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Seznam zkratek

CPMS - Clinical Patient Management System

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

ERN - Evropska referenéni sit (European Reference Network)

eHealth — Elektronické zdravotnictvi

HTA - Health Technology Assessment (hodnoceni zdravotnickych technologii)
IP2 — Implementacni plan strategického cile €. 2

JARDIN - Joint Action on Integration of European Reference Networks into National
Healthcare Systems

MDT - Multidisciplinarni tym

MEKOVO - Mezioborova komise pro vzacna onemocnéni
MPSV - Ministerstvo prace a socialnich véci Ceské republiky
MZ CR - Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky

NIS — Nemocni¢niinformacni systém

NRVO - Narodni registr vzacnych onemocnéni

NSVO - Narodni strategie pro vzacna onemocnéni 2026-2035
NZIS — Narodni zdravotnicky informacni systém

OPP - Oddéleni podpory prav pacientl

ORPHA - Systém klasifikace a kédovani vzacnych onemocnéni Orphanet
OZP - Odbor zdravotni péce

Poradni orgdn pro ORPHAN Ié&iva — Poradni orgdn pro Shradu 1é¢iv uréenych k 1é¢bé
vzdcnych onemocnéni

RWE - Real World Evidence
SC - Specificky cil

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

UZIS CR - Ustav zdravotnickych informaci a statistiky Ceské republiky

VO -Vzacné onemocnéni
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Implementacni plan 2 NSVO 2026-2035

Strategicky cil 2: ZvysSeni efektivity a kvality zdravotni péce

Zvyseni efektivity a kvality zdravotni péce

O

2.1. Organizace zdravotni

péce s dlrazem na 2.2. Rozvoj zdravotni péce
 — centralizaci _— prostfednictvim
prostifednictvim narodnich implementace modernich
a mezinarodnich siti postupt a technologii
2. Zvyseni efektivity a kvality zdravotni
péce
Prvni Uroven - strategické cile Druha droven - specifické cile

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 implementaéni nastroj
k jejim konkrétnim strategickym cildm. Jedna se o dokument, ktery mize byt v prabéhu realizace
NSVO aktualizovan dle potfeby a zejména moznosti realizace nékterych cill nebo dalSich
ddlezitych 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 Operac¢niho
programu Zameéstnanost plus.

1.1 Uvod a vychodiska IP2

Tento implementacni plan (dale jen ,,IP2) je provadécim dokumentem Narodni strategie pro
vzacna onemocnéni 2026-2035 a vztahuje se ke strategickému cili 2 — ZvySeni efektivity a kvality
zdravotni péce. IP2 je zpracovan v navaznosti na Implementacni ramec NSVO, ktery stanovuje
jednotné principy fizeni, monitoringu, evaluace, fizeni rizik a zmén napfi¢ implementacnimi
plany.

IP2 je koncipovan jako uceleny pracovni dokument pro celé obdobirealizace NSVO. Jehorealizace
je rozdélena do tfi navazujicich tfiletych implementaénich obdobi, pficemz podrobnéjsi
rozpracovani aktivit je soustfedéno zejména do prvni faze, v niz ma byt vytvofena datova,
organizac¢ni a metodicka zakladna pro dalSi rozvoj systému.

o Implementacnifaze 1(2027-2029) - Stabilizace a vytvoreni zakladni patere systému

e Implementacnifaze 2 (2030-2032) - Rozvoj, ukotveni a rozsifeni specializované péce
¢ Implementacnifaze 3 (2033-2035) - Konsolidace a inovace
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2 Ridici a organizaé&ni struktura

Rizeni implementace strategického cile 2 - Zvyseni efektivity a kvality zdravotni péée vychazi
z celkové fidici struktury NSVO a je s ni plné provazano. Podrobné vymezeni systému fizeni,
monitoringu a spoluprace je uvedeno v Implementacnim ramci NSVO; tato kapitola specifikuje
odpovédnosti a zapojeni aktér ve vztahu k IP2.

