce.

Skupina pro paliativni péci: 2 lékar specialista, 0,5 fyzio/ergo terapeut, 0,5
psycholog, 1 socialni pracovnik, 0,5 bioinformatik, 1 administrativni pracovnici, 1
kaplan, 5 zdravotnich sester. Tym se schazi pravidelné 1x mésicné a vyhovuje
potfebam péce.

Skupina pro MDS a vzacné anémie : 5 lékard, 7 VS lékafi a nelékafi - laboratore, 10
sester, 1Tdatamanazér - tym se schazi 1x za 2 tydny

Skupina pro MDS a vzacné anémie: 5 lékaf(l, 7 VS lékafi a nelékafri - laboratore,
10 sester, 1 datamanazer

Pracovisteé 3 (FN Olomouc, hematologicka klinika)

Pracovisté ma k dispozici celkem 7 stalych MDT:

Pracovni skupina pro transplantace kmenovych bunék a bunéénou terapii: 8x
lékai specialista, 3 lékafi ve specializaéni piipravé, 6 VS bioanalytikd, 1
datamanazer. Tym se schazi v ramci indikacniho seminare pravidelné 1x mési¢né
(jednotlivé pfipady projedndva 1x tydné dle naléhavosti), jednani se ucastni
vSichni lékafi kliniky, tym vyhovuje potfebam péce, kapacita dostate¢na
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e Pracovni skupina pro akutni leukémie a MDS: 4x |ékaf specialista, 2 |ékafi ve
specializa&ni pfipravé, 6 VS bioanalytikd, 1 datamanaZer. Tym se schazi 1x tydné,
vyhovuje potfebam péce, kapacita datamanazer( nedostatec¢na

e Pracovni skupina pro lymfoidni neoplazie: 8x lékaf specialista, 4 lékafi ve
specializa&ni pfipravé, 8 VS bioanalytik(l, 1 datamanazer. Tym se schéazi 6x roéné,
a nevyhovuje potfebam péce z divodu nedostatec¢né personalni kapacity

e Pracovni skupina pro monoklonalni gamapatie: 4x lékarf specialista, 1 lékaF ve
specializa&ni p¥ipravé, 6 VS bioanalytikd, 1 datamanazer. Tym se schézi 6x roé¢né a
nevyhovuje potfebam péce z diivodu nedostatecné personalni kapacity.

e Pracovniskupina pro poruchy koagulace dospéli: 3x lékarF specialista, 1 lékaF ve
specializa&ni pfipravé, 4 VS bioanalytici, 1 datamanazer. Tym se schazi 6x roéné a
nevyhovuje potfebam péce z diivodu nedostatecné personalni kapacity.

e Pracovni skupina pro podplirnou a paliativni péci: 2x lékar specialista (1 s
atestaci z paliativni mediciny), 1 fyzio/ergo terapeut, 0,5 psycholog, 1 socialni
pracovnik, 1 kaplan, 6 zdravotnich sester. Tym se schazi pravidelné 1x mésic¢né a
nevyhovuje potfebam péce z diivodu nedostate¢né kapacity.

e Pracovni skupina pro VO ¢ervené krevni rady: 2x lékaf specialista, 1 lékaf ve
specializaéni pfiprav, 1 VS bioanalytik, 5 laboratornich specialistd z Ustavu
biologie LF UPOL. Tym se schazi dle potfeby a vyhovuje potfebam péce.

Pracovisté 4 (FN Olomouc, Détska klinika)

e Pracovisté uvedlo, ze ma k dispozici staly MDT odpovidajici definici, personalni
sloZeni byva variabilni dle feSené diagnozy. Dale v ramci FN Olomouc Détské
kliniky probiha spoluprace s Ustavem biologie Univerzity Palackého, kde probiha
diagnostika vybranych VO (erytrocytarni enzymopatie a membranopatie, CDA,
DBA, erytrocytdz), kde plsobi 5 nelékaru (laboratornich pracovnikd).

Hodnoceni personalniho zabezpeceni prace center ve vztahu k poétu pacientu:

Bez hodnoceni.
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2.2 Zdroje dat o pacientech —registry a databaze

STPOVO

Nazev registru

Dg zahrnuté v registru

Aktualnost dat

Charakteristika registru

Institucionalni
databaze

VSechna onemocnéni
vramci ERN

Ano, vice nez 90 %
dat je aktualnich

Jedna se o registr odborné
spole¢nosti POS COS CLS
JEP a tyka se instituci
KDHO Praha a KDO Brno

Narodni onkologicky
registr (neziskavaiji
zpétné datao
détskych
pacientech)

vSechna nadorova
onemocnéni

Ano, vice nez 90 %
dat je aktualnich

Narodni institucionalni
registr, data z KDHO
Praha, KDO Brno a
instituci léCicich détské
leukémie

Registry
akademickych
studif

Leukémie, solidni nadory

Ano, vice nez 90 %
dat je aktualnich

Registr mezinarodni
odborné spolec¢nosti

Registry firemnich
studif

Konkrétni jednotlivé
diagndzy (Siroké
spektrum)

Ano, vice nez 90 %
dat je aktualnich

Firemni registr

Registr Ceského
narodniho

Poruchy krevni srazlivosti

V Ano, vice nez 90 %
dat je aktualnich

Registr narodniho

hemofilického programu
programu
Ano, vi 7290 %
Euhass (European nol vice nfez ) ° 3
dat je aktualnich Evropsky

Haemophilia Safety
surveillance)

Poruchy krevni srazlivosti

farmakovigilancni registr

PedNetHae -
mophilia Research
Foundation register

Poruchy krevni srazlivosti

Ano, vice nez 90 %
dat je aktualnich

Mezinarodni registr
spolupracujicich centerv
siti PedNet group

MyDyS registr MDS 70 % aktualnich dat Czech MDS Group
European MDS . :
. MDS 80 % aktualnich dat European LeukemiaNet
registry
L Ano, vice nez 90 %
RaDeep Vzacné anémie . L ERN EuroBloodNet
dat je aktualnich
) Diamond-Blackfan Ano, vice nez 90 % i L
DBA registr Narodni registr

anemia

dat je aktualnich
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The Peak Registry

Deficit PK

Ano, vice nez 90 %
dat je aktualnich

Mezinarodni registr

Malignant diseases
in DBA

Diamond-Blackfan
anemia

Ano, vice nez 90 %
dat je aktualnich

Mezinarodni registr

Myeloproliferativni

Ano, vice nez 90 %
dat je aktualnich

Registr odborné

MIND . . .
neoplazie spolec¢nosti
Ano, vice nez 90 %
Clear Chronické lymfoidni dat je aktudlnich Registr odborné
leukémie spolecnosti
Ano, vice nez 90 % Registr odborné
Akutni lymfoblasticka tje aktualnich le€nosti
Datool ALL ’ y dat je aktualnic spolecnosti
leukémie
Ano, vice nez 90 % Registr odborné
Akutni myeloidni j Alni G i
Datool AML nin y dat je aktualnich spole¢nosti
leukémie
Ano, vice nez 90 % Registr odborné
Paroxysmalni no¢ni tje aktualnich le€nosti
PNH registr y ANt dat je aktualnic spolecnosti
hemoglobinurie
Ano, vice nez 90 % Registr odborné
dat je aktualnich le¢nosti
Registr KLS lymfomy at je aktudlnic spolec¢nosti
Ano, vice nez 90 % Registr odborné
tje aktualnich le¢nosti
Registr CMG Monoklonalni gamapatie datje aktualnic spolecnost
Ano, vice nez 90 % Registr odborné
o Chronicka myeloidni dat je aktualnich spole¢nosti
Infinity

