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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
souc¢asného 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 PaedCan

Fakultni nemocnice Brno (Klinika détské onkologie)
Zapojena pracovisté Fakultni nemocnice v Motole (Klinika détské hematologie
a onkologie 2. LF UK)
Pocet skupin VO 12 skupin
1. Leukémie, myeloproliferativni a myelodysplasticka
onemocnéni
2. Lymfomy a retikuloendotelidlni novotvary
3. CNS+miscell.intrakranialni a intraspinalni novotvary
4. Neuroblastom a jiny nador perifernich nervovych
bunék
5. Retinoblastom
Nazvy skupin/podskupin [6. Renalni nadory
VO 7. Nadory jater
8
9
1

Zhoubné kostni nadory
Sarkomy mékkych tkani a jiné extraosealni sarkomy
0. Nadory ze zarodecnych bunék, trofoblastické nadory a
novotvary gonad
11. Jiné maligni epitelialni novotvary a maligni melanomy
12. Jiné blize nespecifikované zhoubné novotvary
(hematopoetické a lymfoidni: LCH)
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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 Paedcan bylo k dispozici celkem 47 publikaci / zdroju, které byly dodany
odborniky pracovist této ERN, pfipadné dohledany na webovych strankach ERN
(www.paedcan.ern-net.eu).

Pocet publikaci dle jejich jednotlivych typl za celou ERN

Typ zdroje Celkovy pocet

Guidelines 14

Standard clinical practice/recommendations |15

Care pathway 5
Dizertacni prace 1
Review 2
Patient journey 6
Prezentace o fungovani ERN 2
Priivodce pacienta 1
kazuistika 1

Struéna charakteristika zdrojt

Celkem: Nejvétsi rozsah z analyzované literatury tvofi guidelines a recommendations,
které vznikly vzdy ve spolupraci s ERN. Guidelines a SCPR jsou bud zaméfeny na
konkrétni onemocnéni, ¢i popisuji obecny pfistup k détskym onkologickym diagnézam.
Celkem 5 guidelines je pak zaméreno na psychosocialni péci o déti s onkologickym
onemocnénim a jejich rodiny. Podstatnou ¢ast tvofi také care pathway a patient journey,
které kromé& jednoho zdroje (Development of clinical pathways to improve
multidisciplinary care of high-risk pediatric oncology patients) vznikly rovnéz ve
spolupraci s ERN. Zbyvajici zdroje z analyzované literatury popisuji strukturu a fungovani
ERN PaedCan (2x), dale disertacni prace (1x), zameérena na psychosocialni péci o déti
s onkologickym onemocnénim a jeho rodinu a dale prlivodce pacienta (1x) a kazuistika
zameérena na socialni praci s onkologickym pacientem. Poslednimi analyzovanymi zdroji
jsou prehledové ¢lanky (2x), z nichz jeden (Transition from pediatric to adult follow-up
care in childhood cancer survivors—a systematic review) popisuje metaanalyzu 6
plvodnich studii, které vyhodnocuji modely tranzice détské péce na dospélou péci.
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1.2 Obsahova analyza zdrojli podle skupin onemocnéni

Dokumenty, které byly zpracovavany vramci analyzy, byly pfedem roztfidéné do
jednotlivych skupin onemocnéni ERN Paedcan. Celkem 14 dokumentd bylo obecného
charakteru &i nezaraditelné k Zzadné ze skupin onemocnéni ERN Paedcan.

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:

Leukémie, myeloproliferativni a myelodysplastickd onemocnéni
Lymfomy a retikuloendotelialni novotvary
CNS+miscell.intrakranialni a intraspinalni novotvary
Neuroblastom a jiny nador perifernich nervovych bunék
Retinoblastom

Renalni nadory

Nadory jater

Zhoubné kostni nadory

Sarkomy mékkych tkani a jiné extraosealni sarkomy

® NN

= O
o -

Nadory ze zarodecnych bunék, trofoblastické nadory a novotvary gonad

_
N =

Jiné maligni epitelialni novotvary a maligni melanomy

Jiné blize nespecifikované zhoubné novotvary (hematopoetické a
lymfoidni:LCH)

13. Obecné/nezarazeno

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

Cislo skupiny 1 2 3 4 |5(6 |7 | 8|9 (10|11 | 12 | 13
Celkovy pocet zdroj: 4 0 4 |12 |1 |14 2|2 4|14
Definice viceldrovriové 0 0 1 2 0|1 0 0 2 1 0 0 5

péce:

Uvedeni odbornosti 4 0 4 8 11 2 1 1 4 1 2 4 9

podilejicich se na péci:
Definice role socidlniho 0 0 0 1 0|0 0 0 0 1 0 1 10
pracovnika:

Aktivni role pacientl pri 0 0 0 0 0|0 0 0 0 0 0 0 1
tvorbé CPGs:

Nejvétsi podil poctu zdroji je vénovan obecnym doporué¢enim vpéci o détské
onkologické pacienty, velka ¢ast téchto doporuceni se pak vénuje psychosocialni péci
nejen o pacienta, ale i o rodinu. Zadny ze zdroj( se nevénuje sk. onemocnéni Lymfomy a
retikuloendotelialni novotvary. Pouze vjednom pfipadé se na pfipravé zdroje podileli
zastupci pacientl. Mezi odbornosti podilejici se na péci byli nejcastéji uvadéni
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z lékafskych obor(: détsky onkolog, pediatr, endokrinolog, radiolog, chirurg,
neuroonkolog a dale dalSi odbornosti k dispenzarizaci: oftalmolog, kardiolog, ORL,
ortoped, nefrolog, rehabilitacni lékaf, zubaf, hematolog, TRN aj. Z nelékaiskych obor(
byli nejCastéji zminovani: psycholog, socialni pracovnik, nutricni specialista,
fyzioterapeut, specialni pedagog.

(@]

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

Cislo skupiny 1 2 3 4 (5|6 |7 |8|9)|10|11 (12 | 13
Celkovy pocet zdroja: 4 0 4 8 1] 2 1 11| 4 2 2 4 | 14
Klinicka diagnostika 4 0 4 8|12 |1 (|1|4] 2 2 3 9
Laboratorni diagnostika: 4 0 4 6 1] 2 1 11| 4 2 2 3 3
Dalsi 4 0 4 8|12 |1(|1|4] 2 2 3 4

Mezi dalSi dg metody byla zafazena histopatologicka, geneticka, zobrazovaci (sono, CT,
MRI) a prenatalni vySetieni. Mezi klinické dg metody je zafazena diagnostika klinické
psychologie.

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

Cislo skupiny 1 2 3 4 (5| 6|7 |89 (10| 11 | 12 | 13
Celkovy pocet zdroju: 4 0 4 | 8 |12 |1|1|4|2|2]4]14
Kdo ma potvrdit 3 0 3 2 121|121 |1]|2 1 1 2
diagndzu

kdo ma Iécit 3 0 4 g8 (12|11 |4]| 2 2 3 8
Kdo ma 2 0 3 5|11(1|1(1]2]1 2 1 6

sledovat/monitorovat
Uloha dalsich Iéka¥skych 2 0 4 7 1| 2 1 1 4 2 2 3 2
specialistl
Uloha nelékai 0 0 1 4 1o(O0f1f1]|]1]1]S3 2 | 10

Uloha primarni péce o|lo|lo|2|o|lo|lo|lo|lo|O]|O]| O] 2

Ve vétsSiné z analyzovanych zdrojli nebylo explicitné uvedeno, kdo potvrzuje / &ci /
monitoruje onemocnéni. Ve vétSiné zdroji vSak bylo zkontextu ziejmé,
o jaké odbornosti se jedna. Nékteré zdroje tyto informace neuvadély viibec, pfedevsim
patient journey, kde by se daly tyto informace ocekavat, byly uvedeny pouze diagnostické
pfistupy, nikoliv odbornosti, které definitivné dg potvrzuji. NejCastéjsSi odbornosti
potvrzujici dg vyplyvajici z analyzy: onkolog, hematoonkolog, patolog, radiolog, genetik.
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Podobna situace byla také u definice odbornosti, které maji léCit (détsky onkolog,
neurochirurg, radioterapeut, chirurg, détsky neurolog, pediatr, psychiatr) a
sledovat/monitorovat (komplexni spektrum odbornostive. psychologa, dentisty aj.). Mezi
nelékafi se nejCastéji vyskytovali psychologoveé, sociadlni pracovnici, nutriCni terapeutové
a specialni pedagogové, laboranti, molekuldrni biologové a onkologické sestry. Uloha
primarni péce byla zminéna prfedevsim u sk. onemocnéni neuroblastomy a jiné nadory
perifernich nervovych bunék.

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

Cislo skupiny 1 2 3 4 ([5(6 (7| 8|9)|10| 11| 12 | 13
Celkovy pocet zdroj: 4 0 4 | 8|12 |1|1|4]|2]|2|4]14
Specificka cilena l1écba 4 0 4 2 121 ]1]|2 2 2 1 2
Specificka necilena 4 0 4 2 |12 (1|12 2 2 1 5
Nespecifickd/symptomaticka | 2 0 3 2 (0|10 1] 2 1 1 2 5

Uvadéna specificka cilend lécba byla: chirurgie, radioterapie, fokalni terapie,
elektrokoagulace. Specificka necilena léCba: chemoterapie, farmakoterapie, hormonalni
lé¢ba, transplantace krvetvornych bunék, krevni infuze.

Symptomaticka lécba: psychosocialni péce, farmakoterapie, hormonalni terapie,
paliativni péce, nutricni poradentstvi /prevence obezity, malnutrice. Dlraz je kladen na
efektivni management bolesti a péci o jizvy.

