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JARDIN Spole¢nd akce na integraci siti ERN do nérodnich
zdravotnickych systému (Joint Action on integration of ERNs into
national healthcare systems)

KA KliCova aktivita

K& korun €eskych

MEKOVO Mezioborova komise pro vzacha onemocnéni

MPSV Ministerstvo prace a socialnich véci Ceské republiky

MzCR Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky

PNMR Narodni plan pro vzacna onemocnéni (Plan national maladies
rares / Piano Nazionale Malattie Rare)

RAE-CMBD Registr ¢innosti specializované péce (Registro de Actividad de
Atencién Especializada — Conjunto Minimo Basico de Datos)

ReeR Statni registr vzacnych onemocnéni (Registro Estatal de
Enfermedades Raras)

RNMR Narodni sit pro vzacna onemocnéni (Rete Nazionale Malattie
Rare)

s.r.o. spole¢nost s ru¢enim omezenym

uzis Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR

VO vzacna onemocnéni

VZP Verfejna zdravotni pojistovna
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Manazerské shrnuti

Uéel evaluace

Ugelem priib&zné zpravy evaluace projektu SYPOVO je poskytnout objektivni zp&tnou vazbu
o dosavadnim pribéhu projektu, zejména o naplfiovani jeho cild, o funkénosti nastavenych
procesU a o pfedpokladech pro budouci implementaci a udrzitelnost vystupa.

Popis intervence a kontext

Projekt SYPOVO - systém komplexni sdilené péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi je
realizovan v obdobi 1. 7. 2023 — 30. 6. 2026 s celkovym rozpoc¢tem 39,8 mil. KE (z toho pfispévek
EU 30,5 mil. K&). Jeho hlavnim cilem je zlepsit kvalitu a dostupnost komplexni sdilené péce
0 pacienty se vzacnymi onemocnénimi (VO) prostfednictvim vytvofeni, pilotniho ovéfeni a revize
standardd sdilené péce a vypracovani dlouhodobé Narodni strategie pro vzacna onemocnéni
2026—2035.

Intervence zahrnuje:
¢ Analyzu sou€asného stavu péée a zpracovani 20 analytickych zprav,
e tvorbu obecného standardu sdilené péce a jeho rozsifenych verzi pro 5 skupin VO,
e pilotni ovéreni systému u 500 pacientd,
e revizi a aktualizaci standard( na zakladé vysledku pilotaze,
e formulaci Narodni strategie a implementacnich plana.

Projekt reaguje na potfebu integrovat vysoce specializovanou, specializovanou, vSeobecnou
i primarni zdravotni pédi, v€etné paliativni a socialni slozky, do jednotného systému sdilené péce.
Tim ma zajistit jasné vymezené kompetence jednotlivych poskytovatelll a optimalni cestu
pacienta systémem s dirazem na kvalitu, dostupnost a v€asnost péce.

Kontext evaluace

Evaluace projektu SYPOVO je koncipovana jako nezavislé a nestranné posouzeni aktualniho
stavu realizace. Cilem prabézné zpravy je v aktualni fazi zhodnotit dosavadni postup a dosazené
vysledky projektu, identifikovat pfipadna rizika spojena s jeho realizaci a formulovat doporuéeni
vyuzitelna pfi planovani dalSich kroku.

Evaluace se opira o analyticky ramec, ktery umoznuje kombinovat kvantitativni
a kvalitativni metody, ¢imz zajiStuje komplexni hodnoceni efektivity a dopadu projektu a probiha
v souladu se standardnimi evalua¢nimi principy a kritérii 5U (ucinnost, ucelnost, Uspornost,
uzite€nost, udrzitelnost). Opira se o teorii zmény, princip triangulace a kriticky realismus. Datova
zakladna zahrnuje jak analyzu projektové dokumentace a sekundarnich zdrojd, tak dotaznikova
Setfeni, polostrukturované rozhovory, pozorovani a pfipadové studie zahrani¢nich modell péce.

Evaluace je navrzena tak, aby poskytla evidence-based zavéry a doporuceni pro vedeni projektu
i dalSi klicové stakeholdery, zejména Ministerstvo zdravotnictvi CR, a umoznila tak zlepsit
implementaci a zvysit efektivitu projektu.

Evaluaéni tym

Pribé&znou evaluaéni zpravu zpracoval tym spoleénosti KPMG Ceska republika s.r.o.:
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¢ Radek Chaloupka — vedouci evaluaéniho tymu, hlavni metodik,
e Tereza Maixnerova — expert na zdravotnictvi,

e Sarka Humlova — projektovy manazer a datovy analytik,

e Lucie Vernerova — analytik,

e Kiristina Boudova — administrativni podpora evaluaéniho tymu.

Tym zajiStuje nejen sbér a vyhodnoceni dat, ale také formulaci zavéra a doporuéeni s dirazem
na praktickou vyuzitelnost pro dalSi faze projektu.

Predbézna zjisténi a zavéry

Na zakladé dosud provedenych rozhovorli, dotaznikovych Setfeni, pozorovani a analyzy
dokumentace Ize formulovat nékolik hlavnich pfedbéznych zjisténi. Projekt SYPOVO vykazuje
pokrok v naplfiovani svych cill a aktivity probihaji v souladu s planem, pfi¢emz vznikaji vystupy
klicovych aktivit. Tento UspéSny prabéh je do znacné miry zpusoben silnou angazovanosti
realizacniho tymu a kvalithim projektovym managementem. Projektova manazerka je
hodnocena velmi pozitivné pro svij vstficny, systematicky a podporujici pfistup.

Projekt je vniman jako relevantni a pfinosny, protoZe reaguje na realné potfeby jak odborniki,
tak pacientl. Ugastnici ocefiuji i jeho finanéni nastaveni, které umoznilo rozsifit projektové
aktivity, v€etné tvorby Narodni strategie pro vzacna onemocnéni. Silny konsensus mezi klicovymi
aktéry posiluje $ance na uspésnou implementaci navrZzenych doporuéeni do praxe.

| pfes tyto pozitivni vysledky byly identifikovany nékteré potencialni vyzvy a rizika. Hlavnim
rizikem je udrzitelnost projektu po ukonceni financovani a zavislost na trvalém zapojeni kli€ovych
instituci. Dale se jako nezbytné ukazuje posileni komunikace a sdileni vysledkl smérem k Sir$i
odborné i laické vefejnosti.

Celkové ma vS8ak projekt velky potencial pro systémové dopady v oblasti péCe o pacienty se
vzacnymi onemocnénimi, pfi¢emz jeho vysledky mohou byt vyuZitelné i v mezinarodnim kontextu.

Tabulka 1: Shrnuti vyhodnoceni na zékladé evaluacnich kritérii

Priibézné vyhodnoceni Silné stranky {74 €]

Kritérium

Vicekanalova komunikace Pretizeni
(OneDrive, web, MEKOVO), .
e . . komunikace (e-
. + .| funkéni pfipominkovaci . o
Mechanismy sdileni IR maily), pasivita
- A proces, probihajici pilotni ) L
Ucinnost funguiji, pilotni . e aktéru, duplicity
. . ovéreni, pozitivné .
metodika ovérena . . . | v datech, potfeba
hodnocena prace projektove < i -
manazerky zajistujici dalSi administrativni
plynuly chod projektu. podpory.
EgojlignsiTi?[;uj:I: Otevieny pfipominkovaci Nizka participace Casti
- P e o proces, existence metodiky, | aktérd, riziko
Ucelnost konsensus aktérl je g . . ! L
spie tichy. res silna role gestorky jako jednostranného vnimani
foprmélnl' Y, Tesp- odborného lidra. doporuceni.
Standardy jsou Poskytovatelé péce Slabé zapojeni
Uziteénost veétsinou . odekavaji prijeti standard(, | Pacientskych organizaci,
akceptovatelné, ale pozitivni vnimani pfinost omezena angazovanost
akceptace ' pojistoven, riziko, Ze

© 2025 KPMG Ceska republika, s.r.o. Vechna prava vyhrazena.

Document classification: KPMG Public




1.5

Spolufinancovano A |
Evro pskou u n ii MINISTERSTVD ZDRAVOTMICTYI

CESKE REPUBLICY

SYPOVO

Ministerstvo zdravotnictvi CR
KPMG Ceska republika

Zafi 2025

potencialné neni
plosna.

standardy zlstanou
doporucenim.

Udrzitelnost

Silny potencial diky
financim, legislativni
opofe a synergiim;
nutna
institucionalizace ze
strany MZCR.

Identifikované klicové
pfedpoklady (finance,
legislativa, struktura,
registry, vzdélavani),
gestorka projektu jako most
k dal8im iniciativam a hlavni
styény bod se stakeholdery
a s tim souvisejici
mezinarodni inspirace a
synergie (JARDIN,
zahrani¢ni modely).

Absence systematického
monitoringu prekryva
projektd, chybéjici
legislativni ukotveni
centralniho registru pro
vzacna onemocnéni,
zavislost na postavé
gestorky.

Uspornost

Finanéni nastaveni
je hodnoceno
pozitivné, zdroje
jsou vyuzivany
ucelné.

Efektivni koordinace
projektové manazerky
podporujici racionalni vyuziti
zdroju, s tim souvisejici
efektivni rozpocet, ktery
umoznil rozSifeni projektu o

Riziko vysoké personalni
a administrativni zatéze,
ktera mlze snizovat
efektivitu vyuziti zdroju.

tvorbu narodni strategie.

Predbézna doporuceni

Na zakladé dosavadnich zjisténi evaluace Ize formulovat tato doporuceni k dalSimu sméfovani
projektu:

1. Zamérit se na dlouhodobou udrzitelnost

Priibézné vysledky evaluace ukazuji, Zze kliCovym pfedpokladem pro dlouhodobou udrzitelnost
projektu je zajisténi odpovidajiciho financovani a bonifikace center pro vzacna onemocnéni, které
by reflektovaly Casovou i finanéni naro¢nost péce. NedostateCna ekonomicka motivace je
v soucasnosti vnimana jako zasadni bariéra stability a rozvoje center, a proto je doporuc¢eno
vytvofit spravedlivé mechanismy uhrad, které by tuto naro¢nost adekvatné zohlednily.

Je rovnéz nezbytné, aby se doporuceni a vystupy projektu staly pevnou soucasti strategickych
dokument( Ministerstva zdravotnictvi. Legislativni ukotveni role specializovanych center, jasné
nastaveni mechanismu financovani a definovani ukazatel( kvality péce predstavuji zakladni
predpoklady, aby projekt nebyl vniman jako izolovana iniciativa, ale stal se jadrem dlouhodobé
udrzitelné a systémové zakotvené péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi.

2. Posilit komunikaci a diseminaci vysledku

Projekt by mél vice vyuzivat nastroje osvéty a Sifeni vysledk(l nejen v ramci odborné komunity,
ale také smérem k pacientskym organizacim a S8irSi vefejnosti. Zvlastni pozornost si zaslouzi
forma a srozumitelnost sdileni vystupd. Vhodnym nastrojem miize byt napfiklad pravidelny
newsletter, ktery by pfehledné shrnoval klicové informace, eliminoval nadbyteénou e-mailovou
komunikaci a posilil informovanost méné zapojenych aktérd. Tento pfistup by pfispél k lepSi
identifikaci odborné i laické vefejnosti s projektem a zvysil jeho spole€enskou viditelnost.

3. Pokracovat v podpoie spoluprace a konsensu

Projekt je pozitivné hodnocen pro sviij konsenzualni pfistup, nicméné jeho dalsi rozvoj vyzaduje
strukturovanéj$i mechanismy zapojeni aktéra. Facilitované diskuze, tematické pracovni skupiny
Ci systematické sdileni mezi jednotlivymi centry by mohly posilit horizontélni spolupraci a tim
posilit udrzitelnost projektu a jeho vystupu v ¢ase.
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Vyznamnym faktorem pro budouci udrzitelnost je rovnéz aktivni participace pojiStoven
a pacientskych organizaci. Do budoucna je mozné jejich potencial jesté systematiCtéji vyuzit.
Zejména pacientské organizace mizou byt napomocné v oblasti komunikace a osvéty, kde
mohou &asteCné snizit zatéz, kterou lékafi v sou€asnosti pocituji. Vzhledem k rozdilnym
pohledim na miru jejich zapojeni bude vhodné tuto oblast detailngji ovéfit v zavérecné zprave,
aby mohla byt jejich role v procesech tvorby, implementace a komunikace standardll nastavena
co nejefektivnéji.

4. ZlepSeni prace s daty

Prace s daty vyZaduje systematické fedeni, nebot’ sou¢asna administrativni naro¢nost, omezena
automatizace sbéru a absence legislativné ukotveného registru pro vzacna onemocnéni jsou
vnimany jako potencialni rizika. Doporu€uje se proto pfipravit jasny plan pro snizeni
administrativni zatéze, a zaroven usilovat o legislativni zakotveni narodniho registru pro vzacna
onemocnéni, jak je b&zné v fadé evropskych zemi.

Navrh dalsiho postupu evaluace

DalSi faze evaluace bude zaméfena na pfipravu zavére¢né evaluacni zpravy, ktera shrne
dosavadni zjisténi, vyhodnoti zbyvajici evaluaéni otazky a poskytne doporuceni pro dalSi rozvoj
systému péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi.

Zavére€na zprava bude zpracovana v souladu se smluvnimi pozadavky. Jeji soucasti bude
manazerské shrnuti s kli€ovymi zjist&€nimi a doporucenimi, textova ¢ast (max. 30 stran) zahrnujici
popis projektu, metodologii evaluace. Soucasti zavérecné zpravy bude vyhodnoceni zbyvajicich
evaluacnich otazek, které nebylo mozné zodpovédét v ramci pribézné faze, hlavni zavéry
a doporuceni, a dale technicka pfiloha s detailnimi podklady a dokumentaci (v€etn& schématu
intervencni logiky, seznamu zdrojli, pfehledu uskute¢nénych rozhovorl a skupinovych diskusi €i
navrhu vizualizaci vysledk).

V ramci dal$iho postupu evaluace bude kladen ddraz na doplnéni dosavadnich poznatk( o nové
datové vstupy (zejména z rozhovor(, fokusnich skupin a dokumentové analyzy, pfipadné
druhého dotaznikového Setfeni), rozpracovani doporuceni do podoby konkrétnich navrhud
implementacnich kroku, systematické propojeni zjisténi s pfipravovanou Narodni strategii pro
vzacna onemocnéni, a ovéfeni udrzitelnosti vystupud prostfednictvim diskusi s kliCovymi aktéry.
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Uvod

Predmétem dokumentu je pribézna evaluacni zprava projektu s nazvem ,Navrh systému
komplexni sdilené zdravotné-socialni péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi — SYPOVO*
(reg. €. CZ.03.02.02/00/22_046/0002450), ktery je spolufinancovan ze zdroju Evropské unie
a statniho rozpoétu Ceské republiky prostfednictvim ,Operaéniho programu Zaméstnanost plus®
(dale jen projekt SYPOVO).

Evaluace projektu je realizovana na zakladé vefejneé zakazky Ministerstva zdravotnictvi CR,
jejimz vysledkem byl vybér hlavniho evaluatora projektu spoleénosti KPMG Ceska republika,
s.r.o.

Cilem soucasné faze evaluace je prostfednictvim pribézné zpravy zhodnotit souasny stav
projektu, identifikovat pfipadna rizika €i problémy spojené s jeho realizaci, prezentovat pfedbézna
zjisténi a vysledky evaluace a na zakladeé téchto zjisténi formulovat doporuceni, ktera mohou byt
vyuzita pfi planovani dalSich krokd a rozhodovani o dal$im pribéhu projektu.

Priibézna zprava poskytuje vedeni projektu a dalSim zainteresovanym stranam podklady pro
informovana rozhodnuti a zaroven podporuje zajisténi efektivni, transparentni a u€inné realizace
projektu.
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Informace o hodnoceném projektu

Projekt je zaméfen na tvorbu obecnych standardi pro systém péce o pacienty se vzacnymi
onemocnénimi (VO). Ta zahrnuje vysoce specializovanou, specializovanou, vSeobecnou
a primarni zdravotni péci, péci paliativni a socialni.

Optimalnim zpusobem integrace téchto rliznorodych uUrovni a typl péce je systém tzv. sdilené
péce (,shared care®), ktery jasné definuje ulohu a kompetence jednotlivych poskytovatell i cestu
pacienta systémem tak, aby potfeby jeho individualni péce byly optimalné naplfiovany s ohledem
na jejich kvalitu, dostupnost a v€asnost.

Systémovy navrh komplexni sdilené péce bude nasledné pilotovan vybranymi poskytovateli
zapojenymi do systému poskytovani zdravotnich sluzeb pacientim se vzacnymi onemocnénimi
(Centry vysoce specializované péce o pacienty se vzacnym onemocnénim).

Celkové naklady projektu jsou planovany na 39 773 760 K¢, z €éehoz prispévek Evropské
unie (EU) je 30 520 394,74 a narodni zdroje jsou 9 253 365,26 K¢.

Cile projektu
Projekt ma stanoveny nasledujici hlavni a dil€i cile.
Hlavni cil projektu:

e Cilem projektu je zlepSeni kvality a dostupnosti komplexni sdilené péce o pacienty se
vzacnymi onemocnénimi.

Diléi cile
1. Zmapovani sougasného stavu péée o pacienty se vzacnymi onemocnénimi v CR: 20x

Analyticka zprava, 1x za jednotlivé centrum akreditované v ramci Evropské referencni
sité pro vzacna onemocnéni (ERN).

2. Vytvoreni obecného navrhu standardu komplexni sdilené péce o pacienty s VO
v détstvi a dospélosti, v€etné obdobi prfechodu mezi détskou a dospélou
specializovanou a vysoce specializovanou péci (tzv. pfechodova péce, ,transition
care”): 1x obecny navrh standardu pro vS§echny skupiny vzacnych onemocnéni.

3. RozsSifeni obecného navrhu systému komplexni sdilené péce o specifické potreby
pacientl s vybranymi skupinami VO: 5x rozSifeny navrh standardu komplexni sdilené
péce o pacienty s vybranymi VO specificky navrh pro 5 rliznych skupin VO definované
podle Evropskych referencnich siti pro vzacna onemocnéni (ERN).

4. Vytvoreni metodiky Plan pilotniho testovani systému komplexni sdilené péce o pacienty
s VO, pro 5 skupin VO: 5x plan pilotniho testovani.

5. Ovéfeni redlni existence a vzajemného propojeni jednotlivych komponent pldnovaného
systému vytvofeného v ramci cilll 2 a 3 v podminkach soucasného zdravotnického
a socialniho systému s cilem identifikovat oblasti vyZadujici zménu.

6. Ovéreni funkénosti navrhu systému komplexni sdilené péce vytvofeného v ramci cilt 2
a 3 jeho pilotnim testovanim u 5 skupin VO. V ramci pilotniho ovéfovani systému
standardu se pfedpoklada podporeni 500 osob (pacientll s VO). 1x Analyza obsahujici
vyhodnoceni pilotniho ovéfeni.

7. Revize a aktualizace obecného navrhu standardu a péti rozSifenych (specifickych)
navrhu standardu systému komplexni sdilené péce na zakladé zkuSenosti ziskané
splnénim cile 4, stanoveni planu implementace obecného standardu u vSech skupin
VO a rozsifeného standardu u 5 vybranych skupin VO.
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8. Vytvofeni Narodni strategie pro vzacna onemocnéni 2026-2035 a jejich
Implementacnich plan(, jako dlouhodoby strategicky dokument, ktery bude tvofit
uceleny soubor opatfeni sméfujicich k dosazeni definovanych cild v oblasti
problematiky vzacnych onemocnéni. 1x Strategie a 4x implementacni plan Strategie.

