Projekt SYPOVO - dotaznik B doplrikové otazky

[ Vyplnéni poli oznagenych * je povinné. }

*Vase jméno

*Vas email

Pojmy

Projekt SYPOVO: Doplnujici otazky k dotazniku B

Vysvétleni pojmu a uvod k vypinéni dotazniku:

Ugelem dotazniku NENI kontrola prace center ze strany MZ nebo platct. SYPOVO (Navrh systému
komplexni sdilené zdravotné-socialni pé€e o pacienty se vzacnymi onemocnénimi) je projekt, ve kterém se
snazime najit cesty ke zlepSeni stavu véci. Zakladem pro to je pravdivy popis status quo. Prosim, uvadéjte r
ealistické odpovédi reflektujici soucasnou situaci v oblasti pé€e o pacienty se vzacnymi onemocnénimi
(VO) na vasem pracovisti. Prosim, vezméte na védomi, ze odpovédi by mély odrazet nikoli osobni nazor
jednotlivce, ale souhlasné stanovisko pracovisté jako centra ERN ¢&i jeho soucasti.

Pokud se u vas péce o pacienty s VO v rliznych aspektech prolina s jinymi ¢innostmi (napf. s péci o
nevzacné pacienty), prosim pokuste se v odpovédich oddélit problematiku VO. Je to dllezité pro stanoveni
identity center, jejich individualnich specifik a redlnych potfeb, které mohou byt spolecné napfic
problematikou VO, ale také odliSné a byt ve vztahu k organizaci prace, k vedeni klinik ¢i nemocnic, k vasim
nazorlim na zpUlsob prace. Pokud odpovédi “pfikraslite” do roviny, v jaké byste si prali byt, nebo jak byste
chtéli vypadat navenek, tak tim znemoznite nebo pfinejmensim zkomplikujete uréeni nedostatkl a potfeby
zmeén, které budeme definovat v dalSich fazich projektu.

Pojmy

V nésledujicich otazkach pracujeme s pojmy “multidisciplinarni” a “interdisciplinarni’. Chapani vyznamu
téchto pojmd se mlze li§it a mohou se navzajem prekryvat, pfesto se prosim pokuste odpoveédét co
nejpresnéji. Cilem je zmapovani potfeby téchto typl péce v centrech a stav naplnéni této potfeby. Uvedené
informace poslouzi pro definovani nedostatkll (pokud existuji) a navrh jejich napravy. Pro Gcely SYPOVO
volime néasledujici definice:

Multidisciplinarni = vztahuje se ke sloZeni zakladniho tymu v ramci jednoho pracovisté v kazdodenni péci




0 pacienty s danou skupinou VO (=jeho ¢lenové jsou soucasti bézné péce u vétSiny pacientd s VO).
Obvykle jsou jeho ¢leny lékafi-specialisté na dané VO (jednoho nebo vice obor(l mediciny), vyskolena
zdravotni sestra, nelékarsti specialisté dle dané problematiky, nezdravotnici. MlZe se jednat o tym pecujici
i 0 pacienty s blizkymi nevzacnymi onemocnénimi, pokud je u daného poskytovatele zaveden.

Koncept multidisciplinarniho tymu vychazi z nasledujici definice:

"A multidisciplinary team in healthcare refers to a group of healthcare professionals from different
disciplines who work together to provide holistic, integrated care for a patient. The team may include
doctors, nurses, social workers, therapists, allied health professionals, care coordinators and other
practitioners who have different areas of expertise and can offer a range of perspectives on the patient's
condition. The goal of the multidisciplinary team is to collaborate and coordinate care to ensure that the
patient receives the most appropriate, effective, and patient-centred care possible. By working together, the
multidisciplinary team can address multiple aspects of the patient's condition and tailor treatment plans to
meet the patient's individual needs.” (Zdroj: https://www.patientexperienceagency.com.au/blog
/multidisciplinary-teams-in-healthcare)

Interdisciplinarni = zahrnuje spolupraci mezi rlznymi specialisty, kterou potfebuje pouze mensi ¢ast
pacientl s danou skupinou VO a neni soucasti kazdodenni péce.

Pojem “dospéla péce”, ktery je ze sémantického hlediska problematicky, vystihuje zdravotni péci pro
dospélé pacienty a je protivahou pécCe détské (pediatrické).

Instrukce

Prosim, b&hem vypliiovani formulafe vénujte zvySenou pozornost vybéru odpovedi. Po zaznaceni
nékterych konkrétnich odpovédi se rozbali doplfikova nabidka. V textu zaznaceno takto: (modfe kurzivou).

Rozpracovany formulaf mizete priibézné ukladat (doporuc¢ujeme ulozit po kazdém oddilu, aby
nedoslo k ztraté jiz vyplnénych odpovédi). Moznost uloZeni se zobrazuje po pravé strané jako "ULOZIT
KONCEPT". Rozpracovany formular se ulozi ve formé odkazu. Tento odkaz si mizete nasdilet mezi sebou
v ramci jednoho centra a nebo ho mliZzete opakovaneé otevirat. (POZOR! Na dotazniku neni mozné
pracovat paralelné - odkaz mizZe mit otevieny vZdy pouze jeden &len tymu, po praci na formulari opét
ULOZIT a déle poslat nové vytvoreny odkaz)

Dotaznik je také mozno b&hem vyplnéni uloZit ve formatu PDF.

