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Seznam zkratek
CAVO - Ceska asociace pro vzacna onemocnéni

CVSP-VO - Centrum vysoce specializované péce pro pacienty se vzacnymi
onemocnénimi

IP1 - Implementacni plan strategického cile ¢. 1

IPVZ - Institut postgradualniho vzdélavani ve zdravotnictvi

MDT - Multidisciplinarni tym

MEKOVO - Mezioborova komise pro vzacna onemocnéni

MZD - Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky

NCO NZO - Néarodni centrum oSetiovatelstvi a nelékarskych zdravotnickych obor(
NSVO - Narodni strategie pro vzacna onemocnéni 2026-2035

PREMs - Patient Reported Experience Measures (pacientem hlasené zkuSenosti s
poskytovanou péci)

SC - Specificky cil
SDM - Shared Decision Making (sdilené rozhodovani)

SYPOVO - Navrh systému komplexni sdilené zdravotné-socialni péce o pacienty se
vzacnymi onemocnénimi

VO -Vzacné onemocnéni
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Implementacni plan 1 NSVO 2026-2035

Strategicky cil 1: Pé¢e zaméfena na pacienta

Péce zamérena na pacienta

. 1.2. Zajisténi dostupné a

o 1.1. Zapojeni pacientl a srozumitelné informagni

jejich blizkych do péce a podpory pro pacienty se

w rozhodovacich procest vzacnymi onemocnénimi a
‘ jejich blizké

1. Péée zaméFena na pacienta

Prvni droven - strategické cile Druhd droven - specifické cile

1 Uvod

S ohledem na vznik Narodni strategie pro vzacna onemocnéni 2026-2035 (dale jen “NSVO”) byly
vytvoreny jednotlivé Implementacni plany, které slouzi jako dllezity implementacni nastroj k jejim
konkrétnim strategickym cilim. Jedna se o dokument, ktery mUze byt v pribéhu realizace NSVO
aktualizovan podle potfeby a zejména moznosti realizace nékterych cill 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 Opera¢niho
programu Zameéstnanost plus.

1.1 Uvod a vychodiska IP1

Tento implementacni plan (dale jen ,IP1“) je provadécim dokumentem Narodni strategie pro
vzacna onemocnéni 2026-2035 a vztahuje se ke strategickému cili 1 — PéCe zaméfena na
pacienta. IP1 je zpracovan v navaznosti na Implementacéni ramec NSVO, ktery stanovuje
jednotné principy Ffizeni, monitoringu a vyhodnocovani implementace napfi¢ vSemi
implementacnimi plany.

IP1 je zpracovan jako uceleny dokument pro celé obdobi platnosti NSVO. Jeho realizace je
rozdélena do tfi na sebe navazujicich tfiletych implementacnich obdobi, ktera reflektuji postupny
charakter systémovych zmén. Podrobné rozpracovani cill, opatfeni a aktivit bude pfitom v rémci
IP1 soustfedéno zejména do prvniho implementacniho obdobi, které predstavuje klicovou fazi pro
nastaveni zakladnich mechanismu systému.

e Implementacnifaze 1(2027-2029) - Stabilizace a vytvoreni zakladni patere systému
e Implementacnifaze 2 (2030-2032) - Rozvoj a Skalovani
e Implementacnifaze 3 (2033-2035) - Konsolidace a inovace
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2 Ridici a organizaéni struktura

Rizeni implementace strategického cile 1 - Péée zaméfena na pacienta vychazi z celkové
fidici struktury NSVO a je s ni plné provazano. Podrobné vymezeni systému fizeni, monitoringu
a spoluprace je uvedeno v zastfesSujicim implementacnim ramci NSVO; tato kapitola specifikuje
odpovédnosti a zapojeni aktér( ve vztahu k IP1.

Cilem nastaveni fidici a organizacni struktury je zajistit jasné vymezeni odpovédnosti, efektivni
koordinaci mezi zdravotnim a socialnim systémem a priibézné vyhodnocovani realizovanych
opatreni.

2.1 Gestorstvi a odpovédnost za implementaci

Hlavnim gestorem implementace strategického cile 1 je Ministerstvo zdravotnictvi Ceské
republiky (MZD), které odpovida za:
e celkové fizeni a koordinaci realizace IP1;
e zajiSténisouladuimplementacnich aktivit s NSVO a dalSimi strategickymi dokumenty;
e metodické vedeni zapojenych subjektl;
e pribézny monitoring a vyvhodnocovani plnéni stanovenych opatfeni a indikator(;
e pravidelny reporting o pribéhu implementace (minimalné 1x ro¢né),
e Tizeni eskalacniho mechanismu pfi neplnéni stanoveného planu aktivit a klicovych milnika,
pokud jsou stanoveny,
e fizenizménimplementacniho planu na zakladé vysledk(l evaluace a v reakci na vyvoj v dané
oblasti.

V rdmci IP1 plni MZD zéaroven kli¢ovou roli pfi nastavovani systémovych mechanismd podpory
a zapojeni pacientll, véetné vymezovani komunikacénich standardd, standard( informovanosti
aramce spoluprace s pacientskymi organizacemi.

