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Implementacni ramec NSVO 2026-2035

1 Uvod

S ohledem na vznik Narodni strategie pro vzacna onemocnéni 2026-2035 (dale jen “NSVO”) byly
také vytvoreny jednotlivé Implementacni plany, které slouzi jako dalezity implementacéni nastroj
k jejim konkrétnim cildm. Jedna se dokument, ktery mize byt v pribéhu realizace NSVO
aktualizovan dle potieby a zejména moznosti realizace nékterych cili nebo dalsich dllezitych
okolnosti zasahujicich do samotné implementace.

NSVO a Implementacni plany byly vytvofeny ve spolupraci s odbornou vefejnosti a zastupci
pacientd v ramci projektu ministerstva zdravotnictvi ,Névrh systému komplexni sdilené
zdravotné-socialni péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi — SYPOVO*, registracni Cislo
CZ.03.02.02/00/22_046/0002450, ktery je spolufinancovany Evropskou unii z Operacniho
programu Zameéstnanost plus.

1.1 Ugelimplementaéniho rdmce

Implementacéni ramec Narodni strategie pro vzacna onemocnéni 2026-2035 predstavuje
zastreSujici dokument, ktery stanovuje jednotny metodicky, organiza¢ni, implementacni a Fidici
zaklad pro realizaci strategie.

Jeho ucelem je:

e vymezit zpisob implementace NSVO prostfednictvim samostatnych
implementacnich pland (IP1, IP2, IP3, IP4 a IP5)

e stanovitjednotna pravidla fizeni, monitoringu a evaluace

e upravit principy fizeni rizik a zmeén

e stanovit principy financovani

e nastavit organiza¢ni a komunika¢ni principy implementace

Implementacéni ramec je platny pro celé obdobi realizace NSVO (2026-2035).

1.2 Struktura implementace NSVO

NSVO je strukturovdna do péti strategickych cill. Kazdy strategicky cil je realizovan
prostfednictvim samostatného implementaéniho planu (IP1-IP5). Cislo strategického cile
odpovida c¢islu implementaéniho planu. Schématické zaramovani implementace NSVO
je zndzornéno na obrazku 1.

Jednotlivé implementacni plany:

e jsoutematicky zaméfeny na konkrétni strategicky cil

e obsahuji konkrétni opatfeni, aktivity a harmonogram

e jsou zpracovavany jako samostatné dokumenty

e neobsahuji jiz opakovani obecnych ¢asti uvedenych vtomto implementaénim ramci.

Implementacéni ramec zajiStuje jednotnost pfistupu napfi¢ vSemi implementacnimi plany.
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_ Implementacni rdmec NSVO 2026-2035

Ramec IP pfedstavuje spolecna pravidla a obsah
jednotlivych strategickych cild (SC).

Uroveii: Strategicka . . s
Jednotlivé implementacni plany
Strategicka urover pfedstavuje specifika danych
strategickych cili jednotlivych IP, prezentuje

strategické zadani a olekavané pfinosy. IP1 1P2 IP3 P4 IP5

Uroveii: Monitorovaci

Koordinator pro VO spravuje excelovy soubor, . . . .
monitoruje déni a aktivity v kontextu napliovani LOgley ramec realizace
implementanich pland a stara se o aktualizaci a

udrZeni logického ramce NSVO.

Uroveri: Realizacni .
Pracovni karty strategickych cilu
Realizaéni Uroven predstavuje konkrétni aktivity a
naplnéni jednotlivych opatfeni, jejich realizaci a
dal3i smé&Fovani napliiovani implementace NSVO. karta karta karta karta
Zodpovédnou osobou jsou jednotlivi aktéfi a SC1 sSC2 sC3 sSC4
realizatofi strategickych cilG.

Obrazek 1: Viceuroviiovy realizaéni model privodnich dokument( implementace NSVO

1.3 U&elimplementaénich pland

Jednotlivé implementacni plany (IP1-IP5) pfedstavuji provadéci dokumenty NSVO ke konkrétnim
strategickym (a specifickym) cildim.

Jejich ucelem je rozpracovat jednotlivé navrhované opatfeni pfisluSného strategického cile
a navazujiciho specifického cile do konkrétnich aktivit a ikol( s jasné stanovenou odpovédnosti,
¢asovym rémcem a vazbou na indikatory plnéni.

Kazdy implementacni plan je zpracovan jako samostatny dokument, jehoz obsah je ¢lenén do tfi
na sebe navazujicich tfiletych implementacénich obdobi (2027-2029, 2030-2032, 2033-2035).

V jednotlivych obdobich se mizZe ménit dliraz na:

e koncepcni a pfipravné aktivity
e plosnou realizaci a rozvoj zavedenych mechanism(
e stabilizaci, vyhodnoceni a dlouhodobou udrzitelnost

Implementacni plany jsou koncipovany v souladu s metodickymi principy tvorby
implementaénich pland Strategického ramce rozvoje péée o zdravi v Ceské republice do roku
2035 (Zdravi 2035).



*

* ¥ 5 H s E™ Ministerst
jill Spolufinancovéno BRI
Evropskou unii

1.4 Vazba na Narodni strategii pro vzacha onemocnéni 2026—-
2035

NSVO je strukturovana do péti strategickych cill, z nichz kazdy je dale rozpracovan
prostfednictvim samostatného implementacniho planu. Tento pfistup umoznuje cilené,
prehledné a riditelné napliiovani strategie a zaroven vytvari predpoklady pro priabézné hodnoceni
a aktualizaci jednotlivych tematickych oblasti.

NSVO je koncipovéana jako viceurovhovy strategicky dokument, jehoZz struktura odpovida
standard@im pfipravy vefejnych strategii v CR. Strategie vychazi z formulované vize, kterd vyjadfuje
cilovy stav systému péce o pacienty s vzacnym onemocnénim (dal jen ,,vO“). Na tuto vizi navazuji
strategické cile, které ur€uji hlavni smeéry rozvoje péce predevSim napfi€ zdravotnim a socialnim
systémem. Strategické cile jsou dale rozpracovany do specifickych cilll, které konkretizuji
jednotlivé tematické oblasti. K jejich naplnéni slouzi opatfeni — konkrétni navrhy feSeni a aktivit,
které budou realizovany prostfednictvim samostatnych implementacnich pland.

Obrazek 2: Logicky strategicky ramec NSVO 2026-2035

1.5 Legislativni a strategicky kontext

Implementacni ramec a jednotlivé implementacni plany jsou zpracovany v souladu
s nasledujicimi dokumenty:

e Narodni strategie pro vzacna onemocneéni 2026-2035

e Strategicky ramec rozvoje péée o zdravi v Ceské republice do roku 2035 (Zdravi2035)

e Narodni strategie elektronického zdravotnictvi

e Koncepce zdravotnického vyzkumu do roku 2030

e relevantnimi evropskymi ramci a iniciativami (napf. Evropské referencni sité — ERN,
EU4Health) a dalSimi souvisejicimi narodnimi strategickymi dokumenty v oblasti
zdravotni a socialni péce (viz. tabulka 1)

Jednotlivé implementacni plany mohou byt v prlibéhu své realizace dopliiovany o dil¢i provadéci
dokumenty, metodiky nebo doporuceni, které budou podporovat praktickou implementaci
jednotlivych opatfeni.
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Tabulka 1: Propojeni IP1-IP5 s dalSimi souvisejicimi narodnimi strategickymi dokumenty.