Cilem nastaveni fidici a organizacni struktury je zajistit koordinované fizeni opatfeni zameérenych
na zadouci nastaveni péce, rozvoj Narodni sité center vysoce specializované zdravotni péce pro
pacienty se vzacnym onemocnénim (VO), kvalitu a efektivitu péCe v centrech a na
specializovanych pracovistich, vyuzivani modernich postupl a technologii, pfeshranicni
odbornou spolupraci a provazbu téchto opatfeni na datové, Uhradové a vzdélavaci mechanismy.

2.1 Gestorstvi a odpovédnost za implementaci

Hlavnim gestorem implementace strategického cile 2 je Ministerstvo zdravotnictvi Ceské
republiky (MZD) Odbor zdravotni péce (OZP), zejména vécné pfislusné utvary pro oblast
vzdélavani a zdravotni péce, regulace cen a uhrad, OPP, eHealth a l&Civ, UzIs aj.

MZD odpovida zejména za:

e celkové fizeni a koordinaci realizace IP2;

e zajiSténi souladu aktivit s NSVO, Implementacnim ramcem NSVO a navazujicimi
strategickymi dokumenty;

e metodické vedeni a koordinaci zapojenych subjektd;

e pribézny monitoring a vyhodnocovani plnéni stanovenych opatfeni a indikatord;

e pravidelny reporting o pribéhu implementace (minimdalné 1X roéné),

e fizeni eskala¢niho mechanismu pfi neplnéni stanoveného pldnu aktivit a kli¢ovych milnikd,
pokud jsou stanoveny,

e fizeni zmén implementadniho pldnu na zdkladé vysledkd evaluace a v reakci na vyvoj
v dané oblasti.

Na realizaci IP2 se podileji spolupracujici subjekty a instituce: zejména Zdravotni pojiStovny;
Poskytovatelé zdravotnich sluzeb a CVSP-VO; UzIS; Odbor Narodniho centra elektronického
zdravotnictvi; MZD Odbor regulace cen a Uhrad; MZD Odbor |écCiv a zdravotnickych prostiedk(;
MZD Oddéleniinovaci, strategického rozvoje, digitalnich technologii Al; MZD Oddéleni hodnoceni
zdravotnickych technologii; MZD odbor podpory prév pacient(; Pacientské organizace; Kraje;
Velké vyzkumné infrastruktury a dalSi relevantni aktéfi. Odborna koordinace avalidace vybranych
krok( probiha prostfednictvim MEKOVO, kterd mimo jiné:

a) Koordinuje realizaci opatfeni vedoucich k naplnéni cilll strategie.
) Zajistuje informovani odborné obce a zainteresovanych stran.
) Podporuje participaci zainteresovanych stran pfi realizaci strategie.
d) Podili se na pfipravé Implementacnich plant strategie.
) Podili se na vyhodnocovani pribéhu implementace.
f) Navrhuje aktualizaci Implementacnich plan( v reakci na vyvoj v dané oblasti.
g) Podili se na hodnoceni dopad( strategie
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3 Principy implementace

3.1 Centralizace a sitovani odborné péce

Zakladnim principem IP2 je postupné zlepSovani péce o pacienty s VO, a to na zakladé
systematicky shromazdovanych a pribézné zkvalitiiovanych dat. Tato data budou slouzit jako
podklad pro rozhodovani o efektivnim nastaveni Narodni sité center vysoce specializované
zdravotni péce pro pacienty s VO. Cilem je budovat zkuSené a stabilni odborné tymy a soucasné
vytvaret podminky pro co nejvySSi kvalitu, bezpecnost a dostupnost poskytované péce.
V pfipadech, kdy to bude na zakladé dostupnych dat ucelné a efektivni, bude zajiSténa
spoluprace s dalSimi specializovanymi pracovisti a regionalnimi poskytovateli zdravotni péce.