Aktivity projektu
Projekt zahrnuje Sest zakladnich aktivit:

e Aktivita 1: Vytvofeni pracovnich tym(, formulace pracovnich postupl, analyza
soucCasného stavu

e Aktivita 2: Navrh obecnych principl systému komplexni sdilené pé€e o pacienta se
vzacnym onemochénim

e Aktivita 3: Vytvorfeni navrhu komplexni sdilené péce o pacienty s vybranymi VO

e Aktivita 4: Vytvofeni metodiky a pilotni ovéfeni systému komplexni sdilené péce
o pacienty s vybranymi VO

e Aktivita 5: Revize obecného navrhu a 5 rozSifenych navrhl standardu pro komplexni
sdilenou péci o pacienty s VO

e Aktivita 6: Evaluace

e Aktivita 7: Pfiprava Narodni strategie pro vzacna onemocnéni 2026-2035
a Implementacnich plana Strategie

Indikatory a vystupy projektu

Projekt sleduje naplnéni nasledujicich indikatort:

Indikator Kod indikatoru Vstupni hodnota Cilova hodnota

Vyuzivani podpofenych sluzeb 670102 0 500

Pocet napsanych a
zvefejnénych analytickych a
strategickych dokumentu (vE.
evaluacnich)

805000 0 30

Vysledkem projektu maji byt nasledujici vystupy:
e 20x analyticka zprava (1x za kazdou skupinu VO),

e 1x analyza vyhodnoceni pilotniho ovéfeni systému komplexni sdilené péce o pacienty
s vybranymi VO,

e 5Sx specificky standard komplexni sdilené péce o pacienty s vybranymi VO (v revidované
podobé),

e 1x obecny navrh komplexni sdilené péce o pacienty s VO (v revidované podobé),
e 3x evaluadni zprava,
e 1x Narodni strategie pro vzacna onemocnéni (strategie),

e 4x implementacni plan strategie.
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Dosavadni prtibéh pIlnéni indikatoru

Projekt probih& v souladu s harmonogramem a u jednotlivych kli€ovych aktivit je dosahovano
planovanych vystupu. Podrobny pfehled dosazeného pokroku v jednotlivych kli€ovych
aktivitach, véetné pInéni indikatord a pfinosu, je uveden v tabulce v pfiloze této zpravy — viz
pfiloha 8.1 PInéni projektu SYPOVO.

Harmonogram projektu
Projekt je realizovan v obdobi od 1. 7. 2023 do 30. 6. 2026.
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Informace o evaluaci

Priibézna evaluacni zprava vznikla na zakladé kombinace riiznych metod sbéru dat. Tato ¢ast
struéné popisuje pouzitou metodologii, datové zdroje a kli€ové principy hodnoceni, na jejichz
zakladé jsou formulovana doporuceni pro dalsi faze projektu.

Metodika evaluace

Evaluace je realizovana v souladu se standardnimi evaluacnimi metodami, principy a kritérii.

Logicky proces evaluace

Vysledek
Pozorovatelna a
méfitelna zména
podporeného subjektu

Vystup
Méfitelna jednotka pfimo
vytvofena aktivitami
projektu

Vstup
« Projektové aktivity

Dopad

Pozorovatelna a
méfitelna zména u
cilovych skupin

Provedeni této evaluace proto stoji na téchto zakladnich pilifich:

= teorii zmény realizované intervence (€eho a jakym zpusobem ma byt dosazeno a za
jakych predpokladd),

= dobfe identifikovanych datovych potiebach v rozsahu i kvalité (co ma byt méfeno),
= odpovidajici urovni evidence (podle potfeb zainteresovanych stran),
= vybéru vhodnych zdroji dat a nastrojti k jejich méreni pro zachyceni zmény.
Zakladni principy evaluace:
V ramci evaluace budou dodrzovany nasledujici principy:

= princip triangulace — ZzjiSténi a zavéry budou podloZzeny vyuzitim minimalné dvou
informacnich zdroju a kombinaci nékolika metod sbéru informaci, coZ bude zarukou vétsi
spolehlivosti informaci. Triangulace tak znamena, Ze vysledky evaluace se budou pro
kazdou otazku vzdy opirat minimalné o dva datové zdroje a o rizné metody sbéru
a analyz informaci.

= princip kritického realismu — zji§téni ziskana kvantitativnimi metodami budou dusledné
ovéfovana, doplfiovan a zpfesnovan kvalitativnimi metodami v ramci pfislusné cilové
skupiny.

Evaluacni kritéria:

Evaluace bude realizovana podle standardnich evaluanich kritérii 5U (aéinnost, ucelnost,
uspornost, uziteCnost a udrzitelnost), prostfednictvim kterych budou ovéreny vystupy,
vysledky a dopady projektu:

» ucinnost —jedna se o posouzeni poméru zdrojli (vynalozenych prostfedku, asu a prace)
vléi stanovenym vystupum a cildm programu / intervence. Pfedmétem hodnoceni je, zda
bylo pfi danych vstupech, které jsou fixni (neménné), mozné dosahnout vyssiho vystupu
a zda intervence pfispivaly k nejlepSimu dosazeni vystupt / vysledkl pfi daném objemu
prostfedkl, nebo zda bylo mozné vstupy (finanéni prostfedky, prace a ¢as) vynalozZit
ucginnéji.
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= ucelnost — zaméfuje se na vztah mezi intervencemi a jejich vysledky, tzn. hodnoti, zdali
realizované intervence splnily svlj ucel, tedy zda a v jaké mife byly naplnény cile
programu, zda dosazené vysledky pfispély k témto cilim, zda a jakych vysledkl se
doséhlo.

= uspornost — obnasi posouzeni dosazenych vysledkl programu ¢&i intervence vUci
vynalozenym prostfedkim.

= uzite€nost — vztahuje se k prospésnosti programu ¢&i intervence a hodnoti vztah mezi
problémy, které mély byt intervencemi feSeny, a vysledky intervenci.

= udrzitelnost — vztahuje se k tomu, zda dana aktivita dosahne / dosahla cile jen do¢asné,
nebo po delSi obdobi.

Podminkou pro spravné nastaveni evaluaéniho designu je, aby vysledky metod umoznily
formulovat zavéry zalozené na dukazech, tzv. ,evidence-based“. Komplexnost zadani
evaluace soucasné vyZaduje pouZiti vice metod, které poskytnou dostate€ny vyzkumny aparat
pro pochopeni zkoumanych projektd.

Podrobny evaluaéni design a intervenéni logika je popsana ve vstupni zpravé.

Evaluaéni otazky

Zakladem spravné provedené evaluace a evaluacniho designu jsou vhodné stanovené evaluaéni
otazky. Realizator projektu stanovil u jednotlivych evaluaCnich otazek dilCi kritéria z hlediska,
kterych ma byt dana otadzka posouzena. Pro komplexnost evaluace byl evaluatorem doplnén
princip Uspornosti, a to jako prufezové (horizontalni) kritérium evaluace pro vSechny stanovené
evaluacni otazky.

Tabulka 2: Evaluacni otazky a dil&i kritéria

Kritéria evaluace

Evaluaéni otdézka | Znéni evaluacni otazky

Dil¢i Prifezové
L s Podafilo se zajistit dostatek relevantnich dat pro ovlivnéni -
Evaluaéni otazka 1 . S s Ucinnost
systému komplexni sdilené péce?
Evaluacni otazka 2 Jakym zpusobem jsou sdileny vysledky zpracovanych analyz? Uginnost
Evaluacni otézka 3 Podafilo se pver|t situaci alespori u 500 osob se vzacnym Uinnost
onemocnénim?
Evaluacni otazka 4 Jaké Jsou'vyslledk’y pJIE)tnlho ovéfeni metodiky systému Ugelnost
komplexni sdilené péce? =
=l
e P~ , 0 v , o
Evaluaéni otizka 5 Jak S|Invy e konsensus kliovych aktérl na navrZenych Ugelnost 3
doporucenich? 7

Byly nové standardy (indikatory kvality) akceptovany viemi
Evaluacni otazka 6 kliovymi aktéry (poskytovatelé péce, zdravotni pojistovny, UZiteCnost
odborné asociace, pacientska sdruzeni)?

Je zajisténa komplementarita/synergie s dalSimi narodnimi a

mezinarodnimi projekty/programy? UdrZitelnost

Evaluacni otazka 7

Jakeé jsou zakladni pfedpoklady zavedeni udrzitelného systému

komplexni sdilené péce? Udrzitelnost

Evaluacni otazka 8
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Pro kaZzdou z evaluagnich otdzek byly stanoveny konkrétni metody sbéru dat, cilové skupiny
respondentl a hlavni témata k ovéfeni.

Tabulka 3: Pfedmét ovéreni a pfistup k hodnoceni

Predmét ovéreni a pristup k hodnoceni

Evaluacni otazky
o EO05, EO7, EO8
Respondenti
« Cleni projektového tymu, pilotnich pracovist & zastupci pacientskych organizaci
Forma
o Polostrukturovany rozhovor v délce cca 1 hod
Témata
o Ovéfeni postupu a vyvoje v oblasti informovanosti cilovych skupin

Polostrukturované rozhovory

Evaluacni otazky
oE02
Respondenti
o Cleni tymd ERN, metodicky, administratorky
Forma
o Dotaznikové Setieni cca 20-30 min, 14 dni sbér dat
Témata
o Ovéreni postupu a vyvoje v oblasti informovanosti cilovych skupin

Dotaznikové Setreni

Evaluacni otazky

«E02, EO5
Forma

e Pozorovani pravidelnych schlizek gestorky s pilotnimi ERN pracovisti
Témata

o Ovéfeni postupu a vyvoje projektu

o Ovéreni postupu a vyvoje v oblasti informovanosti cilovych skupin

Pozorovani

Evaluacni otazky
«EO8
Forma
o Pfipadové studie o fungovani systému komplexni sdilené péce o pacienty s VO ve
Francil, Italii a Spanélsku
Témata
o Zakladni pfedpoklady zavedeni udrZitelného systému komplexni sdilené péce

Pfipadové studie

4.1.2 Datové zdroje a metody sbéru dat

V priibéhu zpracovani evaluace budou pouzity vSechny relevantni a dostupné informace, aby
bylo dosazeno cilt hodnoceni. Zakladnim datovym zdrojem budou udaje o projektu a pribéhu
jeho realizace a informace ziskané z kvalitativniho vyzkumu zahrnujici polo-strukturované
rozhovory a dotaznikové Setfeni.
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Tabulka 4: Datové zdroje a metody

Datovy zdroj /
metoda

Zpusob vyuziti datového zdroje

Analyza
sekundérnich dat
tykajici se projektu
SYPOVO

(odtivodnéni)

Bude zaloZena na vécné analyze
dokumentace projektu SYPOVO a jeho
jednotlivych vystupl (napf. definovani
narodni sité pro VO, doporuceny postup
pro systém “pfechodové péce” o
dospivajici pacienty a jejich pfevedeni do
péde specialistl pro dospélé,
elektronicky formular pro zadavani dat,
plan systému analyzy dat, ...)

o Projektova Z&dost v&etné schvalenych

Uprav
NavrZené standardy

Vypracované metodiky a dal$i vystupy
projektu

Projektova a dalsi relevantni
dokumentace

Vefejné dostupna
data

o Cesky statisticky
Ufad (CSU)

o Data vefejnych
instituci
(ministerstva, ...)

e Zdravotni
pojiStovny

o Ustav
zdravotnickych
informaci a
statistiky (UZIS)

Data jsou béZné dostupna v pfimérené
kvalité a Case. Pro evaluaci predstavuiji
jeden ze zakladnich informaénich zdrojl

Casové fady, publikace, vefejné
databaze

Ciselniky, nomenklatura
Tematické analyzy

Dotaznikové
Setreni

Dotaznikova Setfeni budou vyuZita

k ovéreni procesniho nastaveni projektd
— zejména jestli vede projekt ke
stanovenym cilim

Dotaznikova Setfeni budou zarovef
pouZzita k ovéfeni vnimani projektovych
vystupt z pohledu rGznych cilovych
skupin

DS1: CAWI (min. N-30) - odekavana
navratnost cca 50 %, min. 1 urgence
DS2: CAWI (min. N-80) - odekavana
navratnost cca 30 %, min. 1 urgence
DS3: CAWI (min. N-80) - odekavana
navratnost cca 50 %, min. 1 urgence

Polo-strukturované
rozhovory

Rozhovory budou vyuZity k ovéfeni
dopadu u vybranych cilovych skupin,
napf. poskytovatelé a zadavatelé
socidlnich sluzeb

Osobné/Telefonicky/MS Teams
cca 23 dokoncenych rozhovort
cca 30 min.

Fokusni skupina —
realizaéni tym

Fokusni skupina bude vyuzita k ovéfeni
procesniho nastaveni projektu, jeho
pribéznych i finalnich vystupu

3 fokusni skupiny — 2xF2F (min. 60 min,
N=6+), 1x online (60 min, N=5)

Pozorovani

Pozorovani slouzi k ziskani primarnich
dat pro ovéfeni dopadu projektu
SYPOVO na vybrané cilové skupiny

Protokoly z pozorovani z relevantnich
konferenci/platforem/workshopU/jednani
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CESKE REPUBLIKY

Evaluaéni tym, ktery se podilel na zpracovani priibézné evaluacni zpravy je slozeny z evalator(
spolecnosti KPMG Ceska republika s.r.o. v nize uvedeném slozeni.

Tabulka 5: SlozZeni evalua¢niho tymu
Clen evaluaéniho tymu

Radek Chaloupka

Odpovédnost

Vedouci evaluaéniho tymu a hlavni metodik

Tereza Maixnerova

Expert na zdravotnictvi

Sarka Humlova

Projektovy manaZer a datovy analytik

Lucie Vernerova

Analytik

Kristina Boudova

Administrativni podpora evalua¢niho tymu
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Predbézné vysledky evaluace

Celkové zhodnoceni pfedbéznych vysledkd projektu SYPOVO, které vychazi z dotaznikového
Setfeni, rozhovoru a pozorovani a pfipadovych studii, nepoukazalo na zadny zasadni problém,
ktery by mél komplikovat dosazeni cill projektu. Pribézné poznatky naznacuji vysokou miru
spokojenosti zuCastnénych aktér(, ktefi vnimaji vytvofené navrhy standard( jako srozumitelné
a vyuzitelné v praxi.

Projekt je pozitivné hodnocen stran spoluprace uvnitf pracovist a transparentnosti komunikace.
Zaroven vsak existuji oblasti, které potencialné muize byt potfeba do budoucna fesit:

¢ Finanéni a organizacni vyzvy: Opakované je zmifiovano, Ze sou¢asny model financovani
péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi neni dostateény, coZ je pro poskytovatele
péce demotivujici a ekonomicky nevyhodné. Zasadni je dle u¢astnikll najit FeSeni, které
by adekvatné bonifikovalo specializovana centra.

¢ Nejasna role a udrzitelnost: Pro zuCastnéné je dulezité, aby projekt nevedl jen k dalSim
doporucenim, ale aby jeho vystupy vedly k realnym zménam v praxi. To zahrnuje
pfedevsim jasné legislativni ukotveni role specializovanych center a zajisténi, Ze jejich
prace bude mit pfimy dopad na organizaci a financovani péce ze strany statu a pojistoven.

e Rizeni projektu a lidsky faktor: Projektové Fizeni ze strany Ministerstva zdravotnictvi je
vnhimano velmi pozitivné, a to zejména po personalni zméné na pozici projektové
manazerky, ktera je ocefiovana za metodicky jasné vedeni. Pozitivné je rovnéz hodnocena
i prace metodiek; objevuji se obavy ohledné adekvatniho finanéniho ohodnoceni
vzhledem k jejich vysokému osobnimu nasazeni.

Role gestorky projektu je vnimana jako zcela zdsadni, néktefi respondenti poukazuji na
jeji dominanci v diskuzich, coz maze branit zapojeni ostatnich.

e Komunikace a spoluprace: Ac¢koliv je celkova komunikace transparentni, mezitymova
spoluprace a spontanni sdileni informaci mezi centry je hodnoceno spiSe opatrné. E-
mailova komunikace je vnimana jako pfetizena a nepfehledna. Pozorovani naznacuje, Ze
UcCastnici projektu ¢asto spoléhaji na vedeni od tahounl projektu, coz mlze souviset s
respektem k jejich autorité, ale potencialné i s nizS$i mirou identifikace nékterych pracovist
s projektem.

Zjisténi z dotaznikového Setreni

V prubéhu Cervence 2025 bylo realizovano dotaznikové Setfeni ¢lend tymi ERN. Celkem bylo
sesbirano 54 odpovédi, po vycisténi databaze bylo zachovano 46 validnich respondentl —
databaze odpovédi byla o€isténa o neuplné €i neodeslané dotazniky.

Segmentace

Pro zajisténi anonymity respondentl bylo jejich ¢lenéni provedeno na urovni vyssi skupiny ERN
(ERN-HEMONK, IMETOC, JAKONEGUR, NEKOS, ORGAN - pro rozdéleni ERN do téchto skupin
viz pfiloha 8.4 Rozdéleni ERN do skupin).

ERN Pocet respondent
ERN-HEMONK (UERACAN, EuroBloodNet, Genturis, PaedCan) 6
ERN-IMETOC (ReCONNET, RITA, MetabERN, EYE) 8
ERN-JAKONEGUR (Skin, eUROGEN, ERNICA, RARE-LIVER) 6
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ERN-NEKOS (EpiCARE, RND, NMD, BOND) 17
ERN-ORGAN (GUARD-HEART, ERKNet, Endo-ERN, LUNG) 9
Celkem 46

25 z 46 respondentu je v sou€asné dobé zapojeno do pilotniho sbéru dat.

Vyhodnoceni dotaznikového Setreni

Nasledujici ¢ast obsahuje podrobné vyhodnoceni dotaznikového Setfeni provedeného v ramci
projektu SYPOVO. Prezentované vysledky mapuji nazory respondentt na v§echny otazky. Vazba
dotaznikovych otazek a zjisténi na zakladé evaluacnich otazek jsou analyzovany v kapitole 6.

Ocekavani a spokojenost s priibéhem projektu

Priblizné 74 % respondentll (34 z 46) uvedlo, ze jejich oCekavani od projektu byla naplnéna
(moznosti ,spiSe ano” a ,urcité ano“). Pouze 5 respondentl se s projektem neztotoZnuje.
7 respondentl se nechtélo nebo nedokazalo vyjadfit.

3 Naplnlla se dosud Vase ocekavanl od zapolem do prolektu SYPOVO’7

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %
m Urgité ano u SpiSe ano u SpiSe ne Urcité ne ® Nevim, nedokazu posoudit

Oteviené komentare posiluji vysledky z uzavienych odpovédi. Dva ze tfi komentart zminuji "zatim
kratkou dobu" trvani projektu.

Na spokojenost mifila i otdzka 10, kterd zjiStovala miru spokojenosti zapojeni pracovidté do
projektu SYPOVO. Panuje zde vysoka celkova spokojenost, kdy 43 z 46 (93 %) respondentl
indikovalo spokojenost se zapojenim svého pracovisté do projektu.