Béhem vypliiovani dotazniku se mizete volné vracet ke svym odpovédim a jednotlivym oddilim skrze
horni nabidku: "Stranky"

Va4

|dentifikaCni udaje

*Vase Jméno

(Pfipadné jména vSech vyplnujicich, v pfipadé, ze vypliiujete ve skuping)


https://www.patientexperienceagency.com.au/blog/multidisciplinary-teams-in-healthcare
https://www.patientexperienceagency.com.au/blog/multidisciplinary-teams-in-healthcare

* ldentifikace ERN
) ERN EpiCARE
7 ERN RND
2 ERN EURO-NMD
' ERN Bond
~' ERN GuardHeart
' ERN ERKNet
' ERN Endo
' ERN EYE
" ERN Lung
' ERN Skin
' ERN eUrogen
' ERN ERNICA
7 ERN RARE-LIVER
~) ERN ReConnet
~ ERN RITA
~' ERN Metab
~ ERN EURACAN
~ ERN GENTURIS
' ERN Euro BloodNet
7 ERN PaedCan

* ldentifikace prislusného pracovisté

Dopliujici otazky k bodu 6 dotazniku B "Personalni zajisténi center":

*1) Vezmete-li v uvahu vyplnéné udaje o personalnim zajisténi klinickych aktivit tykajicich se
pacient(i s VO (véetné nutné administrativy, priibézného vzdélavani a klinického vyzkumu
bezprostfedné souvisejiciho s VO), vyberte, co podle vas vystihuje situaci na vasem pracovisti:

~) podet a skladba pracovnik odpovida potiebam, mame rezervy pro dalsi riist a rozvoj centra

D pocet a skladba pracovnikl odpovida potfebam na hranici nasich moznosti, nemame kapacitu pro dal$i rist
a rozvoj

D pocet a skladba pracovnik(l odpovida potfebam za cenu jejich neplacené prace mimo standardni pracovni
hodiny

' potieba rozsahu pracovnich Gvazk( pro péci o pacienty s VO neni systematicky nastavena, vychazi z

dobroviile a momentalni situace pracovisté/poskytovatele

~) podet a skladba pracovnik odpovida potfebam pouze &asteénd, uved'te, do jaké miry:
(Po oznaceni této odpovédi se Vam zobrazi nabidka pro upresnéni)

Mira dostate¢nosti personalniho zajisténi centra:
0 75-90%
© 50-75%
0 25-50%



0 <25%

*2) Zaskrtnéte, v jakych oblastech je u Vas nedostatec¢na personalni kapacita pro péci o pacienty s
VO (mozno vice odpovédi):
(Nékteré z vybranych odpoveédi rozbali doplrikovou nabidku, zobrazenou dole pod otdazkou)
1 a) plné kvalifikovani Iékafi specialisté (= atestovani + s expertizou na VO) (Upresnéte)
[T B) lekari specialisté jinych oborl pro interdisciplinarni konzultace
£ C) Iékafi ve specializa¢ni pfiprave (=ve specializaénim oboru + v oblasti pfislusnych VO) (Upresnéte)
[ D) nelékafsti specialisté v péli o pacienty s VO - zaskrtnéte (Upfesnéte)
[T E) nelékarsti specialisté v klinickém vyzkumu v oblasti VO (véetné& PhD student(i-nelékai(i, nap.
specializovany laboratorni pracovnik-pfirodovédec &i biochemik) (Uved'te)
[”] F) nezdravotnici (Upfesnéte)
[C] G) zdravotni sestry vyskolené v problematice VO
] H) jiné (Uvedte)

A) pIné kvalifikovani |ékafi specialisté
[T] pro Klinickou praci (véetné vedeni lékaft v pripravé) v ramci pé&e zakladniho multidisciplinarniho tymu (MDT
= zdravotnicky tym (Iékafll a nelékarl) v kazdodenni péci o pacienty s VO)
[ pro provozovani klinického vyzkumu (nedostatek ¢asu, ochoty, motivace...)

C) Iékafi ve specializa¢ni pfipravé
[ pro klinickou praci v oblasti VO
[ pro klinicky vyzkum v oblasti VO (véetné PhD student( v klinickém vyzkumu)

D) nelékarsti specialisté v péci o pacienty s VO
[C] terapeuti (fyzio, ergo)
] psycholog/ psychoterapeut
[T] socialni pracovnik
[T bioinformatik
1 jiny (Uvedte)

Jiny nelékarsky specialista

E) Nelékarsky specialista v klinickém vyzkumu oblasti VO (PhD. studenti nelékarskych obor(,
specializovani laboratorni pracovnici, pfirodovédec/biochemik)

F) Nezdravotnici
[T administrativni pracovnik
[T data-manazer
71 jiné (Uvedte)



Jiny nezdravotnik

H) Jina nedostate¢na persondlni kapacita (Uved’te)

*3) Nedostate¢na personalni kapacita ma tyto nasledky (zaskrinete vse co plati):

[C] omezena kapacita pro pfijimani novych pacientti

[T diouhé &ekaci Ihdity na ambulantni vysetieni / hospitalizaci
dlouhé ¢ekani objednanych pacientll v éekarné ambulance pred vySetifenim
nedostatek ¢asu na jednotliva ambulantni vySetfeni
nedostate¢na kapacita (¢etnost) interdisciplinarnich konzultaci/ambulantnich vySetfeni
vysoka miru stresu, nepfijemna atmosféra na pracovisti
vysoka mira neplacenych pres¢ast Iékar
nedostate¢nd motivace/ochota |ékarli centra pracovat vic nez Iékafi v péci o bézné pacienty
nedostate¢né priibézné vzdélavani ¢lend tymu
nedostate¢né zapojeni do klinického vyzkumu

omezena moznost poskytovat péci podle stanovanych guidelines &i na Urovni evropského standardu, jak ho
vnimate v jinych evropskych centrech