Management - monitorace stavu, hodnoceni vyvoje nemoci (pocet zdroji/%
z celkového poctu):

Cislo skupiny 1 2 3 4 (5(6 |7 | 8|9 (10|11 (12| 13
Celkovy pocet zdroju: 4 0 4 |8 |1|2|1(|1(4|2]|2]| 4|14

Pravidla pro monitoraci 3 0 1 g8 (111|112 |1]2]3]13

Existence kritérii 3 0 3 1 11210 2 2 2 1 1 0
aktivity/zavaznosti

onemocnéni

Prognosticka kritéria 1 0 4 1101|011 1 0 0 0
Existence ,patient- 0 0 0 o|ojo0ojO|lO|lO|O]O]O 1

reported outcome
measures”“(PROM):
Hodnoceni 0 0 0 oOo(ofOo|O0O]O0O0]O 0 0 0 0
funkce/disability:

Systém hodnoceni kvality 1 0 0 o|o0olO0O|]O0O]|]O]|O 0 0 0 0

péce definovan: (evaluace
ucéinnosti
lézby)
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Vétsina analyzovanych zdrojl zahrnuje pravidla pro monitoraci, at uz ke konkrétnimu
onemocnéni (nejvice zdroja s pravidly monitorace je u sk. neuroblastom), tak obecné
k détskym onkologickym pacientim (13x). Celkem 18 zdrojl obsahuje také kritéria
k posuzovani zavaznosti (nejvice leukémie a neuroblastomy), prognosticka kritéria jsou
nejvice uvadéna u novotvarll CNS. V nékterych zdrojich byla prognosticka kritéria letmo
naznacena, avSak bez exaktnich kritérii, proto nebyla do vy¢tu zafazena. V jednom zdroji
(Standardy vpéci o onkologicky nemocné déti) je zafazen PROM. V ZzZzadném
z posuzovanych zdroji nebyly hodnoceni funkce/disability. Pouze jeden zdroj obsahoval
systém hodnoceni kvality péCe — avSak tykal se pouze méreni u€innosti léCby.

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

Specifikem analyzovanych zdrojd vramci ERN Paedcan je velky ddraz na komplexni
klinickou péci se zahrnutim psycho-socialnich aspektl. Vétsina analyzovanych zdroj(
vznikla ve spolupraci s ERN a proto ma sjednocenou strukturu. Cést posuzovanych
zdroju se pfimo vénuje pouze psychosocialni péci o détské pacienty a zaroven poukazuje
na nutnost prace srodinnymi pfislusniky. Vyhodnocované zdroje zahrnuji do svych
doporucenych postupl také integraci aspektl spojenych svyvojem a dospivanim
(hormonalni terapie, psychicky vyvoj, vzdélavani aj.) Ve vSech zdrojich, které jsou
dedikovany psychosocialni péci o détské onkologické pacienty, jsou zminéna specifika
détské paliativni péce s nutnosti efektivnino managementu bolesti.

Jeden ze zdroju (Standardy v péci o onkologicky nemocné déti) definuje minimalni
pozadavky na zdravotnické zafizeni k modernimu poskytovani specializované péce v této
oblasti. Vyznamnym zdrojem je také prehledové review (Transition of Care for Young
Adult Survivors of Childhood and Adolescent Cancer: Rationale and Approaches), které
vyhodnocuje ucinnost rliznych metod prechodu z détské onkologické péce do dospélé
onkologické péce/dispenzarizace a v tomto zdroji je také jako jediné zahrnuto PROM.

9z41



Spolufinancovano
Evropskou unii

e

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
Onemocnéni/skupina Celkovy pocet Zpusol:f zpsotenl skuplny, kt?re ze Mira spravnosti
oy s e pacientu presné . o
onemocneéni pacientu v CR .. . e kédovani MKN-10
(- neni zaznam) identifikovat
s pomoci MKN-10
déti dospéli déti dospéli deéti dospéli déti dospéli
Registr/ Registr/ 99 % 99 % 100 % 100 %
- 225 23 databdze | databédze
Leukémie a lymfomy
Tumory CNS Registr/ Registr/
224 22 databize | databsze | 99 % 99 % 100 % 100 %
. S Registr/ Registr/ 100 % 100 %
Ostatni solidni nadory 360 34 databire | databize 99 % 99 %
Alogenni transplantace Registr/ Registr/ 100 % 100 %
kostni diené 42 4 databaze databaze 99 % 99 %

Klasifikace dle MKN-10 umoznuje zaradit onemocnéni, avSak neposkytuje dostatecné

rozliSeni/specifikaci onemocnéni. Toto poskytuji pouze orpha kédy.

2.1.2 Pocet pacientl sledovanych v centrech ERN

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

Nazev pracovisté Pocet pacientt s VO, Pocet Pocet novych pacientii s VO za rok
ktefi jsou v zarok (primér z poslednich 3 let, mozno
dlouhodobém sledovani pouzit data reportovana
(primér za rok z koordinatorovi ERN v ramci
poslednich 3 let) monitoringu)
Pracovisté FN Brno CNS 107
Leukémie 143 135
Lymfomy 107
sarkomy 71
Wilms. tumory 35
Neuroblastomy 17
Hepatoblastomy 17
Vzacné nadory 71
Germinalni nadory 17
retinoblastomy 9
Pracovisté FN Motol Neuvedena onemocnéni | 2800* 249
Celkem 3400 1900

*nejednad se o celkovy pocet pacienty za rok, ale o pocet pacient( evidovanych ke konkrétnimu dni.
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2.1.3 Personalni zajisténi center — kvantitativni udaje

Pro kaZdé pracovisté celkovy pocet lékarG s odbornou zpusobilosti, lékart ve
specializacni pfipravé, zdravotnich sester, nelékarskych zdravotnikd, nezdravotnikd. Pro
kazdou skupinu celkovy pocCet hodin/tyden vénovany problematice VO v ambulantni a
[GZkové péCi

Pracovisté
Celkovy pocet Pocet Pracovisté FN Brno Pocet
prac. prac. FN Motol
A L A L
lékafd s odbornou 23 230 670 26 220 770
zpUsobilosti
lékaf(l ve specializaéni 10 94 286 15 120 480
pfipravé

zdravotnich sester 60 400 2000 76 400 2640
nelékafskych zdravotnikd " 135 245 32 150 1090

nezdravotnik( 11 220 180 8 165 135

2.1.4 Personalni zajisSténi center — kvalitativni udaje

FN Brno

U pracovisté Fakultni nemocnice Brno pocet a skladba pracovnik(i odpovida potfebam -
pacient dostane adekvatni léCebny pfistup, avSak za cenu jejich neplacené prace mimo
standardni pracovni hodiny. Ve FN Motol v Praze pocet a skladba pracovniki odpovida
potfebam na hranicich jejich mozZnosti, maji omezenou kapacitu pro dalsi rist a rozvoj,
omezenou kapacitu na vedeni vlastnich vyzkumnych projektl a studii, nedostatek ¢asu
na samostudium a omezené moznosti delegovat Casové naroc¢nou administrativni
c¢innost. NavySeni kapacit, ktera je v tuto chvili hrani¢ni, by meéla vést k rozvoji
samostatného centra jako celku.

FN Brno: uvadi nedostate¢nou personalni kapacitu v nezdravotnicich — datamanazerech.
Nedostatecna persondlni kapacita ma nasledky dlouhych c¢ekacich Lhit na
komplementarni vySetfeni (pfedevsim UZ a MRI) €i hospitalizaci u dispenzarizovanych
pacientd, nedostatek ¢asu na ambulantnivySetieni, vysokou miru neplacenych presc¢ast
lékarll, nedostatec¢né prlbézné vzdélavani ¢lend tymu, nedostatec¢né zapojeni do
klinického vyzkumu a fakt, ze lékafi specialisté vénuji ¢as koordinacni ¢i administrativni
¢innosti, kterou by mohl vykonavat nékdo jiny.
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FN Motol:

uvadi nedostate¢nou kapacitu plné kvalifikovanych lékaf(-specialistl pro klinickou praci
(v€. vedeni lékafl v pfipravé) v ramci péce zakladniho MDT) a pro provozovani klinického
vyzkumu. Dale uvadi nedostatek nelékarskych pracovnikll - bioinformatikd,
nezdravotnikli — administrativnich pracovnikl a zdravotnich sester vyskolenych
v problematice VO. Jako nasledky nedostatec¢né kapacity uvadi dlouhé ¢ekaci lhity na
komplementarni vySetieni (pfedevSim UZ a MRI) ¢i hospitalizaci u dispenzarizovanych
pacientl, nedostatek ¢asu na ambulantni vySetfeni, vysokou miru neplacenych prescast
lékar(, nedostatecné prlibézné vzdélavani ¢lent tymu, nedostate¢né zapojeni do
klinického vyzkumu a fakt, Ze lékafi specialisté vénuji Cas koordinacni ¢i administrativni
¢innosti, kterou by mohl vykonavat nékdo jiny.

Nedostatecna personalni kapacita ma na jednotlivych pracovistich nasledky:

Pracovisté 1 Pracovisté 2
(FN Brno) (FN Motol)

omezena kapacita pro pfijimani novych pacient(
dlouhé ¢ekaci lhaty na ambulantni vySetfeni / hospitalizaci
nedostatek ¢asu na jednotlivda ambulantni vysetreni X X
vysokda mira neplacenych prescast lékara X X
nedostatecné zapojeni do klinického vyzkumu X X
|ékari specialisté vénuji ¢as koordinacni ¢i administrativni
¢innosti, kterou by mohl vykondvat nékdo jiny X X

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

Pracovisté ma k dispozici celkem 5 stalych MDT:

CNS skupina: 1 lékaf specialista, 2 lékafi ve specializaCni pfipravé, 1 terapeut, 2
psychologové, 1 socialni pracovnik, 1 administrativni pracovnik, 1 datamanazer, 2
zdravotni sestry. Tym se schazi pravidelné 1x mési¢né a vyhovuje potfebam péce.