10. Jak jste spokojen/a se zapojenim Vaseho pracovisté do projektu SYPOVO?

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Urgité ano m SpiSe ano m SpiSe ne

Oteviené otazky 13 a 14 poskytovaly respondentiim prostor vyjadfit své nazory ke zlepSeni
projektu &i jeho pfinosu, pfip. jeho organizace a personalniho nastaveni. Odpovédi na otazku 13,
tykajici se mozného zlepSeni projektu ¢&i jeho prfinosu, ukazuji, Ze ¢ast respondentl zadné
konkrétni navrhy nema a povazuje souCasné nastaveni za dostate¢né, pfipadné odkazuje na
prfedchozi komentafe. Objevuji se vSak i podnéty sméfujici k praktickému posileni kapacit,
zejména ve smyslu potfeby vétsSiho poctu pracovnich sil. Jeden z navrhu zdUraznuje zavedeni
ukazateld kvality péce, které by mohly pfispét k vétsi efektivité poskytovanych sluzeb
a objektivnimu hodnoceni jejich pfinosu.
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V otazce 14, tykajici se organizace a personalniho nastaveni projektu, je patrné, Ze Cast
respondentdl nema dalSi doporuCeni, avSak mezi podnéty se objevuje kritika casové
a organizac¢ni narocnosti spojené se specifiky vzacnych onemocnéni, ktera se podle
nékterych Ucastnikd nedaji pIné unifikovat. Jako dllezité se jevi nastaveni jasnych termin(
a predevsim zajisténi, aby vysledky projektu vedly k realnym zménam v praxi, napfiklad v podobé
doporuceni adoptovanych odbornymi spolec¢nostmi ¢i zmén financovani a organizace péce ze
strany statu a pojiStoven. Dale zazniva navrh na elektronickou sdilenou a standardizovanou
Iékafskou dokumentaci, ktera by projekt zna¢né usnadnila, i kdyz jeji zavedeni je spojeno
s dlouhodobymi vyzvami. Néktefi respondenti rovnéz zmifuji potfebu zvySeni finanéni podpory
projektu.

Casové narocnost

VétSina respondentd, konkrétné 41 ze 46 (asi 89 %), povazuje ¢asovou narocnost projektu za
pfiméFfenou. Pouze 3 respondenti ji vnimaji jako spiSe nepfiméfenou. Pozitivnhim aspektem je, ze
ani zapojeni do pilotniho sbéru dramaticky neovliviiuje vnimani ¢asové naroc¢nosti projektu
SYPOVO.

4. Jak hodnotite dosavadni ¢asovou naro¢nost zapojeni Vaseho pracovisté do projektu

. SYPOVO? : : : : : ; : : :
m @ BA
0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %
m Urdité pfiméfena m Spise pfiméfena m Spise nepfiméfena ® Nevim, nedokazu posoudit

Srozumitelnost, akceptace a vyuZitelnost standard( v praxi

42 ze 46 respondentd (pfiblizné 91 %) hodnoti vytvofené navrhy standard(l jako srozumitelné
(moznosti "SpiSe ano" a "Ur¢ité ano"). Pfirozené vysSi miru divéry ve srozumitelnost standard(
vykazuji pracovisté zapojena do pilotu, kdy 8 z 25 respondentd odpovédélo moznosti ,urcité ano®.

5 Jsou podle Vas vytvorene navrhy standardu srozumltelne'?

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %
m Urcité ano m Spise ano m Spise ne u Nevim, nedokazu posoudit

Vétsi podil respondentd pfedpoklada, ze nové standardy budou &i uz byly akceptovany jejich
organizaci. Je zde pomérné vysoké ml'ra nejistoty, kdy bezmala 35 % (16 z 46) respondentﬁ nenl'

pracovist, kdy 17 z 25 olekava akceptaC| standardd. U nepilotnich pracovist je podil pozitivnich
odpovédi o néco nizsi, coz miize naznacovat nizSi miru seznameni se standardy.

6 Bylylbudou nové standardy akceptovany Vasi orgamzacﬂ

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Urcité ano u Spise ano u Spie ne Urgité ne = Nevim, nedokazu posoudit
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38 z 46 respondentu (pfiblizné 83 %) povazuje standardy za vyuzitelné v praxi.

7. Budou podle Vas tyto navrhy standardd vyu2|telne v praxr?

0% 10 % 20 % 30% 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %
m Urgité ano m Spise ano m SpiSe ne Ur¢ité ne m Nevim, nedokazu posoudit

Otazka 8 davala respondentiim prostor vyjadfit navrhy k pfipadnému doplnéni i Gpravé standardu.
Jediny zasadni komentaf se tyka nutnosti provazby standardii na platce a usnadnéni
automatizované tvorby registrii.

Spoluprace v ramci projektu, formovani shody a zapojeni aktért

Efektivita spoluprace v rdmci pracovisté je hodnocena velmi pozitivné — 42 ze 46 respondent
(pfiblizné 91 %) ji vnima jako efektivni.

11. Probiha podle Vas spoluprace mezi ¢leny projektového tymu na Vasem pracovisti

efektivné? _ _ _ _ _ _ _ _ _
0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %
m Urcité ano m Spise ano m Spise ne

Spoluprace napfi¢ ERN tymy je hodnocena opatrnéji. 29 z 46 respondentl (pfiblizné 63 %) ji vnima
jako efektivni, ale 14 respondentu si neni jistych. To mize byt dano mensi mirou pfimé interakce
¢i nizkou nutnosti spoluprace, podtrzené zprostiedkovanou komunikaci.

12 Problha podle Vas spoluprace s dalSimi tymy ERN efektlvne'?

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %
m Urgité ano m Spise ano m SpiSe ne m Nevim, nedokazu posoudit

Vétsina respondent(, konkrétné 33 z 46 (pfiblizné 72 %), ma pocit, Ze se mezi klicovymi aktéry
formuje shoda. Nicméné 7 respondentl si neni jistych a 6 vyjadfuje spiSe nesouhlas nebo
nesouhlas. Tyto odpovédi mohou naznacovat, ze komunikace a sdileni informaci nebylo pro
vS8echny stejné nebo Ze néktefi aktéfi stéle vnimaji rozpory.

15. Mate dojem Ze se mezi inéovS(mi aktéry formuje shoda na navrhovanych opatn"enich?

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %
m Urgité ano m Spise ano m Spise ne Urcité ne m Nevim, nedokazu posoudit

38 z 46 respondentu (pfiblizné 83 %) uvadi, Ze jejich zpétna vazba byla zohlednéna (moznosti
"SpiSe ano" a "Urcité ano").
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16 Byla Vase zpetna vazba pii zpracovam vystupu prolektu zohIednena"

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Ur¢ité ano m Spise ano m Spise ne m Nevim, nedokazu posoudit

Vétsina respondentl, konkrétné 38 z 46 (pfiblizné 83 %), je spokojena s tim, jaké aktéry se dosud
podafilo do projektu zapojit.

17 Jste spoko;en/a s tlm jaké aktery se dosud podarllo do prolektu zapopt'?

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Urcité ano m SpiSe ano m SpiSe ne m Nevim, nedokazu posoudit

V odpovédich na otazku 18 ,S kym mimo Vas tym by podle Vas bylo pfinosné spolupracovat /
zapojit do projektu?”, se ukazuje potfeba rozSifeni spoluprace smérem k institucim, které mohou
podpofit udrzitelnost a praktické fungovani pé€e o pacienty se vzacnymi nemocemi. Celkové Ize
shrnout, Ze respondenti spatfuji nejvétsi pfinos v posileni propojeni se subjekty, které mohou
pfispét k dlouhodobé udrzitelnosti a komplexnosti péce, tedy zejména se zdravotnimi pojiStovnami,
pacientskymi organizacemi, platci, socialni sférou a zahrani¢nimi partnery.

Cast respondentl zd(razfiuje, Ze péée o tyto pacienty je finanéné& i &asové naroéna a pro
management nemocnic ekonomicky nevyhodna, proto by byla zasadni podpora center, ktera tuto
péci zajistuji. Objevuje se také pozadavek na uzsSi propojeni s kolegy, ktefi pecuji o dospélé
pacienty, coZ by umoznilo lepSi navaznost péce v priibéhu Zivota.

Dal$i podnéty sméfuji k zapojeni pacientskych organizaci, pojistoven a dalSich platcu, stejné jako
Ministerstva prace a socidlnich véci, ¢imz by se posilila jak zdravotni, tak socialni dimenze
podpory. Zazniva i podnét ke spolupraci se socialnimi pracovniky, ktefi mohou pfispét k feSeni
praktickych problém0 pacientl a jejich rodin.

Komunikace a sdileni informaci, vystuput

Odpoveédi respondentll na otevienou otazku 9: ,Co by podle Vas mohlo pomoci lepsi komunikaci
vystupl v ramci projektu?” ukazuji, ze komunikace v ramci projektu SYPOVO je vétSinou vnimana
pozitivné, néktefi ji hodnoti jako dobrou ¢&i dokonce velmi dobrou.

Pfesto se objevuji navrhy na zlepseni, které se tykaji pfedevsim srozumitelnosti a formy prfedavani
informaci a PR smérem k odborné komunité. Cast respondenttl zdiraziiuje potfebu jasnéjsiho a
jednoznaéného vyjadfovani a vyjadiuje nadéji, ze vystupna data budou dostate¢né objektivizovana
a vyuzitelna pfi hodnoceni naro€nosti péce o pacienty se vzacnymi diagnézami.

DalSi navrhy sméfuji k posileni komunikace uvnitf odborné komunity, a to napfiklad
prostfednictvim on-line diskusi mezi centry &i pravidelnych webinafd, které by mohly byt
efektivnéjSi nez pouha e-mailova komunikace.

Objevuje se také podnét k vystupu v podobé oficialniho véstniku, v némz by Ministerstvo
zdravotnictvi transparentné urcilo centra vzacnych onemocnéni. Je ovdem tieba dodat, Ze role
Véstniku se v projektu SYPOVO vztahuje ke zvefejnéni obecného standardu péce, nikoli k
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urcovani center pro vzacna onemocneéni. Ta jsou v éeském pravnim ramci jiz vymezena (§ 113a
zakona €. 372/2011 Sb.) a jejich seznam byl Ministerstvem zdravotnictvi publikovan pfi ustanoveni
sité.
V menS$i mife se objevuje i poZadavek na exekutivni pravomoc ¢i moznost pravoplatné odkazovat
na prijaté standardy, coz by pfispélo nejen ke komunikaci, ale i k prosazeni vysledkd projektu
v praxi.

V otazce 19: ,Jsou prabézné vystupy projektu (vysledky analyz, navrhy standard(l) sdileny véas?*
31z 46 respondentu (pfiblizné 67 %) vnima sdileni informaci jako véasné. Nicméné je zde velky
pocet respondentl (12), ktefi si nejsou jisti. To naznacuje, Ze i kdyz je pro vétSinu komunikace
dostate€na, existuji prostory pro zlepSeni v oblasti v€asného informovani.

19 Jsou prubezne vystupy prolektu (vysledky analyz navrhy standardu) sdlleny vcas'?

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Urgité ano m Spise ano m Spise ne m Nevim, nedokazu posoudit

42 ze 46 respondentt (pfiblizné 91 %) mélo pfistup ke vSem potfebnym informacim. To potvrzuje
transparentni nastaveni projektu.

20. Méli jste pristup ke vSem potiebnym informacim v ramci projektu?

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %
m Ur¢ité ano m Spise ano | Spise ne

Prabéh pilotniho sbéru dat

VétSina respondentl (80 % - 20 z 25 zapojenych do pilotu) uvadi, Ze data pro pfipravu navrhi byla
dostupna.

22 Byla data potrebna pro prlpravu navrhu standardu dostupna"

0% 10 % 20% 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Ur¢ité ano m Spise ano m Urgité ne m Nevim, nedokazu posoudit

23 z 25 respondentu dale uvedlo, Ze data shromazdéna na jejich pracovisti byla dostate¢né kvalitni
pro ucely projektu.

23. Byla data shromazdéna na Vasem pracovisti dostatecné kvalitni pro uéely projektu?

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Urgité ano m SpiSe ano m Nevim, nedokazu posoudit
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Témér polovina respondentl (13 z 25) se s pfekazkami nesetkala, ale 10 z nich ano. Oteviené
komentare ukazuji, ze hlavnimi pfekazkami, které brani efektivité sbéru jsou duplikace dat, resp.
papirové a elektronické formy, absence automatizace a potreba vyclenéné administrativni
podpory, ktera by databazi spravovala.

24. Setkali jste se pri sbéru dat s prekazkami?
| | | | | | | | |
BH S B

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Ur¢ité ano m Spise ano m SpiSe ne Urcité ne m Nevim, nedokazu posoudit
VétSina pracovist byla na sbér dostatecné personalné pfipravena (18 z 25 respondentt).

26 Bylo vase pracowste dostatecne personalne prlpravene na sber dat”

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Urcité ano m SpiSe ano m Spise ne m Nevim, nedokazu posoudit

VétSina pracovist rovnéz méla k dispozici potfebné nastroje a metodiky (21 z 25 respondentll)
a informace (22 z 25 respondent).

27. Meli jste k dISpOZICI potrebne nastroje / metodlky pro shér dat?

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Urgité ano m Spise ano m Spise ne m Nevim, nedokazu posoudit

28. Probéhlo ze strany prolektu dostatecné Skoleni/informovani ohledné ucelu a pristupu
.ke sbéru dat?

I D

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Urcité ano m Spise ano m Spise ne m Nevim, nedokézu posoudit

ZavéreCné komentare a pfipominky ke zlepSeni

V otevienych otazkach 29: ,Chcete doplnit néco dalSiho k Vasi zkuSenosti s pfipravou navrhu
standardu ¢&i pilotniho ovéfovani, pfipadné k roli Vaseho pracovisté v projektu?” a 30: ,Jaké 2-3
véci by podle Vas nejvice pfispély k uspésSnému pokracovani projektu SYPOVO?* byly nejcastgji
zminény tyto naméty ke zlepSeni:

¢ Finanéni motivace a bonifikace: Toto je nejdllezitéjSi a nej¢astéji se opakujici téma.
Finan¢ni motivace je mysSlena jak v podobé bonifikace center a vykonl za péci o pacienty
se vzacnym onemocnénim, tak prostfednictvim Uhrad ze strany zdravotnich pojistoven.
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Administrativni zjednoduseni a automatizace: zjednoduSeni administrativnich procesu,
vytvoreni pfehlednéjSich nastrojl pro sbér dat a vétSi planovani krokl projektu. Velky
diraz je kladen na dostupnost kvalitnich dat, a to zejména narodnich registrd
s informacemi o pacientech, systematicky sbér a publikaci ukazatel( kvality péce a také
automatizaci datovych toka.

Komunikace a vysledky: Opakované se objevuje poZadavek na to, aby vysledky prace
center a doporu€eni projektu mély pfimy dopad do praxe, tedy do financovani
a organizace péce, a aby byla jasné stanovena role center v ramci sité poskytovatelQ.
Vyznamnym tématem je rovnéz komunikace, jak mezi samotnymi centry (napfiklad
prostfednictvim on-line konferenci a diskuzi nad doporu¢enymi postupy), tak smérem
k odborné i laické vefejnosti.

Zjisténi z polostrukturovanych rozhovorti

V ramci komplexniho hodnoceni projektu SYPOVO bylo provedeno 12 polostrukturovanych

rozhovo

ri s Cleny projektového tymu, pilotnich pracovist i zastupci pacientskych organizaci.

Cilem rozhovorl bylo ziskat hlubSi pochopeni do procesu, postoju a vnimani projektu ze strany
zUucastnénych stran a doplnit data z jinych zdroju.

V nasledujici kapitole jsou pfedstaveny agregované vystupy z podnétd, zaznamenanych béhem
téchto rozhovorl, a zaméfuje se na zodpovézeni evaluacnich otazek, a to predevsim:

Evaluacni otazka 2: Jakym zplsobem jsou sdileny vysledky zpracovanych analyz?

Evalua¢éni otazka 5: Jak silny je konsensus kliCovych aktérd na navrzenych
doporucenich?

Evaluaéni otazka 7: Je zajiSst€na komplementarita/synergie s dalSimi narodnimi
a mezinarodnimi projekty/programy?

Evaluacni otazka 8: Jaké jsou zakladni pfedpoklady zavedeni udrzitelného systému
komplexni sdilené péce?

Z rozhovor(l vyplynula dalSi relevantni zjisténi nad ramec evaluacnich otazek:

Pozitivni vnimani projektového fizeni ze strany MZCR. Panuje viceméné jednohlasna
shoda nad pozitivni roli projektové manazerky po personalni zméné na této pozici.
Respondenti ocefiu;ji jeji metodicky jasné vedeni, organizacni schopnosti, komunikacni
dovednosti a energii. Po jejim nastupu doslo ke zlepseni zadavani ukoll a Fizeni celého
projektu.

Vnitini tym vnima spolupraci pozitivné, muze ale byt v nékterych pripadech pretizen.
PfevaZuje vysoké osobni nasazeni a snaha tahnout za jeden provaz.

Vyrazna role gestorky projektu je vnimana ambivalentné. Je povazovana za zasadni
postavu na poli vzacnych onemocnéni, bez které by projekt neexistoval a bez jejiho
osobniho nasazeni nefungoval.

V nékterych rozhovorech nicméné zaznéla zminka o jeji dominanci v diskuzich, ktera mize
podle nékterych respondentd prehlusit jiné perspektivy. Tento dojem vSak neni nutné
disledkem jejiho jednani — ¢asto souvisi s tim, Ze je respektovanou odbornici, coz mlze
u jinych aktéra vést k pocitu, Ze jejich vlastni nazor nema srovnatelnou vahu, nebo Ze se
do diskuze obtiZné zapojuji.

Projekt je povazovan za Casové a administrativné narocny, zejména v kombinaci
s klinickou praxi. E-mailova komunikace je pfetizena a nepfehlednda, néktefi navrhuiji jiné
formy sdileni (napf. projektovou platformu — nad ramec ulozisté dokumentu).
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Napfri€ rozhovory byla pozitivné hodnocena prace a osobni nasazeni metodicek, a to
jak z hlediska odborné podpory, tak organizacniho zajisténi spoluprace mezi pracovisti a
projektovym tymem. Metodi¢ky byly oznaceny za kli¢ovy prvek fungovani projektu, ktery
pfispiva k systemati¢nosti a udrzeni struktury v realizaci vystupu.

Soucasné néktefi respondenti vyjadfili ve spojeni s uznanim jejich pfinosu obavu, zda je
mira zapojeni a pracovni nasazeni metodi¢ek adekvatné reflektovana v nastaveni jejich
odménovani v ramci projektu, respektive po¢tu odpracovanych hodin.

Na zacatku projektu nebyly jasné definovany role, kompetence a oc€ekavani
u nékterych pozic. Tento problém je v soucasnosti jiZ eliminovan.

V priibéhu pilotni faze projektu se objevuji problémy se zaznamy ¢i kapacitami.
Béhem pilotni faze se narazilo na rozdily napfi¢ jednotlivymi ERN, které muazou
v budoucnu komplikovat srovnatelnost (napf. rlzné typy pacientl — hospitalizovani
vs. ambulantni, rizné rozsahy diagnoéz atp.).
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Zjisténi z pozorovani

V ramci evaluace probéhlo prvni strukturované pozorovani projektového jednani, které se
uskuteénilo 4. srpna 2025 v online formatu (MS Teams). Ugastnili se jej zastupci pilotnich
pracovist, projektova manazerka a gestorka projektu. Cilem pozorovani bylo doplinit vhled do stylu
fizeni, miry participace a dynamiky spoluprace mezi kliCovymi aktéry. DalSi pozorovani jsou
planovana do druhé faze evaluace.