Iékafi specialisté vénuji Cas koordinacni ¢i administrativni ¢innosti, kterou by mohl vykonévat nékdo jiny
neexistence interdisciplinérnich konzultaci/ambulantnich vySetfeni
jiné (Uvedte)

OO0 OCOOoOOOoOoOoOoOO

Uved’te jiné nasledky nedostatecné personalni kapacity

Dopliujici otazky k bodu 7 dotazniku B "Pracovni podminky centra":

Vezmete-li v Uvahu udaje o pracovnich prostorach uréenych pro klinické aktivity centra, zaskrtnéte vSechny
moznosti, které podle vas vystihuji situaci na vasem pracovisti:

*4) Ambulantni prostory
D vyhovuiji potfebam, umozniuji v pfipadé potfeby rozsifeni kapacity centra
D vyhovuji ¢astecné, neni dostatec¢na kapacita pro navyseni poc¢tu pacientd ¢i zkvalitnéni péce (napf.
prodlouzenim doby ambulantniho vySetfeni dle individuélni potfeby pacienta). (Uvedte, do jaké miry vyhovuiji)
" nevyhovuji
' jiné (Uvedte)

Mira dostate¢nosti ambulantnich prostor(
0 75-90%
) 50-75%
0 25-50%



0 <25%

Jiné informace o Vasich ambulantnich prostorech

5) Hlavni nedostatky ambulantnich prostor jsou
[C] A) maly po¢et ambulantnich mistnosti
[C] B) omezena / neflexibilni pracovni doba (napf. sester a komplementu)
[T €) nedostate¢né vybaveni ambulanci (Upresnéte)
"] D) nedostatek prostoru pro mutidisciplinarni / interdisciplinarni ambulantni konzultace
[ E) nedostatec¢né/nevyhovuijici prostory pro pohovory a/nebo pro edukaci rodinnych pfislusnik(/pecovatelli
] F)jiné (Uvedte)

C) Uved'te konkrétni nedostate¢nosti vybaveni ambulanci

F) Uved’te jiné nedostatky Vasich ambulantnich prostor

*6) Luzkova kapacita pro pacienty s VO vétSinou
~) vyhovuije potfebam
D vyhovuje ¢asteéné (Upresnéte v jaké oblasti nevyhovuje)
D je nedostate¢na (Uved'te z jakého divodu)
' je to jinak (Uvedte)

LGzkova kapacita pro pacienty s VO nevyhovuje v oblasti

LGzkova kapacita je nedostate¢na z diivodu

Jiné dlvody

*7) Pracovni prostory pro dalsi klinické aktivity centra (samostudium, védecko-vyzkumna €innost,
vzdélavani)
) jsou dostate¢né
(&) jsou nedostate¢né (Uved'te konkrétné, co postradate)



Jaké pracovni prostory postradate
[C] pracovny
[T] seminarni mistnosti
[T 1aboratorni prostory
71 jiné (Uvedte)

Jaké jiné pracovni prostory pro dalSi klinické aktivity centra postradate

Doplnujici otazky k bodu 8 dotazniku B ,Provoz centra“ a k bodu 6
.Personalni zajisténi center”

Omlouvame se za opakovani nékterych otazek z dotazniku B, kde nebyly dostateéné jasne formulovany.
Moc dékujeme za Vasi spolupraci.

Multidisciplinarni tym.

Multidisciplinarni (dale jen MDT) vztahuje se ke slozeni zakladniho tymu v ramci jednoho pracovisté v

kazdodenni péci o pacienty s danou skupinou VO (=jeho ¢lenové jsou soucasti bézné péce u vétsiny pacientd s
VO). Obvykle jsou jeho &leny lékafi-specialisté na dané VO (jednoho nebo vice obord mediciny), vyskolena
zdravotni sestra, nelékarsti specialisté dle dané problematiky, nezdravotnici. Mize se jednat o tym pecujici i o

pacienty s blizkymi nevzacnymi onemocnénimi, pokud je u daného poskytovatele zaveden.

*8) Centrum ma staly MDT odpovidajici definici
7 ano
' ne

V dalsich bodech bude nasledovat charakteristika Vaseho MDT tymu (pfipadné tyma pokud jich
mate nékolik).

Nyni nam prosim uved'te poc¢et Vasich MDT (pokud mate vice tym0 specializovanych na riizné skupiny VO
v dané oblasti) (NiZe).
(Kazdy nasledujici bod Vam otevre tabulku pro konkrétni MDT zviast, maximalné miZete charakterizovat 5
tymi)

[C] MDT 1

[C] MDT 2

] MDT 3

[C] MDT 4

] MDT 5



MDT 1

Nazev Vaseho MDT nebo skupiny
VO, kterou se MDT zabyva

Pocet pracovnikd, ktefi jsou jeho
stalymi ¢leny

A) lékafi specialisté

B) lékafi ve
specializa¢ni pfipravé

C) nelékarsti
specialisté

(atestovani + s expertizou na VO, jednoho nebo rliznych obort) v celkovém
pocCtu...

(po kmeni, pfed atestaci, nebo po atestaci v zakladnim oboru v pfipravé na
nadstavbovou specializaci) v celkovém poctu...

terapeuti (fyzio/ergo...) v celkovém poctu...

psychologové/terapeuti v celkovém poctu...

socialni pracovnici v celkovém poctu...

bioinformatici v celkovém pocitu...