Vzhledem k prlifezovému charakteru péce zaméfené na pacienta je implementace IP1
realizovana ve spolupréci s dal§imi subjekty, zejména s pacientskymi organizacemi a CAVO,
poskytovateli zdravotnich sluzeb, zdravotnimi pojistovnami, Ceskou lékafskou spoleénosti Jana
Evangelisty Purkyn&, Ceskou asociaci sester, Institutem postgradudlniho vzdélavani ve
zdravotnictvi a Narodnim centrem oSetfovatelstvi a nelékaiskych zdravotnickych obor(.

Meziresortni spoluprace je kliCova zejména pro napliovani specifického cile 1.1 zaméreného na
zapojeni pacient( a jejich blizkych do péce a rozhodovacich proces(, a specifického cile 1.2
zameéfeného na zajisténi dostupné a srozumitelné informacéni podpory, a je realizovana v souladu
s principy stanovenymi Implementacnim ramcem NSVO.

Koordinace zapojeni téchto aktérl a odborné fizeni implementace jsou soustfedény do Mezioborové
komise pro vzacna onemocnéni (MEKOVO), kterd mimo jiné:

a) Koordinuje realizaci opatfeni vedoucich k naplnéni cil( strategie.

b) Zajistuje informovani odborné obce a zainteresovanych stran.
) Podporuje participaci zainteresovanych stran pfi realizaci strategie.
) Podili se na pripravé Implementacnich planl strategie.
)

® O O

Podili se na vyhodnocovani priibéhu implementace.
Navrhuje aktualizaci Implementacnich plant v reakci na vyvoj v dané oblasti.
g) Podili se na hodnoceni dopad strategie

—h
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3 Principy implementace

3.1 Multisektorova spoluprace

Zapojeni pacientll do péce a zajisténi vétsi informovanosti v oblasti vzacnych onemocnéni (VO) je
zalozeno na uzké spolupraci zdravotniho sektoru, pacientskych organizaci, CAVO, socialniho
sektoru a vzdélavacich instituci.

V ramci IP1 se tento princip promita zejména do nastavovani funkénich vazeb mezi jednotlivymi
aktéry péCe zameérené na pacienta — véetné spoluprace mezi centry vysoce specializované péce
(CVSP-VO), pacientskymi organizacemi, psychologickymi a socialnimi sluzbami, regionalnimi
socialnimi sluzbami a vzdélavacimi institucemi. KliCovym pfedpokladem uUspésné realizace
aktivit je sdilend odpovédnost vSech ztucastnénych sektorl za kvalitu komunikace s pacientem,
dostupnost srozumitelnych informaci a rozvoj edukacnich a podplrnych mechanism, véetné
peer podpory a pacientské advokacie.

3.2 Participace

Klicovym principem implementace IP1 je aktivni zapojeni relevantnich aktérd do planovani,
realizace i hodnoceni opatfeni — zejména pacientl a jejich blizkych, pacientskych organizaci,
CAVO, center vysoce specializované péée (CVSP-VO), psychologll, socidlnich pracovnikd,
zdravotnich pojistoven a vzdélavacich instituci.

Participace je uplathiovana predevSim pfi tvorbé komunika¢nich a informaénich standard(,
nastavovani mechanism( sdileného rozhodovani (SDM), budovani edukacnich programd,
zavadeéni peer podpory a pacientské advokacie, a dale pfi hodnoceni kvality péCe prostfednictvim
zpétné vazby pacientll (PREMs) a jeji promitnuti do fizeni implementace. Zastupci pacient( jsou
pfitom vnimani nikoli jako pasivni pfijemci péce, ale jako rovnocenni partnefi pfi tvorbé
a prlbézném vyhodnocovani opatfeni implementacniho planu.

3.3 Opatreni prafezového charakteru

V rdmci IP jsou nékterd opatifeni svou povahou priifezova. Jedna se o opatieni, jejichz vyznam
a dopad pfesahuji ramec jednotlivych implementaénich obdobi i jednotlivych implementaénich
pland NSVO 2026-2035. Tato opatieni zpravidla pfispivaji k naplhiovani vice specifickych cilll
soucasne a jejich realizace probiha kontinualné v del§im ¢asovém horizontu.

z organizacnich a metodickych ddvod( zafazena do konkrétniho implementacniho planu. Toto
zafazeni vSak neomezuje jejich vécny pfesah ani moznost jejich postupného rozvijeni
v navazujicich implementacnich obdobich. V prlbéhu realizace se tato opatfeni mohou
roz8ifovat, prohlubovat nebo adaptovat podle potfeb systému a vysledkd monitoringu a evaluace.
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4 Harmonogram realizace

Implementacniplan IP1 je zpracovan pro celé obdobi platnosti NSVO, tj. 2026-2035, a je rozdélen
do tfi na sebe navazujicich implementacnich obdobi. Strategicky cil 1 je feSen ve vSech tfech
obdobich, pficemz se postupné méni dliraz na jednotlivé typy aktivit:

e Implementacni faze 1 (2027-2029) - Stabilizace a vytvoreni zakladni patere systému
Cilem této faze je vybudovat zakladni ,patef" systému péCe zaméfené na pacienta,
zejména v oblasti komunikaénich standardd, informacéni podpory a psychologickych
a socialnich sluzeb, a zah3jjit realizaci opatfeni s nejvysSim pfimym dopadem na pacienty
a jejich blizké. V této fazi jsou jednotliva opatfeni a aktivity rozpracovana do takové miry
detailu, aby bylo mozné jejich praktické zavedeni do praxe a vytvoreni podminek pro jejich
nasledné rozSiteni. Podrobné rozpracovani opatieni a aktivit je soustfedéno predevSim do
tohoto implementa¢niho obdobi.