leukemie

Hodnoceni zdrojti dat o pacientech s VO

Bez hodnoceni.
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; ; ; . |Odhad podilu [Odhad podilu ; . |Odhad podilu |Odhad podilu
Odhad podilu [Odhad podilu [Odhad podilu |[Odhad podilu . . Odhad podilu |Odhad podilu o N . N
. R . . . R . . pacientu pacientu . R 5 . R . |pacientd, ktefilpacientd, ktefi
pacientl pacientd pacientud pacientd ., ., pacientq, ktefilpacient(, ktefi| .
. , . ; . ’ ; ’ sledovanych |sledovanych . . nejsou nejsou
Nazev sk. nemoci evidovanych |evidovanych |[sledovanych [sledovanych L. L. nejsou nejsou L. L
L. L L. L \vramci NON v ramci NON L. . adekvatné adekvatné
vramci ERN vramci ERN vramci ERN [vramci ERN adekvatné adekvatné . . . . ;
. - . . .[ERN center ERN center . .. .. |diagnostikova [diagnostikova
center déti center dospélilcenter déti center dospéli| _ | L léCeni déti lécenidospéli| &~ | ) L
déeti dospéli ni déti ni dospéli
Acute myeloid leukemia 40% 20% 40% 70% 50% 40% 0% 0% 0% 2%
0
Acute lymfoblastic leukemia 40% 70% 40% 70% 50% 30% 0% 0% 0% 2%
Marginal zone lymphomas 40% 50% 40% 50% 30% 50% 0% 0% 0% 2%
Myelodysplastic syndrome 30% 50% 30% 50% 30% 40% 0% 0% 0% 2%
Myeloproliferative neoplasm 30% 30% 30% 30% 30% 40% 0% 0% 0% 2%
Hereditary RBC membrane
40% 80% 40% 80% 50% 10% 0% 0% 0% 2%
defects
Hemophilia and other
. . 30% 60% 30% 60% 30% 30% 0% 0% 0% 2%
coagulation blood disorders
Hemochromatosis and other
rare genetic disorders of iron 30% 20% 30% 20% 30% 50% 0% 0% 0% 2%
metabolism and heme synesis
Light chain amyloidosis 30% 50% 30% 50% 30% 60% 0% 0% 0% 2%
Hereditary erytroenzymopathies
. . 60% 90% 50% 90% 30% 30% 0% 0% 0% 2%
(chronic conditions)
Paroxysmal nocturnal
50% 70% 50% 70% 50% 30% 0% 0% 0% 2%

hemoglobinuria

Mezi pracovisté, kterd nemaji status center vysoce specializované péce o pacienty s vzacnymi onemocnénimi (CVSP-VO), patfi: Fakultni nemocnice Karlovy Vary,

Fakultni nemocnice Hradec Kralové, Fakultni nemocnice Ostrava, Fakultni nemocnice Plzen, Fakultni nemocnice Motol.

Hodnoceni struktury a pokryti péce

Bez hodnoceni.
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2.4 Systém/organizace péce a jeho funkénost

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 Deétido 19 let: FN v Motol pro vSechna onemocnéni.

e Dospéli nad 18 let: VSeobecna fakultni nemocnice v Praze, Fakultni nemocnice
Kralovské Vinohrady, Fakultni nemocnice Hradec Kralové, Fakultni nemocnice
Ostrava, Fakultni nemocnice Plzen.

e Pracovisté rozsifené péce: Liberec, Ceské Budgjovice, Mlad4 Boleslav, Havitov,
Novy Ji¢in, Opava, Usti nad Labem

Mira prekryti u vSech onemocnéni mezi ERN a non-ERN CVSP je 5 %.

2.4.2 Specializovana pracovisté — centra se Zvlastni smlouvou

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

specializovanych-pracovist-center-se-zvlastni-smlouvou: Liberec, Mladad Boleslav, Ceské

Budéjovice, Opava, Havitov.
e Centrova léCba se tyka vSech skupin onemocnéni u déti i dospélych.

e Podminky pro ustanoveni centra se Zvlastni smlouvou jsou definovana pro
vSechna onemocnéni u déti i dospélych

e Tato léCba pro je exkluzivhé hrazena pouze pracovistim se statusem CVSP nebo
CVSP-VO, po schvaéleni jsou néktera hrazena i mensim centrim. Mensim centrdm
jsou hrazena nékteré centrové léky pro myeloproliferativni nemoci, nékteré
lymfomy, myelom a pro starSi nemocné s myelodysplastickymi syndromy nebo
akutni myeloidni leukémii.

e V ramci CVSP je dale mozné hradit bunéénou terapii — CAR-T lymfocyty, léCbu
bispecifickymi monokonalnimi latkami.

e DalSilécbuje mozné hraditi mimo CVSP, avSak jedna se o raritni pfipady.

e VIécbhé hemofilie nenirozdilv uhradach vramci center CVSP a léCebnym centrem

pfedpokladat, Ze se situace mlize zménit.


https://www.mzcr.cz/wp-content/uploads/2023/03/Souhrnny-seznam-CVSP-k-1.-1.-2023.pdf
https://www.vzp.cz/poskytovatele/informace-pro-praxi/seznamy-center-a-szz/seznam-specializovanych-pracovist-center-se-zvlastni-smlouvou
https://www.vzp.cz/poskytovatele/informace-pro-praxi/seznamy-center-a-szz/seznam-specializovanych-pracovist-center-se-zvlastni-smlouvou
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e Vybrana léciva vyzaduji pro své podani specifické zazemi, kterym mensi centra
nedisponuiji.

Podrobnéjsi hodnoceni pouZiti centrovych [éCivych pfipravkd vindikaci vzacnych
onemocnéni nebylo pfedmétem této analyzy. Pfesto lze konstatovat, Ze vazba preskripce
cilené lécby vzacnych onemocnéni na definovana CVSP-VO neni vzdy jednoznacné
definovana.

2.4.3 Jind organiza¢ni ustanoveni definujici systém péce

Pro tato vzacna neni systém péce oficialné definovan.

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 FN Brno

Postaveni pracovisté FN Brno je vramci samostatnych klinik/oddéleni (Interni
hematologickéd a onkologicka klinika, Oddéleni klinické hematologie, Oddéleni détské
hematologie a biochemie), pracovisté ma k dispozici samostatné ambulantni prostory a
zvlast vyhrazena lGzka.

PracoviSsté ma samostatny prostor na webovych strankach poskytovatele, kde neni
explicitné uveden jeho statut centra ERN (CVSP-VO).

Pracovisté UHKT

je samostatna organizacni jednotka vramci poskytovatele. Ma kdispozici  vlastni
samostatné ambulantni prostory, zvlast vyhrazena liZzka na oddéleni ¢i samostatné
lGZzkové oddéleni. Pracovisté m&a samostatny prostor na webovych strankach
poskytovatele, kde neni explicitné uveden jeho statut centra ERN (CVSP-VO), statu
uveden pouze ve vyrocnich zpravach a aktualitach.

Pracovisté FN Olomouc - Hematoonkologicka klinika
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Postaveni pracovisté FN Olomouc je soucasti vétSiho celku kliniky (Hemato-onkologicka
klinika), pracovisté ma k dispozici samostatné ambulantni prostory a ma k dispozici
zvlast vyhrazena lizka na oddéleni.