Cely pozorovaci arch je dostupny jako priloha. NiZze uvedené shrnuti obsahuje vystupy relevantni
pro evaluaci projektu nad ramec evaluacnich otazek, které jsou podrobné rozebrany v kapitole 6.

Prabéh pozorovani

Struktura jednani byla formalné dobfe nastavena. Agenda, ackoliv nebyla zaslana pfedem,
byla vymezena na zacatku, schizka probéhla efektivné a v €asovém ramci. Shrnuti na zavér
nicméné chybélo.

Hlavnim tématem byla reflexe sbéru dat v pilotni fazi, upozornéni na metodické nedostatky
a nabidka podpory ze strany metodicek.

Diskuzi vedla pfevazné gestorka projektu a projektova manazerka. Gestorka aktivné nabizela
prostor k vyjadfeni, ale ostatni u€astnici se do diskuse nezapajili.

Atmosféra byla formalni, bez konfliktd, ale s nizkou mirou interakce mezi U¢astniky. Prostor pro
sdileni nazora byl poskytnut, ale ze strany dalSich u¢astnik nebyl nevyuzit.

Projektova manazerka rychle a vstficné reagovala na zminéné nedostatky s nabidkou kapacit
metodicek, coz pfispélo ke konstruktivhimu ténu jednani.

Shrnuti poznatk( z pozorovani

Pozorovani poukazalo na nizkou miru spontanni spoluprace napfic¢ projektem — aktivita
a komunikace se soustfedi na uzky okruh kli¢ovych osob.

Pozorovani doplfiuje poznatky z rozhovoru a potvrzuje, ze Ucastnici projektu ¢asto spoléhaji na
vedeni od hlavnich osob projektu (gestorky, projektové manazerky) a do diskuze se aktivné
nezapojuji. To mizZe souviset s respektem k jeji autorité, ale potencialné i nizkou mirou identifikace
s projektem na Urovni nékterych zapojenych pracovist.

Zjisténi z pripadovych studii

PFipadové studie z Francie, Italie a Spanélska ukazuiji, Ze tyto systémy spojuji n&které klicové
prvky: legislativni zakotveni a narodni plany ur€ujici politiku a financovani péce, centralni
koordinaéni struktury a registry pro sbér dat, sité specializovanych center zajistujicich
multidisciplinarni pfistup a aktivni zapojeni pacientskych organizaci do tvorby zdravotni politiky.

Zaroven upozorfiuji na problémy, kterym je vhodné se vyhnout. A¢koli Italie a Spanélsko usiluji
o centralizaci a koordinaci, nadale Celi vyraznym regionalnim nerovnostem v dostupnosti péce.
VSechny tfi zemé navic bojuji s dlouhymi prodlevami v diagnostice. DalSi prekazky predstavuji
nedostate¢né financovani nakladnych terapii a slozité administrativni procesy.

Ve vSech tfech zemich hraje prakticky lékai zasadni roli jako prvni kontakt pacienta se
zdravotnim systémem, odpovédny za jeho nasmérovani ke specialistovi nebo do pfislusného
referencniho centra. Ve Francii vSak ma prakticky Iékar diky specifické pravni upravé a nastaveni
systému moznost obejit standardni postupy a odeslat pacienta pfimo do specializovaného centra.
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Tento pfistup mUze vyrazné zkratit diagnostickou odyseu a zaroven odrazi vy$si miru diveéry ve
schopnosti praktickych Iékafu i diiraz na jejich odbornou prapravu.

Francie

Francie patfi mezi staty s vysoce propracovanym a systémové nejkomplexnéjSim pfistupem
k organizaci péCe o pacienty se vzadcnymi onemocnénimi v ramci Evropské unie. Tento model,
vyvijeny kontinualné od roku 2004, stoji na nékolika kli€ovych pilifich:

1. legislativnim ukotveni v Narodnim planu pro vzacna onemocnéni (Plan national maladies
rares — PNMR),

2. robustni siti specializovanych a kompetenénich center,
3. centralizovaném systému sbéru dat a vyzkumu,
4. uzkeé spolupraci s pacientskymi organizacemi.

Francouzsky pfistup je vyrazné orientovan na €¢asnou diagnostiku, multidisciplinaritu, teritorialni
dostupnost specializované péce a dlouhodobou koordinaci zdravotnich sluzeb v navaznosti na
potfeby jednotlivych pacient(.

Francie byla prvni zemi, ktera v roce 2004 pfijala narodni plan pro vzacna onemocnéni.' Narodni
plany jsou schvalovany vladou a definuji politiku pro vzacna onemocnéni na urcita obdobi. Zaroven
stanovuji ramec pro pfidélovani finanénich prostfedkl na specializovana centra, vyzkum ¢i
pacientské organizace. Francie od roku 2004 zavedla sukcesivné nékolik pland. Prvni narodni plan
pro vzacnad onemocnéni pro obdobi 2005-2008 (PNMR1) umoznil certifikaci referencnich
a kompetenénich center pro vzacna onemocnéni. Druhy narodni plan (PNMR2) pro obdobi let
2011-2016 umoznil vytvofeni 23 zdravotnickych siti pro vzacna onemocnéni. TFeti narodni plan
(PNMR3) pro obdobi 2018-2022 se zaméfil na zrychleni diagnézy, zlepSeni informovanosti,
dostupnosti a koordinace sluzeb a rozsifil svdj preventivni zabér. Ctvrty narodni plan pro vzacna
onemocnéni (PNMR4) byl spustén v tnoru 2025.2

Architektura systéemu

Zakladnim stavebnim kamenem systému jsou Referenéni centra pro vzacna onemocnéni
(Centres de Référence Maladies Rares — CRMR). Tato centra funguji jako referenéni pracovisté,
kterd poskytuji vysoce specializovanou péci na narodni Urovni. Tato centra jsou lokalizovana
pfevazné pfi univerzitnich nebo fakultnich nemocnicich a disponuji multidisciplinarnimi tymy
odbornikl se specializaci na konkrétni spektrum vzacnych diagnoz.

Spusténi PNMR4 navysilo pocet referencnich center o 28 % na celkovych 603 po celé Francii.®
Toto rozSifeni poctu center cili na rozsah péce a zrychleni diagnostiky pacientl a koordinaci péce
bliZe jejich domovu.

Kazdé CRMR se specializuje na konkrétni skupinu vzacnych onemocnéni, pfi¢emz je zarover
zodpovédné za zajiSténi odborného vedeni, tvorbu diagnostickych a Ié¢ebnych doporuceni
a metodické podpory nizSich udrovni systému. CRMR jsou zaroven hlavnimi pfispévateli do
Narodni databaze vzacnych onemocnéni (BNDMR) a hraji kliCovou roli pfi vybéru pacientt do
klinickych studii.

' Barbara Casassus, ,France promotes research into rare diseases with new plan, nature medicine 17

(7. dubna 2011): https://www.nature.com/articles/nm0411-398b.

2 France Launches Fourth National Rare Diseases Plan,“ VASCERN, 26. Unora 2025,
https://vascern.eu/news/france-launches-fourth-national-rare-diseases-plan/.

3 L’offre de soins,“ Ministére du Travail, de la Santé, des Solidarités et des Familles,
https://sante.gouv.fr/soins-et-maladies/prises-en-charge-specialisees/maladies-rares/article/l-offre-de-soins.
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Na centra CRMR jsou navazana tzv. kompetenéni centra (Centres de Compétence Maladies
Rares — CCMR). Tato centra zajistuji poskytovani specializované, avSak méné narocné péce na
regionalni drovni a plni funkci regionalnich uzlG. Tato centra jsou geograficky rozloZzena tak, aby
byla pacientim dostupna bliZze jejich bydlisti a zaroven plnila roli koordinaénich uzl(i ve sdileném
modelu péce.

VSechny odborné struktury jsou propojeny v narodnich sitich — Filieres de Santé Maladies Rares
(FSMR), kterych v soucCasnosti existuje 23. Kazda sit sdruzuje odborniky z raznych center,
vyzkumnych instituci a pacientskych organizaci a zaméfuje se na urcitou skupinu onemocnéni ¢i
typ klinické péce. Tento sitovy model umoZziuje sdileni klinické expertizy, jednotny pfistup ke
standardiim péce a propojeni s evropskymi referen¢nimi sitémi (ERN).

Podpurnou infrastrukturou systému je Narodni databaze vzacnych onemocnéni (Base Nationale
de Données Maladies Rares — BNDMR), ktera shromazduje data z CRMR a CCMR o diagnostice,
pribéhu onemocnéni, l[é¢bé a vysledcich péce. BNDMR slouzi jak pro Ucely zdravotni politiky, tak
pro vyzkum a planovani klinickych studii.

Ve Francii zaroven sidli Orphanet, ktery slouzi jako narodni i mezinarodni informacni uzel pro
vzacna onemocnéni a mezinarodni portal poskytujici klasifikaci vzacnych nemoci, informace
o dostupnych odbornicich, 1éEbé& a klinickych studiich. Orphanet je pfimo Fizen francouzskym
INSERM (Institut National de la Santé et de la Recherche Médicale) a ma mezinarodni, vicejazyCny
dosah.

Dulezitym aspektem francouzského systému je zapojeni pacientskych organizaci. Ty hraji nejen
advokacni roli, ale také poskytuji informace, podporu a pfimé sluzby pacientim a jejich rodinam.
Mezi nejvyznamnéjSi subjekty patfi Alliance Maladies Rares a AFM-Téléthon, které se aktivné
ucastni tvorby zdravotni politiky, pfipominkovani legislativy a organizace osvétovych kampani. Pro
pacienty je rovnéz dostupna narodni informacni a poradenska linka Maladies Rares Info Services,
ktera poskytuje telefonické i online konzultace, a to jak v oblasti zdravotni, tak psychosocialni.

Cesta pacienta

Cesta pacienta zacina zpravidla v ordinaci praktického lékafe. V pfipadé, Ze bé&Zna vysetfeni
a z&kladni diagnostika nevedou ke stanoveni diagnézy a pacient vykazuje atypické &i komplexni
symptomy, které mohou nasvédCovat vzacnému onemocnéni, umozfiuje francouzsky systém
praktickému |ékafi obejit standardni postupy, kdy |ékaf nemusi pacienta nechat absolvovat celou
Skalu konzultaci s béznymi specialisty a ma moznost jej odeslat do pfislusného kompetenéniho
nebo referenéniho centra. Tato Uprava existuje za ucelem zrychleni diagnostického procesu
a méla by vést ke zkraceni tzv. ,diagnostické odysey”, tzn. dlouhé cesty od prvnich pf¥iznakl ke
stanoveni diagnodzy. V praxi se tak eliminuje nutnost absolvovani nékolika stuprili vySetfeni, ktera
muzou byt pro pacienty frustrujici a ekonomicky &i zdravotné neefektivni.

Po pfijeti do specializovaného centra je pacient zafazen do multidisciplinarniho diagnostického
a lécebného procesu. Tymy v CRMR obvykle sestavaji z klinickych genetik(l, specialistll na
konkrétni onemocnéni, psychologli, nutri¢nich terapeutd a pfipadné socialnich pracovnikd.
Diagnostika €asto zahrnuje pokroCilé metody genetického testovani véetné genomického
sekvenovani, zobrazovaci metody a konzultace s experty na narodni i mezinarodni arovni.
Prestoze se jedna o vysoce odborna pracovisté, potvrzeni diagnézy miize i tak trvat nékolik tydnu
az mésica.

Jakmile je diagndza potvrzena, pacient je anonymné zaevidovan v Narodni databazi vzacnych
onemocnéni (BNDMR). Tato databaze slouzi nejen ke sledovani epidemiologie jednotlivych
diagnéz a cesty pacientl systémem, ale rovnéz jako nastroj pro identifikaci vhodnych kandidatd
pro zapojeni do klinickych studii. Databaze je spravovana v uzké spolupraci s odbornymi centry a
je propojena s evropskymi platformami jako je Orphanet. Takto nastaveny systém umoziuje
pFistup k inovativnim lééebnym postupim a klinickému vyzkumu, a to vcetné spoluprace
s farmaceutickym pridmyslem a akademickou sférou, coz je vyznamna ¢ast PNMR4, ktery se
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zaméfuje pravé na podporu vyzkumu a vyvoje terapii pro vzacna onemocnéni, v€etné geneticky
podminénych poruch.

V oblasti dlouhodobé péce je pacient zapojen do jedné z tematickych siti FSMR, které zajistuji
propojeni mezi specializovanymi pracovisti a b&Znymi zdravotnickymi sluzbami. Péce je nasledné
koordinovana ve spolupraci s praktickym Iékafem a pfipadné dalSimi lokalnimi odborniky, tak aby
|é¢ba byla do nejvy$Si mozné miry dostupna v misté bydliSté pacienta, ale zaroven si zachovala
vysokou miru odbornosti a kontinuity.

Vyzvy

| pfes vysoky stupen systémového rozvoje &eli francouzsky systém nékolika vyzvam. Jednou
z nich jsou vysoké naklady na provoz specializovanych center a dostupnost novych i
experimentalnich terapii, jejichz cena Casto pfesahuje moznosti standardniho financovani
z vefejného pojisténi. DalSim problémem je nerovnomérna dostupnost sluzeb v jednotlivych
regionech, zejména v zadmofrskych uzemich.

Prestoze je systém navrzen tak, aby snizoval diagnosticka zpozdéni, néktefi pacienti se stale
potykaji s pozdni diagnézou — zejména v pfipadech s nespecifickymi symptomy. Tyto faktory jsou
pravidelné vyhodnocovany prostfednictvim dat BNDMR a reflektovany v aktualizacich narodnich
pland.

Italie

[talie v oblasti vzacnych onemocnéni jiz dlouhodobé usiluje cileny systémovy pfistup, ktery je
zakotven v narodni legislativé a propojen se siti regionalnich i narodnich struktur.
Charakteristickym rysem italského modelu je decentralizace zdravotnictvi na regionalni drovni. To
s sebou sice pfinasi jak vysokou lokalni flexibilitu, tak i vyzvy v oblasti harmonizace standard( péce

napfi¢ jednotlivymi regiony. Nicméné, v poslednich letech doSlo k vyraznému posileni narodni
koordinace a legislativniho ukotveni.

Legislativni ramec

Zasadni pravni ramec péle o pacienty se vzacnym onemocnénim byl poloZzen zakonem
€. 279/2001 ,Pravidla pro ochranu osob trpicich vzacnymi nemocemi (Norme per la tutela dei
soggetti affetti da malattie rare)”. Ten formalné uznal potfebu zvlastniho pFistupu k této skupiné
pacientd. Na zakladé tohoto zakona byla vytvofena prvni narodni sit center pro vzacna
onemocnéni a byly definovany principy bezplatného pfistupu k diagnostice, IéCbé a sledovani
pacientll se vzacnymi nemocemi, jakmile je jejich diagnéza zafazena do oficialniho Seznamu
vzacnych onemocnéni (Elenco delle malattie rare), publikovaného Ministerstvem zdravotnictvi.

Klic¢ovym milnikem bylo schvaleni zakona €. 175/2021, prvniho italského zakona o vzacnych
onemocnénich ,Ustanoveni pro léébu vzacnych onemocnéni a pro podporu vyzkumu a
vyroby Ié€ivych pfipravkil pro vzacna onemocnéni (Disposizioni per la cura delle malattie rare
e per il sostegno della ricerca e della produzione dei farmaci orfani), ktery vstoupil v platnost v
prosinci 2021. Tento zakon konsoliduje dfivéjsi ministerské dekrety a zavadi nova ustanoveni,
zejména v oblasti financovani vyzkumu a dafiovych pobidek pro farmaceutické spole¢nosti.®

4 Domenica Taruscio, Luciano Vittozzi, ,The ltalian approach to rare diseases and the action of the Italian
National Centre for Rare Diseases,” Italian Journal of Public Health 6, €. 4 (2009): 269-270,
https://riviste.unimi.it/index.php/ijphjournal/article/download/22934/20485/68522.

5 Znamo jako tzv. orphan drugs — pfipravky, jejichZ vyvoj a vyroba jsou ze své podstaty pro firmy tak
prodélecné, Ze se je zdrahaji vyvijet za obvyklych trznich podminek, ale které reaguji na potfeby vefejného
zdravi, tzn. napf. Ié€bu vzacnych onemocnéni. https://sante.gouv.fr/soins-et-maladies/prises-en-charge-
specialisees/maladies-rares/article/l-offre-de-soins.
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Zatimco v minulych letech byl systém znacné fragmentovany, s vyznamnymi rozdily mezi
jednotlivymi regiony, dochazi v posledni dekadé ke konsolidaci a posileni narodnich
koordinovanych struktur. Klic¢ovym krokem v tomto vyvoji bylo vytvoreni italské narodni sité pro
vzacna onemocnéni (Rete Nazionale Malattie Rare — RNMR), ktera byla formalizovana v ramci
tzv. Narodniho planu pro vzacna onemocnéni 2023-2026 (Piano Nazionale Malattie Rare —
PNMR 2023-2026), schvaleného v bfeznu 2023.

PNMR 2023-2026 predstavuje vyznamny krok vpfed v narodnim zavazku ltalie feSit potreby
jedincli se vzacnymi onemocnénimi a jejich rodin. Tento plan vznikl v souladu s evropskou strategii
pro vzacna onemocnéni a stanovuje zavazné cile v oblasti rovného pfistupu ke sluzbam, v€asné
diagnostiky, dostupnosti inovativni 1é€by a systematického sbéru dat.

Architektura systemu

VSechny sloZky systému péfe o pacienty se vzacnymi onemocnénimi jsou propojeny skrze
Narodni centrum pro vzacna onemocnéni (CNMR — Centro Nazionale Malattie Rare).
Zalozeno v ramci Istituto Superiore di Sanita (ISS — Narodni zdravotni Gstav) v roce 2008¢,
CNMR je strategickym centrem pro vyzkum, vefejné zdravi, informace, komunikaci a $koleni
v oblasti vzacnych onemocnéni v Italii. Toto centrum plni koordinaéni, vyzkumnou i edukaéni
funkci, nebot se podili na definovani klinickych doporuéeni, metodickych pokyna, klasifikaci
onemocnéni a zarovef spravuje narodni databaze. Zaroven slouzi jako narodni kontaktni misto
pro informace pro pacienty a jejich rodiny a spolupracuje s narodnimi pacientskymi organizacemi.”

Ministersky dekret 279/2001 zfidil Narodni sit pro vzadcna onemocnéni, jejimz cilem je
standardizovat péci a zajistit pfenositelnost klinickych protokold napfi¢ regiony. Kazdy region ma
povinnost ustanovit a aktualizovat vlastni sit referenénich center, a zaroven koordinovat postupy
se strukturami definovanymi na narodni drovni.

Klicovymi uzly sité jsou referencni centra na regionalni Urovni (Centri Regionali di Riferimento —
CRR) pro diagnostiku a lIé¢bu pacientll se vzacnymi onemocnénimi. Zaroven v ltalii kromeé téchto
center existuji i centra excelence (Centri di Eccellenza), ktera se nachazeji zpravidla v ramci
velkych univerzitnich nemocnic a disponuji pokroCilym vybavenim a multidisciplinarnimi tymy pro
komplexni diagnostiku, véetné genetickych testd a pfistupl k novym terapiim. Tato centra jsou
Casto soucasti velkych nemocnic nebo univerzitnich zdravotnickych zafizeni a poskytuji vysoce
specializovanou péci. Mnoha z nich jsou uznavana jako referenéni centra v ramci evropskych
referencnich siti. Pfikladem je napf. ASST Grande Ospedale Metropolitano Niguarda v Milané,
které je referenénim centrem pro vice nez 100 vzacnych onemocnéni.