Leukemicka skupina: 1 lékaf specialista, 3 lékafi ve specializaéni pfiprave, 1
terapeut, 2 psychologové, 1 socialni pracovnik, 1 administrativni pracovnik, 1

datamanazer. Tym se schazi pravidelné 3x mési¢né a vyhovuje potifebam péce.

Transplantacni tym: 1 [ékaf specialista, 2 |lékafi ve specializacni pfipravé, 1 terapeut,
2 psychologové, 1 socialni pracovnik, 1 administrativni pracovnik, 1 datamanazer. Tym
se schazi pravidelné 3x mési¢né a vyhovuje potfebam péce.
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Sarkomy: 1 lékafF specialista, 3 lékafi ve specializaCni pfipravé, 1 terapeut, 2
psychologové, 1 socialni pracovnik, 1 administrativni pracovnik, 1 datamanazer. Tym
se schazi pravidelné dle potfeby a vyhovuje potiebam péce.

Lymfomova skupina: 1 lékaf specialista, 2 lékafi ve specializa¢ni pfiprave, 1 terapeut,
3 psychologové, 1 socialni pracovnik, 1 administrativni pracovnik, 1 datamanazer. Tym
se schazi pravidelné dle potfeby a vyhovuje potiebam péce.

Tym cévnich anomalii

Indikaéni komise: multioborové zastoupeni k feSeni jednotlivych pacientl a jejich
nasledné péce, schazi se 1x tydné.

MDT skupiny se schazi dle pfislusnych diagnostickych okruh( pravidelné a je zde
feSena problematika nejen jednotlivych pacientl, ale koncepéni aspekty tykajici se
VO (studie, granty, publikace aj.).

Pracovisté 2 (FN Motol Praha)
Pracovisté ma k dispozici celkem 4 stalée MDT:

Hemato-onkologie: 6 lékar( specialistli, 7 lékafl ve specializa¢ni pfiprave, 0,75
terapeut, 2 psychologové, 0,25 socialni pracovnik, 0,5 administrativni pracovnik, 2
datamanazefi, 10 zdravotnich sester. Tym se schazi pravidelné 1x tydné a nevyhovuje
potfebam péce z dlvodu personalni kapacity.

Neuroonkologie: 2 lékafi specialisté, 2 |ékafi ve specializa¢ni pfiprave, 0,75 terapeut,
1 psycholog, 0,25 socialni pracovnik, 0,5 administrativni pracovnik, 1 datamanazer, 5
zdravotnich sester. Tym se schazi pravidelné 1x tydné a vyhovuje potfebam péce.

Solidni nadory: 6 lékar( specialistd, 5 lékafll ve specializacni pfiprave, 2 terapeuti, 1
psycholog, 0,25 socialni pracovnik, 0,5 administrativni pracovnik, 1 datamanazer, 7
zdravotnich sester. Tym se schazi pravidelné 1x tydné a nevyhovuje potfebam péce
z divodu personalni kapacity.

Transplantace krvetvornych bunék: 4 lékafi specialisté, 1 lékaf ve specializacni
pfiprave, 0,75 terapeut, 1 psycholog, 0,5 socialni pracovnik, 0,25 administrativni
pracovnik, 1 datamanazer, 10 zdravotnich sester. Tym se schazi pravidelné 1x tydné a
nevyhovuje potiebam péce z dlivodu personalni kapacity.
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Hodnoceni personalniho zabezpeceni prace center ve vztahu k poétu pacientu:

Nedostatkem v persondlnim zabezpeceni jsou dlouhé c¢ekaci lhity na vySetfeni
(pfedevSsim UZ a MRI) dispenzarizovanych pacientl, na které soucasnd kapacita
komplementu nestaci. U akutnich pacientl je potfeba shanét urgentnivysetireni (zejména
CT, MRI, PET/CT), aby nedochéazelo ke zbyteénym prodlevam. Tato aktivita je zatézi,
protoze zajiStovani vySetfeni (obvolavani) opakované zajiStuje lékar. U dlouhodobé
sledovanych pacient jsou dlouhé ¢ekaci lhlty nejen na samotné vySetfeni, ale i na
vydani vysledku/popisu vySetfeni. Kromé zobrazovacich vySetifeni jsou dlouhé cekaci
lhaty také na geneticka vySetieni nebo na vysetieni v centru zrakovych vad.

2.2 Zdroje dat o pacientech - registry a databaze

; . Dg zahrnuté ; Lo .
Nazev registru . Aktualnost dat Charakteristika registru
v registru
Institucionalni VSechna Ano, vice nez90 % dat | Jedna se o registr odborné
databéaze onemocnéni je aktudlnich spole¢nosti POS COS CLS
vramci ERN JEP a tyka se instituci

KDHO Praha a KDO Brno

Narodni onkologicky

vSechna nadorova

Ano, vice nez 90 % dat

Narodni institucionalni

registr (neziskavaji | onemocnéni je aktualnich registr, data zKDHO
zpétné data o} Praha, KDO Brno a
détskych instituci lécicich détské
pacientech) leukémie

Registry Leukémie, solidni | Ano,vice nez90 % dat | Registr mezinarodni

akademickych studii | nadory je aktualnich odborné spolec¢nosti
Registry firemnich Konkrétni Ano, vice nez90 % dat | Firemni registr
studif jednotlivé je aktualnich

diagndzy (Siroké
spektrum)

Hodnoceni zdrojti dat o pacientech s VO

Centra PaedCan eviduji vSechna onemocnéni v ramci ERN v registru narodni odborné
spolec¢nosti, dale registruji nadorova onemocnéni v ramci narodniho onkologického
registru a leukémie a solidni nadory v ramci mezinarodniho registru. Dale v ramci
klinickych studii pracuji s firemnimi registry.
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Nazev sk. Odhad Odhad Odhad Odhad Odhad Odhad Odhad Odhad Odhad podilu [Odhad podilu

nemoci podilu podilu podilu podilu podilu podilu podilu podilu pacientd, ktefi [pacientq, ktefi
pacientt pacientt pacientt pacientt pacientt pacientt pacientt, [pacientd, nejsou nejsou
evidovanychevidovanychisledovanychisledovanychisledovanychisledovanychlkteri ktefi adekvatné adekvatné
\vramci ERN v ramci ERN v ramci ERN v ramci ERN v ramci NON|v ramci NON|nejsou nejsou diagnostikovéaniagnostikovéni
center déti |center center déti [center ERN center [ERN center [adekvatnéadekvatnédéti dospéli

dospéli dospéli déti dospeéli Lléceni léceni
déti dospéli

Leukémie a
64 % 64 % 64 % 64 % 36 % 36 % 0 % 0 % 0 % 0 %

lymfomy

CNS tumory [100 % 100 % 100 % 100 % - - N N N N

Ostatni

solidni 100 % 100 % 100 % 100 % - - N N N N

nadory

Alogenni

transplantace|100 % 100 % 100 % 100 % - - L L L L

kostni dfené

Mezi pracoviste, kterda nemaji status center vysoce specializované péce o pacienty s vzacnymi onemocnénimi (CVSP-VO), patfi: Fakultni
nemocnice Plzer, Nemocnice Usti n. Labem, Nemocnice Ceské Budgéjovice, Fakultni nemocnice Olomouc, Fakultni nemocnice Ostrava,
Nemocnice Hradec Kralové - platnost statutu CVSP (Centra vysoce specializované hematoonkologické péce pro déti, ktera nedisponuiji
transplantaéni jednotkou) je dle kap. 7 Seznamu center vysoce specializované pé&e v CR pouze do 31. 12. 2023.

Hodnoceni struktury a pokryti péce
Bez hodnoceni.

15z 41



MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
CESKE REPUBLIKY

spautnancovine. 72 STPOV)

2.4 Systém/organizace péce a jeho funkcnost

2.4.1 Centra vysoce specializované péce

Centralizace péée je zakotvena také vsouhrnném seznamu CVSP v CR.
https://www.mzcr.cz/wp-content/uploads/2023/03/Souhrnny-seznam-CVSP-k-1.-1.-

2023.pdf.

Skupiny onemocnéni jsou zavzaty také do non-ERNového CVSP na zakladé seznamu ,,7
Centra pro vysoce specializované hematoonkologické péce pro déti“. Jedna se o centra:
FN v Motole a FN Brno, ktera jsou zaroven pracovisti vramci ERN. Prekryv v klinické péci
je znam pouze u détskych pacientu:

Leukémie a lymfomy: 64 %

CNS tumory: 100 %

Ostatni solidni nadory: 100 %

Alogenni transplantace kostni dfené: 100 %

2.4.2 Specializovana pracovisté — centra se Zvlastni smlouvou

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

specializovanych-pracovist-center-se-zvlastni-smlouvou

- Centrova léCba se tyka vSech skupin onemocnéni u déti.

- Podminky pro ustanoveni centra se Zvlastni smlouvou jsou definovana pro vSechna
onemocnéni u déti.

- Tatolécbapravdépodobné je exkluzivné hrazena pouze pracovistim se statusem CVSP
nebo CVSP-VO, avSak zastupci ERN nemaji dostatek informaci pro jednoznacné
potvrzeni.

Podrobnéjsi hodnoceni pouziti centrovych léCivych pfipravk( vindikaci vzacnych
onemocnéni nebylo pfedmétem této analyzy. Pfesto lze konstatovat, ze vazba preskripce
cilené lé¢by vzacnych onemocnéni na definovana CVSP-VO neni vzdy jednoznacné.