o Implementacnifaze 2 (2030-2032) - Rozvoj a Skalovani Cilem této faze je systematické
rozSifeni a ukotveni mechanism( zapojeni pacientdl do péce, posileni edukacnich
programd, peer podpory a pacientské advokacie, a jejich postupné zavadéni do dalSich
center a regiont jako soucast standardni praxe CVSP-VO.

e Implementacni faze 3 (2033-2035) - Konsolidace a inovace Cilem této faze je
stabilizace a dlouhodobd udrzitelnost zavedenych mechanism( péce zaméfené na
pacienta, jejich systematické vyhodnocovani prostiednictvim PREMs a dalSich indikator(
kvality, a dal$irozvoj na zakladé ziskanych zkusenosti a zpétné vazby od pacient(l a center.

Pro ucely efektivniho Fizeni implementace budou:
e stanoveny ro¢ni milniky realizace,
e definovany pribéziné kontrolni body;,
e zaveden mechanismus aktualizace harmonogramu na zakladé dosazenych vysledkd,
e po ukonceni kazdého implementacniho obdobi vyhodnoceny dosazené vysledky
a pfipadné revidovana navazujici faze implementace.

5 Implementace strategického cile 1: Péce
zameérena na pacienta

Péce zamérena na pacienta predstavuje kliGovy princip, ktery prostupuje celym systémem péce
o pacienty s VO. Vychazi z pfesvédcCeni, ze pacient neni pasivnim pfijemcem péce, ale
rovhocennym partnerem v rozhodovani o své |éCbé. Strategicky cil 1 je zaméren na vytvoreni
prostfedi, v némzZ je komunikace s pacientem citlivd a strukturovand, informacni podpora
dostupna a srozumitelna a v némz jsou prava a preference pacienta systematicky respektovana
— atov pribéhu celého zZivota s VO.

5.1 Implementace specifického cile 1.1: Zapojeni pacientl a
jejich blizkych do péce a rozhodovacich procest

Specificky cil 1.1 je zaméfen na posileni aktivni role pacienta a jeho blizkych v procesu péce.
Cilem je vytvofit funkeni ramec spoluprace mezi vSemi relevantnimi aktéry péce, zalozeny na
jasné vymezenych rolich, standardizovanych postupech a vzajemné d(vére. V ramci tohoto
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specifického cile jsou realizovdana opatfeni zaméfena na zavadéni systému kvalitni, citlivé
a strukturované komunikace s pacienty a jejich blizkymi, véetné rozvoje komunikacnich
kompetenci zdravotnického personalu a podpory sdileného rozhodovani. Soucasti je zajisténi
dostupnosti psychologického a socialniho poradenstvi ve specializovanych pracovistich a rozvoj
edukace pacientll a jejich blizkych prostfednictvim pacientskych organizaci s cilem posilit
informovanost a sobéstacnost.

Dale jsou vramcitohoto cile zavadény sdilené ambulance umoznujici soubéznou pfitomnost vice
odbornik(l a aktivni zapojeni pacienta do tvorby diagnostického a lé¢ebného planu, posilovano
respektovani prav a preferenci pacientl arozvijena pacientskd advokacie jako ndastroj pro
zlepSeni postaveni pacientll v systému. Specificky cil rovnéZ zahrnuje zapojeni pacientskych
zastupcl jako spolupracujici soucasti struktury narodnich referencnich siti a zaclenéni témat VO
do pregradudlnich i postgradualnich vzdélavacich programd.

Zapojeni pacientl a jejich blizkych do péce a rozhodovacich procesu

Zapojeni pacient( a jejich blizkych do rozhodovacich procesl pfispiva
k naplnéni strategického cile zaméfeného na péci orientovanou na
pacienta tim, Ze umoZiuje vytvaret individualizované, respektujici

PFispévek a smysluplné formy podpory.

k naplnéni Aktivni GCast pacientd na sdileni informaci o svém zdravotnim stavu
strategického a pfiznacich c¢asto vede k rychlejSimu stanoveni diagndzy a lepSimu
cile nastaveni l&Cby. Zaroven se zvySuje dlvéra pacientl v systém, zlepsSuje

jejich adherence k doporuc¢enim a celkova spoluprace s odborniky.
Diky silnéjsi roli pacienta a jeho rodiny se péce stava flexibilngjsi, citlivéji
a efektivnéji reaguje na konkrétni potfeby kazdého jednotlivce.

Pacient s VO a/nebo jeho zakonny zastupce je vzdy plné informovan,
respektovan a aktivné zapojen do v8ech rozhodovacich krok( tykajicich se
jeho zdravotni péce. Od prvniho sdéleni diagndzy ma pravo byt pfi vSech
klicovych setkanich doprovazen blizkou osobou, s niz mlze informace
bezpecné sdilet a zpracovat.

Rodina na pfani pacienta ma pfistup k informacim i ke konzultacim
s odborniky. Jeji zapojeni do planovani péce je systematicky podporovano
—vcetné propojeni s formalnimi i neformalnimi pecujicimi.