3.2 Kvalita, efektivita a udrzitelnost péce

Implementace IP2 je zaloZzena na systematickém vyuzivani dostupnych dat, jejichz rozsah
a kvalita se bude postupné zlepSovat, a na pribé&zném vyhodnocovani indikator( kvality
a efektivity péce. Nedilnou soucasti je také hodnoceni kapacit systému a dopadd jednotlivych
opatfeni na pacienty, poskytovatele i platce péce. Na zakladé téchto vystupl budou pfijimana
rozhodnuti smérujici k efektivnimu nastaveni Narodni sité center vysoce specializované zdravotni
péce pro pacienty s VO. Prijata opatfeni maji vést k takovému uspofadani systému, které zajisti
vysokou klinickou kvalitu, organiza¢ni proveditelnost a dlouhodobou finan¢ni udrzitelnost.

3.3 Implementace modernich postupl a technologii

Implementace modernich postupd a technologii vychéazi z principu jejich cileného a daty
podloZzeného zavadéni s cilem dale zlepSovat kvalitu, dostupnost a efektivitu pécCe o pacienty
sVO. IP2 podporuje vyuzivani modernich diagnostickych, écebnych, monitorovacich
a komunikaénich postupl, véetné telemediciny, distanéni péce a nastrojl pro sdileni dat,
pficemz jejich zavadéni je podminéno prabéZznym vyhodnocovanim pfinosd na zakladé
dostupnych a postupné zkvalitnovanych dat. Tyto technologie budou vyuzivany zejména tam, kde
prokazatelné pfispivaji k efektivnimu fungovani Narodni sité center vysoce specializované
zdravotni péce pro pacienty s VO a kde jsou souc¢asné odpovidajicim zplsobem zajistény datové,
bezpecnostni, organiza¢ni a Uhradové podminky.

3.4 Opatreni prarezového charakteru

V rémci IP jsou néktera opatfeni svou povahou prafezova. Jednéa se o opatfeni, jejichz vyznam
a dopad presahuji ramec jednotlivych implementacnich obdobi i jednotlivych implementacnich
pland NSVO 2026-2035. Tato opatieni zpravidla pfispivaji k naplfiovani vice specifickych cilli
soucasneé a jejich realizace probiha kontinualné v del§im ¢asovém horizontu.

Priifezova opatieni mohou mit své primarni tézisté v konkrétni implementaéni fazi, nebo byt
z organizac¢nich a metodickych divodU 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 opatieni mohou
rozSifovat, prohlubovat nebo adaptovat podle potieb systému a vysledk monitoringu
a evaluace.
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4 Harmonogram realizace

Implementacniplan IP2 je zpracovan pro celé obdobi platnosti NSVO, tj. 2026-2035, a je rozdélen
do tfi na sebe navazujicich tfiletych implementacénich obdobi. Strategicky cil 2 je formalné
sledovan po celé obdobi platnosti strategie, hlavni tézisté jeho realizace je vSak soustfedéno do

prvnich dvou implementacnich fazi. V prvni fazi budou vytvareny zejména analytické, metodické

a organizacni pfedpoklady pro zvySeni kvality a efektivity specializované péce, ve druhé fazi bude

diraz kladen na rozvoj, ukotveni a rozsifeni nastavenych mechanismd do praxe, véetné podpory

modernich technologii a péte o nediagnostikované pacienty. Treti faze bude zaméfena

predevsim na vyhodnoceni dopadd, stabilizaci zavedenych mechanismu, aktualizaci standard(

a dalSi rozvoj systému podle vysledkd monitoringu a evaluace.

Implementacni faze 1 (2027-2029) - Stabilizace a vytvoreni zakladni patefe systému
Cilem prvni faze je vytvorit zakladni analytické, metodické a organizacni pfedpoklady pro
efektivnéjsi organizaci a fizeni specializované péce o pacienty s VO. Tato faze predstavuje
klicové vychozi obdobiimplementace strategického cile 2, nebot nastavuje zakladni ramec
pro nasledny rozvoj a ukotveni opatfeni v praxi.