Centralni databazovou platformou je Narodni registr vzacnych onemocnéni (RNMR — Registro
Nazionale Malattie Rare), ktery byl zfizen pfi ISS dekretem 279/2001, a slouzi ke sledovani
epidemiologie vzacnych onemocnéni, planovani vefejnych politk a monitoringu vystupt
zdravotnich sluzeb. Registrované pfipady jsou anonymizované a data jsou sdilena i na urovni
mezinarodnich iniciativ, véetné Orphanetu a ERN.

Velmi dulezitou roli hraji i italské pacientské organizace. Mezi nejvyznamnéjsi patfi UNIAMO
(Italska federace pro vzacna onemocnéni), ktera je propojena s EURORDIS, a ltalské hnuti pro
vzacné pacienty (MIR). Tyto organizace se aktivné podileji na advokacii, poskytovani informaci a
podpore pacientl a jejich rodin. Fondazione Telethon také vyznamné pfispiva k podpofe vyzkumu
a registra pacienta.

6 ,National center for rare diseases, Istituto Superiore di Sanita, https://www.iss.it/web/iss-en/rare-diseases.
7 Taruscio, Vittozzi, ,The Italian approach to rare diseases,” 270.
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Cesta pacienta

Pacient obvykle zaCina u svého praktického Iékafe. Pokud symptomy pretrvavaiji, jsou atypické
nebo nereaguji na béznou IéCbu, prakticky lékaf pacienta odesle k regionalnimu specialistovi nebo
pfimo do jednoho ze specializovanych center pro vzacna onemocnéni.

V CRR specialisté posuzuji stav pacienta a v pfipadé potieby ho dale posilaji do Centra excelence
nebo do péce specialisty v ramci evropské sité ERN, zejména pokud jsou nutné pokrocilé
diagnostické metody, genetické testovani &i pfistup k inovativnim terapiim.

Po stanoveni diagndzy je pacient zaevidovan v regionalnich registrech, které nasledné pfispivaji
do Narodniho registru vzacnych onemocnéni (RNMR).

Na zakladé zakona €. 279/2001 ma kazdy pacient, pokud je nemoc na seznamu vzacnych
onemocnéni (dekret 279/2001), narok na uhradu lécby, ale také rehabilitaci, psychologickou
a socialni podporu ze systému vefejného zdravotniho pojisténi (Servizio Sanitario Nazionale —
SSN).

Vyzvy

Jednou ze zasadnich vyzev, se kterou se italsky systém potyka, je regionalni nerovnost, kdy se
uroven péce, dostupnost diagnostiky i inovativni Ié€by muaze [iSit podle regionu. Tento problém
vychazi z vysoké autonomie regionalnich zdravotnickych systému.8

Nedostatky jsou rovnéz ve v€asném pristupu k terapiim pro vzacna onemocnéni, kde Italie narazi
na problém nakladnosti, schvalovacich procesu a dostupnosti tzv. orphan drugs. V tomto ohledu
byl vyznamnym krokem zakon z roku 2021. Jeho plna implementace nicméné zavisi na pfijeti
mnoha implementaénich opatfeni mezi stdtem a regiony.

Podobné jako kdekoliv jinde, je v Italii vyzvou dlouha doba od podezfeni k potvrzeni diagndzy,
zejména u pacientl zijicich mimo velka centra nebo s nespecifickymi symptomy

Seznam vzacnych onemocnéni, na které se vztahuje osvobozeni od poplatkli, nemusi byt
pravidelné aktualizovan, coz mize vést k tomu, Ze nékteré nové identifikované nebo dfive
nezafazené vzacné onemocnéni nejsou plné pokryty ze zdravotniho pojisténi, coz mlize byt
finanéni prekazkou pro pacienta.

Spanélsko

Spanélsko se dlouhodob& snazi o cileny systémovy pfistup k vzacnym onemocnénim.
Jiz v roce 2009 byla schvalena Strategie pro vzacna onemocnéni Narodniho zdravotniho systému.
Tato strategie predstavuje zasadni ramec, jehoz cilem je zlepSit péc¢i o lidi se vzacnymi
onemocnénimi a jejich rodiny a zajistit spravedlivy pristup ke sluzbam a péci vysoké kvality napfi¢
celym narodnim Gzemim.

Spanélsky pristup je charakteristicky silnym zapojenim pacientskych organizaci a snahou
o koordinaci na narodni drovni, ackoli implementace mdzZe byt ovlivnéna regionalni autonomii.

Legislativni ramec

Legislativni ramec péée o vzacna onemocnéni ve Spanélsku je komplexn& uréen nékolika
kliCovymi pravnimi predpisy. Zaklad tvofi Strategie pro vzacna onemocnéni Narodniho

8 Chiara Cirillo, Rossella Duraccio, Mario Fordellone et al., ,Diagnostic delay in rare diseases in the
Campania region: addressing ageing, gender disparities, and the “postcode lottery effect” to reduce the
patient odyssey,“ European Journal of Public Health (Eervenec 2025),
https://doi.org/10.1093/eurpub/ckaf088.
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zdravotniho systému (Estrategia en Enfermedades Raras del Sistema Nacional de Salud),
schvalena 3. Cervna 2009 a aktualizovana 11. €ervna 2014, ktera stanovila nékolik hlavnich linii
cinnosti:

1. informace o vzacnych onemocnénich,

2. prevence a v€asné detekce,

3. zdravotni péce,

4. terapie,

5. socialné-zdravotni péce,

6. vyzkum a vzdélavani.®

Dale je dulezity Kralovsky dekret 1091/2015 ze 4. prosince 2015, ktery zfidil a reguluje Statni
registr vzacnych onemocnéni (Registro Estatal de Enfermedades Raras — ReeR), slouzici ke
shromazdovani epidemiologickych dat pro rozvoj socialnich, zdravotnich a vyzkumnych politik.

Tento dekret je doplnén Kralovskym dekretem 69/2015 ze 6. unora 2015, jenz reguluje Registr
¢innosti specializované péce (Registro de Actividad de Atencién Especializada - Conjunto Minimo
Basico de Datos) - RAE-CMBD. Od roku 2016 se tento registr rozsifil na mimonemocnic¢ni oblasti
a soukromy sektor, coZ umoZzhiuje komplexni sledovani aktivit specializované péce.

Akreditaci a organizaci péce dale feSi Kralovsky dekret 1302/2006. Ten stanovuje postupy pro
uréovani a akreditaci Referen€nich center, sluzeb a jednotek (Centros, Servicios y Unidades de
Referencia — CSUR) v ramci Narodniho zdravotniho systému (SNS). Jejich cilem je zajistit rovny
pfistup, vysokou kvalitu, bezpe¢nost a efektivitu pé&e pro pacienty s vzacnymi onemocnénimi.'®

Architektura systému

Systém péde o vzacna onemocnéni ve Spanélsku je koordinovan a spravovan fadou instituci
a organizaci. Hlavnim aktérem je Ministerstvo zdravotnictvi, které dohlizi na rozvoj a propagaci
zlepSovani kvality zdravotni péce jako takové. Ministerstvo zdravotnictvi zaroven prostfednictvim
kralovskych dekretl definuje existenci, u€el a rozsah registrd a vyuziva jejich dat pro tvorbu
narodnich politik a dohled nad jejich pInénim.

Pro shromazdovani téchto dat slouzi dva kliCové registry. Statni registr vzacnych onemocnéni
(ReeR) shromazduje epidemiologicka data z regionalnich registrd (RAER). PfestoZze spada pod
legislativni dohled ministerstva, jeho technickou a védeckou spravu ma na starosti Institut zdravi
Carlose Il (ISCIII), konkrétné jeho Institut pro vyzkum vzacnych onemocnéni (lIER).

Registr &innosti specializované péfe (RAE-CMBD) shromazduje udaje o poskytnutych
hospitalizacich a dalSich provedenych specializovanych &innostech.

Data shroméazdéna v registrech slouzi jako zaklad pro védecky vyzkum. Ten je fizen organizacemi
jako Institut zdravi Carlose lll (ISCIll) a Biomedicinské vyzkumné centrum pro vzacna
onemocnéni (CIBERER), které koordinuje a posiluje biomedicinsky vyzkum v oblasti vzacnych
onemocnéni.

Samotna péce je poskytovana prostfednictvim specializovanych pracovist a podpurnych
organizaci. Referenéni centra, sluzby a jednotky (CSUR) poskytuji vysoce specializovanou péci

9 ,Se actualiza la Estrategia en Enfermedades Raras del Sistema Nacional de Salud,” Infocop — Consejo
General de la Psicologia de Esparia, 19. zafi 2014, https://www.infocop.es/se-actualiza-la-estrategia-en-
enfermedades-raras-del-sistema-nacional-de-salud/.

10 Real Decreto 1302/2006, de 10 de noviembre, por el que se establecen las bases del procedimiento
para la designacion y acreditacion de los centros, servicios y unidades de referencia del Sistema Nacional
de Salud,” Noticias Juridicas, 11. listopadu 2006, https://noticias.juridicas.com/base datos/Admin/rd1302-
2006.html.
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pacientim se vzacnymi onemocnénimi. Maji poskytovat multidisciplinarni péci, zajiStovat
kontinuitu péce, vyhodnocovat vysledky a spolupracovat na vyzkumu a Skoleni.

Na individualni a komunitni Urovni je definovana role manazera pripadu (Gestor de casos). Ten
je klicovou postavou pro planovani, organizaci a monitorovani sluzeb pro pacienty, zajidtujici
koordinaci mezi specialisty, pacienty a jejich rodinami, vétSinou je to zdravotni sestra &i bratr. DalSi
podplirnou siti jsou pacientské organizace, jako napt. Spanélska federace vzacnych
onemocnéni (FEDER), ktera poskytuje informace, podporu, a to nejen pacientim samotnym, ale
také jejich rodinam a spolupodili se i s ostatnimi organizacemi na vyzkumu.

Statni referenéni centrum pro pééi o osoby se vzacnymi onemocnénimi a jejich rodiny
(CREER) v Burgosu, zaloZené v roce 2009, se zaméfuje na propagaci, rozvoj a Sifeni znalosti,
inovativnich zkuSenosti a metod péce, a slouzi jako vysoce specializované centrum podpory pro
rodiny a peCovatele.

Cesta pacienta

Cesta pacienta se vzacnym onemocnénim v ramci Spanélského SNS je navrzena jako komplexni
a koordinovany proces. Vzhledem k vysokému podilu genetickych onemocnéni je kli€ovym prvnim
krokem novorozenecky screening (Cribado Neonatal), ktery v roce 2020 dosahl celostatniho
pokryti 100 %. V pfipadech, kdy je to mozné, je pro rodiny s vysokym rizikem pfenosu genetického
onemocnéni vyuzivana preimplantani geneticka diagnostika (DGP) v ramci umélého oplodnéni,
aby se pfedeslo pfenosu onemocnéni na potomka.

Pacientova cesta zpravidla za&ina u praktického Iékafe (Atencion Primaria — AP), ktery funguje
jako prvni kontakt se zdravotnim systémem. Pokud symptomy pfetrvavaji, jsou atypické nebo
nereaguji na béznou lécbu, prakticky Iékaf pacienta odesle k regionalnimu specialistovi nebo do
jednoho z Referenénich center (CSUR). Zde vSak Casto dochazi ke zpozdéni, protoze nizka
prevalence a Siroka Skala symptomd vzacnych onemocnéni ztéZuji rychlou diagnézu. Tato
zpozdéni mohou mit fatalni disledky, protoze pacienti pfichazeji o moznost véasné terapeutické
intervence.

V ramci CSUR odbornici posuzuji stav pacienta a v pfipadé potfeby ho dale posilaji do péce
specialisty v ramci ERN, zejména pokud jsou nutné pokrocilé diagnostické metody, genetické
testovani nebo pfistup k inovativnim terapiim. Po stanoveni diagnézy je pacient zaevidovan do
regionalnich registru, které nasledné pfispivaji daty do registru vzacnych onemocnéni.

Kli€ovou postavou pro zajisténi plynulé péce je manazer pripadu (Gestor de casos), obvykle
zdravotni sestra nebo bratr, ktery koordinuje sluzby, planuje péci a udrzuje komunikaci mezi
specialisty, pacientem a rodinou. Cely proces a vysledky cesty pacienta jsou monitorovany a
analyzovany prostfednictvim registru €innosti specializované pécée, ktery shromazduje data
o specializované péci a hospitalizacich.

Viyzvy a oblasti pro zlepsSeni

Spanélsky systém pécée o vzacna onemocnéni &eli nékolika vyznamnym vyzvam. Jednim
z klicovych problému je dlouhé diagnostické zpozdéni. Vice nez polovina pacientll se vzacnymi
onemocné&nimi (56 %) ve Spanélsku zaZije diagnostické zpozdéni del$i neZ jeden rok, pficemz
primérna doba mezi prvnim nastupem symptom0 a potvrzenim diagnézy je 6,18 roku (median
2roky)."

DalSim vyznamnym problémem je heterogenita mezi autonomnimi spoleenstvimi. To se projevuje
v rozdilné dostupnosti informaci, rozsahu novorozeneckého screeningu, akreditaci referencnich
jednotek a zavadéni strategii. Néktera spoleenstvi spojuji screening na TSH i T4 ¢ DNA

1 Juan Benito-Lozano, Blanca Lopez-Villalba, Greta Arias-Merino et al., ,Diagnostic delay in rare diseases:
data from the Spanish rare diseases patient registry“, Orphanet Journal of Rare Diseases 17, €. 418 (2022):
https://ojrd.biomedcentral.com/articles/10.1186/s13023-022-02530-3.
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testovani, zatimco jiné vyuZivaji jednodussi protokoly. Pilotni projekt CrinGenES v roce 2025
testuje genomicky screening pro vice nez 300 vzacnych onemocnéni napfi¢ 9 autonomnimi
spole¢enstvimi.’? Tato situace ukazuje na potfebu sjednoceni screeningovych programd, zlep$eni
informacnich systém( a digitalizace dat z registri a specializovanych center. Pro usnadnéni
sjednoceni je dulezité pouzivat standardizované koédovaci systémy, jako jsou ORPHA kody.

Studie zmiriuji i nizkou Uroven vzdélani Iékaf primarni péce ve vzacnych onemocnénich, kdy
méné nez tfetina Iékafl absolvovala béhem studia &i postgradualniho vzdélavani vycvik
o vzacnych onemocnénich'®

NedostateCné rozpocltové alokace a nedostatek zdravotnického personalu predstavuji dalSi
zasadni prekazky. Tento stav vede k pretizeni stavajiciho personalu, omezenému pfistupu
k Iékafskému vzdélavani a celkové decentralizaci systému, coz zpusobuje znacné rozdily v kvalité
a dostupnosti péce. Kvalita primarni péce, ktera tvofi zaklad systému, vykazuje znamky oslabeni,
zejména po pandemii COVID-19, s kontrolami, které mohou byt pfili§ kratké.

12 The SJD Barcelona Children's Hospital is taking part in a pilot project on neonatal screening to detect
over 300 rare diseases” Sant Joan de Déu, 27. ¢ervna 2025,
https://www.sijdhospitalbarcelona.org/en/news/sjd-barcelona-childrens-hospital-taking-part-pilot-project-
neonatal-screening-detect-over-300-rare-diseases.

3 Enrique Ramalle-Gomara, Elena Dominguez-Garrido, Maria Gémez-Eguilaz et al. Education and
information needs for physicians about rare diseases in Spain,“ Orphanet Journal of Rare Diseases 15,
€. 18 (2020): https://ojrd.biomedcentral.com/articles/10.1186/s13023-019-1285-0.
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Prubézna zjisteni a zavery dle evaluacnich otazek

Tato kapitola shrnuje priibézna zjisténi evaluace projektu SYPOVO, ktera byla ziskana na zakladé
kombinace metod — dotaznikového Setfeni, polostrukturovanych rozhovor(i, pozorovani, analyzy
dokumentl i mezinarodniho srovnani formou pfipadovych studii. V této fazi evaluace je mozné
formulovat odpovédi pouze na vybrané evaluacni otazky. EO1, EO3, a doplnéni EO4 a EO6 bude
mozné, vzhledem Kk jejich charakteru, az v zavére¢né evaluacni zpravé. Pr(ibézna zprava tedy
poskytuje odpovédi konkrétné na otazky:

e EO2: Jakym zpusobem jsou sdileny vysledky zpracovanych analyz?
e EOS5: Jak silny je konsensus klicovych aktéri na navrzenych doporucenich?

e EO7: Je zajisténa komplementarita/synergie s dalSimi narodnimi a mezinarodnimi
projekty/programy?

e EO8: Jaké jsou zakladni predpoklady zavedeni udrzitelného systému komplexni
sdilené péce?
Prabézna zprava zaroven nastifiuje prvni pfedbézna zjisténi i u jinych evaluaénich otazek, které
budou moci byt pIné vyhodnoceny az v dalSi fazi projektu:
e EO4: Jaké jsou vysledky pilotniho ovéreni metodiky systému komplexni sdilené
péce?
e EOG6: Byly nové standardy (indikatory kvality) akceptovany vSemi klicovymi aktéry
(poskytovatelé péce, zdravotni pojiStovny, odborné asociace, pacientska
sdruzeni)?

Zjisténi prezentovana v této ¢asti poskytuji prvni uceleny obraz o pribéhu projektu, identifikuji
funkéni i problematicka mista a poukazuji na konkrétni aspekty, které budou kli¢ové pro uspésnou
implementaci a udrZitelnost systému péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi: nastaveni
efektivniho sdileni informaci, posileni aktivniho konsenzu mezi klicovymi aktéry, zajisténi
legislativni a finan¢ni opory, a propojeni s relevantnimi narodnimi i mezinarodnimi iniciativami.

Vyhodnoceni evaluaénich otazek

EO2: Jakym zpusobem jsou sdileny vysledky zpracovanych analyz?

Z evaluace vyplynulo, Ze vysledky a vystupy jsou sdileny prostfednictvim interniho OneDrivu
MZCR, ktery je povaZzovan za hlavni komunikaé&ni kanal pro sdileni informaci v ramci tym(. Dale
se pouzivaji e-maily a probihaji mésiCni setkani. Prezentace se konaji i na zasedanich
Mezioborové komise pro vzacna onemocnéni (MEKOVO).

Vystupy projektu jsou dostupné na webové strance Ministerstva zdravotnictvi. ™

PFipominkovani vznikajicich dokumentl v projektu probiha v online prostfedi sdileného disku na
OneDrive. Nékteré dil€i pfipominky odbornikdl jsou v pfipominkovém procesu konzultovany se
¢leny tymu a odbornou gestorkou projektu formou osobnich setkani &i telefonické komunikace a ty
jsou pak po odborné rozvaze zaneseny do dokumentu.

Dokument “Navrh obecnych principti systému komplexni sdilené péce o pacienta se vzacnym
onemocnénim’, byl postoupen k externi revizi'®, ¢im byly zji§téné pfipominky Sirokého spektra

14 Vystupy projektu jsou dostupné na webové strance Ministerstva zdravotnictvi v zalozce Evropské fondy.
https://mzd.gov.cz/category/evropske-fondy/projekty-ministerstva-zdravotnictvi-v-letech-2021-2027/navrh-
systemu-komplexni-sdilene-zdravotne-socialni-pece-o-pacienty-se-vzacnymi-onemocnenimi-sypovo/.