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

Pracovisté FN Olomouc - Détska klinika

Postaveni pracovisté FN Olomouc je soucasti vétSiho celku kliniky (Hemato-onkologické
oddéleni Détské kliniky), pracovisté ma k dispozici samostatné ambulantni prostory pro
détské hematologické pacienty a ma kdispozici zvlast vyhrazend lGzka na
Hematoonkologickém oddéleni oddéleni.

PracoviSté nema zatim samostatny prostor na webovych strankach poskytovatele, neni
zde zatim explicitné uveden anijeho statut centra ERN (CVSP-VO), avSak toto je jiZz feSeno
s managementem FN Olomouc.

2.5.2 Prostorova kapacita center

Pracovisté FN Brno

- Ambulantni prostory vyhovuji ¢aste¢né, ale neni zde dostatec¢na kapacita pro
navysSeni pocCtu pacient( ¢i zkvalitnéni péce. Prostory vyhovuji na 50-75 %. Hlavnimi
nedostatky jsou maly pocCet ambulantnich mistnosti, nedostatek prostoru pro
multidisciplinarni/interdisciplinarni ambulantni konzultace a nedostate¢né prostor
pro pohovory nebo edukaci rodinnych pfislusnik(. LGzkové kapacity jsou definovany
jako nedostate¢né z dlivodu redukce lGZkové kapacity kvlli nedostatku zdravotnich
sester, omezené prostory jsou obecny problém. Pracovni prostor pro dalsi klinické
aktivity je také nedostatecny, na pracovisti postradaji pfedevSim pracovny, seminarni
mistnosti a laboratorni prostory.

Pracovisté UKHT

- Ambulantni prostory vyhovuji ¢aste¢né, ale neni zde dostatec¢na kapacita pro
navysSeni poctu pacientt ¢i zkvalitnéni péce. Prostory vyhovuji na 75-90 %. Hlavnimi
nedostatky jsou maly pocet ambulantnich mistnosti. LlZkova kapacita vyhovuje
¢astecné. Pracovisté vnima nedostate¢nou kapacitu zejména pro hematoonkologické
a krvacivé choroby. NavySeni by bylo vhodné o 1/3. Pracovni prostory pro dalsi klinické
aktivity hodnoti pracovisté jako dostatecné.

Pracovisté FN Olomouc - Hematoonkologicka klinika
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- Ambulantni prostory vyhovuji potfebam a umoznuji v pfipadé potieby rozSifeni

kapacity centra. Jedinym nedostatkem ambulantnich prostor je nedostatek
vyhovujicich prostor pro pohovor nebo edukaci rodinnych pfislusnikd. LGZkova
kapacita vyhovuje pouze ¢éaste¢né z dlvodu nedostatku jednoldzkovych pokojd.
Pracovni prostory pro dalSi klinické aktivity centra jsou nedostate¢né, pracovisté

postrada pracovny a seminarni mistnosti.

Pracovisté FN Olomouc - Détska klinika

- Ambulantni prostory vyhovuji potfebam a umozniuji v pfipadé potieby rozSifeni
kapacity centra. LOZkovéa kapacita vyhovuje potfebam a pracovni prostory pro dalsi

klinické aktivity centra jsou dostatecné.

Hodnoceni pracovnich podminek center

Bez hodnoceni.

2.6 Provoz center

2.6.1 Ambulantni péce

Pracovisté FN Brno

Pacienti s VO jsou oSetfovani v definovanych ambulantnich hodinach urCenych
pouze pro pacienty sVO. Pacienti sVO se vambulanci misi s pacienty
S hevzacnymi onemocnénimi.

Priamérna délka konzultace pfi prvni navstévé se pohybuje v cca 60 minutach.
Pramérna délka konzultace pfi kontrolni navstévé se pohybuje v cca 30 minutach.
Moznost konzultace na dalku pracovisté uplatiiuje kombinovanou formou:
telefonicka konzultace, email, mobilni aplikace.

Objednaci doba pro oSetfeni nového pacienta je 2,5 tydne. Tato doba je kratka z
ddvodu, Ze nejsou stanoveny limity poctu vySetfenych nemocnych na den,
pracovisté se snazi vySetfit vSechny nemocné v co nejkratS§im ¢ase a jsou
prekracovany maximalni pocty kontrol na den, pokud vychazime z ¢asového
rdmce hematologickych vykon( tak, jak jsou definovany zdravotnimi pojistovnami

Pracovisté UHKT

Pacienti s VO jsou oSetfovani v definovanych ambulantnich hodinach urCenych

pouze pro pacienty sVO. Pacienti sVO se vambulanci misi s pacienty

s nevzacnymi onemocnénimi (ale téch je méné nez 10 %).

Primérna délka konzultace pfi prvni navstéve se pohybuje v cca 45 minutach.

Primérna délka konzultace pfi kontrolni navstévé se pohybuje v cca 20 minutach.
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e Moznost konzultace na dalku pracovisté vyuziva vkombinované formé:
telefonicka konzultace, e-mail.

e Objednaci doba pro oSetfeni nového pacienta je 1,5 tydne.

Pracovisté FN Olomouc - Hematoonkologicka klinika

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

e Primérna délka konzultace pfi prvni navstéveé se pohybuje v cca 60 minutach.

e Prdmeérna délka konzultace pfi kontrolni navstéveé se pohybuje v cca 30 minutéach.

e Moznost konzultace na dalku pracovisté vyuzivd vkombinované formé:
telefonicka konzultace, e-mail.

e Objednaci doba pro oSetfeni nového pacienta je 1,5 tydne.

Pracovisté FN Olomouc - Détska klinika

e Pacienti s VO jsou oSetfovani v definovanych ambulantnich hodinach urCenych
pouze pro pacienty sVO. Pacienti sVO se vambulanci nemisi s pacienty
S hevzacnymi onemocnénimi.

e Primérna délka konzultace pfi prvni navstéveé se pohybuje v cca 60 minutach.

e Prameérna délka konzultace pfi kontrolni navstévé se pohybuje v cca 30 minutéach.

e Moznost konzultace na dalku pracovisté vyuziva vkombinované formeé:
telefonicka konzultace, e-mail, vySetfeni na specializované ambulanci.

e Objednaci doba pro oSetfeni nového pacienta je 3,5 tydne.

2.6.2 Luzkova péce

FN Brno
e Primérny pocet hospitalizovanych pacientl s VO/tyden je 65 pacient(.
e Objednaci doba pro planovanou hospitalizaci jsou 2,5 tydne.

UKHT
e Primérny pocet hospitalizovanych pacientl s VO/tyden je 52,5 pacientu.

e Objednaci doba pro planovanou hospitalizaci jsou 0,5 tydne.

FN Olomouc - Hematoonkologicka klinika
e Primérny pocet hospitalizovanych pacient s VO/tyden je 20 pacient(.
e Objednaci doba pro planovanou hospitalizaci jsou 1 tyden.

FN Olomouc - détska klinika
e Primérny pocet hospitalizovanych pacientl s VO/tyden je 4 pacienti.
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e Objednaci doba pro planovanou hospitalizaci jsou 1-2 tydny.

2.6.3 Obecné informace

- Role praktického lékare v péci o pacienty s VO je pouze pracovistém FN Olomouc —
Détska klinika hodnocena jako uspokojiva. FN Olomouc — Hematoonkologicka klinika
uvadi spolupréci s PL jako nedostateénou z dGivodu erudice a naroénosti péde. UHKT
uvadi jako dlvod nedostate¢né spoluprace nedostate¢nou uUroven kvality péce a
omezené moznosti péce PL, finanéni naro¢nost lécby. FN Brno poukazuje na slabou
komunikaci s PL, prakticti lékafi nechavaji péci o pacienta s VO kompletné na centru.