V rdamci specifického cile 2.1 bude dlraz kladen zejména na analyzu dostupnych dat
o poskytovani pécée pacientim s VO v NZIS a Narodnim registru VO, vyhodnoceni ziskanych
informaci a jejich vyuziti pro Upravu stavajicich nebo nastaveni novych systémovych
opatfeni, napfiklad ve formé specifickych standard( péce pro jednotlivé skupiny VO.
Soucasti této faze bude také stanoveni indikatord kvality a efektivity specializované péce v
centrech pro VO a ve specializovanych pracovistich, vytvoreni standard( pfechodové péce
mezi détskou a dospélou specializovanou péci a provazani jejich narokl s dhradovymi
mechanismy.

V ramci specifického cile 2.2 bude prvni faze zamérena predevsim na rozvoj mezinarodni
odborné spoluprace prostfednictvim systému CPMS, vytvoreni funkéniho mechanismu pro
systematické pfedavani vystupt Poradniho orgdnu pro Ghradu lé&iv uréenych k 1é&b& vzdcnych
onemocnéni (ddle v textu Poradni orgdn pro ORPHAN lé&iva) pfisluSnym profesim zapojenym
do péce o pacienty sVO ana vyhodnoceni zplsob( a pfinosl integrace telemediciny
adistancni zdravotnii socidlni péce do specializované péce o pacienty s VO, v€etné navrhu
zpUsobu jejich implementace.

Implementacni faze 2 (2030-2032) - rozvoj, ukotveni a rozSifeni specializované péce
Cilem druhé faze je navazat na mechanismy pfipravené a zahajené v prvni fazi, dale je
rozvijet a postupné ukotvovat v bézné praxi specializované péce. Spole¢né s prvni fazi
pfedstavuje druha faze hlavni obdobi vécné implementace strategického cile 2.

V ramci specifického cile 2.1 bude druha faze zamérena zejména na vytvoreni struktury pro
zajiSténi péce o pacienty s nediagnostikovanymi VO. Toto opatfeni navazuje na potfebu
lépe zachytit pacienty, u nichz dosud nebyla stanovena diagndéza, a vytvofit pro né jasnéji
definovanou cestu systémem specializované péce.

V réamci specifického cile 2.2 bude ddraz kladen na vybaveni CVSP-VO modernimi
technologiemi pro diagnostiku, lé¢bu, monitoraci a management péce o pacienty s VO.
Soucasti této faze bude také multidisciplinarni systematické hodnoceni centralizované
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shromazdénych dat a vysledk( léEebnych postupl, véetné vyuZiti HTA pfistup( za Gcelem
optimalizace systému Uhrad specializované péce reflektujici technologicky rozvoj.

e Implementacnifaze 3 (2033-2035) - konsolidace, vyhodnoceni a dalsSi rozvoj systému
Treti faze jiz nepredstavuje hlavni obdobi zavadéni novych opatfeni strategického cile 2, ale
je zaméfena predevSim na stabilizaci, vyhodnoceni a dal$i rozvoj mechanismi
nastavenych v pfedchozich dvou fazich. Jejim cilem je posoudit, do jaké miry pfijata
opatfeni pfispéla ke zvySeni kvality, efektivity a dostupnosti specializované péce o pacienty
s VO.

V této fazi bude kladen diraz zejména na vyhodnoceni dopad( zavedenych standard(
péce, indikator( kvality a efektivity, pfechodové péce, novych forem poskytovani péce,
vyuzivani CPMS, modernich technologii, telemediciny a mechanism( pro predavani
vystupl Poradniho orgdnu pro ORPHAN léciva. Vysledky monitoringu a evaluace budou
vyuzity k aktualizaci standardl, Upravé systémovych opatfeni a k dalSimu rozvoji
specializované péce tak, aby odpovidala vyvoji odbornych poznatk(, technologickym
moznostem a realnym potiebam pacientl s VO.