Strategické cile:

1. Péce
zamérena

na pacienta

M Spolufinancovano [
Evropskou unii

2. Zvyseni efektivity
a kvality zdravotni
péce

Ministerstvo

zdravotnictvi

3. Upevnénirole
koordinace v systému
péce

4. Vzdélavani a osvéta v oblasti

vzacnych onemocnéni

5. Dostupnost a vyuziti dat
o zdravotni péci v oblasti vzacnych
onemocnéni

Specifickeé cile: | 1.1 1.2 21 2.2 3.1 3.2 4.1 4.2 4.3 5.1 5.2 5.3
Strategicky ramec rozvoje péce = L * .
x Ano Ano Ano Ano Ano Ano Ano Ano Castecné Castecné Ano Ano
o zdravi v CR do roku 2035
K?ncepce GIETEIE Gl Ne Ne Ano Ano Ano Ano Ne Ano Ne Ne Ano Ano
vyzkumu do roku 2030
Anavlyza SOCIalmCh,a z’clravo:cnlch Ano | Ne | Céasteéng | Céstecné Ne Ne Ne Ne Ne Ne Ano Ano
sluzeb dlouhodobé péce v CR
Program na podporu
zdravotnického aplikovaného Ne Ne Ano Ano Ne Ne Ne Ne Ne Ne Ne Ne
vyzkumu 2020-2026
Koncepce osetfovatelstvi Ano | Ano Ano Ne Caste¢né | Castedns Ano Casteéné Ne Ne Ne Ne
Koncepce domaci péée v CR “ R - x -
. Ne Ne Castecné | Castecné Ano Ano Castecné Ne Ne Ne Ne Ne
(Akeni plan 2025-2035)
= DATA—%pracovanl SeELlmE Ne Ne Ano Ne Ne Ne Ne Ne Ne Ne Ne Ne
a zdravotnich dat
Narodni strategie elektronického
. Ano Ano Ano Ano Ano Ano Ne Ne Ne Ano Ano Ano
zdravotnictvi CR 2025-2035
Strategie socialniho zaclerfiovani
Ano Ano Ne Ne Ano Ano Ne Ne Ne Ne Ne Ne
2021-2030
Narodni kardiovaskularni plan CR .
Ano Ano Ano Ano Ano Céastecné Ano Ano Ne Ne Ne Ne
2025-2035
Narodni onkologicky plan CR 2030 | Ano | Ano Ano Ano Ano Ano Ano Ano Ne Ne Ne Ne
Narodni strategie rozvoje
socialnich sluzeb na obdobi 2026- | Ano | Ano Ano Caste¢né | Casteéné | Castednd Ne Ne Ne Ne Ne Ne
2030
Korl(fepclzelsdllenl SIS LY Ne Ne Ano Ne Ne Castesné Ne Ne Ne Ne Ne Ano
vytézovani dat NZIS
Strategie umélé inteligence Ne Ne | Césteéné Ano Céste&né Ne Ne Ne Ne Ne Caste¢né | Castednd




Spolufinancovano
Evropskou unii

N
iy

wr
{7

Ministerstvo
zdravotnictvi

Narodni vyzkumna a inovacni
strategie pro inteligentni
specializaci CR 2021-2027

Ne

Ne Céastecné

Ano

Ne

Ne

Ano

Ne

Ano

Ano

Ano
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2 Ridici a organizaéni struktura

Rizeni implementace NSVO navazuje na koncepéni a institucionalni rdmec strategie
a je nastaveno tak, aby zajistilo koordinovanou realizaci vSech strategickych cild.

Rizeni implementace zahrnuje zejména:

e gesci Ministerstva zdravotnictvi CR
e zapojeni meziresortnich partner( a relevantnich instituci
e odborné a poradni struktury véetné moznosti zapojeni pacientskych organizaci

2.1 Gestorstvi a odpovédnost za implementaci

Hlavnim gestorem implementace NSVO je Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky (MZD),
které odpovida za:

o celkové fizeni a koordinaci realizace
e zajiSténi souladu implementacnich aktivit NSVO s dalSimi strategickymi dokumenty
e pribéZny monitoring a vyvhodnocovani plnéni stanovenych opatieni a indikatord

Zapojeni meziresortnich partnertl a relevantnich instituci

Vzhledem k priifezovému charakteru problematiky VO a jejich dopad(iim zejména do zdravotni,
socialni, vzdélavaci i vyzkumné oblasti je implementace NSVO realizovana v Gzké spolupraci
s dal8imi resorty a institucemi, organy vefejné spravy, zdravotnimi pojiStovnami, odbornymi
spole¢nostmi, kraji a dalSimi relevantnimi aktéry na regionalni i narodni drovni.

Meziresortni spoluprace je nezbytnym predpokladem napliovani vdech strategickych cild NSVO.
Uplathuje se jak pfi zajiSténi dostupné a kvalitni zdravotni péce, rozvoji koordinace
a propojeni zdravotnich a socidlnich sluzeb, tak pfi vzdélavani odbornik, zvySovani
informovanosti vefejnosti ¢i budovani datové infrastruktury.

Gestorstvi a spolupracujici subjekty

V rdmci implementace NSVO jsou rozliSovany role gestora a spolupracujicich subjektd. Gestor
predstavuje hlavniho nositele odpovédnosti za realizaci opatfeni v dané oblasti, véetné
koordinace zapojenych aktérd. Spolupracujici subjekty se na implementaci podileji v rozsahu
svych kompetenci, zejména formou odborné, metodické Ci realizani podpory a spoluprace pfi
napliovani jednotlivych opatfeni.
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2.2 Zapojeni vSech aktér( a role Mezioborové komise pro vzacna
onemocneéni

Implementace NSVO je vzhledem k prlfezovému charakteru problematiky VO realizovana
v uzké spolupraci napfic¢ zdravotnim, socialnim, vzdélavacim i vyzkumnym sektorem.

Do implementace jsou zapojeny zejména organy verejné i statni spravy a Uzemni samospravy,
zdravotni pojistovny, poskytovatelé zdravotnich a socialnich sluzeb, odborné spolecnosti,
akademicka sféra a pacientské organizace. Meziresortni spoluprace je nezbytnym prfedpokladem
napliiovani vSech strategickych cild NSVO, zejména pfi zajiSténi provazanosti zdravotni a socialni
péce, rozvoji odbornych kapacit, vzdélavani, zvySovani informovanosti a budovani datové
infrastruktury.

Koordinace zapojeni vSech téchto aktér(i a odborné fizeni implementace NSVO jsou soustfedény
do Mezioborové komise pro vzacna onemocnéni (dal jen “MEKOVO”), kterd je poradnim
orgdnem MZD a soucasné plni roli Narodni rady pro implementaci NSVO.

MEKOVO

MEKOVO sdruZuje zéastupce MZD, odbornych spole¢nosti, poskytovatel(l zdravotnich sluzeb,
zdravotnich pojistoven, akademické sféry a pacientskych organizaci, véetné odbornych garantd
jednotlivych oblasti a vytvaii platformu pro odborny dialog a koordinaci kliGovych aktér(
v oblasti péc¢e o pacienty s VO.

V ramci své ¢innosti MEKOVO zajistuje odborné a metodické zazemi implementace NSVO a dle
oficidlniho statutu pracuje zejména na téchto bodech:

a) Koordinuje realizaci opattfeni vedoucich k naplnéni cild NSVO.
b) ZajiStuje informovani odborné obce a zainteresovanych stran.
c) Podporuje participaci zainteresovanych stran pfi realizaci NSVO.
d) Podili se na pfipravé Implementacnich plant NSVO.

)

Podili se na vyhodnocovani pribéhu implementace.
) Navrhuje aktualizaci Implementacnich plant v reakci na vyvoj v dané oblasti.
g) Podili se nahodnoceni dopadd NSVO.

- O

Dale se podili také na:

e odborném posuzovani navrhovanych opatifeni a formulaci doporuceni k systémovym
zménam
e posuzovani navaznosti zdravotnich, socialnich, vzdélavacich a datovych opatfreni

Soucasné MEKOVO pfipravuje pro MZD podklady pro koordinaci ¢innosti v rémci Narodni sité
center pro vzacna onemocnéni, zejména v oblasti:

e zajiSténi organizac¢ni a odborné navaznosti péce, v€etné preshranic¢ni spoluprace

e metodického vymezeni kompetenci a tkoll jednotlivych poskytovatell

e nastaveni poZzadavkd na mezioborovou péci

e spoluprace se zdravotnimi pojiStovnami pfi nastavovani uhrad specializované péce

MEKOVO se rovné? podili na pln&ni tkold vyplyvajicich z mezinarodni spoluprace Ceské republiky
v oblasti VO.
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Organizacni usporadani a schéma fizeni
Ridici a organizaéni struktura NSVO je nastavena tak, aby podporovala jasné rozdéleni roli mezi
strategickou, metodickou a realizacni Uroven a zaroveni umozfiovala flexibilni reakci na
identifikované potieby v priibéhu realizace.

Schéma fidici a organizacni struktury implementace NSVO je znazornéno v obrazku 3, ktery
ilustruje vazby mezi hlavnim gestorem, zapojenymi resorty, odbornymi a poradnimi organy

a realizaCni Urovni péce.

l. Strategicka Grovenn —

Il. Koordinaéni iroven —

Ministerstvo zdravotnictvi CR

Garant strategie

Schvalovéni implementaénich plant

MEKOVO (Mezioborova komise pro VO)
Nérodni rada pro implementaci NSVO
Pripravuje a aktualizuje implementacni plany

Koordinuje realizaci opatfeni vedoucich k naplnéni cilt

strategie

Podili se na vyhodnocovani pribéhu implementace.