- Preshraniénipéce: 3 centra (FN Brno, FN Olomouc détské i dospélé) nabizi mozZnost
preshraniéni péée, pouze UHKT tuto moznost neuvadi.

- Klinické studie: VSechna centra nabizi svym pacientlim Gcast na klinickych studiich.

- Dostupnost vysetiovacich metod a konzultaci: VSechna centra shodné uvadi, ze
specializovana vySetfeni jsou k dispozici v souladu s mezindrodnimi doporuéenimi.
Vhodné je uzké propojeni klinickych pracovist s laboratofemi, coz umozni i do
budoucna udrZzet schopnost pruzné a rychle aktualizovat laboratorni metody podle
ménicich se mezinarodnich doporuceni a rovnéz zajistit diagnostiku velmi vzacnych
stavll, které velmi ¢asto neni mozné diagnostikovat pomoci rutinné pouzivanych
postupl (pfedevsim moderni molekularné genetické a cytogenetické metody).

2.6.4 Administrativa

Pracovisté FN Brno
e Administrativni podporu hodnoti jako nedostatecnhou, omezujici cas
zdravotniklm. Nejvétsi zdrZzeni vidi vzadostech o uhradu lécCiv, vypliovani
dotaznikd pro evaluace centra, psani zprav k projektim, psani grantovych zadosti
a projektd, evidence publikacni aktivity. Delegovana by byla administrativa
spojena s ERN - evaluace vramci EuroBloodNet, evidence studii, publikaci,
vedeni registrli pacientd.

Pracovisté UHKT
e Administrativni podporu hodnoti jako nedostateCcnou, omezujici cas
zdravotniklm. Nejvétsi zdrzeni vidi ve sbéru dat do studii a registri. Vhodné reseni
by bylo pfijeti 1-2 datamanazer( a lepSi rozdéleni prace administrativnich sil.

Pracovisté FN Olomouc - Hematoonkologicka klinika
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e Administrativni podporu hodnoti jako nedostate¢nou, omezujici c¢as
zdravotnikim. Nejvétsi zdrzeni vidi v komunikaci se zdravotnimi pojiStovnami.
Vhodné rfeSeni neuvadi zadné.

Pracovisté FN Olomouc - Détska klinika

Administrativni podpora je hodnocena jako nedostate¢na. Administrativa provozovana
zdravotniky omezuje &as straveny svlastni praci s pacienty, nejvétSi zatéz vidi ve
vykazovani péce. Delegovani administrativy by sméfovali na kédovani, objednavani
pacient(l, odesilani dokumentace. Re$enim by byl administrativni pracovnik na uréeny
Uvazek. LepSi administrativni komunikace mezi pracovistém pro déti a dospélé by
zefektivnily praciv centru.

2.6.5Lécba

FN Brno
Cilena farmakoterapie je k dispozici pro tyto skupiny VO:
e obecné uvedena genova, biologicka terapie — bez uvedeni skupiny onemocnéni
o Biologicka - léCba poruch srazlivosti (hemofilie), lé€ba krevnich onkologickych
onemocnéni, lé¢ba vzacnych krevnich neonkologickych onemocnéni
e (Genova terapie - pro lécbu poruch srazlivosti a dalSi vzacna onemocnéni
krvetvorby zatim v CR nedostupna
e Faktorova a nefaktorova léCba - poruchy srazlivosti
e Bunécénaterapie
Specializovana nefarmakologicka lééba zahrnuje: mezioborovy pfistup V¢.
nefarmakologické léCby
Hrazena lé¢ba: Pouziti léCby v hrazenych indikacich je: bez omezeni
Nehrazena lécba: 85 pacient(l/ 340 zadosti rocné

- Tabulka § 16 ze separatniho cileného dotazniku:

. L Predpokladany Obvykly pocet
; . Pocet pacientu/rok . . ,
Nazev pripravku 2023 pocet zadosti na
pacientli/2024 pacienta/rok
) 4 +fada
Besremi 10 10 ) 3
neschvalenych
Venclyxto 25 25 4
Sorilis 5 5 4

Spektrum a dostupnost lécby odpovidaji mezinarodnim doporuc¢enim. Uvedena tfi léCiva
jsou léciva, se kterymi jsou nyni nej¢astéji problémy s jejich schvalovanim. Méné Casto
jsou predepisovana i dalSi léCiva. Pokud jde o lé¢bu velmi vzacnych onemocnéni nebo
léCbu v pfipadé, ze hrazena terapie neni u¢inna, narazi centrum na potize se
schvalovanim léciv, které nemaji Uhradu.
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UHKT
Cilena farmakoterapie je k dispozici pro tyto skupiny VO:

e biologicka terapie lé&ba poruch srazlivosti (hemofilie), lé¢ba krevnich
onkologickych onemocnéni, lé€ba vzacnych krevnich neonkologickych
onemocnéni

e Genova terapie - pro lé&bu poruch srazlivosti a dalsi vzacna onemocnéni
krvetvorby zatim v CR nedostupna

e Faktorova a nefaktorova lécba - poruchy srazlivosti

e Bunécna terapie (lymfoproliferativni onemocnéni)

Specializovana nefarmakologicka lécba
e ortopedie,
e rehabilitace
Hrazena lééba: Pouziti léCby v hrazenych indikacich je: s omezenim - centrovy budget na
vzacné léky (cilena lécba)
Nehrazena lééba: 304 pacient(l/ 717 Zadosti rocné
Tabulka § 16 ze separatniho cileného: tabulka nezaslana
Spektrum a dostupnost lé¢by odpovidaji mezinarodnim doporuéenim.

FN Olomouc - Hematoonkologicka klinika
Cilena farmakoterapie je k dispozici pro tyto skupiny VO:
e Kompletni cilen, biologicka, genové lé&ba registrovanymi LP v CR, neuvedena
skupina onemocnéni.
Specializovana nefarmakologicka lé¢ba zahrnuje:
e Psychologicka a psychosomaticka péce,
o fyzioterapie,
e mezioborovy pfistup
Hrazena lécba: Pouziti léCby v hrazenych indikacich je: bez omezeni
Nehrazena lécba: 207 pacient(l/ 400 zadosti ro¢né
Tabulka § 16 ze separatniho cileného: tabulka nezaslana
Spektrum a dostupnost lé¢by odpovidaji mezinarodnim doporucenim.

FN Olomouc - Pediatricka klinika
Cilena farmakoterapie je k dispozici pro tyto skupiny VO:
e biologicka, neuvedena skupina onemocnéni
Specializovana nefarmakologicka lé¢ba:
e Psychologicka péce
Hrazena lé¢ba: Pouziti léCby v hrazenych indikacich je: bez omezeni
Nehrazena lééba: neuvedeno
Tabulka § 16 ze separatniho cileného: tabulka nezaslana
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2.6.6 Komplexita a koordinace péce

Multidisciplinarni tym (MDT):

| v
<4
-
MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
CESKE REPUBLIKY

STPOVO

Spektrum a dostupnost lé¢by odpovidaji mezinarodnim doporu¢enim.