2.4.3 Jind organizacni ustanoveni definujici systém péce

Pro tato vzacna neni systém péce oficialné definovan.
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2.4.4 Hodnoceni existujiciho systému péce odborniky

Soucasny systém je odborniky hodnocen jako:

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

Pro dospélé: Funguje neuspokojivé.

Hodnoceni systému organizace péce a jeho funkénosti

Centralizace péce je stanovena u vSech skupin onemocnéni PaedCan, je zajiSténa
systémem specializovanych pracovist ERN nebo CVSP. Pravidla organizace péce jsou
stanovena Vlyhlaskou MZCR. Pravidla pro pfechod péée stanovena nejsou.

Soucasny systém péce o détské pacienty vramci PaedCan funguje uspokojivé (na zakladé
oficidlnich pravidel i neoficialni praxe), ne vSak po pfechodu do péce o dospélé.

2.5 Pracovni podminky center

2.5.1 Postaveni centra v ramci poskytovatele

Pracovisté FN Brno

Postaveni pracovisté FN Brno je vramci samostatné kliniky/oddéleni (Klinika détské
onkologie), pracovisté ma k dispozici samostatné ambulantni prostory a zvlast vyhrazena
W0zka.

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

Pracovisté FN Motol

je vramci samostatné kliniky (Klinika détské hematologie a onkologie 2. LF UK a FN
Motol). Pracovisté ma k dispozici samostatné ambulantni prostory a ma vyhrazena zvlast
lizka na oddéleni. Pracovist¢ ma samostatny prostor na webovych strankach
poskytovatele, kde je explicitné uveden jeho statut centra ERN (CVSP-VO).
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2.5.2 Prostorova kapacita center

Pracovisté FN Brno

Ambulantni prostory nevyhovuji zddvodu malého pocétu ambulantnich mistnosti,
nedostatku prostoru pro multidisciplinarni/interdisciplinarni ambulantni konzultace, a to
z dGvodu limitujici prostorové kapacity. LOzkova kapacita pro pacienty s VO vétSinou
vyhovuje potfebam. Pracovni prostory pro dalSi klinické aktivity centra (samostudium,
védecko-vyzkumna ¢innost, vzdélavani) jsou nedostatecné, chybi pfedevSim pracovny a
seminarni mistnosti.

Pracovisté FN Motol

Ambulantni prostory vyhovuji ¢aste¢né, podminky pro navyseni kapacity poctu pacient(
nejsou optimalni, mira dostate¢nosti je vyjadfena mezi 75-90 %. Hlavni nedostatky
ambulantnich prostor jsou maly po¢et ambulantnich mistnosti, omezena/neflexibilni
pracovni doba, nedostatek prostoru pro multidisciplinarni/interdisciplinarni konzultace,
nevyhovujici ¢i nedostateéné prostory pro pohovory a nebo edukaci rodinnych
prislusniki/pecovatelll. LiZkova kapacita pro pacienty s VO vétSinou vyhovuje potiebam,
stejné jako pracovni prostory pro dalsi klinické aktivity centra (samostudium, védecko-
vyzkumna ¢innost).

Hodnoceni pracovnich podminek center

Obé pracovisté funguji v rezimu samostatné kliniky, disponuji proto vlastnimi ambulantni
prostory a lizka v ramci kliniky. FN Brno nema dostatecny pocet ambulantnich mistnosti
ani mistnosti pro multidisciplinarni ¢i interdisciplinarni konzultace.

Ve FN Motol ambulantni prostor vyhovuji ¢astecné, nicméné neni prostor pro navyseni
poctu pacientd.

Obé centra zpravidla vystaci s pocétem lazek pro pacienty s VO.

2.6 Provoz center

2.6.1 Ambulantni péce

Pracovisté FN Brno
Pacienti s VO jsou oSetfovani v definovanych ambulantnich hodinach uréenych pouze pro
pacienty sVO. Pacienti sVO se vambulanci misi spacienty snevzacnymi
onemocnénimi.

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

e Primérna délka konzultace pfi kontrolni navstévé se pohybuje v cca 20 minutach.
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e MozZznost konzultace na dalku pracovisté potvrzuje, prevazuje telefonicka
konzultace.
e Objednaci doba pro oSetfeni nového pacienta je 1 tyden.

Pracovisté FN Motol
Pacienti s VO jsou oSetfovani v definovanych ambulantnich hodinach uréenych pouze pro
pacienty s VO. Pacienti s VO se vambulanci minimalné misi s pacienty s nevzacnymi
onemocnénimi.
e Primérna délka konzultace pfi prvni navstévé se pohybuje v cca 45 minutach.
e Primérna délka konzultace pfi kontrolni navstévé se pohybuje v cca 20 minutach.
e Moznost konzultace na dalku pracoviSté potvrzuje, prevazuje telefonicka
konzultace.
e Objednaci doba pro oSetfeni nového pacienta je 1 tyden.

2.6.2 Lazkova péce

FN Brno
e Primeérny pocet hospitalizovanych pacientl s VO/tyden je 45 pacient.
e Objednaci doba pro planovanou hospitalizaci jsou 0,2 tydne.

FN Motol
e Primérny pocet hospitalizovanych pacientt s VO/tyden je 60 pacient(.
e Objednaci doba pro planovanou hospitalizaci jsou 0,2 tydne.

2.6.3 Obecné informace

o Role praktického lékafe v péci o pacienty s VO je obéma pracovisti hodnocena jako
uspokojiva.

e Preshrani¢ni péce: obé centra nabizi preshrani¢ni péci (FN Motol uvadi priimér
poskytnuti zahrani¢ni péce na 44 pripadd ro¢né, FN Brno uvadi 13 za rok 2023).

e Klinické studie: Obé centra nabizi svym pacientlim Gcast na klinickych studiich.

e Dostupnost vySetfovacich metod a konzultaci: Obé centra shodné uvadi, ze
specializovana vySetfeni jsou kdispozici vsouladu s mezinarodnimi
doporuc¢enimi. Obé centra poukazuji na horSi dostupnost specializovanych
vySetfeni /pfedevSim zobrazovaci/, ktera limitovana dlouhou cekaci dobou.
Dostupnost odbornikd jinych obort je limitovana personalnimi kapacitami.
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2.6.4 Administrativa

Pracovisté FN Brno

Administrativni podpora je hodnocena jako nedostatecnd, omezujici zdravotniky
v Case, ktery by mohli travit s pacienty. Nejvice zdravotniky zdrzuje manualni zadavani
pacientskych dat do NIS pfi pfedani pacienta z jiného ZZ, stovky Zadosti na Uhradu
léCiva nad ramec indikacnich omezeni. Delegovanou cinnosti by bylo prfedevsim
objednavani pacientl kvySetfenim, vykazovani vykon( a léCiv na stacionafi.
Navrhovan je vétsi rozsah elektronizace dat, propojenost nemocnicnich systémd.
Moznostfinan¢nich prostfedkd pro administrativné-personalni zajisténi s adekvatnim
softwarovym vybavenim a propojenim dil¢ich systémU by vyznamné ulehdilo praci
zdravotnikam.

Pracovisté FN Motol

Administrativni podporu hodnoti jako nedostateénou, omezujici ¢as zdravotnik(im.
Nejvétsi zdrzeni vidi v objednavani a pfeobjednavani pacientll, Zadosti na §16, vedeni
databazi. Delegovano by bylo objednavani pacientl a vedeni databazi. Pomoci by bylo
vice vyskolenych administrativnich pracovnik(l a datamanazeru.

2.6.5 Lécba

FN Brno

e 7 cilené farmakoterapie je kdispozici biologicka terapie (neuvedena skupina
onemocneéni)

e Specializovana nefarmakologicka lé¢ba zahrnuje: psycholog, fyzioterapeut

e Hrazena lécba: Pouziti léCby v hrazenych indikacich je: bez omezeni

e Nehrazend lécba: 202 pacientl/ 650 zadosti rocné

e Tabulka § 16 ze separatniho cileného: seznam léciv nedodan

e Spektrum a dostupnost léCby odpovidaji mezindarodnim doporucenim, ale jsou
limitovany administrativni zatézi.

FN Motol

e Z cilené farmakoterapie je kdispozici biologicka terapie (neuvedena skupina
onemocneéni)

e Specializovana nefarmakologicka lé¢ba zahrnuje: psycholog, fyzioterapeut

e Hrazena léCba: Pouziti léCby v hrazenych indikacich je: v nékterych pfipadech
neuzaviena smlouva mezi nemocnici a pojiStovhou o uhradé léku, ktery ma
indikaci v spc a stanovenou Uhradu

e Nehrazena lécba: 220 pacient(/ 1050 zadosti rocné

e Tabulka § 16 ze separatniho cileného: seznam léciv nedodan
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e Spektrum a dostupnost lé¢by odpovidaji mezinarodnim doporucenim, ale jsou
limitovany administrativni zatézi.

2.6.6 Komplexita a koordinace péce

Multidisciplinarni tym (MDT):

- Pracovisté FN Brno ma k dispozici 6 stalych MDT, pracovisté FN Motol ma 4 stalé MDT

Pracovisté 1 (FN Brno)

Pracovisté 2 (FN Motol)

lékafi specialisté

5

18

lékafi ve specializacni
pfiprave

12

15

nelékarsti specialisté

5 fyziolog (terapeut)
11 psycholog

5 Socialni pracovnik

4,25 fyziolog (terapeut)
5 psycholog

1,25 Socialni pracovnik

nezdravotnici

5 administrativni pracovnik

5 datamanazer

1,25 administrativni
pracovnik

5 datamanazer

zdravotni sestry

2

32

e MDT se na pracovisti 1(FN Brno) se schéazi bud 3x mési¢né ¢i dle potfeby a zaroven
povazuji skladbu MDT za odpovidajici potfebam.

e MDT se na pracovisti 2 (FN Motol) schazi pravidelné 1x tydné, a kromé
neuroonkologického tymu je fungovani MDT nevyhovujici z dlivodu personélnich

kapacit.