Koordinator pro VO pfi MZD
Koordinace implementace strategie a
koll v oblasti VO

~— Koordinace pripravy a vyhodnocovani

implementacnich pland
Tajemnik MEKOVO

Pracovni podskupiny MEKOVO
Tematicky zamérené podskupiny

lll. Odborna a | Pripravuji odborné podklady, navrhy a opatfeni
realizaéni Uroven Zajistuje informovani odborné obce a zainteresovanych stran.
Podporuje participaci zainteresovanych stran pfi realizaci strategie.
Pacientské Odborn4 verejnost, CLSJEP, Centra ERN
organizace akademické instituce, pojistovny, Realizace péée o pacienty s VO

Zapojeni do tvorby,

ministerstva, kraje

Implementace klinickych

IV. Participaéni — realizace a — - doporucent
uroven hodnoceni Spoluprace na realizaci, procesu Zadavani do registru
jednotlivych implementace a financovani Evaluace a monitorace
opatreni Spolupréce na implementaci

Obrazek 3: Schéma fidici a organizacni struktury

Hierarchicka struktura praci realizace strategie

Uroven Hlavni aktéfi Vystupy Pracovnirovina
I Strategicka rozhodnuti; Schvaleni NSVO
STRATEGICKA Aktualgizace rémcov'cl‘; aimplementacnich pland;
UROVEN: Ministerstvo y Schvalovani zasadnich zmén;

Strategické fizeni
a garance strategie

zdravotnictvi CR

dokument(;
Dohled nad sméfovanim
realizace strategie;

Rizeni kritickych rizik;
Zajisténi souladu s politikami
CRaEU

Prioritizace aktivit;

KOORDINACNI Vyhodnocovani rizik;
UROVEN: MEKOVO; Implementaéni plany; ynoa o
. , , Koordinace realizace;
Koordinator pro VO Hodnotici zpravy . ) .
. .. o) v . Pfenos informaci;
Koordinace pfi MZD o prubéhu realizace oy
. L Vyhodnocovani prubéhu
realizace opatieni realizace:
NSVO ’
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Uroven Hlavni aktéfi Vystupy Pracovnirovina
. Odborné podklad
ODBORNAA navrhy a 2 atFeni{/’
REALIZAGN{ avriy a opatrent; , g
. - Zajisténi informovani Navrhy a podpora pro pfimou
UROVEN: . oy . o .
Tematicky zamérené odborné obce realizaci opatfeni dle
. pracovni a zainteresovanych stran; specifickych cild;
Realizace . . - S
i o podskupiny Podpora participace Identifikace a hodnoceni rizik;
konkrétnich kroku . . ol vy . . .
, zainteresovanych stran; Pribézné hodnoceni realizace
vedoucich Registr rizik;
k dosazZeni cildl g ’
NSVO
Pacientské
IV. Odb%r;gnaén\llzeafzériost' Spolec¢né realizované Spoluprace na zavadeni
PARTICIPACNI Jnost; pote opatieni do praxe z pohledu
. . Zdravotni intervence; . o . ‘e
UROVEN: vy . o uzivatelt i odborniky;
pojistovny; Zpétna vazba od cilovych . .
w1« . , Pfima podpora implementace
. Odborné lékarské skupin i odbornych . . o
Spolurealizace . . (o realizovanych opatfeni do
_ spolecnosti; aktérd;
opatfeni NSVO , , praxe;
. L Centra ERN; Navrhy na Upravy s .
prostfednictvim . o, o Participacni mechanismy;
S . Kraje; realizaCnich postupu o .
aktivniho zapojeni o Evaluace dopadU realizace
Odpovédné
instituce

Gestofi a spolupracujici subjekty

Do implementace NSVO jsou zapojeni gestofi a spolupracujici subjekty. Konkrétni prehled
gestor( a spolupracujicich subjekt ve vztahu k jednotlivym specifickym cildim NSVO je uveden
v Tabulce 2.

Tabulka 2: Seznam garant(l a spolupracujicich subjekt( jednotlivych Specifickych cild NSVO.

Specificky cil

Garant

Spolupracujici subjekty a instituce

1.1 Zapojeni pacientl
a jejich blizkych do
péce a rozhodovacich

MzZD
Oddéleni podpory prav
pacient(; pacientské

Poskytovatelé zdravotnich sluzeb; Ceska lékaiska
spole¢nost Jana Evangelisty Purkyné; zdravotni
pojistovny; Ceskd asociace sester; Institut

a srozumitelné
informacni podpory
pro pacienty se
vzacnymi
onemochénimi a
jejich blizke

Oddéleni podpory prav
pacient(; pacientské
organizace

procesu organizace postgradualniho vzdélavani ve zdravotnictvi;
Narodni centrum oSetfovatelstvi a nelékafskych
zdravotnickych obort

1.2 Zajisténi dostupné | MZD Poskytovatelé zdravotnich sluzeb; Ceska lékaiska

spole¢nost Jana Evangelisty Purkyné; zdravotni
pojistovny; Ceskd asociace sester; Institut
postgradualniho vzdélavani ve zdravotnictvi;
Narodni centrum oSetfovatelstvi a nelékafskych
zdravotnickych obort
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Specificky cil

Garant

Spolupracujici subjekty a instituce

2.1 Organizace
zdravotni péce s
dlirazem na
centralizaci
prostiednictvim
narodnich a
mezinarodnich siti

MZD
Odbor zdravotni péce

Zdravotni pojiStovny; poskytovatelé zdravotnich
sluzeb; Ceskd lékarskd spoleénost Jana
Evangelisty Purkyné; MZD - Odbor regulace cen
a Uhrad; MZD - QOddéleni zdravotnich vykon(
a dotaci; Ustav zdravotnickych informaci
a statistiky CR; Nérodni institut pro kvalitu
a excelenci ve zdravotnictvi; pacientské
organizace; kraje; Ministerstvo prace a socialnich
véci CR

2.2 Rozvoj zdravotni
péce prostiednictvim
implementace
modernich postupii a
technologii

MZD
Odbor zdravotni péce

Zdravotni pojiStovny; poskytovatelé zdravotnich
sluzeb; Odbor Néarodniho centra elektronického
zdravotnictvi; MZD - Odbor regulace cen a uhrad;
MZD - Odbor lé¢iv a zdravotnickych prostiedkd;
MZD - Oddéleni inovaci, strategického rozvoje,
digitalnich technologii a Al; MZD - Oddéleni
hodnoceni zdravotnickych technologii; pacientské
organizace; kraje; velké vyzkumné infrastruktury

3.1 Zvyseni efektivity v
systému péce
prostiednictvim
koordinace a
planovani

MzZD
Odbor zdravotni péce

Poskytovatelé zdravotni pécCe; poskytovatelé
socialnich sluzeb; zdravotni pojistovny;
Ministerstvo prace a socialnich véci CR; kraje;
Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR;
MZD - Odbor regulace cen a uhrad; pacientské
organizace

3.2 Propojeni
zdravotni a socialni
péce pro komplexni
podporu pacientt

MzZD
Odbor zdravotni péce

Ministerstvo prace a socidlnich véci CR; kraje;
poskytovatelé socialnich sluzeb; poskytovatelé
zdravotni péce; zdravotni pojiStovny

4.1 Posileni znalostia
dovednosti
zdravotnickych
pracovniki v oblasti
vzacnych onemocnéni

MZD
Sekce zdravotni péce

Institut postgradualniho vzdélavani ve
zdravotnictvi; Narodni centrum oSetfovatelstvi
a nelékarskych zdravotnickych obor(; lékarské
a nelékarské fakulty; MZD - Odbor zdravotnickych
povolani; MZD - Odbor lékaiskych povolani; Ceska
lékafskd komora; Ceskd asociace sester;
Ministerstvo Skolstvi, mladeze a télovychovy;
CAVO; pacientské organizace

4.2 Posileni
mezinarodni
spoluprace a

MZD
Oddéleni védy,
vyzkumu a dotaci na

Poskytovatelé zdravotnich sluzeb; pacientské
organizace; Ceska lékaiska spoleénost Jana
Evangelisty Purkyné; Agentura pro zdravotnicky

spoluprace ve vzdélavani vyzkum CR; Grantové agentura CR; Akademie véd
vyzkumu CR; velké vyzkumné infrastruktury
4.3 Zlepseni Ustav zdravotnickych Pacientské organizace; Ceska lékafska spolednost

informovanosti o
problematice
vzacnych onemocnéni

informaci a statistiky
CR (UzIS)

Jana Evangelisty Purkyné; poskytovatelé
zdravotnich sluzeb; MZD - Odbor komunikace
s verejnosti; MZD — Odbor zdravotni péce

5.1 Jednotna datao
pacientech se
vzacnymi
onemochnénimi

Ustav zdravotnickych
informaci a statistiky
CR (UzIS)

Poskytovatelé zdravotnich sluzeb

5.2 Data o pacientech
se vzacnymi
onemochnénimi ve
zdravotnickych
registrech

Ustav zdravotnickych
informaci a statistiky
CR (UzIS)

Poskytovatelé zdravotnich sluzeb
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5.3 Sekundarni vyuziti | Ustav zdravotnickych Poskytovatelé zdravotnich sluzeb
dat o vzacnych informaci a statistiky
onemocnénich CR (UzIS)

3 Harmonogram realizace

Implementace NSVO probihd prostfednictvim péti samostatnych implementacnich plan(
(IP1-1P5), které jsou zpracovany pro celé obdobi platnosti NSVO, tj. 2026-2035.