P¥i vytvareni planu péce je pacient chapan jako klicovy aktér — plan je s nim

vP?pls ; podrobné konzultovan, jsou mu srozumitelné vysvétleny jednotlivé
zadouciho . C N A ., oy . =
stavu moznosti léchy, v€etné ucasti ve studiich, dostupnosti lécby mimo CR,

kontaktll na podplrné organizace i moznosti zapojeni pacientskych
organizaci. Plan zahrnuje i individualni potfeby rodiny, pokud si to pacient
preje.

Zdravotnicky personal je Skolen v citlivé a oteviené komunikaci a ma pro ni
vytvofeny podminky ve smyslu prostoru a personalni kapacity, dokaze
respektovat pacientovu miru porozumeéni a podporuje hovtom, aby se sam
vzdélaval a zapojoval do péce. Pacient ma snadny pfistup k oficialnim
informacnim zdrojam, vi, kam se obratit pro druhy nazor, a ma realistickou
predstavu o vyvoji svého onemocnéni, informace aktivné vyhledava.
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e Zavést systém kvalitni, citlivé a strukturované komunikace s pacienty
ajejich blizkymi, véetné rozvoje komunikaénich kompetenci
zdravotnického  personalu, podpory sdileného  rozhodovani
a poskytovani psychologické a socialni podpory.

e Specializované pracovisté ma k dispozici psychologické a socialni
poradenstvi a dalSi péci v této oblasti pro pacienty a jejich blizké.

e Rozvijet edukaci a podporu pacientl a jejich blizkych prostiednictvim
pacientskych organizaci s cilem posilit informovanost, sobéstacnost
a schopnost vyjadfovat své potieby.

e Zavést a rozvijet koncept tzv. spojenych (sdilenych) ambulanci (z angl.
shared clinics), které umozni soubé&Zznou pfitomnost vice odbornikd
a pacienta a podpofi jeho aktivni zapojeni do tvorby diagnostického

Opatreni a léCebného planu.

e Posilitrespektovani prav a preferenci pacient( a jejich blizkych, podpofit
jejich hlas a aktivni Uc¢ast na rozhodovani o péci, véetné spoluprace
s ombudsmanem pro feseni podnétd.

e Podporovat rozvoj pacientské advokacie jako nastroje pro zlepS$eni
postaveni pacient( ve zdravotnim a socidlnim systému.

e Zastupci pacientll nominovani pfisluSnou pacientskou organizaci jsou
spolupracujici soucasti struktury narodnich referencnich siti
(strategicky cil €. 2) a mohou se podilet na pfipravé standard( péce.

e ZacClenit témata tykajici se VO a pacientskych organizaci do
pregradudlnich i postgradudlnich vzdélavacich programi student(
lékafskych, nelékafskych zdravotnickych a socialnich obord, aby se
zvysila informovanost budoucich odbornikd.

Garant MZD Oddéleni podpory prav pacient(; Pacientské organizace
| Poskytovatelé zdravotnich sluzeb; Ceskd |ékafské spole€nost Jana
Spolupracujici . .. P X ; . . .
) Evangelisty Purkyné; Zdravotni pojiStovny; Ceska asociace sester; Institut
subjekty a . e . S . “ oy .
instituce postgradualniho vzdélavanive zdravotnictvi; Narodni centrum oSetfovatelstvi

a nelékarskych zdravotnickych obor(

5.2 Implementace specifického cile 1.2: Zajisténi dostupné a
srozumitelné informacni podpory pro pacienty se vzacnymi
onemocnénimi a jejich blizké

Specificky cil 1.2 je zaméfen na odstranéni informac¢niho deficitu, kterému pacienti s VO a jejich
rodiny Celi. Cilem je vytvofit funkeéni informacni ekosystém zajistujici, Ze pacient ma v kazdé fazi
svého onemocnéni pfistup ke spravnym informacim ve srozumitelné formé. V radmci tohoto
specifického cile jsou realizovana opatfeni zaméfend na zajiSténi preddvani informaci
o0 onemocnéni, moznostech léCby, dostupné podpofe a pravech pacientlim a jejich blizkym
v CVSP-VO. Informacni materialy jsou pfipravovany ve spolupraci s odborniky a zastupci pacient(l
s dlirazem na srozumitelnost a praktickou pouzitelnost pro rizné vékové skupiny, pficemz jsou
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poskytovany v jazykové dostupné a laicky srozumitelné formé pfizplsobené véku
a komunika¢nim potfebam pacientd.

Dale jsou zavadény standardizované komunikacni postupy pro sdélovani diagndzy a systém
systematického zjistovani zpétné vazby od pacientl véetné mechanismu analyzy a Feseni
nedostatkl. Soucasti tohoto cile je rovnéz zajisténi moznosti peer podpory, zavadéni
telemedicinskych konzultaci, bezpec¢ného online pfistupu pacientl k jejich zdravotnim udajiim
a podpora digitalni zdravotni gramotnosti. Pacientské organizace se aktivné podileji na
implementaci NSVO 2026-2035, jejim monitoringu a vyhodnocovani.

Zajisténi dostupné a srozumitelné informacni podpory pro pacienty se
vzachymi onemocheénimi a jejich blizké

Zajisténi kvalitnich a dostupnych informaci pfispiva k rychlejSimu
stanoveni diagndézy jiz od prvniho kontaktu pacienta s oSetfujicim
lékafem, protoze pacient i zdravotnik maji pfistup k ovéfenym
informacim a doporu¢enym postuptim.