Jak ¢asto se MDT schazi:

D) nezdravotnici

E) zdravotni sestry

F) jiné

Pravidelné

jiné (uved'te profesi a celkovy pocet)

administrativni pracovnici v celkovém poctu...

data manazefi v celkovém poctu...

jiné (uved’te profesi a celkovy pocet...)

vyskolené v problematice VO v celkovém poctu...

Uved’te jiné profese a celkovy pocet

Uved’te frekvenci za mésic/tyden
(napf. 3x za mésic nebo 2x tydné...)



Skladba MDT odpovida potiebam
péce:

Nepravidelné

7 ano

7 ne

Napiste pfiblizny pocCet setkani za mésic/rok
(napf. 2x za rok)

Pokud ne, vyberte a/nebo uvedte diivody nize:

[Tl Personalni kapacita

[C]  Nedostate&na ochota & motivace nékterych profesi podilet se na &innosti
MDT

[Tl Nedostate¢na podpora takového stylu prace ze strany nadfizenych

Chybéni nékteré z profesi MDT (Uved'te)

Jiné (Uvedte)

10



MDT 2

Nazev Vaseho MDT nebo skupiny
VO, kterou se MDT zabyva

Pocet pracovnikd, ktefi jsou jeho
stalymi ¢leny

A) lékafi specialisté

B) lékafi ve
specializa¢ni pfipravé

C) nelékarsti
specialisté

(atestovani + s expertizou na VO, jednoho nebo rliznych obort) v celkovém
pocCtu...

(po kmeni, pfed atestaci, nebo po atestaci v zakladnim oboru v pfipravé na
nadstavbovou specializaci) v celkovém poctu...

terapeuti (fyzio/ergo...) v celkovém poctu...

psychologové/terapeuti v celkovém poctu...

socialni pracovnici v celkovém poctu...

bioinformatici v celkovém pocitu...

11



Jak ¢asto se MDT schazi:

D) nezdravotnici

E) zdravotni sestry

F) jiné

Pravidelné

jiné (uved'te profesi a celkovy pocet)

administrativni pracovnici v celkovém poctu...

data manazefi v celkovém poctu...

jiné (uved’te profesi a celkovy pocet...)

vyskolené v problematice VO v celkovém poctu...

Uved’te jiné profese a celkovy pocet

Uved’te frekvenci za mésic/tyden
(napf. 3x za mésic nebo 2x tydné...)

12



Skladba MDT odpovida potiebam
péce:

Nepravidelné

7 ano

7 ne

Napiste pfiblizny pocCet setkani za mésic/rok
(napf. 2x za rok)

Pokud ne, vyberte a/nebo uvedte diivody nize:

[Tl Personalni kapacita

[C]  Nedostate&na ochota & motivace nékterych profesi podilet se na &innosti
MDT

[Tl Nedostate¢na podpora takového stylu prace ze strany nadfizenych

Chybéni nékteré z profesi MDT (Uved'te)

Jiné (Uvedte)

13



MDT 3

Nazev Vaseho MDT nebo skupiny
VO, kterou se MDT zabyva

Pocet pracovnikd, ktefi jsou jeho
stalymi ¢leny

A) lékafi specialisté

B) lékafi ve
specializa¢ni pfipravé

C) nelékarsti
specialisté

(atestovani + s expertizou na VO, jednoho nebo rliznych obort) v celkovém
pocCtu...

(po kmeni, pfed atestaci, nebo po atestaci v zakladnim oboru v pfipravé na
nadstavbovou specializaci) v celkovém poctu...

terapeuti (fyzio/ergo...) v celkovém poctu...

psychologové/terapeuti v celkovém poctu...

socialni pracovnici v celkovém poctu...

bioinformatici v celkovém pocitu...

14



Jak ¢asto se MDT schazi:

D) nezdravotnici

E) zdravotni sestry

F) jiné

Pravidelné

jiné (uved'te profesi a celkovy pocet)

administrativni pracovnici v celkovém poctu...

data manazefi v celkovém poctu...

jiné (uved’te profesi a celkovy pocet...)

vyskolené v problematice VO v celkovém poctu...

Uved’te jiné profese a celkovy pocet

Uved’te frekvenci za mésic/tyden
(napf. 3x za mésic nebo 2x tydné...)

15



Skladba MDT odpovida potiebam
péce:

Nepravidelné

7 ano

7 ne

Napiste pfiblizny pocCet setkani za mésic/rok
(napf. 2x za rok)

Pokud ne, vyberte a/nebo uvedte diivody nize:

[Tl Personalni kapacita

[C]  Nedostate&na ochota & motivace nékterych profesi podilet se na &innosti
MDT

[Tl Nedostate¢na podpora takového stylu prace ze strany nadfizenych

Chybéni nékteré z profesi MDT (Uved'te)

Jiné (Uvedte)

16



MDT 4

Nazev Vaseho MDT nebo skupiny
VO, kterou se MDT zabyva

Pocet pracovnikd, ktefi jsou jeho
stalymi ¢leny

A) lékafi specialisté

B) lékafi ve
specializa¢ni pfipravé

C) nelékarsti
specialisté

(atestovani + s expertizou na VO, jednoho nebo rliznych obort) v celkovém
pocCtu...

(po kmeni, pfed atestaci, nebo po atestaci v zakladnim oboru v pfipravé na
nadstavbovou specializaci) v celkovém poctu...

terapeuti (fyzio/ergo...) v celkovém poctu...

psychologové/terapeuti v celkovém poctu...

socialni pracovnici v celkovém poctu...

bioinformatici v celkovém pocitu...