15 Zvefejnéni vystupt druhé klicové aktivity projektu SYPOVO*, Ministerstvo zdravotnictvi, 27. Ginora 2025,
https://mzd.gov.cz/zverejneni-vystupu-druhe-klicove-aktivity-projektu-sypovo/.
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stakeholder(. O vyhlaseni externi revize byl informovan Siroky okruh klicovych zainteresovanych
stran prostfednictvim oznamovaciho emailu.

Doru€ené podnéty a pfipominky jsou odborné posouzené, vypofadané a nasledné tymem
metodiCek zapracované do finalni verze textu dokumentu, ktery je nasledné sdilen se zbytkem
tymu.

Dokumenty jsou nasledné také sdileny na webovych strankach.

Vyzvou miize byt spiSe informovanost a proaktivita jednotlivych aktérd — zda vystupy aktivné
sleduji, ¢tou a vyuzivaji. Néktefi respondenti povazuji e-mailovou komunikaci za problematickou,
protoZe se jedna o neoficialni platformu s mnozstvim e-mailll a je obtizné z ni vyvodit jasné zavéry
Ci akéni body.

VétSinou vSak panuje souhlas s tim, Ze ve sdileni vysledkl problém neni a funguje, s ohledem na
slozitou strukturu projektu, nadstandardné. Komunikace je sice pribézna a transparentni, ale jeji
efektivita trpi napf. kvali velkému mnozstvi e-mailu ¢i vytizeni I€kafu a dalSiho personalu. Ne vzdy
tedy probiha interaktivni diskuse nad obsahem sdilenych vystupu, coz mulze ovliviovat jejich
vyuZziti a porozuméni. Toto potvrdilo i pozorovani, které poukazalo na to, Ze vysledky, pokyny, €i
navrhy byly v pfipadé tohoto konkrétniho jednani pfenaseny shora, nikoli v ramci horizontalni
vymény mezi zapojenymi centry a uzkym projektovym tymem.

Z evaluace vyplynula spokojenost s vC€asnosti a pristupem k informacim, coz naznacluje, ze
nastavené mechanismy funguiji.

EO4: Jaké jsou vysledky pilotniho ovéreni metodiky systému komplexni
sdilené péce?

Ackoliv pilotni sbér dat stale probiha, ukazuji pribézné vysledky evaluace na dostupnost kvalitnich
dat. Prvni vysledky v8ak naznaduji, Ze se pfi sbéru dat ukazaly prekazky jako duplicity Ci
nedostatek administrativni podpory.

EOS: Jak silny je konsensus klicovych aktérd na navrzenych doporucenich?

Konsensus se jevi jako ¢aste¢ny — formalné neni rozpor, ale chybi hlubSi aktivni souhlas vSech
klicovych aktért. Pfipominkovaci proces je otevieny, avsak ne vzdy dostate¢né vyuzity. Roli hraje
pasivita a omezena kapacita nékterych zapojenych stran.

Projekt byl postaven na vizi a zkuSenostech gestorky projektu. Gestorka projektu je vnimana jako
klicovy tahoun a lidr projektu, bez niz by projekt nefungoval. Nicméné je také ze strany
respondentll zminéno, Ze projekt je postaven na jejim subjektivnim pohledu, coz mize omezovat
diverzitu pohledd a branit jinym odborniklim v aktivnéjSim zapojeni nebo vyjadfeni nazora, které
se odliSuji. Pozorovani tuto nizkou miru participace ostatnich ucastnik(i i ve chvilich, kdy byl
prostor pro diskuzi otevien, potvrdilo. To nevypovida pfimo o konsensu, ale ukazuje absenci
aktivniho vyjadreni souhlasu ¢i nesouhlasu. Potvrdilo tak zjisténi z rozhovort o tzv. ,tichém
souhlasu®, tzn. mozném konsensu, ktery mize vychazet z pasivity, nikoli aktivni shody.

Zatimco v pfipravé dokumentl a standard(l panuje formalné konsenzus a dokumenty prochazi
pfipominkovym a schvalovacim fizenim, v praxi se ukazuje, Ze absolutni shoda je téméf nemozna
i vzhledem k riznorodosti pracoviSt/ERN a jejich specifickych potfeb. Nékteré ERNy sice
dokumenty formalné schvali, ale v praxi si je pfizplsobi své realité, pokud pro né nejsou piné
relevantni. Standardy jsou spiSe vnimany jako doporuceni nez strikiné vymahatelna pravidla.
U nékterych ERN center se objevil pocit, Ze projekt nepotfebuji, protoze maji pédi jiz SpiCkové
nastavenou.

Nékteré ERNy navic v minulosti projekt nepovazovaly za ,svou praci“ a projevovaly mensi ochotu
se aktivné zapojovat. Tento rozdil mezi ,tahouny“ projektu a ostatnimi je jiz v pilotni fazi projektu
eliminovan.
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Pacientské organizace (napf. CAVO) mohou pFinaSet nékteré poZadavky, které ale nékdy vyZzaduji
hledani kompromisu vzhledem k nastaveni byrokratickych proces. Pro budouci udrzitelny systém
je dulezité aktivné zapojit pacientské organizace jako partnery, nebot jejich pohled zajistuje, aby
navrzena feseni odpovidala realnym potfebam pacientu.

Z odborné strany chybi jednotna shoda, coz komplikuje pfijeti univerzalnich pfistupu.

EOG6: Byly nové standardy (indikatory kvality) akceptovany vSemi klicovymi
aktéry (poskytovatelé péce, zdravotni pojistovny, odborné asociace,
pacientska sdruzeni)?

Pribézné vysledky evaluace naznaluji, ze standardy budou akceptovany. Zaroven vSak
poukazaly na to, Zze pro plnou akceptaci je kliCové zapojeni vSech stakeholdert, jako jsou
pojistovny a pacientské organizace.

Pacientské organizace jiz v projektu maji moznost se zapojit a pfinaset perspektivu pacientd. Pro
budouci implementaci standardl vSak bude dilezité jejich dlouhodobé a jasné definované
zakotveni jako partner(l nejen pfi tvorbé, ale i pfi komunikaci a prosazovani vystupt smérem k Sirsi
odborné i laické verejnosti. Tento pFistup muze pFispét ke snizeni zatéZe Iékaru, posileni konsensu
mezi aktéry a k zajisténi skute¢né akceptace a udrzitelnosti standardd v praxi.

EO 7: Je zajisténa komplementarita/synergie s dalSimi narodnimi
a mezinarodnimi projekty/programy?

Komplementarita/synergie s dalSimi projekty nebyla v rozhovorech pfili§ zdiraznéna. Zminén je
mezinarodni projekt JARDIN, ktery se také zabyva integraci ERN do zdravotnickych systému.
Spoluprace se zahraniim je zminéna, zejména se Slovenskem, ale také s mezinarodnimi subjekty
u slozitych pfipadd. Holandsko a Francie jsou jmenovany jako inspirace v oblasti organizace a
financovani péce.

Gestorka projektu funguje, vzhledem ke svému renomé a zkuSenostem, jako pojitko a hlavni
sty€ny bod pro propojeni s dalSimi projekty. Plisobi jako most mezi SYPOVO a iniciativami jako je
JARDIN nebo DIGOVO.

Vystupy a zjisténi ze SYPOVO pfimo slouzi jako podklad pro tvorbu a implementaci narodni
strategie pro vzacna onemocnéni. Tato strategie, ktera je v projektu zahrnuta, je cestou
k systémovému uchopeni problematiky.

Existuji i dilci synergie s jinymi oblastmi, spiSe na urovni konkrétnich ERN, jako je paliativni péce
nebo vysSetfeni novorozencu.

Pfed zahajenim projektu byla rovnéz provedena reSerSe existujici literatury. Pfimé monitorovani
prekryvll s jinymi projekty systematicky v8ak nebylo respondenty vyslovné zminéno.

EO 8: Jaké jsou zakladni predpoklady zavedeni udrzitelného systému
komplexni sdilené péce?

Zjisténi evaluace ukazuji, ze pro udrzitelnost a efektivni fungovani systému komplexni sdilené
péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi, jsou nezbytné nasledujici aspekty:

1. Financovani: Péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi je nakladna fyzicky i Casové.
PFipadové studie jasné ukazuji, Ze udrzitelnost systému ve Francii, Italii i Spanélsku je
pfimo zavisla na stabilnim financovani, které je legislativné zakotveno — at uz
prostfednictvim narodnich plant (Francie) nebo zakon( a dekretl (ltalie, Spanélsko).
Podobné i respondenti rozhovorl zdlrazhovali potfebu vytvofeni udrzitelného
finanéniho ramce a legislativnich podminek financovani (napf. prostiednictvim
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uhradové vyhlasky). Duraz je kladen na cilené financovani a nutnost a uzké koordinace
s pojistovnami.
Projekt SYPOVO jako takovy ma dle respondentd financovani nastaveno dobfe, coz
umoznilo zahrnout do projektu i tvorbu strategie pro vzacna onemocnéni.

Tyto zavéry potvrzuje i dotaznikové Setfeni, kde respondenti vyslovné zminuji finanéni
motivaci ¢i bonifikaci ze strany zdravotnich pojistoven.

2. Legislativni ukotveni: Pro zajiSténi zavaznosti navrhovanych doporuceni je klicové
zajistit jejich vymahatelnost. Podobné jako ve zminénych zemich, kde legislativa
formalné podporuje struktury péce, i respondenti rozhovor( povazuji legislativni ukotveni
za zasadni.

V tomto ohledu je pozitivhé vnimana tvorba strategie pro vzacna onemocneéni; jeji
schvaleni a nasledna implementace na zékladé doporudeni je respondenty povazovano
za prileZitost, jak jej posunout ze souboru doporuéeni do praxe.

Jednim z dalSich navrhu je definovani center pro vzacna onemocnéni jako center vysoce
specializované péce (dle § 112 zakona €. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a
podminkach jejich poskytovani). Vzhledem k odliSnym perspektivam aktér(i se jevi jako
vhodné doporuceni pokrac¢ovani dal$i odborné diskuse.

3. Definovana struktura: Francouzsky model CRMR a CCMR je ukazkou hierarchicky
strukturované a efektivné fungujici sité. Tato zkuSenost rezonuje i s nazory respondentt.
Dle né&kterych z nich v CR chybi zastiténi odborné spolegnosti stran vzacnych onemocnéni
a uchopeni oboru jako takového. Tuto roli v sou¢asnosti supluje Ministerstvo zdravotnictvi,
resp. samotna gestorka projektu.

Soucasti struktury zdravotné sociélni péle o pacienty se VO by mélo byt vybudovani
stabilni sité koordinator( péce, ktefi by fungovali jako systematicka podpora pro rodiny
pacientu i zapojené odborniky — a to jak na specializovanych pracovistich, tak v regionech.

4. Sbér dat: V3echny tfi analyzované zemé provozuji narodni registry, které poskytuji data
pro rozhodovani o zdravotni politice. Tuto potfebu potvrzuji i rozhovory — konsenzus
panuje na dulezitosti centralniho registru. Dle nékterych respondentu je neschvaleni
novely zakona o registru pro vzacna onemocnéni pfekazkou dalSi uspésné implementace
vysledkl projektu.

Respondenti dotaznikového Setfeni rovnéz upozoriuji na nutnost elektronizace
a automatizace sbéru dat o pacientech, resp. automatizace tvorby registru.

5. Otevienost ke zménam: Systém bude fungovat, pokud si ho vSichni kliCovi aktéfi vezmou
za své. Zména systému mulzZe znamenat pro zapojené aktéry jisty diskomfort. To vyZaduje
otevienost vUuéi zménam, podporu ze strany vedeni pracovist/ERN a konsenzus s
pacientskymi organizacemi, pfiCemz je nutné mit realistickd oCekavani a ochotu potykat
se s rozdilnymi pohledy praxe vs. toho, co je v byrokratickém procesu realné mozné.

6. Shoda s dalSimi stakeholdery (pacientskymi organizacemi): PoZadavky pacientskych
organizaci, at ve shodé s pfanim lékafu &i pracovist, mUzou narazet na realitu. Je
nezbytna oteviena komunikace a otevienost ke kompromistm.

7. Vzdélavani a kapacity: Francie stavi na aktivnim vzdélavani praktickych lékafl, coz vede
ke zkraceni diagnostické odysey. Respondenti upozorfiuji, Ze v Cesku vzdélavaci systém
v oblasti vzacnych onemocnéni prakticky chybi a je nutné investovat do vyuky mediku i
mladych lékaru, véetné kapacitniho a finanéniho zajisténi.

6.2 Vyhodnoceni na zakladé evaluaénich kritérii

Na zakladé zjisténi prabézné zpravy je mozné provést prozatimni hodnoceni projektu SYPOVO
podle evaluagnich kritérii definovanych v kapitole 4.1.1 (viz Tabulka 2): t€innost (EO2), uéelnost
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(EO4, EOS), uzite€nost (EO6), udrzitelnost (EO7, EO8) a uspornost, jez je posuzovana
prufezove.

Uginnost

Kritérium ucinnosti hodnoti, zda projekt dosahl svych cili a jakym zpusobem. Z dosavadnich
vysledkl vyplyva, Ze projekt vykazuje uc¢innost zejména v oblasti nastaveni mechanismu sdileni
informaci (EO2), které jsou funkéni a vicestupfiové. Presto existuji limity dané zahlcenim
komunikace a ¢aste¢nou pasivitou nékterych aktéra.

Pilotni ovéfeni metodiky (EO4) ukazuje, Ze sbér dat je proveditelny, ale vyZzaduje lepSi
administrativni podporu a eliminaci duplicit. Pribézné Ize ucinnost vyhodnotit jako dobrou, avSak
s potencialnimi provoznimi riziky.

Uéelnost

Projekt sméruje k napInéni svych cilti — posiluje konsensus mezi kli€ovymi aktéry (EQO5), i kdyz jde
spiSe o formalini &i ,tichy“ souhlas nez o hlubsi aktivni shodu. Pilotni sbér dat (EO4) ukazuje na
relevanci nastaveného pfistupu, ale i potfebu jeho dal$iho doladéni. Ugelnost je tedy potvrzena,
ale pro dal$i faze bude zasadni zvysit participaci vSech partner( a diverzitu odbornych vstupt, aby
doporuceni nebyla vnimana jako jednostranné definovana.

Uzite¢nost

Na zakladé vyzkumu Ize konstatovat, Zze nové navrzené standardy (EOG) jsou vétSinou vnimany
pozitivné a povazovany za akceptovatelné, avsak jejich ploSné pfijeti bude zaviset na aktivnim
zapojeni pojistoven a pacientskych organizaci. V souasné fazi tedy Ize konstatovat, ze uzite€nost
projektu je potencialné vysoka, ale zatim neni pIné realizovana. Rizikem je, ze bez zapojeni vSech
stakeholdertl zGstanou standardy spiSe doporu¢enim nez zavaznym nastrojem.

Udrzitelnost

Projekt prubézné ukazuje silny potencial k udrzitelnosti (EO7, EO8). Identifikovany byly klicové
predpoklady, kterymi jsou stabilni financovani, legislativni ukotveni, definovana struktura
péce a jeji koordinace, centralizovany sbér dat, otevienost ke zménam a participace
pacientskych organizaci. Synergie s mezinarodnimi projekty a zkuSenosti ze zahranici jsou
reflektovany, ale systematické monitorovani pfekryv(i zatim chybi nebo nebylo G¢astniky vyzkumu
akcentovano. Udrzitelnost tedy neni ohrozena, ale vyzaduje institucionalni zakotveni a aktivni praci
se stakeholdery.

Prarezové kritérium: Uspornost

Projekt je z hlediska finan¢niho nastaveni hodnocen pozitivhé — rozpocet je podle respondentl
vyzkumu vyuzivan efektivné a umoznil zahrnout i tvorbu narodni strategie pro vzacna onemocnéni,
coz zvysuje pridanou hodnotu bez dodate¢nych nakladl. Vyzkum nepoukazal na zadné problémy
s nadmérnymi €i netcelné vynalozenymi vydaiji. Z hlediska finan¢ni Uspornosti Ize projekt hodnotit
jako dobfe nastaveny a ucelné vedeny.

Projekt vykazuje racionalni vyuziti jinych zdroju, zejména diky vyuzivani jiz existujicich nastrojl
(OneDrive, zapojeni MEKOVO) a synergii s dalSimi iniciativami. Rizikem pro Uspornost je vysoka
administrativni zatéz odborniku, ktera zpomaluje procesy a sniZuje efektivitu. Automatizace sbéru
dat a lepSi administrativni podpora by mohly vést k vyznamnym Usporam ¢asu i naklada.
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Doporucéeni a navrhy na zlepseni

1. Dlouhodoba udrzitelnost

Priibézné vysledky ukazuji, ze kliCovym pfedpokladem udrzitelnosti projektu SYPOVO je zajisténi
adekvatniho financovani a bonifikace, odpovidajici asové a finanéni narocnosti péce o pacienty
se vzacnymi onemocnénimi. Sou¢asné nastaveni je vnimano jako nedostatecné, predstavujici
bariéru pro motivaci odbornikii i ekonomickou stabilitu center. Doporucit Ize proto
pokracovani oteviené diskuze o vytvorfeni mechanismu finanéni podpory a uhrad, které by
reflektovaly vysokou naro¢nost péce a zajistily spravedlivé ohodnoceni center. Nezbytnou soucasti
tohoto procesu je Uzka spoluprace se zdravotnimi pojistovnami.

Vzhledem k tomu, Ze jednim z kliovych cilll projektu SYPOVO je tvorba Narodni strategie pro
vzacna onemocnéni, je nezbytné, aby se doporuéeni a vystupy projektu staly stalou souéasti
agendy Ministerstva zdravotnictvi. Pfimé promitnuti vysledk(l do strategickych dokumenti
ministerstva je predpokladem, aby se projekt stal zakladem pro dlouhodobé udrzitelnou a
systémoveé zakotvenou péci o pacienty se vzacnymi onemocnénimi.

Nezbytné je pokracovani odborné diskuze nad legislativhim ukotveni role specializovanych
center, nastaveni mechanismu financovani a definovani ukazatelli kvality péce. Vzhledem
k tomu, Ze samotna sit center vzacnych onemocnéni je jiz legislativné vymezena, by se diskuze
méla soustfedit na optimalizaci a rozvoj této sité, coz je i pfedmétem doporuceni formulovanych
v Obecném standardu a v pfipravované Narodni strategii.

2. Komunikace a diseminace vysledku

DalSim faktorem pro dalSi pokraCovani projektu je posileni komunikace a publicity. Projekt by
mél vice vyuzivat nastroje osvéty a PR nejen uvnitf odborné komunity, ale také smérem k laické
verejnosti. ZlepSeni srozumitelnosti a formy sdileni vystupl (napf. prostfednictvim on-line
konferenci, cilenych kampani, ¢i pravidelnych newsletterll) mize podpofit vétsi miru identifikace
odborné i laické vefejnosti s projektem a zvysit jeho spole€enskou viditelnost.

Pravidelné newslettery by mohly efektivné sniZit informacni zatéZz pro zucastnéné, protoze by
pfehledné shrnovaly kliCové udalosti a eliminovaly nutnost zasilani velkého poctu jednotlivych e-
mailll. Newsletter by zarovern mohl posilit informovanost méné zapojenych aktér(i, jasné by
komunikoval aktualni déni, dosaZené cile a co bude nasledovat. Tim by se podpofila vétSi mira
identifikace odborné i laické verejnosti s projektem a zvysila by se jeho celkova viditelnost.