Realizace strategie je rozdélena do tfi na sebe navazujicich tfiletych implementacnich obdobi,
kterda umoznuji postupny rozvoj, pribézné vyhodnocovani a pripadnou aktualizaci opatreni.
V jednotlivych implementa¢nich obdobich jsou v rdmci implementacnich plan definovana
konkrétni opatteni, aktivity a indikatory, které umoznuji priibézné hodnoceni plnéni cill NSVO.

Pro kazdé tfileté obdobi jsou v rdmci jednotlivych implementacénich plan( dle prioritizace
definovana konkrétni opatfeni, jejich aktivity a indikatory, které umoznuji priibézné hodnoceni
plnéni cild NSVO (viz niZ).

Implementacni faze 1 (2027-2029) - Stabilizace a vytvoreni zakladni patere systému

Zaméfena na nastaveni systémového ramce, vymezeni roli a odpovédnosti, tvorbu metodik
a pilotni ovéfovani nastrojda. Cilem je vybudovat zakladni ,patef“ systému péce o pacienty se
vzaécnymi onemocnénimi, zejména v oblasti koordinace péce, datové infrastruktury a standard(

péce, a zahdjit opatfeni s nejvySSim dopadem na pacienty.
Implementacni faze 2 (2030-2032) — Rozvoj a Skalovani

Zameéfena na rozSifeni a systematickou implementaci ovéfenych opatfeni v praxi, posileni
institucionalnich a personalnich kapacit a rozvoj meziresortni spoluprace. Cilem je rozsitit sluzby,
digitalizaci a vzdélavani napfi¢ systémem, prevést pilotni néstroje do standardni praxe
a Skalovat je do dalSich center a regiond.

Implementacni faze 3 (2033-2035) - Konsolidace a inovace

Zaméfena na stabilizaci a dlouhodobou udrzitelnost zavedenych mechanismd a komplexni
evaluaci dosazenych dopadt. Cilem je rozvoj pokrodilych analytickych néstroji (véetné HTA),
podpora mezinarodni spoluprace a integrace inovativnich pfistupl, vcetné telemediciny,
do standardni péce, a konsolidace vzdélavani a vyzkumnych aktivit.

Pro ucely efektivniho fizeni implementace budou:

e stanoveny ro¢ni milniky realizace,
e definovany priibézné kontrolni body,
e zaveden mechanismus aktualizace harmonogramu na zékladé dosazenych vysledk.

Po ukonceni kazdého implementaéniho obdobi bude provedeno systematické vyhodnoceni
a pfipadna revize dalsi faze implementace.
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4 Strategicky ramec realizace NSVO

Strategicky ramec realizace predstavuje obsahovou architekturu implementace NSVO. Navazuje
na harmonogram realizace a fidici strukturu uvedené v predchozich kapitolach a poskytuje
systematické usporadani konkrétnich opatfeni napfiC jednotlivymi implementacnimi plany.

Cilem této kapitoly je:

e vymezit hlavni tematické pilife realizace

e stanovit prioritizacni logiku implementace (a jednotlivych opatfeni)
e popsat kliCoveé vzajemné zavislosti mezi opatfenimi

e vytvofit jednotny ramec pro rozhodovani, fizeni a evaluaci

Strategicky rdmec organizuje opatfeni NSVO do logickych celk(l a stanovuje jejich implementaéni
prioritu.

4.1 Tematicka architektura implementace

Opatrfeni NSVO jsou pro Ucely realizace sdruZena do Sesti tematickych blokd, které pfedstavuji
systémové pilife implementace. Tato tematicka architektura umoznuje prehledné Fizeni
implementace a zaroven respektuje prifezovy charakter jednotlivych opatieni.

l. Koordinace a kontinuita péce

Zaméfuje se na zavedeni role koordinatora pécCe, rozvoj case managementu, nastaveni
prechodové péce a propojeni zdravotnich a socialnich sluzeb. Cilem je snizit fragmentaci systému
a zajistit kontinuitu péce napfic systémy péce a zZivotnimi fdzemi pacienta.

Il. Centralizace a sitovani odborné péce

Posiluje roli center vysoce specializované péce (CVSP-VO), jejich sitovani a mezinarodni
spolupraci (napf. v rdmci ERN). Soucasti je nastavovani indikatord kvality, modernizace
technologii a struktura péce pro nediagnostikovana vzacna onemocnéni.

Ill. Datova infrastruktura a registry

Zahrnuje budovani a rozvoj Narodniho registru vzacnych onemocnéni, implementaci
ORPHAKAdU, standardizaci datové sady VO, interoperabilitu systém0( a pravidla sdileni dat.
Datova infrastruktura predstavuje zakladni podminku Fizeni, financovani a hodnoceni kvality
péce.

IV. Vzdélavani a odborné kapacity

Sméfuje k systematickému zaclenéni témat vzacnych onemocnéni do pregradualniho
a postgradualniho vzdélavani, rozvoji celozivotniho vzdélavani a mezinarodni vymeéné zkusenosti.

V. Digitalizace a telemedicina

Podporuje zavadéni telemedicinskych néastrojd, digitalni pfistup pacientt ke zdravotnim tdajim
a zvySovani digitalni zdravotni gramotnosti.

VI. Participace pacienttl a socialni dimenze

Posiluje zapojeni pacientskych organizaci, podporu sdileného rozhodovani, komunikaci
s pacienty, peer podporu a mapovani potfeb pecujicich osob.

6
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4.2 Opatieni prifezového charakteru

V ramci vSech IP jsou néktera opatfeni svou povahou prlfezova. Jedna se o opatieni, jejichz
vyznam a dopad presahuji ramec jednotlivych implementacnich obdobi i jednotlivych
implementacnich pland NSVO. Tato opatieni zpravidla pfispivaji k napliiovani vice specifickych
cild soucasné a jejich realizace probiha kontinualné v delSim ¢asovém horizontu.

Prifezova opatifeni mohou mit své primarni tézisté v konkrétni implementacni fazi, nebo byt
z organizacnich a metodickych ddvod( zafazena do konkrétniho implementac¢niho planu. Toto
zafazeni vSak neomezuje jejich vécny presah ani moznost jejich postupného rozvijeni
v navazujicich implementacnich obdobich. V pribéhu realizace se tato opatfeni mohou
roz8ifovat, prohlubovat nebo adaptovat podle potfeb systému a vysledkd monitoringu
a evaluace.

Cilem tohoto pfistupu je zajistit, aby opatfeni s dlouhodobym nebo systémovym dopadem
nezanikala na hranicich jednotlivych implementacnich obdobi a aby bylo mozné zachovat
kontinuitu jejich realizace, véetné moZnosti vyuzivani rznych zdrojl financovani v priibéhu celé
doby implementace strategie.

Pro potieby fizeni implementace ma kazdé prlifezové opatieni v ramci jednotlivych IP uréeno své
pevné misto v konkrétnim planu a implementacni fazi, ve které je zahajeno nebo ve které se
nachazi jeho hlavni rozvojova etapa. Soucasné vSak mUizZe byt jeho realizace rozvijena
»klouzavym® zplsobem i v dalSich obdobich nebo mUlze byt ¢aste¢né napliovana
prostfednictvim jinych strategickych nebo implementacnich dokumentd, pokud je to z hlediska
systému ucelné.

Tento pfistup podporuje flexibilitu implementace, umoZiuje reagovat zejména na vyvoj systému
zdravotni a socialni péce a zaroven zajiStuje prehlednost fizeni, monitoringu a financovani
jednotlivych opatfeni.