17



Jak ¢asto se MDT schazi:

D) nezdravotnici

E) zdravotni sestry

F) jiné

Pravidelné

jiné (uved'te profesi a celkovy pocet)

administrativni pracovnici v celkovém poctu...

data manazefi v celkovém poctu...

jiné (uved’te profesi a celkovy pocet...)

vyskolené v problematice VO v celkovém poctu...

Uved’te jiné profese a celkovy pocet

Uved’te frekvenci za mésic/tyden
(napf. 3x za mésic nebo 2x tydné...)

18



Skladba MDT odpovida potiebam
péce:

Nepravidelné

7 ano

7 ne

Napiste pfiblizny pocCet setkani za mésic/rok
(napf. 2x za rok)

Pokud ne, vyberte a/nebo uvedte diivody nize:

[Tl Personalni kapacita

[C]  Nedostate&na ochota & motivace nékterych profesi podilet se na &innosti
MDT

[Tl Nedostate¢na podpora takového stylu prace ze strany nadfizenych

Chybéni nékteré z profesi MDT (Uved'te)

Jiné (Uvedte)

19



MDT 5

Nazev Vaseho MDT nebo skupiny
VO, kterou se MDT zabyva

Pocet pracovnikd, ktefi jsou jeho
stalymi ¢leny

A) lékafi specialisté

B) lékafi ve
specializa¢ni pfipravé

C) nelékarsti
specialisté

(atestovani + s expertizou na VO, jednoho nebo rliznych obort) v celkovém
pocCtu...

(po kmeni, pfed atestaci, nebo po atestaci v zakladnim oboru v pfipravé na
nadstavbovou specializaci) v celkovém poctu...

terapeuti (fyzio/ergo...) v celkovém poctu...

psychologové/terapeuti v celkovém poctu...

socialni pracovnici v celkovém poctu...

bioinformatici v celkovém pocitu...
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Jak ¢asto se MDT schazi:

D) nezdravotnici

E) zdravotni sestry

F) jiné

Pravidelné

jiné (uved'te profesi a celkovy pocet)

administrativni pracovnici v celkovém poctu...

data manazefi v celkovém poctu...

jiné (uved’te profesi a celkovy pocet...)

vyskolené v problematice VO v celkovém poctu...

Uved’te jiné profese a celkovy pocet

Uved’te frekvenci za mésic/tyden
(napf. 3x za mésic nebo 2x tydné...)
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Skladba MDT odpovida potiebam
péce:

Nepravidelné

7 ano

7 ne

Napiste pfiblizny pocCet setkani za mésic/rok
(napf. 2x za rok)

Pokud ne, vyberte a/nebo uvedte diivody nize:

[Tl Personalni kapacita

[C]  Nedostate&na ochota & motivace nékterych profesi podilet se na &innosti
MDT

[Tl Nedostate¢na podpora takového stylu prace ze strany nadfizenych

Chybéni nékteré z profesi MDT (Uved'te)

Jiné (Uvedte)
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Pokud Va$e centrum nema staly MDT odpovidajici definici, uved'te pfekazky, které brani jeho vzniku:

[T Nedostatek informaci o vzniku, vedeni a vyhodach MDT
[C] Nedostatedna personalni kapacita

[C] Nedostatedna podpora zfizeni MDT ze strany vedeni
[C] Prilisna administrativni zatéz

] Jiné (Uvedte)

Jiné prekazky branici vzniku MDT:

Koordinace péce: Efektivni propojeni vS§ech aspektll potfebnych pro management péce
pacientd s VO.

*9) Je u Vas na pracovisti zajisténa "Koordinace péce"? (Po oznaceni pfislusné odpovedi se rozball
soubor souvisegjicich otazek)
7 ano
7 ne

Pokud u Vas na pracovisté je zajisténa "Koordinace péce" (Upresnéte)

(Uved'te profesi)
1 Koordinaci pé€e u Vas na pracovisti zajistuje uvedeny ¢len MDT...
(Uved’te profesi)
2 | Koordinaci pé€e u Vas na pracovisti zajist'uje nezavisle na MDT ...
Povazujete existujici systém koordinace péce na VaSem pracovisti za . .
"ano ") ne

dostaduijici?

Pokud u Vas na pracovisti neni zajisténa "Koordinace péce" (Uved'te prosim ndsledujici informace)

’ Povazujete existujici mechanismy, které supluji koordinaci péce o . .
Zrano T ne
pacienty s VO za dostate¢né?

2 | Postradate systém "Koordinace péce"? @ ano O ne

(Uved'te)
Pokud takovyto systém postradate, uved'te hlavni pfekazky vzniku, nebo

optimalniho fungovani takového systému:
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Interdisciplinarni konzultace (odkaz na vysvétleni pojmu v Gvodu dotazniku) Interdisciplina
rni = zahrnuje spolupraci mezi rliznymi specialisty, kterou potfebuje pouze mensi ¢ast
pacientl s danou skupinou VO a neni soucasti kazdodenni péce).