Pro ucely efektivniho fizeni implementace budou:
e stanoveny ro¢ni milniky realizace,
e definovany priibézné 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 2: Zvyseni
efektivity a kvality zdravotni péce

Strategicky cil 2 je zaméfen na postupné zlepSovani dostupnosti, kvality, efektivity a komplexnosti
zdravotni péce o pacienty s VO. Jeho napliiovani vychazi z principu rozhodovani zaloZzeného na
systematicky shromazdovanych a prlbézné zkvalitiovanych datech, kterda umozni efektivni
nastaveni a dalSi rozvoj Narodni sité center vysoce specializované zdravotni péce pro pacienty
s VO a spolupracujicich pracovist. Klicovou roli pfitom hraje budovani zkusenych odbornych
tym0, zajiSténi odpovidajicich kapacit a vytvareni podminek pro vysokou kvalitu, bezpecénost
a dostupnost péce. Nedilnou soudasti je také vyuzivani standardizovanych postupd, modernich
technologii a funk&ni spoluprace na narodni i mezinarodni urovni.

5.1 Implementace specifického cile 2.1: Organizace zdravotni péce
s ddrazem na centralizaci prostfednictvim narodnich
a mezinarodnich siti

Specificky cil 2.1 se zaméfuje na systematické a daty podloZzené nastaveni organizace péce
o pacienty s VO. Dlraz je kladen na postupné a efektivni vymezovani a rozvoj Narodni sité center
vysoce specializované zdravotni péce pro pacienty s VO a spolupracujicich pracovist, a to na
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zakladé pribézné zkvalitiovanych dat a vyhodnocovani potieb pacientl i kapacit systému.
Soucasti je také vymezeni kompetenci jednotlivych Urovni péce, tvorba a aktualizace standard(
péce, nastaveni a sledovani indikator( kvality a efektivity a zajiSténi plynulé navaznosti, véetné
pfechodu mezi détskou a dospélou zdravotni péci.

Organizace zdravotni péce s dirazem na centralizaci
prostiednictvim narodnich a mezinarodnich siti

Specificky cil 2.1 vytvafi organizacni zaklad pro dostupnou a kvalitni
specializovanou péci. Systematické a daty podlozené nastaveni
organizace péte umoziuje soustfedit expertizu, lépe vyuZivat kapacity
a zajistit, aby pacienti byli smérovani na odpovidajici uroven péce bez
zbyteCnych prodlev, duplicit a administrativni zatéze.

Prispévek

k naplnéni
strategického
cile

V Zzadoucim stavu je péce o jednotlivé skupiny VO organizovana
prostfednictvim funkéni a koordinované Narodni sité center vysoce
specializované zdravotni péCe pro pacienty s VO a spolupracujicich
pracovist, jejiz podoba vychazi z dostupnych a pribézné zkvalitiovanych
dat. Tato pracovisté spolupracuji mezi sebou av pfipadé CVSP-VO jsou
v odpovidajicim rozsahu zapojena do pfisluSnych evropskych
referencnich siti (ERN). Sou¢asné je zaveden efektivni mechanismus pro
zajisténi péce o pacienty s nediagnostikovanym VO, odpovidajici
potfebam pacient’ i moznostem systému.

Kazdé CVSP-VO disponuje multidisciplinarnim tymem, jehoz sloZeni
a kapacita jednotlivych roli v tymu odpovidaji operacnim kritériim
stanovenym pro pracoviSté zapojena do ERN a potfebam centra
s ohledem na objem poskytované komplexni vysoce specializované
péce. Centrum ma k dispozici potfebné prostory a vybaveni pro
poskytovani této péce. ZajiStuje i socialni podporu a spolupracuje
s pacientskymi organizacemi. Struktura péce je standardizovana napfic
zdravotni a socidlni oblasti a respektuje specifika jednotlivych
onemocneéni.