Srozumitelna informacni podpora, digitalizace péCe a dostupnost
koordinatorl umoZiuji pacientim a jejich rodinam lépe se orientovat
v systému, aktivné se podilet na rozhodovani a efektivhé vyuzivat
dostupné sluzby. To vede k vysSi spokojenosti, lepSi adherenci k lé¢bé
a celkovému zlepSeni kvality zZivota.

Prispévek k
naplnéni
strategického
cile

Kazdy pacient vi, kam se v pfipadé potieby obratit. Rutinni informace,
vysledky vySetfeni ¢&i navazné kroky jsou dostupné online
prostfednictvim bezpecné digitalni platformy, coz snizi frekvenci
navstév poskytovatele zdravotnich a socialnich sluzeb.

Pro upfesnéniinformaci ma pacient moznost konzultace na dalku nebo
s vyuzitim regionalnich kontaktd.

Popis
zadouciho
stavu

Soucasné je kladen daraz na informovanost $ir§iho okoli pacienta —
napf. Skoly, zaméstnavateld nebo komunity — které mohou Cerpat ze
standardizovanych informacénich zdrojli, coZ usnadnuje integraci
pacienta do bézného zivota.

Pacientské organizace jsou vnimany jako partnefi systému -
spolupracuji se specializovanymi pracovisti, podileji se na vzdélavani
pacientd i odbornikll a jsou aktivni v narodnich i mezinarodnich
platformach (napf. EURORDIS, RareConnect).

e Pacientiajejich blizci v CVSP-VO dostavaji informace o onemocnéni,
moznostech (écby, dostupné podpofe a pravech, tak aby jim to
umoznilo porozumét své situaci, vyjadrit preference a aktivné se
podilet na rozhodovéani a tvorbé planu péce, s ohledem na jejich
individualni potfeby. Pacienti se aktivné o tyto informace zajimaiji.

Opatieni

e Informacni materidly pro pacienty jsou pfipravovany ve spolupraci
s odborniky a zastupci pacientd, s dlrazem na srozumitelnost
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a praktickou pouZzitelnost pro rlzné vékové skupiny a Uroven
orientace v zdravotni problematice.

e Informace o péci jsou poskytované v jazykové dostupné a laicky
srozumitelné formé, prizplsobené véku a komunikac¢nim potfebam
pacienta.

e Stanovit komunikacni postup pro sdélovani diagnézy v CVSP-VO,
orientovany na citlivy pfistup a respekt k pacientovi, zahrnujici
dostatek Casu na vysvétleni, moznost pfitomnosti blizké osoby,
poskytovani srozumitelnych informacnich materialll, nabidku
psychologické a socialni podpory.

e Nastavit proces systematického zjistovani zpétné vazby od pacientd,
véetné mechanismu analyzy a feSeni nedostatk( pro zlepseni kvality
péce.

e Zajistit moznost peer podpory, kdy pacienti mohou sdilet zkuSenosti
s vySkolenymi pacienty se stejnym onemocnénim.

e Zavést telemedicinské konzultace s ddrazem na bezpeénost
a standardizaci pfenosu dat, aby se sniZzila nutnost osobnich navstév.

e Zajistit bezpecny online pfistup pacientt k jejich zdravotnim Gdajdm
prostfednictvim propojenych digitalnich systémd. Pacienti maiji
moznost nahlizet do svych elektronickych zdravotnich zdznamd,
kontrolovat jejich sdileni a vyuzivat digitalni nastroje pro aktivni
zapojeni do péce o vlastni zdravi.

e Podporovat a zvySovat digitalni zdravotni gramotnost pacient(
a jejich blizkych, aby mohli aktivné vyuzivat moderni technologie ve
zdravotnictvi.

e Pacientské organizace se podileji naimplementaci této NSVO 2026-
2035, jejim monitoringu a vyhodnocovani.

Garant MZD Oddéleni podpory prav pacient(; Pacientské organizace
Spolupracujici Poskytovatelé zdravotnich sluzeb; Ceskd lékafské spoleénost Jana
subjekty a Evangelisty Purkyné; Zdravotni pojistovny; Odbor Narodniho centra
instituce elektronického zdravotnictvi

6 Faze implementace

6.1 Implementacnifaze 1. 2027-2029

Charakter implementace v obdobi 2027-2029

V prvnim implementac¢nim obdobi je dlraz kladen na nastaveni systémového ramce péce

zaméfené na pacienta a vytvofeni ndastroji s nejvy$sim pfimym dopadem na pacienty.
Realizovana opatteni se soustfedi na zavedeni standard(l komunikace s pacienty a jejich blizkymi,
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sdilené rozhodovani, komunikacni postup pro sdélovani diagnézy, systematickeé zjiStovani zpétné
vazby (PREMs), posileni prav pacient( a zapojeni pacientskych organizaci do struktur narodni sité

a implementace NSVO.