3. Podpora spoluprace a konsensu

Z hlediska governance je projekt hodnocen pozitivné, zejména pro svUj konsenzualni pfistup.
Doporucit Ize dale rozvijet strukturované mechanismy zapojeni vSech aktér(, aby mohl byt
potencial sdileni odbornych znalosti a zkuSenosti naplno vyuzit. To muze zahrnovat napfiklad
facilitované diskuze, tematické pracovni skupiny Ci vétSi prostor pro sdileni mezi jednotlivymi
centry. Takovy postup by posilil horizontalni spolupraci a pfispél k vétsi stabilité a udrzitelnosti
vystupu v Case.

Evaluace dale poukazala na vyznam pojiStoven a pacientskych organizaci jako partnert
projektu. Tyto organizace maji od po€atku projektu formalni zastoupeni a moznost participovat na
tvorbé vystupl, jejich role se promita i do pfipravované Narodni strategie pro vzacna onemocnéni.
Zaroven se vSak objevuji rozdilné pohledy na miru a formu jejich zapojeni. Doporuéeni proto
sméruje k hlubSimu ovéreni jejich role a zapojeni v zavéreéné zpravé, aby bylo mozné
objektivné zhodnotit, nakolik je potencial pacientskych organizaci &i pojistoven v oblasti
komunikace, osvéty a podpory odbornikGl skute¢né vyuzit. Jejich systematické zapojeni by do
budoucna mohlo pfispét k udrzitelnosti projektu, zejména tim, ze by podpofily Sifeni informaci a
osvéty a Castecné pomohly sniZit zatéz, kterou v souasnosti pocituji 1ékafi

4. Prace s daty

Vyznamnou oblasti, ktera vyzaduje pozornost, je prace s daty. Respondenti opakované upozorfuji
na administrativni naroCnost soucasného sbéru, omezenou automatizaci a nedostateCnou
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dostupnost narodnich dat. Absence legislativné ukotveného registru vzacnych onemocnéni, jaky

jiz funguje v fadé evropskych zemi, je vnimana jako zasadni bariéra. Proto je jednim z doporuceni
vytvofeni jasného planu pro systematicky sbér dat, ktery povede k minimalizaci administrativni
zatéze, a zaroven se zasadit o legislativni ukotveni narodniho registru pro vzacna onemocnéni.
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Pfilohy

PInéni projektu SYPOVO

K terminu zpracovani této prabézné evaluacni zpravy byl zaznamenan nasledujici pokrok v pInéni dil€ich cilu projektu SYPOVO:

Aktivita

KA1: Vytvoreni
pracovnich tymd,

r "
<-4
-
MINISTERSTVO ZDRAVOTHICTVI
CESKE REPUBLIKY

Indikator

805 000 — Pocet

Cilova hodnota

Stav pInéni

20 finalizovanych a

Zmapovani stavu péce o
VO, identifikace nedostatk,
podklady pro dal$i aktivity
projektu.

analyza soucasného 07/2023-05/2024 20 analytickych zprav dokument 20 zvefejnénych zprav Vystupy z KA1 slouzi jako
stavu analyticky zaklad pro
formulaci strategickych cil
a opatfeni pro KA7.
KA2: Navrh obecnjch 1x Obecny navrh Obecny navrh standardu E&l@i&k"n@?f;??ﬁ.'
Py . o komplexni sdilené péé ,
principd systemu 05/2024-02/2025 | standardu komplexni 805000 - Pocet | omp exni scllens pece pfechodové péde, navrh
komplexni sdilené R dokumentd vytvoren a zverejnen. Co
éée o pacienty s VO sdilené péce Bvia vwhidgena externi revi propojeni sluzeb, podklady
p yla vyhlaSena externi revize. pro jednani o financovani
5 rozsifenych standardd péce Definice konkrétnich ,care
KAS3: Vytvp ren na}vrhu o Rozswenyvnavrh 805 000 - Pocet pro vybrané VO vytvofeno (ERN PathW?y? f kgmpe'ten’cvl
komplexni sdilené 07/2024-02/2025 standardu péce pro dokumenti 5 RND. EniCARE. BOND jednotlivych drovni péce,
péce pro vybrané VO vybrané VO ERNI,C : RIT A)’ ’ indikator( kvality pro
’ vybrana VO
670 102 Zahajeni sbéru dat od 05/2025, | Ovéfeni systému péce,
KA4: Pilotni ovéreni 1x AnalVza pilotniho Vyuzivani sledovani novych pacientd po vytvofeni datové zakladny
systému komplexni 05/2025-04/2026 ovéfeniys st%mu ede é’ doofenvch 500 dobu 6 mésicl (pilotni testovani | pro identifikaci nedostatkd,
sdilené péce y P gluzzb y bude trvat celkem po dobu 12 nakladovou efektivitu, revizi

mésicd).

navrhd.
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Pilotni ovéfeni probiha v
souladu s harmonogramem.

K 9/2025 bylo do pilotniho
ovéfeni zafazeno 472 pacientd.

Byla vytvofena metodika
projektu, véetné definice
sledovanych parametr( a
navrhu potfebnych formulaFfd.
Probéhla edukace zapojenych
subjektd. Dale byl pfipraven
dokument Souhlas se zapojenim
do projektu a se zpracovanim
osobnich Udajl, ktery souCasné
slouzi jako informaéni material
pro pacienty. Souéasti pokroku
je také vytvoreni pacientského
dotazniku.

KAG6: Evaluace

projektu 7/2023-06/2026

3x evaluacni zprava:
vstupni, pribézna,
zavéretna

805 000 — Pocet
dokument(

Vstupni zprava finalizovana.
PriibéZna zprava dokonéena.
Realizovany polostrukturované
rozhovory, analyza dokument(
projektu, dotaznikové Setfeni,
pfipadové studie.

ZajiSténi objektivniho
hodnoceni dopadu projektu,
doporuceni pro systémové
zmény a pokracovani
realizace projektu.

KAT: Tvorba Narodni
strategie pro vzacna
onemocnéni 2026-
2035

10/2024-3/2026

1x Néarodni strategie pro
VO 2026-2035

4x implementaéni plan

805 000 — Pocet
dokument

Strategie neni zatim
finalizovana, probihaji nadale
prace na dilCich aktivitach podle
Metodiky pfipravy vefejnych
strategii (MMR 2018).

Priprava Implementacnich pland
bude navazovat, zatim
nezahajeno.

Strategicky ramec pro
rozvoj pée o pacienty s
VO, zajisténi implementace
a udrZitelnosti
navrhovaného systému
komplexni sdilené péce o
pacienty se vzacnym
onemocnénim
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8.2 Dotaznikové Setreni

8.2.1 Znéni dotaznikového Setreni

1. Zaskrtnéte, prosim, do které sité (ERN) Vase pracovisté spada:
¢ ERN-HEMONK (UERACAN, EuroBloodNet, Genturis, PaedCan)

ERN-IMETOC (ReCONNET, RITA, MetabERN, EYE)

ERN-JAKONEGUR (Skin, eUROGEN, ERNICA, RARE-LIVER)

ERN-NEKOS (EpiCARE, RND, NMD, BOND)

ERN-ORGAN (GUARD-HEART, ERKNet, Endo-ERN, LUNG)

2. Vase role v projektu:
e Metodik
e Odborny konzultant — vedouci tymu
e Clen tymu
e Jiné (prosim upfesnéte)

3. Naplnila se dosud Vase o¢ekavani od zapojeni do projektu

SYPOVO?

e Urcité ano

e SpiSe ano

e Spise ne

o Urcité ne

¢ Nevim, nedokazu posoudit

Zde muzete rozvést, jaka byla Vase hlavni oéekavani a zda se
v pruibéhu projektu naplnuji (oteviena otazka)

4. Jak hodnotite dosavadni €¢asovou naro¢nost zapojeni Vaseho

pracovisté do projektu SYPOVO?
e Urgité pfiméfena

SpiSe pfiméfena

SpiSe nepfimérena

Urcité nepfiméfena

Nevim, nedokazu posoudit

5. Jsou podle Vas vytvorené navrhy standardi srozumitelné?
e Urcité ano

SpiSe ano

Spise ne

Urcité ne

Nevim, nedokazu posoudit

6. Byly nové standardy akceptovany vasi organizaci?
e Urcité ano
e SpiSe ano
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e SpiSe ne
o UrgGité ne
e Nevim, nedokazu posoudit

Prosim, rozved'te, pro¢ ne (oteviena otazka)

7.

10.

11.

12

Budou podle Vas tyto navrhy standardu vyuzitelné v praxi?
e Urc€ité ano

e SpiSe ano

e SpiSe ne

o Urcité ne

e Nevim, nedokazu posoudit

Mate konkrétni navrhy na jejich dopInéni nebo upravy? (oteviena
otazka)

Co by podle Vas mohlo pomoci lepsi komunikaci vystupt v ramci
projektu? (oteviena otazka)

Jak jste spokojen/a se zapojenim Vaseho pracovisté do projektu
SYPOVO?

e Urcité ano

Spise ano

SpiSe ne

Urcité ne

Nevim, nedokazu posoudit

Probiha podle Vas spoluprace mezi ¢leny projektového tymu na
Vasem pracovisti efektivhé?

e Urcité ano

e SpiSe ano

e SpiSe ne

o UrgGité ne

e Nevim, nechci odpovédét

Urcité ano
SpiSe ano
Spise ne
Urcité ne

.Probiha podle Vas spoluprace s dalSimi tymy ERN efektivhé?
e Nevim, nechci odpovédét

13.Mate navrhy, jak zlepsit samotny projekt nebo jeho prinos?

14.Mate navrh, jak zapojeni do projektu organizaéné ¢i personalné

zjednodusit?
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15.Mate dojem, ze se mezi kliCovymi aktéry formuje shoda na
navrhovanych opatrenich?
e Urcité ano

Spise ano

SpiSe ne

Urcité ne

Nevim, nechci odpovédét

16.Byla Vase zpétna vazba pfi zpracovani vystupu projektu
zohlednéna?
e Urcité ano

SpiSe ano

Spise ne

Urcité ne

Nevim, nechci odpovédét

17.Jste spokojen/a s tim, jaké aktéry se dosud podarilo do projektu

zapojit?

e Urcité ano

e SpiSe ano

e SpiSe ne

o Urgité ne

e Nevim, nechci odpovédét

18.S kym mimo Vas tym by podle Vas bylo pfinosné spolupracovat /
zapojit do projektu? (oteviena otazka)

19.Jsou prabézné vystupy projektu (vysledky analyz, navrhy

standardt) sdileny véas?
e Urcité ano

SpiSe ano

Spise ne

Urcité ne

Nevim, nechci odpovédét

20.Méli jste pristup ke vSem potrebnym informacim v ramci projektu?
e Urcité ano
e SpiSe ano
e Spise ne
e Urcité ne
e Nevim, nechci odpovédét
21.Je VasSe pracovisté zapojeno do pilotniho sbéru dat?
e Ano
e Ne (nasledovat bude otdzka €. 29)

22.Byla data potiebna pro pripravu navrhu standardi dostupna?
e Urcité ano
e SpiSe ano
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Spise ne
Urcité ne
Nevim, nechci odpovédét

23.Byla data shromazdéna na Vasem pracovisti dostatec¢né kvalitni pro
ucely projektu?

Urcité ano

Spise ano

Spise ne

Urcité ne

Nevim, nechci odpovédét

24, Setkali jste se pri sbéru dat s prekazkami?

Urcité ano

Spise ano

Spise ne

Urcité ne

Nevim, nechci odpovédét

Prosim, rozvedte, s jakymi prekazkami jste se pri sbéru dat setkali
(oteviena otazka)

25.Co by podle Vas pomohlo sbér dat zefektivnit? (oteviena otazka)

26.Bylo vase pracovisté dostatecné personalné pripravené na sbér
dat?

Urcité ano

SpiSe ano

Spise ne

Urcité ne

Nevim, nechci odpovédét

27.Méli jste k dispozici potfebné nastroje / metodiky pro sbér dat?

Urcité ano

SpiSe ano

Spise ne

Urcité ne

Nevim, nechci odpovédét

28.Probéhlo ze strany projektu dostatecné sSkoleni/informovani
ohledné ucelu a pristupu ke sbéru dat?

Urcité ano

Spise ano

SpiSe ne

Urcité ne

Nevim, nechci odpovédét
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29.Chcete doplnit néco dalSiho k Vasi zkusenosti s pripravou navrhu
standardu ¢€i pilotniho ovérovani, pripadné k roli Vaseho pracovisté
v projektu? (oteviena otazka)

30.Jaké 2-3 véci by podle Vas nejvice prispély k uspésSnému
pokracovani projektu SYPOVO? (oteviena otazka)
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8.2.2 Vyhodnoceni dotaznikového Setreni

1. Zaskrtnéte, prosim, do které sité (ERN) Vase pracovisté spada:

ERN Pocet respondentt
ERN-HEMONK (UERACAN, EuroBloodNet, Genturis, PaedCan) 6
ERN-IMETOC (ReCONNET, RITA, MetabERN, EYE) 8
ERN-JAKONEGUR (Skin, eUROGEN, ERNICA, RARE-LIVER) 6
ERN-NEKOS (EpiCARE, RND, NMD, BOND) 17
ERN-ORGAN (GUARD-HEART, ERKNet, Endo-ERN, LUNG) 9
Celkem 46

2. Vase role v projektu:

Role Pocet respondentt

Metodik 5
Odborny konzultant - vedouci tymu 8
Clen tymu 31
Jiné (prosim upresnéte) 2
o  Koordinatorka 1
e Vedouci lékaf 1
Celkem 46

3. Naplnila se dosud Vase o€ekavani od zapojeni do projektu

SYPOVO?
0% 10 % 20 % 30% 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %
m Urcité ano m Spise ano m SpiSe ne Ur¢ité ne m Nevim, nedokazu posoudit

Zde muzete rozvést, jaka byla Vase hlavni oéekavani a zda se
v pruibéhu projektu naplnuji (oteviena otazka)

e projekt b&Zi zatim kratkou na posouzeni
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e zatim kratka doba projektu, nelze posoudit

e Zmapovani problematickych bodu v 1é¢bé a postupech VO pacient

4. Jak hodnotite dosavadni éasovou naro¢nost zapojeni Vaseho
pracovisté do projektu SYPOVO?

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m UrCité pfiméfena m Spise pfiméfena m Spise nepfiméfena m Nevim, nedokaZu posoudit

5. Jsou podle Vas vytvorené navrhy standardi srozumitelné?

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Urcité ano m Spise ano m Spise ne u Nevim, nedokazu posoudit

6. Byly nové standardy akceptovany vasi organizaci?

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Urcité ano m Spise ano m SpiSe ne Urgité ne m Nevim, nedokazu posoudit
Prosim, rozvedte, pro¢ ne (oteviena otazka)

e Jiné priority.
¢ Navyseni finan¢nich nakladl na péci nebude akceptovano pokud nebude navysen
rozpocet.

7. Budou podle Vas tyto navrhy standardd vyuzitelné v praxi?
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0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %
m Urcité ano m SpiSe ano m SpiSe ne Ur¢ité ne m Nevim, nedokazu posoudit

8. Mate konkrétni navrhy na jejich doplnéni nebo upravy? (oteviena

otazka)
e Ne
e Ano, pouze nekolik poznamek
e Ne.

e nutna provazba na platce, ochota platit nad standard péce a usnadnéni tvorby
registrd automatozivané

e t.€. nikoliv

zatim ne

9. Co by podle Vas mohlo pomoci lepsi komunikaci vystupa v ramci
projektu?

e Doufam, ze vystupna data budou jednoznaéna a zobjektivizuji naroénost péce o
pacienty s vzacnou diagnozou

e Exekutivni pravomoc standardy vymahat, nebo na né aspon pravoplatné odkazovat.
PR v komunite muze rovnéz pomoci

e komunikace je dobra

e komunikace je velmi dobra

e Komunikovani dovnitf odborné komunity

e nemam

e nevim

e On line diskuze mezi centry.

e  Srozumiteln&jsi vyjadifovani.

e to je asi otdzka na marketingové specialisty

e vystup ve formé véstniku, kde by MZ ustanovila centra vzacnych nemoci, ktera by se
rekrutovala z téch, které jiz maji ERN certifikaci a dovypsalo by se VR na dopInéni
center, kde neni sit dostatecna

10.Jak jste spokojen/a se zapojenim Vaseho pracovisté do projektu
SYPOVO?
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—.

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Urcité ano m Spise ano m Spise ne

11.Probiha podle Vas spoluprace mezi ¢leny projektového tymu na
Vasem pracovisti efektivné?

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %
m Urcité ano u Spise ano u Spie ne

12.Probiha podle Vas spoluprace s dalSimi tymy ERN efektivné?

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %
m Urcité ano m Spise ano m Spise ne u Nevim, nedokazu posoudit

13.Mate navrhy, jak zlepsit samotny projekt nebo jeho pfinos?
(oteviena otazka)

e ne
e ANO.

e Ne-

e nemam
e nevim

e Potfebujeme vice pracovnich sil.

e ProtoZe jsme méli dostatek prostoru navrh projekt v ramci nasi skupiny prodiskutovat
a dosli jsme ke konsenzu, nemam dalSi navrhy

e viz pfedchozi komentare

e zavedeni ukazatel( kvality pé&e, ktera pomutize zefektivnit péci o pacienty v CR
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14.Mate navrh, jak zapojeni do projektu organizaé¢né ¢i personalné

zjednodusit?
(] ne
e Ne.

e Jedna se o vzacné nemoci, nasi pacienti i organizace vyzaduje specifické nastaveni
a je Casové narocné. Nelze vsechno unifikovat.

e nastaveni deadlines a jejich dodrzeni, v€etné translace do pfinosnych vysledku -
zatim jsme jenom nékolik let vyplfiovali hodné tabulek a tvofili hodné textu, ale
nemam feedback, Ze by to k né€emu bylo - realna doporuéeni adoptovana narodnimi
spole¢nostmi a zmeéna financovani ze strany ministerstva/pojiStoven a zména
organizace péce

e Nemam
¢ nemam t.¢. kapacitu se zlepSovanim nastavenych proces( zabyvat
e Pouze nekolik poznamek.

o P¥i elektronicke sdilené standardizované Iékarské dokumentaci by cely projekt byl
nasobné lehci, ale taky by byl o 10 let pozd§ji...

e viz pfedchozi komentare

e zvysit fiannce na podporu projektu

15.Mate dojem, ze se mezi kliCovymi aktéry formuje shoda na
navrhovanych opatienich?

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %
m Urcité ano u SpiSe ano u Spie ne Urcité ne ® Nevim, nedokazu posoudit

16.Byla Vase zpétna vazba pfi zpracovani vystupu projektu
zohlednéna?

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Ur¢ité ano m Spise ano m SpiSe ne m Nevim, nedokazu posoudit

17.Jste spokojen/a s tim, jaké aktéry se dosud podafrilo do projektu
zapojit?
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0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Urcité ano u SpiSe ano u Spie ne ® Nevim, nedokazu posoudit

18.S kym mimo Vas tym by podle Vas bylo pfinosné spolupracovat /
zapojit do projektu? (oteviena otazka)

e Jedna se o vzacné nemoci, kterym se v CR vé&nuje minimum odbornikd. Potfebujeme
podporu naseho centra, "nasi" pacienti nevydélavaji nemocnici penize, jsou "drazi",
Casové narocni, coz v béZzném provozu nedava ekonomicky smysl pro management
nemocnice.

e Kkolegy starajici se o naSe dospélé pacienty

e Nemam dal$i napad

e nevim

e Nevim.

e pacientské organizace

e platce

e pojistovny, MPSV

e S okolnimi zemnemi ktere zatim nejsou zapojeny.

e socialni pracovnici

19.Jsou prabézné vystupy projektu (vysledky analyz, navrhy
standardu) sdileny véas?