*10) Interdisciplinarni konzultace ¢i spojené ambulance s odborniky jinych specializaci/profesi (nad
ramec MDT), za u¢elem stanoveni vySetfovaciho Ci Ié€ebného planu jsou v centru zavedeny? (Po oznaceni
pfislusné odpovédi se rozbali soubor souvisejicich otdzek)

7 ano
7 ne

Pokud mate zavedeny interdisciplinarni konzultace ¢i spojené ambulance (joint clinics), uved'te vse,
co pro jejich jednotlivé typy plati:
[ A) Setkani se konaji pravidelné v pfedem stanovenych intervalech s pfedem uréenymi Gcastniky... (Uprfesnét
e)
B) Setkani se konaji pravidelné, skladba G¢astnik( je individualni dle potfeby diskutovaného pacienta.
C) Setkani se konaji nepravidelné.
D) Setkani probihaji v podobé online seminare, nebo osobné bez ucasti pacienta.
E) Setkani probihaji formou spole¢ného ambulantniho vySetfeni za pfitomnosti pacienta.
F) Konani a vystup z interdisciplinarniho setkani je zaznamenan v dokumentaci pacienta.
G) Vnimate to jinak (Uvedte)

OOoOoOoOoO

A) Setkani se konaji pravidelné v pfedem stanovenych intervalech s pfedem uréenymi G¢astniky (Upresnéte)

(Uved'te profese, pripadné skupiny ve kterych se

Jaci odbornici se G¢astni interdisciplinarnich schazite)
konzultaci

G) Vnimate to jinak? (Uved’te)

Zavedeny systém je plné vyhovujici pro potfeby péce o vase pacienty (Pokud ne, uvedte prekazky)
7 ano
7 ne

Pokud neni vyhovujici, uved'te hlavni pfekazky vzniku nebo optimalniho fungovani takového systému

Pokud nejsou interdisciplinarni konzultace pofadany nebo jsou pofadany nedostate¢ne, vyberte z
nasledujici nabidky, vSe, co plati:

[l Pro nase pacienty nejsou potfeba

[] Neni na né& &as ze strany pracovnikl centra

[C] Potiebni konzultanti nemaji dostatednou kapacitu
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[C] Jejich zavedeni neni podporovano nadfizenymi
[ Neexistuje oficialni systém pravné oSetfenych telekonferenci/elektronického sdileni informaci
[ Jiné (Uvedte)

Uvedte jiné

Pfechod mezi pediatrickou a dospélou péci: Pfechodovéa péce pro pacienty
s VO (“transition care”)

*11) Uvedte o jakou skupinu pacientl se starate (Po oznaceni prislusné odpoveédi se rozbali soubor
souvisejicich otazek)
) Pouze déti a mladistvi (0-18 let, do 19. narozenin)
' Pouze dospéli
! Pacienti vSeho véku

Uved'te pomér détskych pacientll k dospélym

Zaskrtnéte, co pro Vase détské pracovisté plati:
1 Predani do dospélé péce je jednorazova zéalezitost @ ano O ne

(Uved'’te vék)

2 | Predani do dospélé péce je proces, ktery zac¢ina u vasich pacientd ve véku

(Uved'te rozmezi)

3 | Kfinalnimu pfevedeni pé€e dochazi ve véku

Vyberte, co charakterizuje predavani vasich pacientll do dospélé péce:

[C] A) Pacienti jsou vybaveni souhrnnou zpravou a je jim doporu¢eno, aby si domluvili dal$i odborné sledovani v
misté bydlisté &i studia (mohou jim byt poskytnuty kontaktni idaje na dospéla pracovisté, se kterymi vase
centrum spolupracuje)

[ B) Pacienti jsou vybaveni souhrnnou zpravou a vase pracovisté domluvi individualni pfedani do péce
dostupného specialisty v misté bydlisté &i studia pacienta

[C] €) Ptedani pacientti se Fidi pfedem stanovenym algoritmem ve spolupraci s uréenymi dospélymi pracovisti &i
pracovistém, které je expertem na problematiku pfislusného VO (je centrem ERN nebo mé& parametry
takoveého centra)

[ D) Pacienti mohou zlstat v pé¢i vaseho centra i v dospélosti

[ E) Pfechodova péce je koordinovanym procesem, na kterém se podili nasledujici pracovnici (Uved'te)

"1 F) Je to jinak (Uvedte)

[C] G) Zavedeny systém se jevi jako vyhovujici
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[ H) Zavedeny systém se jevi jako nedostate€ny (Upresnéte)

E) Pfechodova péce je koordinovanym procesem, na kterém se podili nasledujici pracovnici (Uved'te

profese)

F) Pfedavani Vasich pacientll do dospélé péce u Vas funguije... (Uved'te jak)

H) Zavedeny systém se jevi jako nedostatecny. (Uved'te co nejvice postradate)

Vyplni pracovisté pro dospélé. Zaskrtnéte, co pro vase pracovisté plati:

Vase pracovisté prebira pacienty s VO, ktefi vyzaduji dalsi vysoce
1 specializovanou péci, ze spolupracujiciho détského pracovisté &i
pracovist’ viceméné bez omezeni

Va$e pracovi$té ma omezenou kapacitu pro prebirani pacientdl z
détskych pracovist' a nemdze plné uspokojit potfebu

Pfedanym pacientiim vase pracovisté poskytuje komplexni multi- a
3 interdisciplinarni pé¢i ve srovnani s détskym pracovistém v kvalité a
rozsahu:

VO na néz se vaSe centrum zaméfuje jsou vékové vazana a v détském
véku se vlbec nebo témér nevyskytuji

5 |V oblasti pfebirani détskych pacientll vidite nasledujici problémy

Obecné otazky tykajici se provozu a organizace péce

7 ano

7 ano

' lepsi |

7 ano

(Uved'te)

7 ne

7 ne

' srov !

nat
elné

7 ne

! hor

12) Jak vnimate roli praktického Iékaie (PL pro dospélé, nebo pro déti) v péci o Vase pacienty s VO?