4.3 Prioritizacni ramec implementace

Pro ucely fizeni realizace je vyuzivana tfidrovhova prioritizace opatreni (A/B/C), ktera reflektuje
jejich systémovy vyznam, pfimy dopad na pacienty a implementacni naro¢nost. Jednotliva
opatreni s konkrétnimi prioritami zachyceny v Tabulce 2.

Kategorie A — vysoka priorita (,,kotvova“ opatreni)

Opatreni s bezprostfednim systémovym dopadem, ktera vytvareji zakladni patef implementace.
Jejich realizace je predpokladem pro uUspésSné naplnéni dalSich opatfeni. Typicky se jedna
o oblast koordinace péce, datové infrastruktury a kliGovych standard(l specializované péce.

Kategorie B - stfedni priorita (navazujici rozvoj)

P

v oblasti vzdélavani, digitalizace a rozvoje odbornych kapacit.

Kategorie C - konsolida¢ni a rozvojova opatreni
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Opatfeni orientovana na pokrocilé analytické nastroje, vyzkumné aktivity, mezinarodni spolupraci
a rozsifovani participace pacientd.

Detailni pfifazeni opatfeni do jednotlivych kategorii je uvedeno v Tabulce 3.
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Tabulka 3: Seznam konkrétnich opatfeni NSVO v logickém ramci.

<., e Prifezovy
Cislo Specifick i . 2 p
. P , ¥ Faze realizace | charakter | Priorita Opatrem
opatieni cil e
Zavést systém kvalitni, citlivé a strukturované komunikace s pacienty a jejich blizkymi, véetné rozvoje komunikacnich
1 1.1 faze 1 (2027-29) C kompetenci zdravotnického personalu, podpory sdileného rozhodovani a poskytovani psychologické a socialni podpory.
. Specializované pracovisté ma k dispozici psychologické a socidlni poradenstvi a dalsi péci v této oblasti pro pacienty a
2 1.1. faze 2 (2030-32) c | Peciaizovanep pozict psyeholog P P pro pacienty
jejich blizké.
3 Rozvijet edukaci a podporu pacient a jejich blizkych prostfednictvim pacientskych organizaci s cilem posilit
3 11 faze 2 (2030-32) ANO C informovanost, sobéstacnost a schopnost vyjadrovat své potreby.
Zavést a rozvijet koncept tzv. spojenych (sdilenych) ambulanci (z angl. shared
4 1.1. faze 2 (2030-32) C clinics), které umozni soubéznou pfitomnost vice odbornikd a pacienta a podpofi jeho aktivni zapojeni do
tvorby diagnostického a Ié¢ebného planu.
3 ANO Posilit respektovani prav a preferenci pacient a jejich blizkych, podpofit jejich hlas a aktivni Gc¢ast na rozhodovani o péci,
5 11 faze 1(2027-29) C véetné spoluprace s ombudsmanem pro feseni podnéta.
p Podporovat rozvoj pacientské advokacie jako nastroje pro zlepSeni postaveni pacientd ve zdravotnim a socialnim
6 1.1. | faze2(2030-32)| ANO C P IP ) e pro ziepentp P
systemu.
£4 ANO Zastupci pacientll nominovani prislusnou pacientskou organizaci jsou spolupracujici soucasti struktury narodnich
7 1L aze 1(2027-29) C referencnich siti (strategicky cil ¢. 2) a mohou se podilet na pripravé standard(l péce.
ANO Zaclenit témata tykajici se vzacnych onemocnéni a pacientskych organizaci do pregradudlnich i postgradualnich
8 1.1. faze 2 (2030-32) B vzdélavacich programi student lékafskych, nelékafskych zdravotnickych a socidlnich obor(, aby se zvysila informovanost
budoucich odbornika.
ANO Pacienti a jejich blizci v CVSP-VO dostavaji informace o onemocnéni, moZnostech |écby, dostupné podpore a pravech, tak
9 1.2. faze 1 (2027-29) C aby jim to umoZnilo porozumét své situaci, vyjadrit preference a aktivné se podilet na rozhodovani a tvorbé planu péce, s
ohledem na jejich individudIni potreby. Pacienti se aktivné o tyto informace zajimaji.
; ANO Informacni materidly pro pacienty jsou pripravovany ve spolupraci s odborniky a zastupci pacientd, s dirazem na
10 1.2. faze 2 (2030-32) c srozumitelnost a praktickou pouZitelnost pro rlizné vékové skupiny a Uroven orientace v zdravotni problematice.
, ANO Informace o péci jsou poskytované v jazykové dostupné a laicky srozumitelné formé, prizplsobené véku a komunikacnim
11 1.2. faze 2 (2030-32) C potfebam pacienti.
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Stanovit komunikacéni postup pro sdélovani diagndzy v CVSP-VO, orientovany na citlivy pfistup a respekt k pacientovi,

12 1.2. faze 1 (2027-29) zahrnujici dostatek ¢asu na vysvétleni, moznost pfitomnosti blizké osoby, poskytovani srozumitelnych informacnich
material(, nabidku psychologické a sociélni podpory.
, Nastavit proces systematického zjistovani zpétné vazby od pacientd, véetné mechanismu analyzy a feseni nedostatk( pro
13 1.2 faze 1 (2027-29) zlepent kvality péce.
14 1.2 faze 2 (2030-32) Zajistit moZnost peer-podpory, kdy pacienti mohou sdilet zkusenosti s vyskolenymi pacienty se stejnym onemocnénim.
, Zavést telemedicinské konzultace s dirazem na bezpecénost a standardizaci pfenosu dat, aby se sniZila nutnost osobnich
15 1.2. | faze2(2030-32) hvitdv. (op.£.29)
Zajistit bezpecny online pfistup pacientt k jejich zdravotnim udajlim prostfednictvim propojenych digitalnich systéma.
16 1.2. faze 2 (2030-32) Pacienti maji moznost nahlizet do svych elektronickych zdravotnich zaznam{, kontrolovat jejich sdileni a vyuZivat digitalni
nastroje pro aktivni zapojeni do péce o vlastni zdravi.
3 Podporovat a zvySovat digitalni zdravotni gramotnost pacient( a jejich blizkych, aby mohli aktivné vyuZivat moderni
17 1.2. faze 2 (2030-32) technologie ve zdravotnictvi.
< acientske organizace se podileji na implementaci teto - , jejim monitoringu a vyhodnocovani.
18 1.2 faze 1(2027-29) ANO Paci ké i dileji na impl i této NSVO 2026-2035, jeji itori hod ani
19 21 faze 1(2027-29) Analyza dostupnych dat o poskytovani péce pacientiim s VO (v NZIS a Narodnim registru VO).
; yhodnoceni ziskanych informaci a odpovidajici Uprava stavajicich nebo nastaveni novych systémovych opatfeni napf. v
. Vvhod (ziskanvch inf (2 odoovidaiici ‘vaiicich neb - ch . ch PRI
20 2.1. aze 1(2027-29) podobé specifickych standard(l péce pro jednotlivé skupiny VO.
21 21 faze 2 (2030-32) Vytvoreni struktury pro zajisténi péce o pacienty s nediagnostikovanymi vzacnymi onemocnénimi.
22 21 faze 1(2027-29) ANO Zavadeéni dostupnych novych forem poskytovani péce do klinické praxe.
23 21 faze 1 (2027-29) Stanoveni indikator( kvality a efektivity specializované péce v centrech pro VO.
3 Vytvoreni standardd pfechodové péce (pediatrické specializované péce do péce pro dospélé) a provazani jejich narok
24 2.1. faze 1(2027-29) s Uhradovymi mechanismy.
, CVSP-VO jsou vybavena modernimi technologiemi pro diagnostiku, 1é¢bu, monitoraci a management péce o pacienty s
25 2.2. faze 2 (2030-32) | ANO o,
26 2.2. faze 1 (2027-29) ANO Rozvoj mezindrodni odborné spoluprace prostfednictvim systému CPMS.
, Multidisciplinarni systematické hodnoceni (HTA) centralizované shromazdénych dat a vysledk( Ié¢ebnych postupl za
27 2.2. faze 2 (2030-32) ucelem optimalizace systému Uhrad specializované péce reflektujici technologicky rozvoj.
28 2 faze 1 (2027-29) Zavést funkéni mechanismus pro systematické predavani vystupt Poradniho organu pro ORPHAN I|éciva pfislusnym
L. aze -

profesim zapojenym do péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi.
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Vyhodnoceni zplsob a pfinost integrace telemediciny a distancni (zdravotni i socialni) péce do specializované péce o

29 2.2. faze 1 (2027-29) B pacienty se VO a navrZeni zpUsobu jejich implementace.