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Urcité ano m Spise ano m SpiSe ne m Nevim, nedokazu posoudit

20.Méli jste pristup ke vS§em potrebnym informacim v ramci projektu?

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %
m Urcité ano u Spide ano m Spise ne
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21.Je VaSe pracovisté zapojeno do pilotniho sbéru dat?

Ne (nésledovat bude
otazka €. 29), 21,
45.7 %

Ano, 25, 54.3 %

22.Byla data potiebna pro pripravu navrhu standardi dostupna?

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Ur¢ité ano m Spise ano m Urgité ne m Nevim, nedokazu posoudit

23.Byla data shromazdéna na Vasem pracovisti dostatec¢né kvalitni
pro ucely projektu?

_

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Urcité ano m Spise ano u Nevim, nedokazu posoudit
24 Setkali jste se pri sbéru dat s prekazkami?
| | | | | | | | |
| | | I I I I I |
0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Urgité ano m Spise ano m SpiSe ne Urgité ne m Nevim, nedokazu posoudit

Prosim, rozvedte, s jakymi prekazkami jste se pfi sbéru dat setkali
(oteviena otazka)
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e aktivity nékdy nutné "znasilfiovat" do konkrétnich moznosti formulard

o aktivity, které se nezaznamenavaji pfimo do nemocni¢niho systému nékdy
nejsou zadany, protoze je ¢lenové tymu nenahlasi/nezaznamenaji v realném
Case a pak se na né zapomene

o se zvétSujicim poctem pacientll zafazenych do projektu je tézké sledovat,
jestli se na nékoho nezapomnélo (e.g. u akutnich kontrol, kontrol béhem
hospitalizace)

o Casové narogné - nutnost vysvétlit pacientovi, informovany souhlas, zvySuje jiz tak
velkou ¢asovou naro€nost samotného vysetfeni.....

o chybéjici podklady, kterymi by $lo tvrzeni podpofit (to bylo ale dopfedu jasné, jen to
pfi tvorbé standardu vyznamné komplikovalo situaci)

e Na strané organizace v ramci ZZ, napfiklad spoluprace s jednotlivymi odbornostmi,
dovolené atd

e Nejasnost oznaceni prvniho kontaktu s pacientem, ¢asova narocnost sbéru, obCasny
nesouhlas zakonného zastupce

e Nejsme si védomi Zadnych podstatnych
e Tento typ dat neni ukladan.

e Uvedeni sbéru dat do klinické praxe, nastaveni funk&nosti excelové tabulky pro
zadavani dat do systému, ktera by mohla byt mozna sestavena trochu praktictéji.

25.Co by podle Vas pomohlo sbér dat zefektivnit? (oteviena otazka)

nebyl problém sbéru dat na naSem pracovisti
¢ Nemam dalsi napad

e nevim

e Nic.

e rozSifeni moznosti zaznamenavani pfimo v nemocni¢nim systému
o zbyte¢né se dupluje papirova a elektronicka forma
o disciplina

vy€lenéna osoba zodpovidajici za vedeni databaze typu sekretarky/asistentky

26.Bylo vase pracovisté dostate€né personalné pripravené na sbér
dat?

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Uréité ano u SpiSe ano u Spie ne u Nevim, nedokazu posoudit

27.Méli jste k dispozici potfebné nastroje / metodiky pro sbér dat?
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0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %
m Ur¢ité ano m SpiSe ano m Spise ne m Nevim, nedokazu posoudit

28.Probéhlo ze strany projektu dostateéné Skoleni/informovani
ohledné ucelu a pristupu ke sbéru dat?

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Urcité ano m Spise ano m Spise ne m Nevim, nedokézu posoudit

29.Chcete doplnit néco dalSiho k Vasi zkuSenosti s pfipravou navrhu
standardu ¢€i pilotniho ovérovani, pripadné k roli Vaseho
pracovisté v projektu? (oteviena otazka)

e ne
e Ne.
e Ne, dékuiji

¢ nic daliho
e Privitali bychom sirsi spolecnou doskuzi cernter, napr. On line konferenci.
e VétSi zapojeni odbornych spole€nosti a zastupcu poskytovateld.

e zatimne

30.Jaké 2-3 véci by podle Vas nejvice prispély k uspésSnému
pokrac¢ovani projektu SYPOVO? (oteviena otazka)

e bonifikace center za péci o pacienty se vzacnym onemocnéni

o dedikovana administrativni sila na naSem pracovisti

e dostupnost narodnich dat o poétech a bydlisti pacientt

e elektronizace

e Financni motivace/nahrada za odvedenou vysoce odbornou praci
e jasné definované cile v€etné hmatatelnych (!), ne jen tvofeni textd

e jasné stanovené cile
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o Lépe sestavend excelova tabulka pro zadavani dat do systému, aktualné je méné
prehledna pfi kontrole dat

e On line konference center.

e stanoveni sité center vzacnych nemoci v CR

e Veétsi mira komunikace do odborné ilaické verejnosti
e vice Casu

e Vice samostatnych pracovnikl pro projekt.

e vysvétleni dalSich kroki

e definovani role center v ramci ambulantni sité daného oboru
e jasna metodika

e Srovnani poctu pacientu.

e stanoveni Uhrad ze zdravotni a socialni oblasti

e vice planovani

e vidét vysledek, ze to, co doporucime/vymyslime se realné promitne do praxe
(financovani a organizace péce)

e Zapojeni posktovatel(l

e zavedeni, systematicky sbér a publikace racionalnich ukazatell kvality péce

e ze strany zdravotnich pojiStovem

e ZjednoduSeni schvalovani [éCiv pro pacienty reviznim |Iékafem

e automatizace sméru dat do registr(

e bez zbyte¢ného navySovani administrativy

e bonifikace vykonu u pacientll se vzacnym onemocnénim

e Diskuze nad doporucenymi postupy.

e Minimalizace administrativy pro lékafe/pracovnik uréeny pro administrativni praci

e vice zapojenych osob
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8.3 Scénar pro polostrukturovany rozhovor

Scénar pro polostrukturovany rozhovor
Evaluace projektu: Navrh systému komplexni sdilené zdravotné-socialni péce o pacienty se
vzacnymi onemocnénimi — SYPOVO

Tazatel: Instituce (zastupce):

Datum rozhovoru: Trvani rozhovoru:

1. Jaka jsou Vase o€ekavani od evaluace projektu SYPOVO? Existuji néjaké oblasti, na
které bychom se méli prioritné zaméfit?

3. Myslite si, ze shromazdovana data pomohou ovlivnit systém komplexni sdilené
péce? Jaké datové zdroje pripadné chybi?

4. Jak probiha sdileni vysledkd mezi zapojenymi subjekty? Které komunikaéni kanaly
fungovaly nejlépe? Jaka doporuceni byste dala pro zlepseni sdileni vysledki?

5. Jak hodnotite spolupraci mezi zapojenymi aktéry? Jak silny je konsensus klicovych
aktért na navrzenych doporucenich? Existuji oblasti, kde je konsensus zatim slaby
nebo zcela chybi?

6. Jak je zajisténa komplementarita/synergie s dalSimi narodnimi a mezinarodnimi
projekty/programy?

7. Jaké jsou podle Vas zakladni predpoklady zavedeni udrzitelného systému komplexni
sdilené péce?
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8. Narazili jste v pribéhu projektu na néjaké nec¢ekané problémy nebo pfinosy? Jaky to

mélo dopad na projekt?

9. Jaké dalSi poznatky z projektu SYPOVO mate, které by mély byt zohlednény v ramci

evaluace?
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Pozorovaci arch

Pozorovaci arch — Evaluace projektu SYPOVO: Jednani s gestorkou
projektu a pilotnimi pracovisti

Datum pozorovani 4. srpna 2025

Cas jednani 17:00

Misto / forma On-line, MS Teams

Pozorovatel/ka Radek Chaloupka, Kristina Boudova (KPMG)

1. Struktura jednani

Kritérium Ano/Ne Poznamka

Byla schiizka zahajena v¢as? Ano Mirné zpozdéni (<5 min)

Byla stanovena agenda/cil Nebylo distribuovano pfedem, agenda byla

jednéani? Ano stanovena na zacatku schlizky
Byla agenda dodrZzena? Ano
Bylo jednéni ukonéeno N
A e
shrnutim/zavérem?
Byl dodrZzen vymezeny ¢as ANno

jednani?

2. Témata a prubéh diskuze

Hlavnimi tématy byla reflexe probihajiciho pilotniho sbéru dat a upozornéni na nékteré metodické
nedostatky, zejména neuplné vyplnovani formulafl na jednom z pracovist. Gestorka projektu
popsala tento problém na zakladé zkuSenosti ze svého vlastniho pracovisté.

Reakce ostatnich ucastniku byla zpo¢atku minimalni. Pouze jeden zastupce vyjadfil pfedpoklad,
Ze jejich pracovisté by mohla ¢€elit podobnym problémdm z divodu dovolenych. V reakci na to
projektova manazerka okamzité nabidla podporu ve formé ¢asovych kapacit metodi¢ek projektu.

Pro evaluaci mize dale byt relevantni snaha o konsenzus odbornikt, kdy byl ze strany gestorky
zminén probihajici proces vnitiniho pfipominkového fizeni odborniky mimo ERN RITA.

DalSi schizka naplanovana s ohledem na ¢asové moznosti gestorky projektu na 8. zafi 2025.
Zahy po ukonéeni schiizky zaslano do kalendar( v§ech u€astnikl projektovou manazerkou.

3. Aktivita ucéastnikl a role gestorky

Diskuzi vedla pfevazné gestorka projektu, ostatni u€astnici se aktivnhé nezapojovali.
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5.

Jak gestorka strukturuje jednani (vede, shrnuje, pridéluje slovo): Gestorka nabizi
prostor pro vyjadieni, ktery béhem schizky nebyl ostatnimi u€astniky vyuzit. Schiizka je
tedy vedena ji, resp. projektovou manazerkou

Jak gestorka reaguje na navrhy a otazky odbornikii: Jediny dotaz, ktery béhem
schuzky zaznél, byl sméfovan na projektovou manazerku, ktera jej okamzité odpovédéla.

Podporuje gestorka zapojeni vSech, nebo dominuje diskuzi: Je patrna snaha
0 zapojeni, zapojeni je i pfesto nizké.

Atmosféra a dynamika participace

Atmosféra jednani: Jednani probé&hlo online formou, coz mohlo ovlivnit interakci mezi
ucastniky. Atmosféra byla spiSe formalni a pasivni — diskusi vedla pfevazné gestorka
projektu (resp. projektova manazerka), zatimco ostatni u€astnici se aktivné nezapojovali
a béhem setkani se nepfihlasili o slovo.

Konflikty ¢i neshody: Béhem jednani nedoslo ke konfliktim ani otevienym neshodam.
Gestorka projektu pouze upozornila na urcité nedostatky v kvalité sbéru dat na svém
pracovisti, zejména v souvislosti s netplnym vypliovanim formulafi. Téma bylo zminéno
informativné, bez konfrontace. Ministerstvo zdravotnictvi nabidlo v této souvislosti
metodickou podporu.

Prostor pro diskuzi €i rizné nazory: Formalné byl prostor pro rlizné nazory poskytnut,
avSak diskuze byla minimalni. Aktivné vystupovala pfedevSim gestorka projektu
a projektova manazerka, ostatni u€astnici se do diskuze nezapajili.

Spoluprace uéastnik(: Spoluprace plsobi spiSe jednostranné — aktivita je soustfedéna
u nékolika kli€ovych osob. V priibéhu jednani bylo patrné omezené zapojeni ostatnich
¢lenq, a to i pfi fFeSeni odbornych témat. Snaha o koordinaci a sjednoceni pfistupd vsak
probiha, napf. formou vnitfniho pfipominkového Fizeni nebo nabidky metodické podpory
ze strany MZCR.

Vyhodnoceni a doporuéeni

Pozorovani poukazalo na osobni nasazeni a slozitou komunikaéni dynamiku mezi gestorkou
a ostatnimi zapojenymi, resp. na nizkou angazZovanost ze strany uc€astnikl. Z pozorovani
vyplynula proaktivita projektové manaZzerky.

Zhodnoceni efektivity a spoluprace: Efektivita jednani byla zajiSténa diky pfipravenosti
gestorky projektu a projektové manazerky, které prezentovaly klicové informace.
Spoluprace mezi ¢leny se vsak jevi jako omezena, s minimalni interakci ze strany vétsiny
Ucastniku. Aktivita je soustfedéna na Uzky okruh zapojenych osob.

Doporuéeni pro dalSi jednani: Vzhledem k nizké mife interakce je potencial pro vétsi
zapojeni v§ech Uc¢astniku.

Byla zminéna potfeba jednotného postupu pfi vypliiovani formulafl — je mozné vénovat
Vétsi pozornost sdileni osvédCenych postupd. VyuZiti metodické podpory ze strany
MZCR muze pfispét ke sjednoceni pfistupu napfi¢ pracovisti.

Pokracujici vnitfni pfipominkové fizeni karet strategie mimo ERN RITA ukazuje na aktivni
snahu o zapojeni odborné vefejnosti.
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Rozdéleni ERN do skupin

Skupina onemocnéni

Neurologicka + kostni
onemocnéni: NEKOS

ERN EpiCARE - Centrum vysoce specializované
péce pro vzacné a kompleni epilepsie

Zapojeni poskytovatelé a pracovisté

Fakultni nemocnice v Motole, Neurologicka klinika, Klinika détské
neurologie 2

Fakultni nemocnice u svaté Anny v Brné, 1. neurologicka klinika
Fakultni nemocnice Brno, Klinika détské neurologie

ERN RND - Centrum vysoce specializované péce
pro vzacna neurologicka onemocnéni

VSeobecna fakultni nemocnice v Praze, Neurologick klinika

Fakultni nemocnice v Motole, Neurologicka klinika, Klinika détské
neurologie

Fakultni Thomayerova nemocnice, Neurologicka klinika, Oddéleni
détské neurologie

Fakultni nemocnice u svaté Anny v Brné, Neurologicka klinika

ERN EURO-NMD - Centrum vysoce
specializované péce pro vzacna nervosvalova
onemocnéni

Fakultni nemocnice v Motole, Neurologicka klinika, Klinika détské
neurologie

Fakultni nemocnice Brno, Neurologicka klinika, Klinika détské
neurologie

ERN Bond - Centrum vysoce specializované péce
pro vzacna onemocnéni kosti

Fakultni nemocnice v Motole, Pediatricka klinika

Organova onemocnéni: ORGAN

ERN GuardHeart — Centrum vysoce
specializované péce pro vzacna onemocnéni
srdce

Fakultni nemocnice v Motole, Kardiologicka klinika, Détské
kardiocentrum

Institut klinické a experimentalni mediciny, Centrum dédicnych
kardiovaskularnich onemocnéni
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ERN Lung - Centrum vysoce specializované péce
pro vzacna respiraéni onemocnéni

Fakultni nemocnice Motol, Pediatricka klinika, Pneumologicka klinika
VSeobecna fakultni nemocnice v Praze, II. interni klinika kardiologie

a angiologie

Fakultni nemocnice Brno, Klinika nemoci plicnich a tuberkulézy, Klinika
détskych infekénich nemoci

Fakultni Thomayerova nemocnice, Pneumologické klinika

ERN ERKNet — Centrum vysoce specializované
péce pro vzacna onemocnéni ledvin

Fakultni nemocnice v Motole, Pediatricka klinika

Institut klinické a experimentalni mediciny, Klinika
Nefrologie Transplant Centrum

Endo-ERN - Centrum vysoce specializované péce
pro vzacna endokrinologicka onemocnéni

Fakultni nemocnice v Motole, Pediatricka klinika
VsSeobecna fakultni nemocnice v Praze, 3. interni klinika

ERN Skin — Centrum vysoce specializované péée
pro vzacna a nediagnostikovana kozni

Fakultni nemocnice Brno, Détské kozni oddéleni Pediatrické kliniky
Fakultni nemocnice u svaté Anny v Brné, |. dermatovenerologicka
klinika

Fakultni nemocnice Kralovské Vinohrady, Dermatovenerologicka

onemocnen Kiinika 3. LF UK
Fakultni nemocnice Bulovka, Dermatovenerologicka klinika
Jaterni, kozni, vrozena a Institut klinické a experimentalni mediciny, Klinika
urogenitalni onemocnéni: ERN RARE-LIVER - Centrum vysoce hepotogastroenterologie
JAKONEGUR specializované péce pro vzacna onemocneni jater

Fakultni nemocnice v Motole, Pediatricka klinika

ERN ERNICA - Centrum vysoce specializované
péce pro vzacné vrozené vady

Fakultni nemocnice v Motole, Klinika détské chirurgie, Specializované
centrum novorozenecké a détské chirurgie vrozenych vyvojovych vad

ERN eUrogen — Centrum specializované péce pro
vzacna urogenitalni onemocnéni

Vseobecna fakultni nemocnice v Praze, Urologicka klinika

Fakultni Thomayerova nemocnice, Urologicka klinika, Onkologicka
klinika
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ERN ReConnect — Centrum vysoce
specializované péce pro vzacna onemocnéni Revmatologicky ustav
pojivové tkané a pohybového aparéatu
o o ERN RITA - Centrum vysoce specializované péce Fakultni nemocnice v Motole, Ustav imunologie
Imunitni, muskoskeletalni, .| pro vzacna autoimunni a imunodeficientni Vseobecna fakultni nemocnice v Praze, Klinika pediatrie a dédiénych
r“‘neEt?%‘g'Cka aocni onemocnent: | onemocnéni poruch metabolismu, Klinika nefrologie

Metab ERN - Centrum vysoce specializované
péce pro vzacna dédiéna metabolicka onemocnéni

VSeobecna fakultni nemocnice v Praze, Klinika pediatrie a dédiénych
poruch metabolismu

ERN Eye — Centrum vysoce specializované péce
pro vzacna ofni onemocnéni

Vseobecna fakultni nemocnice v Praze, O¢ni klinika

ERN GENTURIS - Centrum vysoce
specializované péce pro syndromy s rizikem
nadorového onemocnéni

Fakultni nemocnice v Motole, Ustav biologie a lékaFské genetiky

Masarykuv onkologicky Ustav, oddéleni epidemiologie a genetiky
nadord

ERN EURACAN - Centrum vysoce specializované
péCe pro vzacna nadorova onemocnéni dospélych

Onkologicka a hematologicka

Fakultni Thomayerova nemocnice

Masarykuv onkologicky tstav

Ustav pro péci o matku a dité — Centrum pro trofoblastickou nemoc
Fakultni nemocnice v Motole

onemocnéni: HEMONK
ERN Euro BloodNet — Centrum vysoce
specializované péce pro vzacna hematologicka
onemocnéni

Fakultni nemocnice Brno, Interni hematologicka a onkologicka klinika

Fakultn!' nemocnice Olomouc, Détska klinika a Hemato-onkologicka
klinika, Ustav biologie

Ustav hematologie a krevni transfuze v Praze

ERN PaedCan — Centrum vysoce specializované
péce pro vzacna détska hemato-onkologicka
onemocnéni

Fakultni nemocnice Brno, Klinika détské onkologie
Fakultni nemocnice v Motole, Klinika détské hematologie a onkologie
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