Popis
zadouciho
stavu

Kazdy pacient je v optimalnim pfipadé v péci konkrétniho CVSP-VO,
pfipadné jiného specializovaného pracovisté, které odpovida za
koordinaci potfebné multidisciplinarni péce. Komunikacéni kanaly
a sdileni dat jsou jednotné, pacienti maji pfistup k modernim lé¢ebnym
metodam dostupnym v CR, efektivni systém preshraniéni spoluprace
umoznuje konzultace s odborniky z jinych zemi. Existuje feSeni pro
pacienty, ktefi nespadaji jednoznacné pod Zadné centrum, i pro
nediagnostikované pacienty.

e Analyza dostupnych dat o poskytovani péce pacientlim s VO (v NZIS
a Narodnim registru VO).

e Vyhodnoceniziskanych informaci a odpovidajici Uprava stavajicich
nebo nastaveni novych systémovych opatfeni napf. v podobé
specifickych standardd péce pro jednotlivé skupiny VO.

Opatieni




DAk

*

M Spolufinancovano
MR Evropskou unii

f> 7l Ministerstvo
Ll zdravotnictvi

Organizace zdravotni péce s dirazem na centralizaci
prostrednictvim narodnich a mezinarodnich siti

Vytvoreni struktury pro zajisténi péce o pacienty s nediagnostikovanymi
VO.

Zavadéni dostupnych novych forem poskytovani péce do klinické praxe.
Stanoveni indikatord kvality a efektivity specializované péce v centrech
pro VO a na specializovanych pracovistich.

Vytvoreni standard( pfechodové péce a provazanijejich narokd

s Uhradovymi mechanismy.

Garant

MZD Odbor zdravotni péce a vécné pfislusSnymi utvary MZD

Spolupracujici
subjekty a
instituce

Zdravotni pojistovny; Poskytovatelé zdravotnich sluzeb; Ceska lékaiskd
spolecnost Jana Evangelisty Purkyné; MZD Odbor regulace cen a uhrad;
MZD Oddéleni zdravotnich vykon(l a dotaci; Ustav zdravotnickych
informaci a statistiky CR; Narodni institut kvality aexcelence
zdravotnictvi; Pacientské organizace; Kraje; Ministerstvo prace
a socialnich véci CR.

5.2 Implementace specifického cile 2.2: Rozvoj zdravotni péce

prostrednictvim

implementace modernich postupll

a technologii

Specificky cil 2.2 je zaméfen na rozvoj zdravotni péce prostfednictvim modernich diagnostickych,

lécebnych, monitorovacich a komunikaénich technologii. Dlraz je kladen na dostupnost
technologii v CVSP-VO, vyuzivani CPMS a mezinarodnich odbornych konzultaci, telemedicinu
a distan¢ni pédi, systematické hodnoceni vysledk( lécby a funkéni predavani relevantnich
vystupll Poradniho organu pro ORPHAN léciva odbornikdim zapojenym do péce.

Rozvoj zdravotni péce prostrednictvim implementace modernich

postupli a technologii

Prispévek

k naplnéni
strategického
cile

Specificky cil 2.2 podporuje efektivitu, kvalitu a udrzitelnost péce tim, ze
umoznuje vyuzivat moderni postupy a technologie odpovidajici
potfebam jednotlivych skupin VO. ZlepSuje dostupnost expertizy,
podporuje sdileni informaci, snizuje duplicity a umozniuje prlibézné
vyhodnocovani vysledkl péce.

Popis
Zzadouciho
stavu

Systém CPMS nebo jeho nérodni obdoba je bézné vyuzivan jako
platforma pro rychlé, kvalitni a multidisciplinarni konzultace mezi centry
v CR i napfi¢ Evropou.

Telemedicina jako zdravotni sluzba poskytovand na dalku a distanéni
zdravotni i socialni péCe jsou bézné dostupné a vzajemné se dopliujici
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Rozvoj zdravotni péce prostrednictvim implementace modernich

postupu a technologii
formy podpory, které zkracuji dobu diagnostiky, snizuji administrativni
zatéz a zvySuji komfort pacienta.