, Zavedeni pozice koordinatora péce pti centrech vysoce specializované, pfipadné i specializované péce o pacienty s VO, a

30 3.1 faze 1 (2027-29) A to véetné stanoveni kompetenci, rozsahu plsobnosti a odpovédnosti.

31 3.1. faze 1 (2027-29) A Definice kapacitniho modelu — tedy uréeni poctu Gvazk( koordinatord v zavislosti na po¢tu pacient(l a typu onemocnéni.
Definovani kompetenci centrovych a komunitnich (regiondlnich) koordinator( v rdmci zdravotni a socidlni slozky péce —s
jasnym vymezenim jejich role vi¢i odbornikiim, pacientlim a jejich role v systému. (Koordinator je podptrnou osobou,

32 3.1. faze 1 (2027-29) A nikoli odbornym vedoucim lé¢by. NepFebird odpovédnost za rozhodovéni v oblasti diagnézy ¢i terapie, ale pomaha s
realizaci dohodnutého postupu, navigaci systémem a zajisténim navaznosti. Bude nutné jasné vymezit roli samotného
pacienta, ktery si zachovava autonomii a spolurozhodovaci postaveni).

3 Vytvoreni metodiky pro jednotlivé slozky v systému koordinace péce (pracovni postupy, komunikacni toky, kompetencni

33 3.1 faze 1(2027-29) A ramec a spolupraci mezi centrovymi a komunitnimi koordinatory a také case managementem).

34 3.1. faze 1 (2027-29) A Nastaveni financovani pozice koordinator(i péce v systému péce.

£4 Vytvoreni systému pro pravidelné hodnoceni efektivity a kvality koordinace péce, v€etné sledovani vybranych indikator(
35 3.1 aze 1(2027-29) A (napf. kontinuita navaznych sluzeb apod.) a zpétné vazby od pacientd i odbornika.
£4 Definovani role koordinatora péce v multidisciplinarnim tymu (MDT), véetné vymezeni jeho kompetenci v oblasti zdravotni
36 3.2. aze 1(2027-29) A a socidIni agendy.
, Specifikace kapacitni potieby pro zapojeni socidlnich pracovnikl a psychologli v MDT jednotlivych specializovanych

37 3.2. faze 2 (2030-32) B | pacitni potreby pro zapoj P psycholog J yen sp Y
center.

Na drovni regionli zmapovat kapacity socialnich i zdravotnich sluzeb a nominovat koordinujiciho regionélniho socialniho
, racovnika, ktery bude spolupracovat s komunitnim koordinatorem a napojovat pacienty na dostupné sluzby v misté

38 3.2. faze 1(2027-29) A | Pracov? y pude spatup/acova’ s [ooraImatorem a napojovat pacien’y b y
bydlisté  —napf. domdci péci, socidlni poradenstvi, asistenci, paliativni péci, ranou péci nebo sluzby pro podporu
zaméstnanosti a vzdélavani.

£4 Vytvoreni modelu integrované péce, ktery formalné propoji zdravotni a socialni sluzby — véetné definovani pracovnich

39 3.2. aze 1(2027-29) A postup, sdileni informaci a planovani péce.

40 3.2. faze 1 (2027-29) A Nastaveni procest pro sdileni klicovych informaci ze zdravotni a socialni oblasti péce o pacienta se VO.

a1 3.2. faze 1 (2027-29) A Zavést mechanismy pro hodnoceni kvality a efektivity integrované péce.

3 Zmapovani potteb blizkych pecujicich osob/neformalnich pecujicich véetné typologie provazanosti specifi¢nosti péce a

42 3.2. faze 2 (2030-32) C potfeb  u pacienti s VO.

43 3.2. faze 2 (2030-32) C Zapojeni pacientskych organizaci a dalSich dlleZitych subjektl do procest mapovani socialnich potieb pacientd.
Podpora mentoringu a odborné supervize, véetné zapojeni zahrani¢nich mentor(.

44 4.1. faze 2 (2030-32) B
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. PFistup zdravotnickych pracovnikll k e-learningovym kurziim, odborné literature, databazim a modernim vzdélavacim
45 4.1. faze 2 (2030-32) B nastrojim.
46 4.1. faze 2 (2030-32) Vzdélavani v oblasti VO je nedilnou soucasti celoZivotniho profesniho rozvoje zdravotnickych pracovnikd.
a7 4.1. faze 2 (2030-32) Dostupnost Skoleni v oblasti elektronizace zdravotnictvi.

, Skoleni pro praktické Iékafe a Iékafe pro déti a dorost zamétena na rozpoznani a véasné nasmérovani pacient(l s
48 4.1. faze 2 (2030-32) B podezienim na VO systémem péce.

. Pregradudlni a postgradualni studium |ékafskych oborl zohledriuji oblast VO zahrnujici nejen zdravotni, ale i socialni
49 4.1. faze 2 (2030-32) B problematiku.

3 Pregradudlni studium nelékatskych obor( zohledruji oblast VO zahrnujici nejen zdravotni, ale i socialni problematiku bude
50 4.1. faze 2 (2030-32) ANO B definovano v tzv. Kvalifikacnim standardu pro vSeobecné sestry (pfi pristi aktualizaci).

, V oblasti postgradudlniho studia nelékatskych obord zohlednujicich oblast VO budou vytvoreny a nabizeny kurzy v ramci
51 4.1. faze 2 (2030-32) B | celozivotniho vzd&lavani.
52 4.1, faze 2 (2030-32) ANO Zaclenéni témat VO do agendy odbornych kongresd napti¢ obory.
53 4.1, faze 1 (2027-29) Skoleni koordinatord péce a socialnich pracovnika v oblasti specifik VO.
54 4.1. faze 2 (2030-32) Podpora vymény zkusenosti mezi CVSP-VO a dal3imi evropskymi centry pro VO.

£4 Zavedeni informaci o principech sdileného rozhodovani, ,,shared decision-making” a zménach v komunikaci s pacientem

55 4.1. aze 2 (2030-32) B do vyuky pro lékare a ostatni zdravotnické pracovniky.

3 Zavedeni koordinovaného ramce pro vyzkumnou a vzdélavaci ¢innost specializovanych center za Ucelem systematického
56 4.2. faze 3 (2033-35) C zapojeni do evropskych vyzkumnych projektd, sdileni know-how a budovéni kapacit.

, Zavedeni vyzkumné a publikacni ¢innosti jako jednoho z indikatoru kvality péce ve specializovanych centrech, a jeji
57 4.2. faze 1(2027-29) C zohlednéni pfi hodnoceni center.

£4 Zaveden/ systému monitoringu Ucasti zastupc CR v ERN/NRN na mezinarodnich vyzkumnych aktivitach a vytvoreni

58 4.2. aze 3 (2033-35) C mechanismu pro prenos vysledkd do narodnich klinickych doporuceni a standard( péce.
59 4.2. faze 3 (2033-35) ANO C Zapojeni pacientskych organizaci do vyzkumnych, vzdélavacich a informacnich aktivit v oblasti VO.
60 4.2. faze 1 (2027-29) C Zapojeni do Evropského partnerstvi pro vyzkum vzacnych onemocnéni ERDERA.
61 4.3, faze 1 (2027-29) C Odborniky ovérené, aktualizované a uZivatelsky privétivé informace o VO jsou dostupné online.
62 4.3, faze 2 (2030-32) C Uprava a lokalizace ovéFenych, uZivatelsky prételskych mezinarodnich edukaénich materidl.

. Vytvéreni a distribuce informacnich material( prostfednictvim zdravotnickych zafizeni a vefejné dostupnych online
63 4.3. faze 2 (2030-32) C |
64 4.3, faze 3 (2033-35) ANO C Zapojeni odbornikd na srozumitelnou komunikaci pro komunikaci tématu VO s vefejnosti (napf. zdravotni Zurnalisty).
65 4.3, faze 3 (2033-35) ANO C Zarazeni VO do programu osvétovych kampani a tematickych dnd zdravi.
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Vytvoreni, sprava a podpora terminologické a kddovaci zakladny véetné zajisténi mezinarodni porovnatelnosti dat

66 5.1 faze 1 (2027-29) implementaci mezinarodnich kédovacich systému jako OPRHAkédy, ICD-10, ICD-11, HPO a ICF.