Koordinace péce:

Efektivni propojeni vSech aspektl péce potfebnych pro management VO je zajisténo

u pracovist:

FN Brno, kde funkci koordindtora péce zastava lékaf specialista zavisle i nezavisle na

MDT a soucasny systém koordinace péce je povazovan za dostacdujici.

Ve FN Motol funkci koordinatora zastava détsky onkolog/hematoonkolog zavisle na MDT

a existujici systém koordinace péce na pracovisti je povazovan za dostacuijici.
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Interdisciplinarni konzultace / spojené ambulance s jinymi odborniky nad ramec
MDT:
Je zavedena na pracovisti:

FN Brno
kde se setkani konaji pravidelné, skladba ucastnikd je individualni dle potfeby
diskutovaného pacienta. Zavedeny systém je pro pracovisté plné vyhovujici.

FN Motol

kde se setkani konaji pravidelné v pfedem stanovenych intervalech s pfedem uréenymi
Ucastniky (chirurgové, radiologové, radioterapeuti, patologové, molekularni genetik).
Zavedeny systém vSak uvadi jako nevyhovujici, protoze chybi oficialni interdisciplinarni
tumor board.

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 péce o dospélé
o Pomér détskych pacientl k dospélym v FN Brno je 9:1
o Pomér détskych pacientl k dospélym ve FN Motol je: 95:5

- V systému péce nejsou definovana pravidla pro prfechod z pediatrické do dospélé
specializované péce pro vSechny skupiny onemocnéni.

2.7.2 Pfechodova péce z pohledu pediatrického pracovisté
FN Brno
e predanido dospélé péce je jednorazova zalezitost

e Predani do dospélé péce je proces pocinajici ve véku 19 let a k finalnimu
pfevedeni dochazi ve véku 19-25
e podovrSeni 19 let jsou pacienti dale sledovani v detaSované long-term follow-

up (F/U) ambulanci, ktera funguje ve Fakultni nemocnici U sv. Anny s
dostupnosti veSkeré konziliarni péce pro dospélé pacienty. V této ambulanci
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jsou pacienti dlouhodobé sledovani po ukonéeni akutni onkologické [éCby.
Personal ambulance tvofi kmenovi lékafi specialisté z Kliniky détské onkologie
FN Brno.

e Zavedeny systém se jevi jako nedostate¢ny — neni jednoznaéné formalizovdno
predani pacientl dospélym specialistim.

FN Motol
e predanido dospélé péce je jednorazova zalezitost

e Predani do dospélé péce je proces pocéinajici ve véku 18 let a k finalnimu
pfevedeni dochazi ve véku 19-40

e Pacientijsouvybaveni souhrnnou zpravou a je jim doporuceno, aby si domluvili
dalSi odborné sledovani v misté bydlisté ¢i studia

e Pacienti mohou zUstat v péci centra i v dospélosti

e Zavedeny systém se jevi jako nedostatecny — neni jednozna¢né formalizovano
predani pacientl dospélym specialistim.

2.7.3 Pfechodova péce z pohledu pracovisté pro dospélé

Prebirani pacientl ze spolupracujiciho détského pracovisté neni omezeno v zadném
z pracovist, Zadné z pracovist nema omezenou kapacitu pro prebirani pacient. FN
Brno uvadi srovnatelnou uroven poskytovani komplexni péce ve srovnani s détskym
pracovistém, FN Motol uvadi lepSi Uroven poskytovani péce, nez u non-Ernovych
center. FN Motol i FN Brno uvadi problémy v prebirani détskych pacientl v téchto
oblastech: kapacita komplementu - prfedevSim radiodiagnostika, kapacita
spolupracujicich specialistd.

Hodnoceni pfechodové péce

Pravidla pro pfechod péce u pacientl PaedCAN stanovena nejsou. Pfechod péce probiha
jednorazoveé, pacienti jsou vybaveni souhrnnou zpravou a jsou dale sledovani v
ambulancich FN U Svaté Anny nebo v misté bydlisté ¢i studia. Ve FN Motol mohou také
zUstat v péci FN Motol. FN Motol hodnoti zavedeny systém jako nedostatecny jelikoz
predavani neni oficialni ustanoveno.
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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:

Hematoonkologicka onemocnéni: HAIMA CZ, z.s., Kapka nadéje, Dobry andél, Pink
Bubble, Fuck Cancer, Sance onkolaékiim

Zhoubné nadory u détskych a dospivajicich pacientt: Spolec¢né k Usmévu, NF krtek,
Onka

Se vSemi témito organizacemi pracovisté spolupracuji nasledovné: doporucovani novée
diagnostikovanym pacientlim, spoluprace na pfipravé edukacnich materialll, osvétova
¢innost.

S organizacemi: NF Krtek,Kapka nadéje a HAIMA CZ spolupracuji na vedeni prizkumu
kvality péce.

S organizacemi: HAIMA CZ, Spole¢né kusmévu a NF Krtek spolupracuji na sbéru i
zpracovani dat pro védeckeé ucely.

S organizacemi: Onka, NF Krtek, Sance onkolagkiim, HAIMA, Dobry andél a Pink Bubble

spolupracuiji pfi zajisténi sluzeb pro pacienty v misté bydliste.

Organizace HAIMA CZ, Kapka nadégje, Dobry andél, Pink bubble, Fuck Cancer, Sance
onkolacklim, NF Krtek a Onka podporuji nékteré z ERN center finanéné.

2.8.2 Zapojeni pacientl do rozhodovani o vySetfovacim a lé¢ebném planu
Obeé centra zapojuji pacienty do rozhodovani o péci.

FN Brno zapojuje pacienty k rozhodovani pfi konzultacich lékafe a pacienta, FN Motol
zapojuje pacienty (a rodi¢e) do rozhodovani pfi diskuzich o zdravotnim stavu ditéte
s onkologickym onemocnéni, pfipojuje také diskuzi ohledné zapojeni do klinickych studii.

2.8.3 Hodnoceni onemocnéni pacientem (patient reported outcomes-PRO)

FN Brno vyuziva hodnoceni onemocnéni pacientem (PRO) a mérfeni kvality Zivota za
pouziti standardizovanych nastroji. Ve FN Motol neprobihd plosSné hodnoceni
onemocnéni pacientem a kvality zivota.

Hodnoceni zapojeni pacienti

Na obou pracovistich je zavedena spoluprace s nékolika pacientskymi organizacemi ve
smyslu edukacnich materiald, zprostfedkovani kontaktu, osvétové ¢innosti. Pacienti jsou
zapojeno do procesu rozhodovani o postupu péce. Na pracovisti FN Brno pouzivaji
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hodnoceni onemocnéni pacientem (PRO) a méfi kvalitu zivota za pouziti
standardizovanych néstrojl.

FN Motol uziva rizné formy PRO v ramci klinickych hodnoceni, které slouzi k lepSimu
pochopen efektivni léCby. Dale je zde uzivano méreni funkéniho stavu, v¢. Kognitivnich
funkci u neuroonkologickych hodnoceni. Chybi vSak systematické sledovani kvality
Zivota, kterd je zatim sledovana nepravidelné a u vybranych skupin pacientd i
onemocnéni, nikoliv ploSné.

2.9 Kvalita péce v centrech

2.9.1 Hodnoceni péce pacienty

- Moznost hodnoceni péce vcentru maji pacienti v podobé Dotazniku spokojenosti
v ¢ekarné.

2.9.2 Hodnoceni a monitorace kvality péce

FN Brno

- Monitorace kvality péce probiha pravidelné v ramci povinného monitoringu center
ERN.

- Vedouci lékaf nebo jiny povéfeny pracovnik centra pravidelné kontroluje vystupy a
poskytuje ¢leniim tymu zpétnou vazbu (napf formulace zavérQ v [ékafskych zpravach,
zaznam o standardizovanych hodnocenich, pokud jsou kdispozici, spravnost
vykazovani ORPHA kdédu, spravné vykazovani vykon( klinickych vySetifeni apod.)

- Pracovisté sleduje vyvoj onemocnéni u definovanych kohort svych pacientd za
pomoci stanovenych indikatord (napf. standardizované hodnoceni aktivity i
zavaznosti onemocnéni, odpovédi na terapii apod.) v podobé vnitfniho auditu nebo
klinickych studii ¢i registrl, jejichz vysledky analyzuje a pouziva kidentifikaci
nedostatkd a planuje jejich napraveni.

FN Motol

- Monitorace kvality péce probiha pravidelné v ramci povinného monitoringu center
ERN. Mimo ERN je ve FN Motol stanoven odborny pracovnik, ktery se podili na
standardizaci kvality péce dle pozadavkUl pravidelné akreditace.

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

- Pracovisté sleduje vyvoj onemocnéni u definovanych kohort svych pacientd za
pomoci stanovenych indikatord (napf. standardizované hodnoceni aktivity Cci
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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

Obé pracovisté uvadi, Ze specializovana medicinska péce je v ramci jejich pracovist na
srovnatelné drovni s jinymi evropskymi centry ERN. Pracovisté dale uvadi srovnatelnou
uroven psychologické péce. FN Motol uvadi srovnatelnou uroven komplexni péce vcetné
socialni, podpurné a komunitni péce, FN Brno uvadi vyssi Uroven tohoto typu péce.

2.9.4 Moznosti zlepSeni kvality péce z pohledu pracovisté

FN Brno

- 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 hlavni pfekazku personalni kapacitu ke zlepSeni kvality péce.

- Pracovisté uvadi spolufinancovani administrativni podpory jako opatieni ke zlepSeni
kvality péce.