*

1 Spoluprace vaseho centra s PL obecné je: © uspokojiva
) nedostatedna

(Uved'te)

2 Pokud nedostate¢na, uved’te, co povazujete za pficiny:

(Uved'te)
3 | Jiné postfehy/navrhy:
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*13) Jak vhimate problematiku administrativy v provozu Vaseho centra? Uvedte, co charakterizuje
vasi situaci:

Pracovisté ma dostateénou administrativni podporu provozovanou nezdravotniky?
7 ano
7 ne

Pokud pracovisté nema dostate¢nou administrativni podporu, uved’te co plati.

Administrativa provozovana zdravotniky omezuje ¢as straveny vlastni .
' ano

] . " :
praci s pacienty? ' ne
(Uved'te)
2 Které administrativni tkony nejvic pracovniky Vaseho centra zdrzuji?
(Uved'te)
5 V pfipadé, ze byste méli vétsi kapacitu administrativni sily, jaky typ
¢innosti byste na ni delegovali?
(Uved'te)
n Co byste navrhli jako vhodné FeSeni pro omezeni administrativni zatéze u
Vas?
(Uved'te)
- Jaka dalsi organizac¢ni opatfeni by pomohla ke zvySeni efektivity prace ve

Vasem centru?

Kvalita péCe v centru

14) Hodnoceni a monitorace kvality péce ve vlastnim centru - uvedte vSe, co plati:

*

1 Probih& v rdmci povinného monitoringu center ERN? © ano
7 ne

Vedouci Iékaf nebo jiny povéfeny pracovnik centra kontroluje vystupy a
poskytuje lendm tymu zpétnou vazbu (napf formulace zaveérd v

2 | lékarskych zpravach, zdznam o standardizovanych hodnocenich, pokud
jsou k dispozici, spravnost vykazovani ORPHAkéd(, spravné vykazovani
vykon( klinickych vy$etfeni apod.)

' ano, pravidelné
! ano, nepravidelné
7 ne

Centrum sleduje vyvoj onemocnéni u definovanych kohort svych pacientd
za pomoci stanovenych indikatord (napt. standardizované hodnoceni *

3 | aktivity Ci zavaznosti onemocnéni, odpovedi na terapii apod.) v podobé ) ano



vnitfniho auditu nebo klinickych studii &i registr(, jejichz vysledky © ne
analyzuje a pouziva k identifikaci nedostatkl a planuje jejich napraveni

(Uved'te)

4 | Jiny mechanismus

15) Jak hodnotite sou¢asnou kvalitu péce o pacienty s VO ve vlastnim centru ve srovnani se
Spickovymi evropskymi centry ERN

) Na vyssi trovni
1 Specializovana medicinska péce je u nas: ) Na srovnatelné Grovni

' Nemohu posoudit

' Na vy&3i trovni

2 Moznosti a dostupnost psychologické péce o vase pacienty je u nds: | ) Na srovnatelné drovni
) Na niz&i trovni
' Nemohu posoudit

~ Na vy&3i trovni
3 Komplexni péée v&etné socialni, podpdrné a komunitni pé&e je u nds: ' Na srovnatelné drovni

e

' Nemohu posoudit

16) Pokud pracovnici Vaseho centra fesi i jinou klinickou problematiku nez vzacna onemocnéni,
domnivate se, ze by kvalité péce ve Vasem centru prospélo, kdyby se definovany tym vénoval
pouze pacientiim s VO?

'ano'~' ne

17) Co povazujete za hlavni piekazky zlepSeni kvality péce ve svém centru (Vyjmenujte)

18) Jaka opatieni by podle Vas mohla zajistit zlepSeni kvality péce ve Vasem centru (Uved’te)

Zapojeni pacientt do péce

*19) Je u Vas zavedeno zapojeni pacientl do procesu rozhodovani o vySetfovacim a Ié¢ebném
planu?
7 ano
7 ne
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Pokud jsou ve Vasem centru pacienti zapojeni do procesu rozhodovani o vySetfovacim a lé¢ebném
planu, uved’te prosim jakym zplsobem.

*20) Je soucasti monitorace stavu vasich pacientu standardizované hodnoceni onemocnéni
pacientem (tzv. PRO — patient reported outcomes)?
7 ano
' ne

*21) Kvalita zivota pacientt s VO je ve VaSsem centru:
' Hodnocena pravideln& za pouziti standardizovanych nastrojti
' Neni hodnocena
) Je to jinak (Uvedte)

Kvalita zivota pacientl s VO je ve Vasem centru hodnocena nasledné (Uvedte)

22) Pacienti jsou do péce zapojeni jinak. (Uved'te jak)

Podty pacientl sledovanych v centru

*23) Uvedte pocet pacientt s VO, které mate v dlouhodobém sledovani (pramér za rok z poslednich
3 let)

24) Pokud vite, uved'te pocet dlouhodobé sledovanych pacient skupin VO nebo jednotlivych
diagnoz
Nazev VO/skupiny VO Pocet
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*25) Uved'te pocet novych pacienti s VO za rok (pramér z poslednich 3 let, mozno pouzit data
reportovana koordinatorovi ERN v ramci monitoringu)

*26) Uvedte pocet pacientt s VO, které osetfite béhem jedné ambulantni jednotky (=1 Iékaf, 4
hodiny). Uved’te primérnou hodnotu, kterd zahrne nové pacienty i kontroly, pfepocitanou na tento ¢asovy
Usek. Pokud se ve Vasi ambulanci misi vzacni a nevzacni pacienti, pokuste se posoudit, jak by tomu bylo,
kdybyste méli pouze pacienty s VO:

Vzdeélavani a vyzkum jako nedilna soucast vysoce specializovaneé klinické
péce

Vzdélavani vlastnich odbornikl v centrech ERN

*27) Pro ucast na webinafich a dalSich virtualnich vzdélavacich akcich (véetné spoluuéasti na
konzultacich v CPMS) pofadanych ERN plati:
[C] Je zaveden systém informovanosti $kolencti o téchto akcich
[] Ugast je dobrovolna, mimo pracovni dobu
[C] Ugast je doporugena nebo povinna, umoznéna i v pracovni dobé (=je povazovana za souéast klinickych
aktivit centra)
7] Jiné (Uvedte)

Pro ucast na webinafich a dal8ich virtualnich vzdélavacich akcich plati:
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»28) Jak casta je osobni ucast pracovnikl centra na mezinarodnich odbornych konferencich? (Prim

érny pocet/rok/pracovnika centra)

*29) Na financovani placenych vzdélavacich akci se u Vas podili: (Uved'te vse, co plati)
[] Grantové projekty
[C] Dary a sponzorovani
[Tl Prispévek poskytovatele
[T Viastni financovani téastnikem
[T] Jiné (Uvedte)

Na financovani placenych vzdélavacich akci se u Vas podili:
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30) Vzdeélavani vlastnich odbornika v centrech ERN charakterizuji nasledujici moznosti:

Je ve Vasem centru stanoven chranény ¢as (tzv. "protected time" =
1 ¢ast pracovni doby ur¢ena pro samostudium ¢i viastni
védeckovyzkumnou ¢€innost)?

Je ve Vasem centru zavedeno
2 | systematické praktické vzdélavani? (napf. stinovani zkusenéjsiho
specialisty, spoleéna ambulance apod.)

Je ve Vasem centru zavedeno vzdélavani nelékarskych
3 | zdravotnickych pracovniku ve specializované problematice VO?
(Pokud ano, uved’te dale formu)

7 ano
' ne

7 ano

7 ne

7 ano
' ne

Forma vzdélavani nelékafskych
zdravotnickych pracovnik(: (seminéare v
centru, kurzy, webinare, kongresy,
konference, jiné,..)
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Jiné poznatky ke vzdélavani ve Vasem centru:

Vzdélavaci aktivity poskytované centrem pro odbornou i laickou verejnost
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31) Vzdélavaci aktivity poskytované centrem pro odbornou i laickou verejnost jsou nasleduijici:

* (Pocet/rok)

1 Vzdélavaci akce (seminare, workshopy) porfadané viastnim ERN centrem

Aktivni Gcast ¢lenli centra na mezinarodnich a narodnich kongresech a konferencich jako ,faculty” nebo v podobé prezentace odborného sdéleni (Uved'te prosim celkovy pocet vSech
aktivnich prispévkl jednotlivych ¢lenl centra na kongresech/workshopech atd. - celkem za pracovisté/za rok)

* (Pocet/rok)

3 Narodni kongres

* (Pocet/rok)
4 Mezinarodni kongres

* (Pocet/rok)
5 Workshopy

* (Pocet/rok)
6 Webinare

(Uved’te)
7 Jiné



Soucasné védeckovyzkumné aktivity centra v oblasti VO

32) Soucasné védeckovyzkumné aktivity centra v oblasti VO (projekty bézici v roce 2023/2024):

* (Pocet)
1 Grantové projekty narodni

* (Pocet)
2 | Grantové projekty mezinarodni

* (Pocet)
3 Investigatorem iniciované narodni studie

* (Pocet)
4 Investigatorem iniciované mezinarodni studie

* (Pocet)
5 Sponzorované klinické (Iékové) studie

(Uved’te)

6 Jiné

Hodnoceni vzdélavacich a vyzkumnych aktivit ve Vasem centru

*33) Vzdélavaci a vyzkumné aktivity Vaseho pracovisté jsou na srovnatelné urovni s jinymi
Spickovymi evropskymi centry pro danou problematiku?
7 Ano
' Ne
' Nemohu posoudit

*34) Systematické vzdélavani ¢lenti tymu je dostate¢né? (Pokud ne, rozved'te)
7 Ano
7 Ne

Pokud ne, hlavnimi diivody nedostate¢nosti a prekazkami pro zlepseni jsou:
[C] Ptemira klinickych povinnosti
[C] Nedostatedna personalni kapacita
[Tl Nedostatedna prostorova kapacita
[Tl Nedostate¢na podpora ze strany nadfizenych

o
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Nedostate¢na motivace pracovnik(l centra
[Tl Nedostate&né finanéni zajisténi
[Tl Jing (Uvedte)

Dalsi dlivody nedostate¢nosti a prekazky pro zlepseni systematického vzdélavani jsou:

*35) Védeckovyzkumné aktivity tymu jsou dostatec¢né? (Pokud ne, rozved’te)
2 Ano
" Ne

Pokud ne, hlavnimi diivody nedostate¢nosti a pfekazkami pro zlep$eni jsou:
[C] PFemira klinickych povinnosti
[] Nedostatena personalni kapacita
[l Nedostatedna prostorova kapacita
[C] Nedostatedna podpora ze strany nadfizenych
[] Nedostatedna motivace pracovnik centra
[T Jiné (Uvedte)

Dalsi diivody nedostate¢nosti a prekazky pro zlepseni védeckovyzkumnych aktivit jsou:
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