Opatieni reSena v ramci IP1 vimplementacni fazi 1. 2027-2029

SC Opatieni Navrzené aktivity / mozné dil¢i kroky
Zavést system kvalitni, citlivé Vytvofeni doporuéeného komunikaéniho
a strukturované komunikace standardu pro CVSP-VO
s pacienty a jejich blizkymi, vCetné Vymezeni pacientsky srozumitelného
11 rozvoje komunikacnich informacniho ramce pro kliCové situace
kompetenci zdravotnického v pécCi
personalu, podpory sdileného Podpora sdileného rozhodovani a prace
rozhodovani a poskytovani s preferencemi pacienta
psychologické a socialni podpory.
Posilit respektovani prav Vytvofeni rdmce pro respektovani prav,
a preferenci pacientd a jejich preferenci a sdileného rozhodovaniv péc&i
blizkych, podpofit jejich hlas o pacienty s VO
1.1 | a aktivni Ucast na rozhodovani Nastaveni bezpec¢ného mechanismu
0 péci, véetné spoluprace pacientské zpétné vazby a konzultacniho
s ombudsmanem pro fesSeni zapojeni pacient(l a pacientskych
podnéta. organizaci do rozvoje péce v CVSP-VO
. . o, . i Vymezeni role, mandatu a pravidel Gic¢asti
Z?,Stu?c' pamer\tu nommovan! i pacientského zastupce v NRN
Prlslusnou pa0|§r1t§kouvo,rgzi1n|za0| Nastaveni transparentni nominace,
. jsou spolup,racm!m soucasti , pfipravy a podpory pacientskych
struktury narodnich referencnich zastupcd pro Ggast v NRN
siti (strategicky cil €. 2) a mohou se Zapojeni pacientskych zastupct do
podilet na pfipravé standardd ptipravy a aktualizace a vyhodnocovani
pece. standard(l péce
Pacienti a jejich blizci v CVSP-VO Vytvoreni podkladu pro pfedavani
dostavaji informace informaci pacientovi pfi prvni navstéve
0 onemocnéni, moznostech lé¢by, a pfi zasadnich zménach péce v CVSP-
dostupné podpofe a pravech, tak VO
aby jim to umoznilo porozumeét své
1.2 | situaci, vyjadfit preference
a aktivné se podilet na rozhodovani
atvorbé planu péce, s ohledem na
jejich individualni potfeby. Pacienti
se aktivné o tyto informace
zajimaiji.
Stanovit komunikacni postup pro Vytvoreni doporu¢eného komunikacniho
1.2 | sdélovanidiagnozy v CVSP-VO, postupu pro sdélovani diagnézy VO
orientovany na citlivy pfistup a v CVSP-VO
respekt k pacientovi, zahrnujici

11
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SC Opatieni Navrzené aktivity / mozné dil¢i kroky
dostatek ¢asu na vysvétleni, e Nastaveni podminek pro vyuziti postupu
moznost pritomnosti blizké osoby, sdélovani diagndzy v praxi CVSP-VO
poskytovani srozumitelnych a jeho pribézné vyhodnocovani
informacnich materiall, nabidku e Nastaveni mechanismu napravnych
psychologické a socialni podpory. opatfeni a vyuziti pacientské zpétné

vazby pro zlepSovani kvality péce
e Nastavenijednotného prifezového
ramce pro sbér pacientské zkusenosti,
Nastavit proces systematického zpétné vazby a podnétl v IP1
zjistovani zpétné vazby od Nastaveni procesu analyzy, interpretace

1.2 | pacientd, véetné mechanismu a projednavani pacientské zpétné vazby se
analyzy a feSeni nedostatkl pro zapojenim pacientskych organizaci
zlepSeni kvality péce. e Nastaveni mechanismu napravnych

opatfeni a vyuZiti pacientské zpétné
vazby pro zlepSovani kvality péce
Pacientské organizace se podileji e Nastaveni mechanismu zapojeni
192 na implementaci této NSVO 2026- pacientskych organizaci do

2035, jejim monitoringu a
vyhodnocovani.

implementace, monitoringu, evaluace
a komunikace NSVO

6.2 Implementacnifaze 2. 2030-2032

Charakter implementace v obdobi 2030-2032

Ve druhém implementacnim obdobi je dliraz kladen na rozsifeni a ukotveni mechanism( péce
zamerfené na pacienta do standardni praxe CVSP-VO. Realizovana opatfeni navazuji na systémovy
ramec prvni faze a rozvijeji jej v oblasti psychosocidlni podpory, edukace prostfednictvim
pacientskych organizaci, sdilenych ambulanci, pacientské advokacie, vzdélavani zdravotnikd,
informacni podpory, peer podpory, telemediciny a digitalni gramotnosti pacienta.