Pracovisté 1

Pracovisté 2

Pracovisté 3

Pracovisté 4

FN Brno UHKT FNOL dospéli FNOL déti
lékafi specialisté 28 19 18 5
lékafive
specializaéni 17 9 3 1
pfipravé
1x psycholog
15 lab. Pracovnik | 3 fyziolog (terapeut) 1x socialni
nelékarati 1 bioinformatik 1 psycholog 15x VS bioanalytik | pracovnik
specialisté 1x psycholog 1 Socialni pracovnik | 1x Psycholog 1x 5x laboratorni
1x fyzioterapeut | 7x laboratorni Fyzioterapeut specialista
pracovnik (Ustav biologie
LF UPOL)

8x datamanazefi

7 administrativni
pracovnik

. o 6 datamanazer 1x kaplan
nezdravotnici 1x socialni L. . .
) 3,5 bioinformatik 6x datamanazer
pracovnik . L .
1 pfistrojovy technik
1 kaplan
zdravotni sestry 2 85 50

FN Brno

MDT se na pracovisti 1(FN Brno) schazi prdmérné 1-2x mésicné a zaroven nepovazuji

skladbu MDT za odpovidajici potfebam z dlivodu nedostatec¢nych personalnich kapacit.

UKHT

MDT se na pracovisti 2 (UHKT) schazi pravideln& 1x tydné nebo 1x mésiéné a oba MDT
vyhovuji potfebam péce.

FN Olomouc - hematoonkologické odd.

MDT pro jednotliva onemocnéni se na pracovisti 3 (FN Olomouc) schazi dle popisu

uvedeného v bodé 2.1.5 a zaroven nepovazuji skladbu nékterych MDT za odpovidajici

potfebam z diivodu nedostatec¢nych personalnich kapacit.
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FN Olomouc - Détska klinika

MDT je tvofen z rlznych obor( pediatrie — k dispozici jsou specialisté ze v§ech obor(l
pediatrie, biochemik, klinicky genetik, molekuldrni genetik (Ustav biologie Univerzity
Palackého Olomouc), enzymolog (Ustav biologie Univerzity Palackého Olomouc). Tymy
se schazi primérné 1-2x mésicné dle potieb konkrétniho pacienta.

Koordinace péce:

Efektivni propojeni vSech aspektl péce potifebnych pro management VO je zajisténo u
pracovist:

FN Brno,

kde funkci koordinatora pécée u koagulopatii primar v détské i dospélé ¢asti centra, (pfip.
vedouci mezioborové skupiny). Pro jiné skupiny onemocnéni funkci koordinatora zastava
vedouci lékaf ambulantniho provozu, ktery je zaroven vedoucim pracovni skupiny pro
lymfoidni malignity. Systém neni dostacujici z divodu velkého pfetizeni ambulantniho
provozu pacienty.

UHKT
funkci koordinatora zastava prednosta klinického useku a vedouci pracovnich skupin a
existujici systém koordinace péce na pracovisti je povazovan za dostacuijici.

FN Olomouc - hematoonkologicka klinika
Funkci koordinatora zajisStuje prednosta kliniky, zastupce pro lé€ebnou péci, vedouci
lékafi jednotlivych pracovnich skupin.

FN Olomouc - Détska klinika
zajistuje funkci koordinatora lékar-specialista, zavisle na MDT a systém koordinace péce
povazuji za dostacuijici.

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

FN Brno,
kde se setkani konaji pravidelné, konani a vystup setkani je zaznamenan v dokumentaci
pacienta. Zavedeny systém je pro pracovisté plné vyhovuijici.
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UHKT,

kde se setkani konaji nepravidelné (dle potfeby), v online podobé nebo osobné bez Udasti
pacienta, konani a vystup je zaznamena v dokumentaci pacienta. Systém je plné
vyhovuijici.

FN Olomouc - hematoonkologicka klinika

Setkani probihaji pravidelné 1x za 2 tydny probiha konzultacni seminar s radiology a lékafri
nuklearni mediciny, 1x za 2 mésice probiha konzultacni seminar s patology. Ostatni
interdisciplinarni konzultace se konaiji pravidelné dle potfeb pacientl, konani a vystup
setkani je zaznamenan v dokumentaci pacienta. Zavedeny systém je pro pracovisté
vyhovujici.

FN Olomouc - Détska klinika
se setkani konaji pravidelné, skladba Ucastnikd je individualni dle potfeby diskutovaného
pacienta. Systém je plné vyhovuijici.

Hodnoceni provozu center

Bez hodnoceni.

2.7 Prechodova péce (,,transition care®)

2.7.1 Pfechod z pediatrické do dospélé péce — obecné
- Oddéleni pediatrické péce od pécCe o dospélé

o Pomeér détskych pacientll k dospélym vFN Brno je 1:10 (k tranzici dochazi
vramci centra ERN), avSak pomér je velmi rozmanity pro rlizné skupiny
onemocnéni. U koagulopatii se pomér pohybuje az k cca 1:3, onkologicka
onemocnéni nabyvaji poméru 1:10. Pomér détskych pacientl k dospélym ve
UHKT je: péée o pouze dospélé pacienty

o Pomér détskych pacientd k dospélym vFN Olomouc hematoonkologicka
klinika je: péCe pouze o dospélé pacienty

o Pomér détskych pacientll k dospélym vFN Olomouc Détska klinika: péce
pouze o détské pacienty

- V systému péce nejsou definovana pravidla pro prechod z pediatrické do dospélé
specializované péce pro vSechny skupiny onemocnéni.
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2.7.2 Pfechodova péce z pohledu pediatrického pracovisté

FN Brno

e Predaniz détského do dospélého centra nenijednorazova zalezitost, pacient je na
ni pfipravovan postupné, od 12 roku véku

e Pacient ale musi byt pfedan nejpozdéji do ukonéeného 19 roku véku

e VétSina pacientu z détského pracovisté prejde na dospélé pracovisté FN Brno, jen
mala ¢ast do jinych pracovist/center (napf se prestéhuje, studuje Skolu v jiném
meésté a pod)

e Predani pacientu je feSeno spole¢né s psychologem a socialnim pracovnikem
v ramci pravidelnych mezioborovych schlizek détského pracovisté

e Tipacienti, ktefi jsou vedeni v registrech (napf koagulopatie) jsou pak pfedani
i formalné na nové dospélé pracovisté v ramci registru a novému pracovisti jsou
zpfistupnéna jejich data. Jedna li se o pfedani v ramci FN Brno, je navic sdilen cely
zaznamv NIS

FN Olomouc - Pediatricka klinika

e prfedanido dospélé péce neni jednorazova zalezitost

e Predéanido pécCe probiha mezi 18. - 19. rokem véku

e Predani pacientll probiha do centra ERN pro dospélé pacienty v rdamci ZZ (v
protéjSi budové), k finalnimu pfevedeni pacientl dochazi nejpozdéji ve véku 19
let.

e Predani pacientll se fidi predem stanovenym algoritmem ve spolupraci
s urcenymi dospélymi pracovisti Ci pracovistém, které je expertem na
problematiku pfislusného VO (je centrem ERN nebo ma parametry takového
centra).