, Implementace ORPHAk&dU do NIS, pravidelny update metodiky pro zadavani ORPHAkAdU, standardizace pouzivani
67 5.1 faze 1 (2027-29) ORPHAkAdU v narodnim zdravotnickém informacnim systému.

. Implementace ¢eské verze minimalni datové sady VO do datového standardu elektronického zdravotnictvi a do NIS
68 5.1. faze 1(2027-29) poskytovatel( CVSP-VO.

3 Intervence musi zahrnovat také skoleni zdravotnického persondlu v praci s daty vCetné zajisténi trvalé dostupnosti IT
69 5.1 faze 1 (2027-29) podpory tymim specializovanych center v pouzivani pfislusnych technologii.

, Zprovoznéni NRVO, véetné nastaveni interoperability s nemocni¢nimi informacénimi systémy (NIS) a implementace Ceské
70 5.2. faze 1 (2027-29) verze datové sady VO (specificky cil 5.1).

. Stanoveni pravidel pro sdileni dat mezi poskytovateli a registry, vytvofit standardizované struktury pro zaznam informaci
71 5.2. faze 1 (2027-29) o pacientech s VO.
72 5.2. faze 1 (2027-29) Zavedeni metodické a technické podpory véetné dokumentace, rozhrani a vystupnich reportd.

Vytvoreni ramce pro posouzeni problematiky ochrany osobnich Udaju a sdileni dat, harmonizace procesu etického
73 5.2. faze 1 (2027-29) posouzeni pouziti pseudonymizovanych dat pro sekundarni Géely a procesu informovaného souhlasu pacientl s
opakovanym pouZitim dat.

74 5.3. faze 3 (2033-35) Nastaveni procesu analyzy dat o VO ze zdravotnickych registr(.

3 Definovani specifickych souborl analyzovanych dat pro jednotlivé use-case, definovani frekvence datové analyzy,
75 5.3. faze 3 (2033-35) prijemct analytickych vystupt a pravidel pro jejich zverejriovani.

p Nastaveni jednotnych pravidel pro sdileni dat pro vyzkumné Gcely a implementace téchto principd na drovni
76 5.3. faze 3 (2033-35) ! yenp P provy yaimp princip

poskytovateld.
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5 Monitoring a evaluace

Plnéni opatfeni jednotlivych implementacnich plan( je sledovano prostfednictvim souboru
indikatord definovanych v tabulkach cild a opatfeni. Monitoring probiha priibézné po celou dobu
realizace strategie a je zaméren zejména na sledovani postupu implementace jednotlivych
opatfeni a vyhodnocovani funkénosti zavadénych systémovych nastrojd.

Rizeni monitoringu zaji§tuje Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky ve spolupraci
s odbornymi a poradnimi strukturami NSVO, zejména MEKOVO, ktera se podili na odborném
posuzovani dosaZeného pokroku a interpretaci vysledkd v kontextu naplfiovani vSech
strategickych cild NSVO.

Evaluace je provadéna zejména na konci kazdé tfileté implementacni faze realizace a slouzi
k posouzeni dosazeného pokroku, identifikaci pfipadnych bariér a navrhu uprav pro nasledujici
obdobi realizace. Vysledky evaluace jsou vyuZzivany pro aktualizaci implementacnich pland,
Upravu postupl a pfipadné zpfesnéni indikatord tak, aby byla zajisténa dlouhodobé efektivita,
udrzitelnost a transparentnost realizace strategie.

Prehled indikator( vztahujicich se k jednotlivym strategickym cildm je uveden v pfilohach
implementacnich pland.

6 Rizeni rizik

Uspésna implementace strategie vyzaduje nejen jasné definované cile a opatieni, ale také
schopnost predvidat a efektivné reagovat na potencialni rizika, ktera mohou ohrozit jeji realizaci.
Vzhledem ke komplexnosti problematiky VO, zapojeni Sirokého spektra aktér(l a proménlivosti
vnéjsiho prostrfedi je nezbytné respektovat strategii nastaveny pfistup k fizeni rizik. Tento pfistup
umozni v€as identifikovat hrozby, posoudit jejich zavaznost, navrhnout adekvatni opatfeni k jejich
eliminaci ¢i zmirnéni dopadu a zajistit kontinuitu implementacnich procest. Garantem fizeni rizik
je MZD.

l. Identifikace rizik — Pravidelné mapovani potencidlnich rizik, ktera mohou
vzniknout v souvislosti s realizaci jednotlivych opatieni strategie. Tento proces
nebude jednorazovy, ale bude probihat kontinualné vprabéhu celé
implementace. Do identifikace rizik budou aktivné zapojeny pracovni skupiny
a implementacni partnefi, ktefi maji detailni znalost konkrétnich oblasti a mohou
v€as upozornit na mozné komplikace. Tim se zajisti komplexni pohled na rizika
napfric¢ sektory a irovnémi fizeni.

I. Kategorizace rizik - Po identifikaci nasleduje jejich systematické rozdéleni podle
typu. Kazdé riziko bude déle hodnoceno z hlediska pravdépodobnosti jeho vyskytu
a miry dopadu na implementaci strategie.



H 2 b 7l Ministerst
Spolufinancovano B4 i
Evropskou unii

Planovani eliminace - Na zakladé hodnoceni rizik budou navrzena konkrétni
eliminacni opatfeni, ktera maji za cil bud' snizit pravdépodobnost vyskytu rizika,
nebo zmirnit jeho dopad. Soucasti planovani je také urceni odpovédnych
subjektl, které budou mit realizaci téchto opatfeni na starosti.

V. Monitoring a aktualizace rizik - Rizika nejsou statickda — mohou se meénit
v zavislosti na vyvoji prostredi, legislativy nebo samotné implementace. Proto
bude veden registr rizik soucasti, kterého bude proces jeho pribézné aktualizace
rizikového registru. Tento registr bude slouzit jako centralni nastroj pro sledovani
a spravu rizik.

V. Reakce na vznikla rizika - V pfipadg, Ze se nékteré riziko skute¢né naplni, budou
pfipravené postupy krizového fizeni. Tyto postupy definuji, jakym zplsobem bude
situace feSena a jaké kapacity budou aktivovany.

VI. Integrace do implementaéniho ramce - Rizeni rizik neni samostatnou aktivitou,
ale musi byt integrovano do celkové struktury fizeni strategie. To znamena, Ze se
stava soucasti Cinnosti koordinacniho tymu, pracovnich skupin idalSich
implementacnich struktur.

Registr rizik je veden jako samostatna pfiloha implementacniho ramce a obsahuje identifikaci
jednotlivych rizik, jejich pravdépodobnost a dopad, odpovédnost za jejich sledovani a navrzena
opatfeni ke zmirnéni jejich dopad(. Registr rizik bude rozpracovan pro jednotlivé strategické cile
a prlibézné aktualizovan v navaznosti na vysledky monitoringu a evaluace a slouZi jako nastroj pro
v¢asnou reakci na identifikované problémy v pribéhu realizace strategie.

6 Rizenizmén

Proces realizace NSVO probiha v prostfedi, které se v pribé&hu ¢asu vyviji v ndvaznosti na zmény
v organizaci zdravotniho a socidlniho systému, legislativni Upravy, dostupnost zdrojl
i zkuSenosti ziskané béhem realizace jednotlivych opatieni a personalnich kapacit. Z tohoto
ddvodu je implementaéni ramec i jednotlivé implementacni plany koncipovany jako ,Zivé“
dokumenty, které mohou byt v pribéhu realizace pribézné aktualizovany tak, aby reflektovaly
aktualni potfeby systému a vysledky monitoringu a evaluace.

V rdmci strategie je zaveden systém fizeni zmén, ktery umozni reagovat na vyvoj. Tento systém je
zameérfen na realiza¢ni rovinu implementace, tj. na Upravy opatieni a implementac¢nich pland.

l. Identifikace potfeby zmény - Potfeba zmeény je identifikovana garantem cile,
implementaénim tymem nebo jinym relevantnim aktérem na zakladé dat, vystupl
z evaluace nebo zpétné vazby.

Il. Odborné posouzeni — Navrh je posouzen z hlediska proveditelnosti, dopad( na cilové
skupiny, finan¢nich a organiza¢nich narok( a souladu s cili strategie.

M. Formulace navrhu zmény - Navrh zmény obsahuje popis navrhované Upravy, jeji
odlvodnéni, oCekavané pfinosy, pfipadna rizika a navrh Uprav vimplementac¢nim
planu.