Opatieni feSena v ramci IP1 vimplementacni fazi 2. (2030-2032):

SC Opatieni Navrzené aktivity / mozné diléi kroky
Specia[izované pracoviété ma POdpora pFl definovani minimalniho
k dispozici psychologické a sociélni personalniho a procesniho ramce / standardu
1.1

poradenstvi a dalSi péci v této
oblasti pro pacienty a jejich blizké.

psychosocialni podpory v CVSP-VO

Nastaveni zapojeni psychosocialni podpory do

MDT a koordinované péce
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e Podpora pacientl (PO) pfi nastavovani
navaznosti psychosocialni podpory na
regionalni socialni a podplrné sluzby

Rozvijet edukaci a podporu e Ustanoveniarozvoj Edukacniho centra pro
pacientt a jejich blizkych vzacna onemocnéni fizeného CAVO pro edukaci
prostfednictvim pacientskych pacientd, jejich blizkych a odborné vefejnosti
1.1 L . . . .
organizaci s cilem posilit e Tvorba arealizace strukturovanych edukacnich
informovanost, sobéstadnost program( a nastrojl pro pacienty a jejich blizké
a schopnost vyjadfovat své potreby.
Zavést a rozvijet koncept tzv. e Vymezeni pacientsky orientovaného modelu
spojenych (sdilenych) ambulanci sdilené ambulance pro CVSP-VO
(z angl. shared clinics), které e Qvéfenipouzitelnosti sdilené ambulance
1.1 |umozni soubéznou pfitomnost vice z pohledu pacienta a centra
odbornikll a pacienta a podpofijeho e Zpracovani doporuceni pro dalSi rozvoj
aktivni zapojeni do tvorby sdilenych ambulanci a sdileni dobré praxe
diagnostického a lécebného planu.
e \Vymezeniramce pacientské advokacie v oblasti
Podporovat rozvoj pacientske VO ) . ) )
. X . o e Rozvoj kapacit pacientskych organizaci
advokacie jako nastroje pro zlepseni . ) o .
1.1 , L. . a pacientskych advokatl pro podporu pacient(
postaveni pacientl ve zdravotnim S
e, , a zapojeni do implementace NSVO
a socialnim systému. , . e - _

e Nastaveni systémové, financ¢ni a evaluacni
podpory pacientské advokacie v oblasti VO

e Analyza souc¢asného stavu vyuky VO a navrh

Zaclenit témata tykajici se VO minimalniho vzdélavaciho rdmce s pacientskou
a pacientskych organizaci do perspektivou
pregradualnich i postgradualnich e Pfiprava vzdélavacich moduld a podkladd pro
1.1 |vzdélavacich program studentt za&len&ni tématu VO do wuky
lekafskych, nelékarskych a specializaéniho/celoZivotniho vzd&lavani
zdravotnickych a socilnich obord, e Zapojeni pacientskych organizaci a pacientské
aby se zvysila informovanost zku$enosti do vyuky budoucich a stavajicich
budoucich odbornik. odbornik{
Informacéni materidly pro pacienty e Vytvofeni doporuc¢eného standardu tvorby
jsou pfipravovany ve spolupraci pacientskych informacénich materiall pro VO
s odborniky a zastupci pacientd, e Revize, sjednoceni a aktualizace stavajicich
1.2 |s dlrazem na srozumitelnost pacientskych materiald v CVSP-VO a PO podle
a praktickou pouzitelnost pro rlizné nového standardu
vékové skupiny a Uroven orientace e Vytvoreni centralni online knihovny / rozcestniku
v zdravotni problematice. ovéfenych pacientskych materiald k VO

13



Spolufinancovano
Evropskou unii

Informace o péci jsou poskytované
v jazykové dostupné a laicky

Ministerstvo
Zdravotnictvi

Vytvoreni standardu srozumitelné, jazykové
dostupné a komunikacné pfistupné informacni

1.2 |srozumitelné formé, prizplsobené podpory pro pacienty s VO
véku a komunikacnim potfebam
pacientu.
e Vytvoreni metodického ramce a bezpecného
Zajistit moznost peer podpory, kdy modelu peer podpory v oblasti VO
19 pacienti mohou sdilet zkuSenosti e Nastaveni Skoleni, podpory a supervize peer
) s vySkolenymi pacienty se stejnym konzultant(
onemocnénim. e Ovérenivyuziti peer podpory v praxi a jeji
priibézné vyhodnocovani
e Vymezenivhodnych scénarl vyuziti
telemedicinskych konzultaci v péci o pacienty
sVO
e Vytvofeni metodického, bezpecnostniho
a pacientsky srozumitelného standardu
Zavést telemedicinské konzultace telemedicinské konzultace v CVSP-VO
12 |3 dlirazem na bezpecnost e Zapojeni pacientl k ovéfeni vyuZitelnosti
) a standardizaci pfenosu dat, aby se telemedicinskych konzultaci v praxi a pfiprava
snizila nutnost osobnich navstév. podkladt pro provozni, vykazovaci a Uhradové
ukotveni
e Provéfeni a nastaveni role CAVO helplinky jako
podpurného kontaktniho mista pro pacienty pfi
vyuzivani telemedicinskych a digitalnich
nastrojl v pécéio VO
Zajistit bezpecény online pfistup e Zapojenipacientl (PO) do analyzy existujicich
pacientl k jejich zdravotnim Udajlm digitalnich nastrojl a pacientskych potieb
prostfednictvim propojenych v oblasti online pristupu ke zdravotnim Udajam
digitalnich systém(l. Pacienti maiji pacientl s VO
moznost nahliZzet do svych e Definovani minimalniho pacientského
1.2 e[ektronick)’/ch zdravotnich dlglta’lnllhO standardu pro CVSP-VO
zaznamdl, kontrolovat jejich sdilenf e Oveérenisdileného digitalniho planu péce pro
a vyuzivat digitalni nastroje pro pacienty s VO
aktivni zapojeni do péce o vlastni
zdravi.
Podporovat a zvySovat digitalni ¢ Nastaveni ramce podpory digitalni zdravotni
zdravotni gramotnost pacientl gramotnosti pacientl s VO a jejich blizkych
1.2 |ajejich blizkych, aby mohli aktivné

vyuzivat moderni technologie ve
zdravotnictvi.