FN Motol

- 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 hlavni prekazku nedostatek ¢asu na samostudium a vedeni
vlastnich vyzkumnych projektll a studii, ¢asové naro¢na administrativni zatéz,
nedostatek plné kvalifikovanych lékar(.

- Pracovisté uvadi vice prostoru na samostudium a vedeni vlastnich vyzkumnych
projektll, delegovani ¢asové administrativni zatéze, vice plné kvalifikovanych lékarU
jako opatreni ke zlepSeni kvality péce.

Kvalita péce v centrech a jeji hodnoceni

Hodnoceni a monitorace kvality péce je provadéna cestou nemocni¢niho dotazniku,
povinného monitoringu ERN pracovist a v ramci klinickych studii ¢i udajich v registrech.
Obé pracovisté hodnoti uroven medicinské péce i psychologické Ci socialni podpory
srovnatelné se Spi¢kovymi evropskymi centry. Jako nejvétSi prekazku zlepSeni kvality
péce vidi nedostate¢nou personalni kapacitu, dale ¢as na samostudium a vedeni
vlastnich vyzkumnych projekta.
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2.10 Vzdélavani a vyzkum

2.10.1 Pokryti problematiky VO existujicimi specializaénimi obory

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

Détska hematologie a onkologie Z malé c¢asti (25-50 %)

Klinicka onkologie Z malé ¢asti (25-50 %)

2.10.2 Vzdélavani vlastnich odbornikd v centrech

FN Brno

Ugast na webinéfich a je doporuéend nebo povinna, umoznénd iv pracovni dobé
Pravidelnd osobni Gc¢ast pracovnikll centra na mezinarodnich odbornych
konferencich se pohybuje vrozmezi 5 akci na pracovnika za rok.

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

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

Systematické praktické vzdélavaniv Centru (napf. stinovani zkusenéjsiho specialisty,
spole¢na ambulance apod) je zavedeno.

Vzdélavani nelékarskych zdravotnickych pracovnikll ve specializované problematice
VO je zavedeno.

FN Motol

Ugast na webinafich je dobrovolna, mimo pracovni dobu, G¢ast je doporué¢ené nebo
povinna, umoznénaiv pracovni dobé.

Pravidelnd osobni Gc¢ast pracovnikll centra na mezinadrodnich odbornych
konferencich se pohybuje vrozmezi 3 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.

Systematické praktické vzdélavaniv Centru (napf. stinovani zkusenéjsiho specialisty,
spolec¢na ambulance apod) je zavedeno.

Vzdélavani nelékarskych zdravotnickych pracovnik( ve specializované problematice
VO je zavedeno.
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2.10.3 Vzdélavani poskytované centrem pro jinou odbornou i laickou vefejnost

- Obé pracovisté pofadaji primérné 5 vzdélavacich akci (seminare, workshopy) za rok

- Aktivni Ucast ¢lenl 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
(FN Brno) (FN Motol)
Narodni kongres 4 40
Mezinarodni kongres | 3 25
Workshopy 3 0
Webinare 12 5
Jiné 6

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

studie

(primérny (primérny
Védeckovyzkumna aktivita pocet/rok/pracovisté) | pocet/rok/pracovisté
1 2
Grantové projekty narodni 4 13
Grantové projekty mezinarodni 2 1
Investigatorem iniciované studie 1 4
narodni
Investigatorem iniciované studie 1 Zapojeni 8, iniciovane 0
mezinarodni
Sponzorované klinickeé (lekoveé)
10 21

2.10.5 Sebehodnoceni vzdélavacich a vyzkumnych aktivit

Pracovisté MOU Brno je na srovnatelné Grovni s jinymi $pi¢kovymi evropskymi centry

a povazuje veédeckovyzkumné aktivity tymu za dostate¢né. Hodnoceni vzdélavani a

vyzkumu jako nedilnych soucasti vysoce specializované klinické péce

V obou centrech maji lékafi doporu¢enou ¢i povinnou Uc€ast na vzdélavacich akcich

a poplatky s akcemi spojené jsou hrazeny z grantl, sponzoringu c¢i prispévku
poskytovatele. USast na mezinarodnich konferencich se na obou pracovistich pohybuje
mezi 3-5 akcemi na pracovnika za rok. FN Brno ma zaveden tzv. Protected time. Obé
centra poradaji 5 vzdélavacich akci rocné a aktivné se podili na 22 (FN Brno) az 70 (FN
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Motol) vzdélavacich akcich jiného poradatele. Je také zavedeno vzdélavani nelékarskych
pracovnik(l ERN centra.

V obou centrech probihaji klinické studie, nejcastéji jde o sponzorované lékové studie.
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 podkladi o pfistupu pacientl se vzacnym onemocnénim k socialnim
sluzbam pfipravili zastupci pacient v projektu SYPOVO s pomoci konzultanta pro outcome
research dotaznik socialni péce u pacientll se vzacnym onemocnénim.

Pacientské organizace, oslovené za ERN PaedCan, sdruzuji mladé pacienty, ktefi si prosli
onkologickym onemocnénim v détském véku, napfi¢ vSemi skupinami onemocnéni tohoto
ERN:

Leukémie, myeloproliferativni a myelodysplasticka onemocnéni
Lymfomy a retikuloendotelialni novotvary
CNS+miscell.intrakranialni &intraspinalni novotvary
Neuroblastom a jiny nador perifernich nervovych bunék
Retinoblastom

Renalni nadory

Nadory jater

Zhoubné kostni nadory

Sarkomy mékkych tkani a jiné extraosealni sarkomy

Nadory ze zarodenych bunék, trofoblastické nadory a novotvary gonad
Jiné maligni epitelialni novotvary a maligni melanomy

Jiné blize nespecifikované zhoubné novotvary (hematopoetické a lymfoidni: LCH)

Dotaznik vyplnily dvé organizace — Sdruzeni Onka a Spoleéné k usmévu.

Osloveny byly také Fuck Cancer (na prosbu o zapojeni do projektu nereagovali) a HAIMA CZ
(odpoveédéli, ze je pro né dotaznik pfilis odborny).

U jednotlivych odpovédi je v zavorce uveden pocet respondentu, ktery takto odpovédél
(maximum jsou 2 respondenti).

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

Informace a poradenstvi

Informace o socialni podpofre ziskavaji pacienti z nasledujicich zdroju:
Pacientska organizace (1)
Socialni pracovnice nadacniho fondu (1)
Nemocni¢ni socialni pracovnice (1)

30z41



WM Spolufinancovano X |
x o ** Evro pskou u nii MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI

CESKE REPUBLIKY

* % ot

Primarnim kontaktem pfi hledani informaci je
Centrum, kde se pacient l&Ci (2)
Portal MPSV (1)
Portal socialniho odboru mésta (1)

Katalog socialnich sluzeb
Je dostupny (1)
Neni dostupny (1)

Moznost individualniho poradenstvi
Nadacni fond détské onkologie Krtek (1)
ZajiStuje nemocnicni socialni pracovnice (1)
V dlouhodobé pécineni (1)

STPOVO

Individualni konzultace pfi klinice détské onkologie FN Brno aktivné zastava Nadacni
fond détské onkologie Krtek. Spolupraci si pochvaluji obé organizace, které dotaznik
vyplnily. Ve FN Motol rodindam pomaha nemocnicni socialni pracovnice, jejiz podpora je

také dlouhodoba.

Jakou formu poradenstvi by pacienti ocenili:

Socialni pracovnice navazana pfimo na pracoviste, kde se pacient l&Ci se

zkuSenostmi s obdobnymi pfipady (2)

Piehled typu sluzeb/davek

Kdy maiji pacienti nejvétsi potfebu socialni podpory:

Dlouhodoba péce jednoho z rodi¢ll o nemocné dité (vétSinou ztrata zameéstnani =

vydélku a naroCna organizace péce o ostatni déti/rodinu) (2)

Pfi ukonceni l&écby (1)
Pfi relapsu onemocnéni (1)
Pti zhorSeni zdravotniho stavu (1)

NejCastéji vyuzivané socialni sluzby jsou:
Socialni poradenstvi (1)
NejCastéji Cerpané davky
Karta ZTP (1)
Ptispévek na péci (1)
Invalidni dGchod (1)
Nemocenska (1)

Pecujici vyuzivaji oSetfovné (1) nebo dlouhodobé oSetfovné (1).
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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 Onka Spolec¢né k iusmévu
Jak jsou pokryty socialni potfeby ve vasi oblasti 2 2
Dostupnost a kvalita sluzeb pro déti 2 3
Dostupnost a kvalita sluzeb pro adolescenty 4 4
Dostupnost a kvalita sluzeb pro dospélé v produktivnim - 3
veéku

Dostupnost a kvalita sluzeb pro seniory - 3
Dostupnost a kvalita sluzeb pro pecujici 2 4
Vnimate rozdily v regionalni dostupnosti? Ano Ano
Vnimate rozdil v dostupnosti mésto x venkov? Ano Ano
Jak dlouho prlimérné trva schvéleni zadosti o soc. 6 mésicu 1.5 mésice
davku/sluzbu?

Zaznamenali jste u vasSi skupiny ¢asta odvolaniv Ne Ano
zadostech o socialni podporu?

Poma&ha pacientim nékdo s podanim Zadosti o soc. Ano Ne
podporu?

Ohodnotte zkuSenost s navaznosti zdravotnich a 2 4
socialnich sluzeb
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Nedostatky
Hodnoceni nedostatki jednotlivych oblasti Onka Spolecné
k asmévu
Dostatek informaci 2 4
Pfehlednost/snadnost orientace 3 4
Nabidka odpovida specifickym potfebam jedince 3 5
Dostatek personalu 3 3
Finan¢ni dostupnost sluzeb 4 3
Realna dostupnost a kapacita sluzeb 4 3

Nejvétsi nedostatky systému uvedeny konkrétné:

Za nejvétSi nedostatek pacienti povazuji rozdilnou dostupnost socialni podpory
v jednotlivych regionech v CR a problém v pruzném a dostateéné individualnim nastaveni
podpory v pfipadé dlouhodobého vypadku produktivity jednoho rodiCe (Casto matky
samozivitelky).