V. Schvaleni zmény - Zmeénu schvaluje pfislusna implementacni struktura — zpravidla
garant cile nebo garant strategie, pokud se jedna o zménu s Sir§im dopadem.

V. Realizace zmény - Po schvaleni je zména zapracovana do implementacniho planu,
aktualizovany jsou harmonogramy, odpovédnosti, rozpocty a komunikacni vystupy.
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VI. Sledovani dopadG zmény - Uginky provedené zmény jsou sledovany vramci
pravidelného monitoringu a evaluace. V pfipadé potreby jsou navrzeny dalSi Upravy

nebo kompenzacni opatreni.

7 Financovani

Finan¢ni ramec implementacnich plana vychazi z hrubych odhad( uvedenych v NSVO, které
slouzi jako orientacni vychodisko, nikoli definitivni rozpoctovy zavazek. Konkrétni rozpocty budou
vzdy sestavovany na Urovni jednotlivych aktivit v ndvaznosti na jejich technické a procesni feseni.
Dopady na statni rozpoCet budou fteSeny v ramci schvalenych rozpoctovych limitQ
a stfednédobych vyhled( pfislusnych kapitol.

Soucasné plati, Ze vyznamna ¢ast naklad( spojenych s realizaci opatfeni je jiz zahrnuta v jinych
strategickych a programovych dokumentech (napf. Zdravi 2030/2035, NSEZ), pfipadné je kryta
z béznych provoznich zdrojd dotcenych instituci. Dal$i opatfeni budou mit organiza¢ni nebo
systémovy charakter a nevyzaduji samostatné investicni financovani. V nékterych oblastech
(napf. vyzkum, centralizace péce Ci rozvoj datové infrastruktury) vSak bude nezbytné provést
samostatné finan¢ni posouzeni a planovani.

Zasadnim principem je, Ze presnou vysi nakladl nelze v dobé pfipravy strategie ani
implementacnich plan( definitivné presné urcit, nebot zavisi na konkrétni podobé zvoleného
feSeni. Financovani implementace proto prfedpoklada kombinaci finan€nich a nefinanCnich
zdrojl a bude pribézné upfestiovano.

Cilem neni generovat nové naklady bez odpovidajici pfidané hodnoty, ale naopak zajistit efektivni
a udrzitelné vyuzivani vefejnych prostfedkl. Proces nastaveni presné vysi naklad bude klast
ddraz na prevenci neefektivniho vynakladani zdrojli, podporu synergickych feseni a koordinaci
aktivit napfi¢ sektory, s ohledem na specifika oblasti vzacnych onemocnéni.

Zasadni pfekazkou pro stanoveni definitivniho finanéniho ramce v dobé vzniku implementacnich
pland je absence validnich kvantitativnich dat o populaci pacientll se vzacnym onemocnénim.
Tato informacéni mezera vytvarfi pfimou bariéru pro pfesny vypocet dopadl do vefejnych rozpodta.

Vzhledem k mezioborové a meziresortni povaze jednotlivych opatfeni bude nezbytné vyuzivat
Siroké spektrum dostupnych finanénich nastrojd, které umozni pokryt jak systémové zmény, tak
konkrétniintervence na narodni, regionalni i mistni trovni.

Struktura zdroju
Statni rozpocet - kapitola MZD a dalSich resortnich kapitol.

Evropské fondy — vyuzivany pro podporu systémovych zmén, pilotnich projektd a investi¢nich
programd.

Verejné zdravotni pojiSténi — zajiStuje ihradu zdravotnich sluzeb.

Krajské a obecnirozpocéty - slouzi k financovani regionalnich modelll a kofinancovani projektt
dle specifickych potieb jednotlivych kraja.

Fondy EHP a Svycarsko-ceské spoluprace — doplinkovy zdroj pro vybrané tematické oblasti,
zejména v oblasti inovaci a zvySovani dostupnosti péce.
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Dotacni nastroje MZD - pravidelné i ucelové dotaéni programy.

Ostatni zdroje — zahrnuji pfispévky, vlastni zdroje poskytovatel(l zdravotni a socialni péce,
vzdélavacich instituci, nestatni neziskové organizace a dalSi specifické zdroje.

8 Komunikac¢niramec

Komunikaéniramec implementace NSVO vychazi z komunikacniho ramce NSVO a je zaméfen na
podporu informovanosti o cilech, opatfenich a pfinosech realizace jednotlivych strategickych
cild. Cilem komunikace je zajistit srozumitelné, jednotné a transparentni sdéleni o prabéhu
implementace, podpofit spolupraci mezi zapojenymi subjekty a pfispét k postupnému prijeti
zavadénych zmén odbornou i SirSi vefejnosti.

Komunika¢ni ramec stanovuje zaékladni ramec komunikace mezi dotéenymi subjekty
a soucasné slouzi k informovani odborné i laické vefejnosti o prlbéhu realizace NSVO
a jednotlivych implementacnich pland. Komunikace je prlibézné pfizplsobovana fazi
implementace, pficemzZ jsou vzdy vymezeny prioritni cilové skupiny, hlavni sdéleni a vhodné
komunikac¢ni nastroje. Aktualizace komunika¢niho planu probihéd v navaznosti na pravidelné
zpravy o prlibéhu realizace strategie a jednotlivych implementac¢nich obdobi.

Cilova skupina Strategie Pfinosy Cil sdéleni

ZlepSeni dostupnosti
péce, informovanosti,
podpory, zkraceni
diagnostické doby,
respekt k individualnim
potfebam

ZvySeni informovanosti,
ddveéry a aktivni ucasti
pacientl; snizeni
psychické a organizacni
zatéze

Srozumitelné
vysveétlit, co
strategie feSi a pro¢
je dllezita

Pacienti a jejich
blizké osoby

Ukotveni
participace v
systému péce,

Posileni hlasu pacientd,
spoluprace s odborniky,
pfistup k datlim,

Posileni participace a
spoluodpovédnosti za

Pacientské
organizace a

] . zapojeni do . X i .
neziskovy sektor | . spoluvytvareni systémoveé zmeny
implementace . . e

. informacnich materialu
strategie
o Vzdélavani ey ,
Strategicky ramec L Zajisténi odborné
(pregradualni,

Zdravotnicti
pracovnici

pro péci o pacienty
s VO, vzdélavani a
podpora

postgradualni), pfistup k
informacim, snizeni
administrativni zatéze

pfipravenosti, motivace ke
spolupraci, rozpoznani
»red flags*
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Strategie

% Ministerstvo

zdravotnictvi

PFinosy

Cil sdéleni

Poskytovatelé L . | ZlepSeni koordinace, . ;
, Propojeni zdravotni . , Podpora mezioborové
zdravotnich a S sdileni informaci, 3 o i

L a socialni péce, i ) spoluprace, sdileni dobré
socialnich ) . mezioborova ) .

. koordinace péce , 3 praxe, navaznost sluzeb
sluzeb spoluprace, MDT tymy

Efektivni vyuziti Udrzitelnost a efektivita | Vytvoreni podminek pro
Zdravotni prostiedk, financovani, kvalitni udrzitelné financovani
pojistovny podpora podklady pro péce, podpora datové

centralizace péce rozhodovani infrastruktury

Strategie jak

. L . g J? .o . . N Zajisténi politické
Organy verejné | nastrojverejné ZlepSeni kvality Zivota .

j L, . v e .. . |podpory, koordinace
spravy a statni politiky, obcanu, efektivni fizeni e ..,
R . , , napfric resorty, vyuziti
instituce meziresortni systému . , .

. fondu, dotaci a grantu
koordinace

Vyzkumné a
akademické
instituce,
odborna
verejnost

Podpora vyzkumu,
inovaci, pfenos
poznatk( do praxe

Pristup k datiim,
spoluprace s praxi,
zapojeni do
mezinarodnich projektd

Posileni vyzkumné
zékladny, podpora
klinickych studii, sdileni
dat

Laicka verejnost
/ SirSiverejnost

ZvySeni povédomi o
VO, prevence
stigmatizace

Empatie, informovanost,
podpora inkluze

ZvySeni povédomi,
empatie a spolecenské
podpory, destigmatizace

MzD / MEKOVO

Koordinace a
garantovani
strategie, fizeni
realizace

Pfinosy pro systém,
efektivni fizeni,
monitoring a evaluace

Zajisténi efektivni
realizace a fizeni strategie,
podpora implementacni
struktury

9 Pilohy

e Logicky ramec realizace NSVO 2026-2035

e Registrrizik NSVO 2026-2035