2.7.3 Pfechodova péce z pohledu pracovisté pro dospélé

FN Brno

e predani do dospélé péce je jednorazova zéalezitost

e Prfedani do dospélé pécCe je proces pocinajici ve véku 18 let a k finalnimu
prevedeni dochazi ve véku 18-20

e Pfedani pacientd se fidi pfedem stanovenym algoritmem ve spolupraci s
urCenymi dospélymi pracovisti &i pracovistém, které je expertem na
problematiku pfislusného VO (je centrem ERN nebo ma parametry takového
centra)

e Prebirani probiha bez omezeni

34z47



UHKT

* % ot

WM Spolufinancovano <73 S z POVO
x o ** EVropSkou unii MINlSTECRSTVQ ZDRAVOTNICTVI
ESKE REPUBLIKY

pfedani do dospélé péce je jednorazova zalezitost

pracovi§té nema omezenou kapacitu pro prebirani pacient(

Pfedanym pacientim pracovisté poskytuje lepsi komplexni multi- a
interdisciplinarni péci ve srovnani s détskym pracovistém v kvalité a rozsahu
VO lé¢ena v centru nejsou vékoveé vazana

Problémy voblasti pfebirani détskych pacientd centru uvadi jako
nedostate¢na nebo nespravna diagnostika VO v pediatrickych ambulancich

FN Olomouc - Hematoonkologicka klinika

pfedani do dospélé péce je jednorazova zalezitost

pracovisté nema omezenou kapacitu pro pfebirani pacientd

Predanym pacientim pracovisté poskytuje srovnatelnou komplexni multi — a
interdisciplinarni péci ve srovnani s détskym pracovistém v kvalité a rozsahu

Hodnoceni pfrechodové péce

Bez hodnoceni.

2.8 Zapojeni pacientl 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:

Chronické leukémie, myeloproliferativni neoplazie, MDS: Diagndza leukémie

Lymfomy: Lymfom Help

Poruchy krevniho srazeni: Cesky svaz hemofilik&i a Hemojunior

Hematologicka onemocnéni: Sance (www.sanceolomouc.cz)

Se vSemi témito organizacemi pracovisté spolupracuji nasledovné: doporucovani
noveé diagnostikovanym pacientim, spoluprace na pfipravé edukac¢nich materiald,
osvétova ¢innost, prosazovani zajmu pacientl a pfistupu k léCbé.

S organizacemi: Cesky svaz hemofiliki a Hemojunior spolupracuji na vedeni
prizkumu kvality péce.

S organizacemi: Cesky svaz hemofiliki a Hemojunior spolupracuji pfi zajisténi
sluzeb pro pacienty v misté bydlisté.
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2.8.2 Zapojeni pacientll do rozhodovani o vySetfovacim a léCebném planu

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

FN Brno

zapojuje pacienty zplsobem: u koagulopatii je proces nastaven jiz prenatalné, vychazi
Z pfimé spoluprace s rodinou, je uplathovan proces s”“hared decision making.” Shared
decision making je uplatfiovan u vS§ech dospélych pacient s VO.

UHKT

zapojuje pacienty zpUsobem: pacienti jsou informovani o svém onemocnéni a
moznostech vySetfeni a léCby, cestou pacientskych organizaci, které maji vzdélavaci
charakter

FN Olomouc, Hematoonkologicka klinika
zapojuje pacienty: Standardni komunikace s oSetfujicimi specialisty

FN Olomouc, Pediatricka klinika
zapojuje pacienty: diskuze lékafe s rodinou.

2.8.3 Hodnoceni onemocnéni pacientem (patient reported outcomes-PRO)

FN Brno

nevyuziva standardizované hodnoceni onemocnéni pacientem (PRO), méfeni kvality
Zivota probiha jen v ramci nékterych projektll. Obecné lze fici, Ze méreni kvality péce
probiha, avSak neni nijak standardizovano.

UHKT
vyuziva hodnoceni onemocnéni pacientem (PRO), méfeni kvality zivota probihd pomoci
standardizovanych nastrojl

FN Olomouc, Hematoonkologicka klinika
nevyuzivda hodnoceni onemocnéni pacientem (PRO) ani nehodnoti kvalitu zivota
pacienta.

FN Olomouc, Détska klinika
nevyuzivd hodnoceni onemocnéni pacientem (PRO), kvalitu Zivota pacientd hodnoti
pravidelnou komunikaci s rodici.

Hodnoceni zapojeni pacienti
Bez hodnoceni.
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2.9 Kvalita péce v centrech

2.9.1 Hodnoceni péce pacienty

Moznost hodnoceni péce v centru maiji pacienti v podobé Dotazniku spokojenosti
v Cekarné.

2.9.2 Hodnoceni a monitorace kvality péce
FN Brno

UHKT

Monitorace kvality péce probiha pravidelné povinného monitoringu center ERN.
Vedouci lékaF nebo jiny povéfeny pracovnik centra pravidelné kontroluje vystupy
a poskytuje ¢lenlm tymu zpétnou vazbu (napf formulace zavérd v lékarskych
zpradvach, zaznam o standardizovanych hodnocenich, pokud jsou k dispozici,
spravnost vykazovani ORPHA koédU, spravné vykazovani vykon( klinickych
vySetfeni 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 vnitfniho auditu
nebo klinickych studii ¢i registrq, jejichz vysledky analyzuje a pouziva k identifikaci
nedostatkd a planuje jejich napraveni.

Monitorace kvality péce probiha pravidelné povinného monitoringu center ERN.
Vedouci lékaF nebo jiny povéfeny pracovnik centra pravidelné kontroluje vystupy
a poskytuje ¢lendm tymu zpétnou vazbu (napf formulace zavérd v lékarskych
zpravach, zaznam o standardizovanych hodnocenich, pokud jsou k dispozici,
spravnost vykazovani ORPHA koédud, 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 Olomouc - Hematoonkologické oddéleni

Monitorace kvality péce probiha pravidelné povinného monitoringu center ERN.
Vedouci lékaF nebo jiny povéfeny pracovnik centra pravidelné kontroluje vystupy
a poskytuje ¢lenm tymu zpétnou vazbu (napf formulace zavéra v lékarskych
zpravach, zaznam o standardizovanych hodnocenich, pokud jsou k dispozici,
spravnost vykazovani ORPHA kodud, spravné vykazovani vykonU klinickych
vySetifeni apod.)
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e Pracovisté sleduje vyvoj onemocnéni u definovanych kohort svych pacient( za
pomoci stanovenych indikatord (napf. standardizované hodnoceni aktivity &i
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 Olomouc - Détské oddéleni

e Monitorace kvality péce probiha pravidelné povinného monitoringu center ERN.

e Vedouci lékaf nebo jiny povéfeny pracovnik centra nepravidelné kontroluje
vystupy a poskytuje clenlm tymu zpétnou vazbu (napf formulace zavérd
v lékafskych zprdvach, zaznam o standardizovanych hodnocenich, pokud jsou
k dispozici, spravnost vykazovani ORPHA kédud, spravné vykazovani vykon(
klinickych vySetfeni apod.)

Pracovisté sleduje vyvoj onemocnéni u definovanych kohort svych pacientll za

pomoci stanovenych indikatord (napf. standardizované hodnoceni aktivity d&i

zavaznosti onemocnéni, odpovédi na terapii apod.) v podobé vnitiniho auditu nebo

klinickych studii ¢i registrd, jejichz vysledky analyzuje a pouziva kidentifikaci

nedostatkd a planuje jejich napraveni.

2.9.3 Sebehodnoceni kvality péce ve srovnani s jinymi evropskymi centry ERN

VS8echna pracovisté uvadi, Ze specializovana medicinska péce je v ramci jejich pracovist

ev v s

podplrné a komunitni péce, pouze FN Olomouc, Détska klinika uvadi srovnatelnou
uroven tohoto typu péce.