Vzory

Zapriklad dobré praxe organizace povaZuji nastavenou spolupraci pacientské organizace,
nadac¢niho fondu a kliniky. Zaroven jako vyraznou pomoc pacientim vnimaji Dobrého
andéla.

Souhrn zasadnich poznatkii za ERN PaedCan

Setieni u zastupcll pacientd skupiny ERN PaedCan pfineslo zajimavé poznatky. Zarover
byl vystup pravdépodobné ovlivhén faktem, zZze obé organizace, které dotaznik vyplnily,
sidlina Morave a jsou blize Klinice détské onkologie FN Brno, kde si pochvaluji jedine¢nou
spolupraci s Nada¢nim fondem Krtek. Nelze tedy pfedpokladat, ze nékteré aspekty
podpory, které pracovnici fondu supluji, pomahaiji i pacientfim v jinych oblastech CR. Od
vedouciho lékafe Kliniky détské hematologie a onkologie FN Motol byla doplnéna
informace o podpore pacientll cestou individudlniho socialniho poradenstvi, které
poskytuje nemocni¢ni socialni pracovnice.
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Jako zasadni pro pfipadnou roli poradce socialni podpory povaZzuji znalost problematiky
onemocnéni a provazanost s centrem, kde je pacient léCen.

Nejvyraznéjsi nedostatek podpory vnimaiji pacienti u adolescentt. Podle respondent(
je rozdilna dostupnost podpory ve mésté a na venkové, stejné tak v jednotlivych
regionech. Sdruzeni Onka uvadi problém rozdilné regionalni dostupnosti jako

vvvvvv

Z nedostatk( ohodnotily organizace nejhife otazku, zda socialni podpora odpovida
jejich potrebam.

Spise neZ socialni sluzby cerpaji pacienti socidlni davky a hledaji zplsob, jak
kompenzovat vysoké naklady zpisobené dlouhodobou péci o nemocné dité.
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4. Popis optimalniho stavu komplexni péce

Strucna charakteristika onemocnéni dané ERN a souCasného systému péce

Onemocnéni ERN PaedCan, détska nadorova onemocnéni, zacinaji a jsou léCena
v détském véku, do dospélosti pretrvavaji pozdni nasledky onemocnéni zplsobené
narodovym onemocnénim nebo jeho léCbou. Genetické (hereditarni) faktory (geneticka
predispozice k détskym nadoriim) jsou diagnostikovany pfiblizné u 15 % pacientd,
u zbylych pacientll neni etiologie znama. Détskd nadorovd onemocnéni mohou byt
vzacné i kongenitalni (nalezena pfi porodu nebo v jednotkach tydn{ po ném). Détska
nadorova onemocnéni byvaji vétSinou léCena intenzivni chemoterapii v délce nejcastéji
od pul do jednoho roku, ¢asto je intenzivni chemoterapie nasledovana udrzovaci lécbou
do celkové doby léCby az 2 let (vyjimecné i déle). V soucasné dobé se do lé¢by ¢im dal
vice zapojuje moderni biologicka lé€ba, vétSinou komplementarné k chemoterapii.

V soucasné dobé dlouhodobé zije 83% déti, u kterych bylo diagnostikovano détské
nadorové onemocnéni, pficemz napftiklad u akutni lymfoblastické leukémie standardniho
rizika, coz je nejcastéjSi nadorové onemocnéni, Sance na dlouhodobé preziti pfesahuje
95%. Na druhou stranu nékteré mozkové nadory, nékteré metastatické sarkomy a
podobné v soucasnosti dosud vylécitelné nejsou. Pacient nadorovému onemocnéni
podlehne v horizontu nékolika mésicl az jednotek let po diagnéze. Pozdni nasledky
nadorovych onemocnéni &i jako néasledek jejich léCby se vyskytuji az u dvou tfetin
psychické a neurologické obtize a sekundarni nadorova onemocnéni. Pacienti jsou
diagnostikovani, léCeni a dispenzarizovani po lécbé v centrech vysoce specializované
onkologické a hematologické péce, na Klinice détské hematologie a onkologie FN
v Motole a Klinice détské onkologie FN Brno (leukémie a solidni nadory) a dale v centrech
vysoce specializované hematologické pése nékterych krajskych nemocnic (Plzer, Usti
nad Labem, Hradec Kralové, Ceské Budé&jovice, Olomouc, Ostrava)- (leukémie).

e Screening/Vcéasna diagnostika

Skriningovy program pro Casnou diagnostiku détskych nadorovych onemocnéni ERN
PaedCan neni k dispozici. V€asna diagnostika zavisi na vysloveni klinického podezieni a
vétSinou provedeni zakladniho vySetfeni, jako je odbér krve, rentgenové nebo
ultrazvukové vySetieni v misté primarni péce. Pacienti jsou nasledné odesilani do center
vysoce specializované péce ERN PaedCan (leukémie a solidni nddory) nebo do center
vysoce specializované péce krajskych nemocnic (leukémie). Na téchto pracovistich je
provedena komplexni diagnostika nadorového onemocnéni (specializované odbéry krve
a kostni dfeng, vySetrenivypocetnitomografii (CT) a magnetickou rezonanci (MRI), biopsie
nadoru, histologicka a molekularné geneticka vySetfeni nadoru a podobné), je stanovena
pfesna diagndza a je zahajena lé¢ba. Podezieni na nadorové onemocnéni musi vyslovit
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lékaf primarni péce nebo jiny oSetfujici lékaf. Po ukon&eni nadorové léEby mohou mit
pacienti pozdni nasledky onemocnéni. Ty se mohou objevit pfi protinadorové lé¢bé, nebo
i mnoho let po ukonceni protinadorové léCby. Pro povédomi nespecialistl o projevech
détskych nadorovych onemocnéni vedouci k jejich ¢asné diagnostice, stejné tak
o projevech pozdnich nasledk(l nadord, k jejich casné diagnostice a spravné lécbé je
potfeba podporovat systematické vzdélavani neodbornikl na détskd nadorova
onemocnéni, pfedevsim lékafe primarni péce.

Soucasny systém péce ma stanovenou strukturu, péCe o onkologické pacienty je
zajiSténa pouze v centrech vysoce specializované péce ERN PaedCan (leukémie a solidni
nadory) a mimo ERN PaedCan (leukémie a sdilena péce o pacienty se solidnimi nadory).
Standard pécée je definovan evropskym standardem v pécéi o onkologické déti

(https://siope.eu/media/wp-content/uploads/2013/06/Czech1.pdf), Pocet pacientl
i jejich rozlozeni je znam a je dohledatelny v narodnim onkologickém registru. Koordinaci
péce zajiStuji predevSim lékafi a sestry. Systém péce funguje adekvatné, za cenu
prfesCasového nasazeni a vyuZiti nadacnich a dal8ich zdroji k pokryti nakladd na
datamanagement. Lékafi maji nedostatku ¢asu na vlastni vyzkumné projekty a pro
adekvatni védeckovyzkumnou ¢innost. Pfechodova péce pacientl neni definovana.

e Pocet pacientll a personalni zajiSténi center:

V péci skupiny PaedCan je k sou¢asnému dni 3400 pacientt, s pridmérnym poctem nové
diagnostikovanych 384/ro¢né (udaj za posledni 3 roky). Evidujeme vS§echna onemocnéni
v ramci ERN registru narodni odborné spolec¢nosti, dale onemocnéni v ramci narodniho
onkologického registru, leukémie a solidni nadory v rdmci mezinarodnich registr(l a
béhem klinickych studii se pracuje s firemnimi registry.

Obé centra maji k dispozici devét stalych multidisciplindrnich tymd - pro
hematoonkologii, neuroonkologii, skupinu solidnich nadorl a pro transplantaci
krvetvornych bunék. MDT tymy se schazi pravidelné 1x tydné. Fungovani tymd
nevyhovujici z divodu nedostate¢nych personalnich nebo ¢asovych kapacit jednotlivych
odbornikll a administrativnihno zajisténi. Funkci koordindtora zastava détsky
onkolog/hematoonkolog zavisle na MDT a existujici systém koordinace povazujeme za
dostacujici.

Interdisciplinarni konzultace / spojené ambulance s jinymi odborniky nad ramec MDT -
setkani se sice konaji pravidelné v pfedem stanovenych intervalech s pfedem uréenymi
Ucastniky (chirurgové, radiologové, radioterapeuti, patologové, molekuldrni genetik),
zavedeny systém vSak vnimame jako nevyhovujici, protoze chybi oficialni,
interdisciplinarni tumor board.

Dostupnost vySetfovacich metod a konzultaci: Specializovana vySetreni jsou k dispozici
v souladu s mezinarodnimi doporu¢enimi. Nicméné poukazujeme na horsi dostupnost
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specializovanych vysetfeni, ktera jsou limitovana dlouhou ¢ekaci dobou - zobrazovaci
vySetieni, specialni geneticka vysSetieni, centra zrakovych vad a dal§i. Dostupnost
odbornikl jinych obort je limitovana personalnimi a casovymi kapacitami.

e Centralizace péce/sdilena péce

Centralizace péce je stanovena u vSech skupin onemocnéni ERN PaedCan, je zajiSténa
systémem center vysoce specializované onkologické a hematologické péce. Pravidla
organizace péd&e jsou stanovena Viyhlaskou MZCR. V centrech ERN PaedCan (Fakultni
nemocnice v Motole a Fakultni nemocnice Brno) jsou léCeny leukémie a solidni nadory,
v centrech vysoce specializované mimo ERN PaedCan jsou léCeny leukémie.