14
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6.3 Implementacnifaze 3. 2033-2035

Charakter implementace v obdobi 2033-2035

Treti implementacéni obdobi je zaméfeno predevSim na stabilizaci, dlouhodobou udrzitelnost
a prtibézné vyhodnocovani zavedenych mechanismu. V této fazi se nepredpoklada realizace
samostatnych novych opatfeni, ale pokracovani aktivit zahajenych v predchozich obdobich
ajejich dalsi rozvoj na zékladé vysledkl monitoringu, evaluace aidentifikovanych potieb
systému.

7 Indikatory

Indikatory jsou navrzeny ve dvou typech. U opatfeni, kterd maji povahu vystupu, kapacitni
podpory, poctu aktivit nebo vyuziti konkrétni sluzby, jsou pouzity jednoduché indikatory. Ty jsou
meéneé administrativné naro¢né a umoznuji jednoduse sledovat, zda byl vystup vytvofen, aktivita
realizovana nebo sluzba vyuZivana. Pacientské perspektiva zde mUzZe byt pfipadné doplnéna
v ramci pribézné evaluace, nikoli nutné jako samostatna ¢ést kazdého indikatoru.

Kombinovany indikator spojuje systémovou rovinu sledovani, tedy zda je urcity postup, nastroj
nebo sluzba nastavena a vyuzivana v CVSP-VO, s pacientskou rovinou, ktera ovéfuje, zda se dané
opatfeni promita do zkuSenosti pacienta a jeho blizkych. Tento pfistup umoznuje sledovat nejen
formalni plnéni opatfeni, ale také jeho realnou vyuzitelnost a pfinos pro pacienty.

Ke kazdému indikdtoru budou definovany:
e vychozi hodnota,
e cilova hodnota,
e Casovy ramec,
e zdroj dat,
e odpovédny subjekt,
e frekvence vyhodnocovani.

Indikatory jsou strukturovany jako:

e vystupové indikatory,
o vysledkové indikatory,
e dopadové indikatory.

Systém indikatoru je pravidelné vyhodnocovan a aktualizovan.

Seznam indikatora

a) Jednoduchy indikator

Indikator Popis indikatoru
1. Podil CVSP-VO, ktera maiji definovany urgentni kontakt pro pacienty a lékafe.
2. Pocet pacientl vyuZivajicich Edukacni centrum pro VO.
3 Pozet pacientskych organizaci, kterym byla poskytnuta metodicka nebo edukaéni
podpora.

15
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4, Pocet realizovanych sdilenych/MDT konzultaci za rok ve vybranych CVSP-VO.
5. Pocet konzultacnich setkani CVSP-VO s pacientskymi organizacemi k rozvoji péce.
6 Podil CVSP-VO, ktera pouzivaji informacni podklad/balicek pro prvni navstévu
’ pacienta.
7. Pocet navstév / stazeni materiald z online knihovny nebo rozcestniku.
8 Pocet pacientl/blizkych osob, ktefi vyuZzili podporu v oblasti digitalni zdravotni
’ gramotnosti.
9 Pocet evaluacnich nebo monitorovacich vystup( projednanych se zastupci
) pacientskych organizaci.
10 Podil pacient(, kterym byla pfi sdéleni diagnézy nabidnuta psychologicka, socialni

nebo peer podpora.

b) Kombinovany indikator (pacientska a systémova rovina)

Indikéator Oblast pro |a) Pohled systému / CVSP-VO
indikator b) Pohled pacientt / blizkych
Kvalita a A) Pocet CVSP-VO, ktera maji zavedeny doporuc¢eny komunikacni
srozumitelnost|postup pro komunikaci s pacientem a blizkymi.
1 komunikace s
) pacientema |B) Podil pacientq, ktefi uvadéji, ze jim byly informace o diagnoze
blizkymi a dalSim postupu vysvétleny srozumitelné.
Dostupnost A) Po¢et CVSP-VO, kde je psychologicka nebo socialni podpora
) psychosocialni formalné napojena na MDT / plan péce.
a socialni B) Pocet pacientl/blizkych osob, kterym byla v CVSP-VO nabidnuta
podpory navazna psychosocialni nebo socialni podpora.
Vyuziti A) Pocet CVSP-VO, ktera vyuzivaji telemedicinské konzultace pro

telemediciny v
ramci péce o
pacienty s VO

vybrané situace péce o pacienty s VO.

B) Podil pacient(l vyuZivajicich telemedicinu, ktefi uvadéji snizeni
cestovni nebo Casové zatéze.

8 Financovaniimplementace

Realizace IP1 je podminéna dostupnosti financ¢nich zdrojl. RAmec financovani bude zahrnovat:

e identifikaci relevantnich zdrojl (statni rozpocet, evropské fondy, dalsi vefejné zdroje),
e orienta¢ni odhad naklad( kliGovych aktivit,

e posouzeni udrzitelnosti financovani.
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U opatieni s dopadem na poskytovani zdravotnich sluzeb bude posuzovana jejich vazba na
Uhradové mechanismy ve spolupraci se zdravotnimi pojistovnami.
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