2.9.4 Moznosti zlepSeni kvality péce z pohledu pracovisté

FN Brno

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

e Pracovisté uvadi omezenou kapacitu ambulanciiliZkové kapacity; administrativni
zatéz jako hlavni prekazky zlepSeni kvality péce v centru.

e Nutnost zachovani blizkého propojeni klinické a laboratorni ¢asti, diky niz je
mozné provadét diagnostiku velmi vzacnych stavd.

e Reseni: Rozsiteni ambulantnich prostor na prvnim misté — projekt byl vypracovan,
ale selhalo financovani vystavby.
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Pracovisté si nemysli, Zze by se kvalita péCe o pacienty zlepSila, pokud by se
pracovnici centra mohli vénovat pouze pacientim s VO, jiz v soucasnosti tvofi
nemocni s VO 90 % sledovanych nemocnych.

Pracovisté uvadi jako hlavni pfekézku nedostatec¢na kapacita (lizka, ambulance),
hrani¢ni pocet lékafll, nedostateény datamanazérsky tym

Reseni: navy$eni lGZzkové kapacity a ambulantnich prostor, navy$eni podtu
datamanazerd,

FN Olomouc — Hematoonkologické oddéleni

Pracovisté si nemysli, Zze by se kvalita péce o pacienty zlepSila, pokud by se
pracovnici centra mohli vénovat pouze pacientim s VO (jiz v sou¢asnosti ma vice
nez 90 % sledovanych nemocnych s VO).

Pfekazky ani navrh feSeni centrum neuvadi

FN Olomouc — Détské oddéleni

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

Pracovisté uvadijako prekazku nedostatek administrativnich pracovnik( (obecné),
stfidani SZP - v posledni dobé fluktuace sester

Reseni: neuvadi

Kvalita péce v centrech a jeji hodnoceni

Bez hodnoceni.

2.10 Vzdélavani a vyzkum

2.10.1 Pokryti problematiky VO existujicimi specializacnimi obory

Nazev oboru Vzdélavani o VO je pokryto sylabem
specializaéniho vzdélavani v oboru

Hematologie a transfuzni sluzba Z velké casti (> 75 %)

Klinicka onkologie minimalné nebo viibec (<25 %)

Lékarska genetika minimalné nebo vibec (<25 %)

Détska hematologie a onkologie minimalné nebo viibec (<25 %)
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2.10.2 Vzdélavani vlastnich odbornikd v centrech

FN Brno

UHKT

Je zaveden systém informovanosti $kolenct o téchto akcich

Kazdy pracovnik ma nejméné jednu zahrani¢ni konferenci ro¢né

Na financovani placenych vzdélavacich akci se podili grantové projekty a dary a
sponzorovani, vlastni financovani ic¢astnikem

Stanoveni chranéného Casu ("protected time" = ¢ast pracovni doby uréend pro
samostudium ¢i vlastni védeckovyzkumnou ¢innost) neni zavedeno.
Systematické praktické vzdélavani v Centru (napf. stinovani zkusSenéjSiho
specialisty, spoletnd ambulance apod) je zavedeno.

Vzdélavani nelékarskych zdravotnickych pracovnikll ve specializované
problematice VO je zavedeno (seminare v centru, kongresy).

Pro ucast na webinafich je dobrovolna, mimo pracovni dobu, u¢ast je doporucena
nebo povinnd, umoznénaiv pracovni dobé.

Je zaveden systém informovanosti Skolenct o téchto akcich.

Pravidelnd osobni Ucast pracovnikl centra na mezinarodnich odbornych
konferencich se pohybuje vrozmezi 2 akce na pracovnika za rok.

Na financovani placenych vzdélavacich akci se podili grantové projekty a dary a
sponzorovani, pfispévek poskytovatele.

Stanoveni chranéného Casu ("protected time" = ¢ast pracovni doby urcena pro
samostudium ¢i vlastni védeckovyzkumnou ¢innost) neni zavedeno.
Systematické praktické vzdélavani v Centru (napf. stinovani zkusSenéjsiho
specialisty, spoleCna ambulance apod) je zavedeno.

Vzdélavani nelékarskych zdravotnickych pracovnikli ve specializované
problematice VO je zavedeno.

FN Olomouc - Hematoonkologicka klinika

Pro ucast na webinafich je dobrovolna, mimo pracovni dobu, u¢ast je doporuéena
nebo povinnd, umoznénaiv pracovni dobé.

Je zaveden systém informovanosti Skolencl o téchto akcich.

Pravidelnd osobni Ucast pracovnikll centra na mezindrodnich odbornych
konferencich se pohybuje vrozmezi 1 akce na pracovnika za rok.

Na financovani placenych vzdélavacich akci se podili grantové projekty a dary a
sponzorovani, pfispévek poskytovatele.

Stanoveni chranéného ¢asu ("protected time" = ¢ast pracovni doby uréena pro
samostudium ¢i vlastni védeckovyzkumnou ¢innost) neni zavedeno.
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e Systematické praktické vzdélavani v Centru (napf. stinovani zkusSenégjsSiho
specialisty, spoleéna ambulance apod) je zavedeno.
zdravotnickych pracovnikll ve specializované

e Vzdélavani nelékarskych

problematice VO je zavedeno.

FN Olomouc - Détska klinika
e Proucastnawebinafich je dobrovolna, mimo pracovni dobu, Ucast je doporuc¢ena
nebo povinna, umoznéna iv pracovni dobé.
e Pravidelnd osobni uUcast pracovnikll centra na mezinarodnich odbornych
konferencich se pohybuje v rozmezi 3-4 akce na pracovnika za rok.
o Na financovani placenych vzdélavacich akci se podili grantové projekty a dary a
sponzorovani.
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, spole¢na ambulance apod) je zavedeno.
e Vzdélavani nelékafskych zdravotnickych pracovnikll ve specializované
problematice VO je zavedeno.
e Probihav centru vzdélavani lékara i jinych specializaci.

2.10.3 Vzdélavani poskytované centrem pro jinou odbornou i laickou vefejnost

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

Pracoviste 1 Pracovisté 2 | Pracovisté 3 | Pracoviste 4

Narodnikongres |5 20 20 4

Mezinarodni 15 15 5 6

kongres

Workshopy 5 5 3 2

Webinare 6 3 2 2

Jiné 2 (8kolenf Ugast na Udast na
v zahranici) tvorbé pfipravé
Ugast na mez.guidelines celosvétovych
pfiprave -2 guidelines v
celosvétovych zahranici 2x
guidelines 3x
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2.10.4 Soucasné védeckovyzkumné aktivity (prameérny pocet/rok/pracovisté)

Priamérny Priamérny Primérny
Védeckovyzkumna Priimérny poc':et/r.?kv/ poc':et/r.?kv/ poéet/r.?kv/
aktivita pocet/r'?kv/ pracoviste 2 pracoviste 3 pracoviste 4
pracoviste 1
Grantové projekty 7 19 3 3 navrhy s
narodni UcCasti vice
center nebyly
pfijaty
Grantové projekty 3 3 1 1
mezinarodni
Investigatorem 3 0 2 2
iniciované studie
narodni
Investigatorem 0 3 2 1
iniciované studie
mezinarodni
Sponzorované 38 5 15 1
/lékové/studie

2.10.5 Sebehodnoceni vzdélavacich a vyzkumnych aktivit

Pracovi$té FN Brno a UHKT se povaZuje na srovnatelné Grovni s jinymi $pic¢kovymi
evropskymi centry. Obé pracovisté z FN Olomouc nemohou posoudit.

FN Brno, FN Olomouc — Détska klinika a UHKT povaZuji systematické vzdélavani élen(
tymU a védecko vyzkumné aktivity za dostatecné.