Soucasny systém péce o détské pacienty v ramci PaedCan funguje uspokojivé (na
zakladé oficialnich pravidel i neoficialni praxe), ne vSak pro pfechod do dospélé péce,
ktery neni oficialné ustanoven. Pomér détskych pacientll k dospélym ve FN Motol je: 95:5,
ve FN Brno 9:1. Pfechod péce probiha jednorazoveé, pacienti jsou vybaveni souhrnnou
zpravou a jsou dale sledovani v ambulancich FN Motol nebo FN Brno, pfipadné v misté
bydlisté ¢i studia.

V systému péce nejsou definovana pravidla pro pfechod z pediatrické do dospélé
specializované pé&e pro véechny skupiny onemocnéni. Uloha lékaid primarni péce je pfi
zdravotnich obtizich pacienta myslet na eventualitu, Ze obtize mohu byt zplsobeny
nadorovym onemocnénim a referovat pacienta s divodnym podezienim na nadorové
onemocnéni bez zbyte¢ného odkladu do center vysoce specializované péce. Po ukonceni
nadorové léCby a prechodu do dospélé péce je ukolem lékarl primarni péce myslet na
pfipadné pozdni nasledky onkologické lécby, podnikat kroky k jejich skriningu, ¢asné
diagnostice a zahdajeni lécby pozdnich nasledkl, bez zbyte¢ného odkladu. Je nutno
definovat roli pfechodové péce, vybudovani sité dospélych pracovist k prevzeti pacient(
k dlouhodobému sledovani po ukonc¢eni onkologické léChy.

e Pracovni podminky center

Pacienti s VO jsou oSetfovani v definovanych ambulantnich hodinach uréenych pouze pro
pacienty s VO a s pacienty s nevzacnymi onemocnénimi se misi minimalné. Primeérna
délka konzultace pfi prvni navstéve se pohybuje v cca 45 minutach, pfi kontrolni navstéve
v cca 20 minutach. Obé centra maji moznost konzultace na dalku, pfevazuji telefonické
konzultace. Objednaci doba pro oSetfeni nového pacienta na ambulanci je 1 tyden.

Ambulantni prostory obou center nevyhovuji z dlivodu nedostatku prostoru, omezenych
moznosti k navySeni po¢tu ambulanci i pacientd ¢i zkvalitnéni péce, chybi flexibilnéjsi
moznosti k pofadani multidisciplinarnich/interdisciplinarnich konzultaci, prostory pro
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pohovory anebo edukaci rodinnych  pfislusnikii/pec¢ovateld  mohou byt
nevyhovujici/nedostateéné nebo se odehravaji az po skonéeni ordinaéni doby ambulanci.

Pracovni prostory pro dalsi klinické aktivity center (samostudium, védecko-vyzkumna
¢innost, vzdélavani) jsou nedostatecné, chybi pfedevSim pracovny a seminarni mistnosti.

LGzkova kapacita pro pacienty s VO vétSinou vyhovuje potfebam. Primérny pocet
hospitalizovanych pacientll s VO/tyden je 60 pacient. Objednaci doba pro planovanou
hospitalizaci jsou 0,2 tydne pro obé centra.

Pocet a skladba pracovnikll obou center odpovida potfebam na hranicich moznosti
vzhledem ke kaZdoro¢nimu nardstu novych pacientl, vcéetné komplexni péce
o zahranicni pacienty a uprchliky.

Kromé nedostatecné kapacity plné kvalifikovanych (ékarl-specialistl pro klinickou praci
(vé. vedeni lékarll v priprave), v ramci péce zakladniho MDT a pro provozovani klinického
vyzkumu se jednd o zésadni nedostatek nelékarskych pracovnikll — bioinformatik(,
nezdravotnikll - administrativnich pracovnikli a zdravotnich sester vyskolenych
v problematice VO. Nasledkem je vysokd mira neplacenych prescasl |ékarq,
nedostatec¢né prlibézné vzdélavani ¢lenl tymu, nedostatec¢né zapojeni do klinického
vyzkumu a fakt, Zze lékafi specialisté vénuji ¢as koordinacni ¢i administrativni ¢innosti,
kterou by mohl vykonavat nékdo jiny.

¢ Kvalita/hodnoceni pacientl/vzdélavani

Obé centra vysoce specializované péce ERN PaedCan spolupracuji s rodicovskymi
organizacemive smyslu osvétovych materialll a edukacni ¢innosti. Neni dostate¢na mira
zapojeni rodic¢ovskych organizaci do mezindrodnich struktur. Zadna rodi¢ovska
organizace neni souc¢asti CCIl Europe (Evropské sdruzeni pro pacientské organizace ERN
PaedCan). Pacienti a jejich zakonni zastupci se podileji na rozhodovani o lécbé. PROM
jsou hodnoceny na jednom pracovisti ERN PaedCan.

Kvalita péce je na srovnatelné urovni s evropskymi pracovisti podobné velikosti, ovSem za
cenu prescasové prace lékarll. Obé pracovisté se podileji na vyzkumnych ¢innostech,
jsou resiteli grantll, plsobi v akademickych, a i komer¢nich studiich. Vlastni védecka
¢innost lékarl je nedostate¢nd z dlvodu nutnosti feseni ne-lékafské problematiky,
objednavani vysetieni, koordinace péce a podobné. Vzdélavani odbornik(l v centrech
povazujeme za dostatecné.
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Navrh optimalniho stavu komplexni péce

e Organizace péce:

Zajisténirychlé reference pacienta s divodnym podezienim na nddorové onemocnéni do
jednoho z center vysoce specializované péce. Pfi podezieni na nadorové onemocnéni by
mél lékar primarni péce bez prodleni kontaktovat centrum vysoce specializované péce,
které zajisti veSkera dalSi vySetreni, které povedou ke stanoveni diagnézy nadorového
onemocnéni, aby bylo mozno bez prodleni zahajit onkologickou léCbu.

Biopsie / exstirpace nadoru musi byt provedena pouze v centru vysoce specializované
péce, pouze tento postup zajisti rychlou a komplexni diagnostiku a zahajeni adekvatni
terapie bez zbyte¢ného odkladu. Je nutné navySeni kapacit vySetfeni zobrazovacimi
metodami (pfedevsim vySetifeni MRl a UZ).

Optimalizace Uhrady ambulantni a liZkové péce o pacienty s nadorovym onemocnénim
na zakladé realné vynalozeného usili.

Uhrada vé&tsiny moderni biologické lé&by, ale i jista ¢4st tradiénich cytostatik (napfiklad
aktinomycin D, daunorubicin a dalsi, které jsou nedilnou a nezbytnou soucasti &by
détskych nadorovych onemocnéni), je vazana na schvalovani tzv. vyjimeéné uhrady podle
paragrafu 16 zakona 48/1997 sbirky. Pfiprava zadosti o uhradu podle paragrafu 16 je
mimoradné c¢asové naroc¢né, rozhodovani zdravotnich pojistoven o Uuhradé je
nekonzistentni. Zjednoduseni a zprlUhlednéni tohoto systému by vyznamné snizilo
administrativni zatéz

Standardizace procesu pfechodové péce, vybudovani odpovidajici sité dospélych
pracovisté k prevzeti pacientl k dlouhodobému sledovani po ukoncéeni onkologické éCby.

Definice parametrd pro sledovani kvality péce, standardizace a zakotveni pacienty
referovanymi vysledky péce (PROM). Zapojeni Ceskych rodiC¢ovskych organizaci do
mezinarodniho systému rodicovskych organizaci. Zapojeni rodiCovskych organizaci do
zlepSeni péce o déti s nadorovymi onemocnénimi (patiens advocacy).

Standardizace socialni péce, standardizace vydavani prikaz( pro osoby se zdravotnim
postizenim (TP, ZTP, ZTP/P).
¢ Pracovni podminky center, personalni zajisténi:

NavySeni poc¢tu plné kvalifikovanych odbornik(. Stanoveni role koordinatora péce.
Zakomponovani role datamanager(, bioinformatik(l, administrativnich pracovnikd jako
nedilnou soucéast center. Vyclenéni prostiedk(l na jejich péci. NavySeni prostoru
v centrech, které budou slouzit k dalSimu rozvoji center.
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e Podpora specializovaného vzdélavani a vyzkumné ¢innosti:

Zabezpeceni chranéného d¢asu zdravotnickych pracovnikd pro vzdélavani a
védeckovyzkumné projekty.
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Seznam zkratek

B Spolufi : ©, 7
J S w223 STPOVO

ZKRATKA | Vysvétleni

CNS Centralni nervova soustava

CPGs Clinical Practice Guidelines (klinické doporucené postupy)
CSP Centrum specializované péce

CVSP Centrum vysoce specializované péce

CT Pocitacova tomografie

CLS JEP Ceska lékarska spoleénost Jana Evangelisty Purkyné

Dg Diagnostika, diagnosticky

ERN European reference network

FN Fakultni nemocnice

KDHO Klinika détské hematologie a onkologie

KDO Klinika détské onkologie

LCH Histiocytdza

MRI Magneticka resonance

MZCR Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky

NIS Registr neintervencnich studii

ORL otoralyngologie

PET Pozitronova emisni tomografie

PO Pacientska organizace

PROM Patients reported outcom measures

POS COS | Pediatricko onkologicka sekce ¢eské onkologické spole¢nosti CLS JEP
UK Univerzita Karlova v Praze

uz Ultrazvukoveé vySetieni

VO Vzacné onemocnéni

ZTP Osoba se zdravotnim postizenim

ZTP/P Osoba s tézkym zdravotnim postizenim s potfebou privodce
YA Zdravotnickeé zafizeni
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