FN Olomouc - Hematoonkologicka klinika nepovazuje systematické vzdélavani ¢len(
tymu za dostatecné z dlivodu premiry klinickych povinnosti a nedostate¢ného finan¢niho
zajisténi.

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 podkladl o pfistupu pacientll se vzacnym onemocnénim k socialnim
sluzbam pfipravili zastupci pacientskych organizaci v ramci projektu SYPOVO s pomoci

konzultanta pro outcome research dotaznik socialni péce u pacientll se vzacnym
onemocnénim.

Pro skupiny vzacnych krevnich onemocnéni jsou v CR néasledujici pacientské organizace:

e Defekty Cervenych krvinek - neni PO

e Selhani kostni dfené - neni PO

e Hemochromatdzy a ostatni poruchy metabolismu Zeleza - neni PO

e Poruchy krevni srazlivosti - Cesky svaz hemofilik(i, Hemojunior (osloveni,
bez reakce)

e Maligni lymfomy - LymfomHelp (osloveni, bez reakce)

e Myeloidni malignity - Diagnéza leukémie, Diagnéza MDS (osloveni, bez
reakce — je mozné, Ze organizace jiz neni aktivni)

Dotaznik vyplnil Cesky svaz hemofilikdl a Diagnéza Leukemie.

U jednotlivych odpoveédi je v zavorce uveden pocet respondentd, ktery takto odpovédél
(maximum jsou 2 organizace).

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 z pohledu pacientskych organizaci.

Informace a poradenstvi

Informace o socialni podpofe ziskavaji pacienti z nasledujicich zdroj(:
Pacientska organizace (1)
Web (1)
Socialni sité (1)
Primarnim kontaktem pfi hledani informaci je
MPSV (1)
MZ (1)
Narodni rada osob se zdravotnim postizenim (1)
Prakticky lékaf (1)

Dostupny katalog socialnich sluzeb podle respondentt k dispozici neni.

Jakou formu poradenstvi by pacienti ocenili:
Zkuseny pracovnik pacientské organizace
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Pfehled typt sluzeb/davek
Kdy maiji pacienti nejvétsi potfebu socialni podpory:

Pfi zajisténi prispévkd (1)

V terminalni fazi onemocnéni, kdy ztraceji schopnost sebeobsluhy (1)
Nejcastéji vyuzivané socialni sluzby jsou:

Domaéci péce (1)

PecCovatelska sluzba (1)
NejCastéji Cerpané davky

Invalidni ddchod (2)

Karta ZTP (2)

Ptispévek na mobilitu (1)

Socialni davky na podporu pecujicich neuvedli zadné.

Pokryti potieb

Jednotlivé aspekty pokryti potfeb, stejné jako nedostatky v systému socialni péée hodnotily pacientské

organizace na Skale od 1 do 5 -1 nejlepsi stav, 5 nejhorsi.

Pokryti potieb - Hodnoceni Cesky svaz Diagné6za Leukemie
hemofilikd

Jak jsou pokryty socialni potfeby ve vasi oblasti 1 3

Dostupnost a kvalita sluzeb pro déti 2 -

Dostupnost a kvalita sluzeb pro adolescenty 2 -

Dostupnost a kvalita sluzeb pro dospélé v produktivnim 2 -

Dostupnost a kvalita sluzeb pro seniory 1 -

Dostupnost a kvalita sluzeb pro pecujici 1 -

Vnimate rozdily v regionalni dostupnosti? Ne Ne

Vnimate rozdil v dostupnosti mésto x venkov? Ne Ne

Jak dlouho prlimérné trva schvéleni zadosti o soc. 4 tydny 4 tydny

Davku/sluzbu?

Zaznamenali jste u vasi skupiny ¢astd odvolaniv Ne Ne

zadostech o socialni podporu?

Pomaha pacientim nékdo s podanim Zadosti o soc. Ano Ano

podporu?

Ohodnotte zkuSenost s navaznosti zdravotnich a 1 3

socidlnich sluzeb

Diagndza Leukemie hodnotit dostupnost sluzeb u svych ¢lenl nechtéla, jelikoz sluzby

vyuzivaji malokdy.
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Nedostatky
Hodnoceni nedostatku Cesky svaz Diagnéza Leukémie
jednotlivych oblasti hemofilika
Dostatek informaci 1 1
Pfehlednost/snadnost orientace 1 3
Nabidka odpovida specifickym 1 -

potfebam jedince

Dostatek personalu 1 -
Finan¢ni dostupnost sluzeb 1 -
Realna dostupnost a kapacita sluzeb 1 -

Obé pacientské organizace se nechtély celkové k nedostatkim socialniho systému
vyjadfit, jelikoz se zajiSténim socialni podpory nemaiji u svych ¢lenl pfilis zkuSenosti.
Nebyly uvedeny ani vzory dobrého fungovani v CR &i v zahraniéi.

Souhrn zdsadnich poznatkd za EuroBloodNet

Setieni u pacientskych organizaci ze skupiny EuroBloodNet ukazalo, Ze pacienti s témito
vzacnymi diagnézami vyuzivaji socialnich sluzeb spisSe ojedinéle (tento zavér mlze byt
zkreslen tim, Ze pacientské organizace nemaji dost informaci v této problematice).
Nicméné pomaha jim podpora ve smyslu socialnich davek a s pé&i o nemocného pfi
pokrocCilém onemocnéni.

Ze socialnich davek jim pfijde spiSe “symbolicka” ¢astka prispévku na mobilitu, kterd
dle jejich ndzoru nereflektuje naklady spojené s dopravou osob se zdravotnim
postizenim. S pfiznanim ostatnich pfispévkll maji pacienti EuroBloodNet pozitivni
zkuSenost.

Hlavnim zdrojem informaci pro pacienty jsou praktiéti lékafi, web a stranky MPSV a MZCR.
Informace sice dle pacientl dostupné jsou, bohuZel nejsou p¥ili§ prehledné a pro
mnoho klientl je tézké se v moznostech socialni podpory orientovat.

Pfehlednost a snadnost orientace v socialni podpofe byla zaroven vedle propojeni
zdravotniho a socialniho systému nejhlife hodnocenou kategorii.
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4. Popis optimalniho stavu komplexni péce

Bez dalSich informaci.
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Seznam zkratek

ZKRATKA Vysvétleni

ALL Akutni lymfoblasticka leukémie

AML Akutni myeloidni leukémie

CT PocitaCova tomografie

CDA Kongenitalni dyserytropoeticka anémie

CML Chronicka myeloidni leukémie

CvsP Centrum vysoce specializované péce

CNHP Cesky narodni hemofilicky program

DBA Diamond-Blackfanova anemie

DG Diagnéza, diagnosticky

ERN Euroepan reference network

FN Fakultni nemocnice

LF Lékarska fakulta

MDS Myelodysplasticky syndrom

MDT Multidisciplinarni tym

MRI Magneticka rezonance

MZL Lymfomy marginalni zény

PL Prakticky lékaf

PMF Primarni myelofibréza

PNH Paroxysmalni no¢ni hemoglobinurie

PO Pacientska organizace

PRO Patients Reported Outcome (vysledek hlaseny pacientem)

PROMs Patients Reported Outcome Measures (vysledky sdélované pacientem;
sebehodnotici dotazniky)

UK United Kingdom (Spojené kralovstvi)

UKHT Ustav hematologie a krevni transfuize

UPOL Univerzita Palackého v Olomouci

VO Vznacné onemocnéni

VW Von Willebrandova choroba

WFH Svétova hemofilicka federace
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