Ziskana data slouzi k pribéZznému monitorovani kvality a efektivity péce,
strategickému planovani i podpofe vyzkumu. Moderni postupy vcetné
inovaci jsou vyuzivany v souladu s odbornymi doporucenimi
a moznostmi systému, s dlirazem na bezpecnost a efektivitu.

e CVSP-VO jsou vybavena modernimi technologiemi pro diagnostiku,
léCbu, monitoraci a management péce o pacienty s VO.

e Rozvoj mezinarodni odborné spoluprace prostfednictvim systému
CPMS.

e Multidisciplinarni systematické hodnoceni (HTA) centralizované
shroméazdénych dat a vysledkd lécebnych postupl za Ucelem
optimalizace systému Uhrad specializované péce reflektujici
technologicky rozvoj.

e Zavést funkéni mechanismus pro systematické pfedavani vystup(
Poradniho organu pro ORPHAN lécCiva pfislusnym profesim zapojenym
do péce o pacienty se VO.

¢ VV\yhodnoceni zplGsobt a pfinosl integrace telemediciny a distanéni
(zdravotni i socialni) péce do specializované péce o pacienty se VO
a navrzeni zpUsobu jejich implementace.

Opatieni

MZD Odbor zdravotni péce ve spolupraci s vécné pfislusnymi utvary MZD pro

rant
Gara eHealth, zdravotni technologie, léCiva a Uhrady.

Zdravotni pojisStovny; Poskytovatelé zdravotnich sluzeb; Odbor Narodniho
Spolupracujici | centra elektronického zdravotnictvi; MZD Odbor regulace cen a Uhrad; MZD
subjekty Odbor léciv a zdravotnickych prostfedk(l; MZD Oddéleni inovaci, strategického
a instituce rozvoje, digitalnich technologii Al; MZD Oddéleni hodnoceni zdravotnickych
technologii; Pacientské organizace; Kraje; Velké vyzkumné infrastruktury.

6 Faze implementace
6.1 Implementacni faze 1: 2027-2029

Charakter implementace v obdobi 2027-2029

V prvni implementaéni fazi je dlraz kladen na vytvofeni zakladni patefe systému: datové
a analytické podklady pro fizeni péce, ramec pro Upravu systému specializované péce, vymezeni
standardt a indikator( kvality, zavedeni nebo posileni nastroji mezinarodni spoluprace a pfipravu
podminek pro telemedicinu a distanc¢ni péci.

10



DAk

*

* g Kk

*

*
*

Spolufinancovano

Evropskou unii

Sl Ministerstvo
zdravotnictvi

Opatieni a aktivity feSené vimplementacni fazi 1 (2027-2029)

SC Opatieni Navrzené aktivity / mozné dilc¢i kroky
Zmapovani identifikovatelnosti VO podle MKN-10
a analyza poctu a distribuce pacientt
Rozsifeni zadavani ORPHAkédG ve CVSP-VO
Analyza dostupnych dat a dalSich specializovanych pracovistich
21 0 poskytovani péce Vyhodnoceni pilotnich dat SYPOVO pro navrh Uprav
pacientim s VO v NZIS Uhradového nastaveni péce v CVSP-VO
a Narodnim registru VO. Analyza poctu pacientll podle ORPHAkoOdU napfic
zdravotnickymi zafizenimi
Nastaveni metodiky pravidelnych analyz, reportingu
a kontroly kvality dat
Vyhodnoceni ziskanych Stanoveni optimalni struktury specializované pé&e
informaci a odpovidajici pro jednotlivé ERN nebo skupiny VO
Uprava stavajicich nebo Vytvofeni nebo aktualizace specifickych standardd
51 nastaveni novych péce / care pathways pro jednotlivé skupiny VO
systémovych opatreni, Definovani obecného slozeni multidisciplinarniho
vcéetné specifickych a multiprofesniho tymu v CVSP-VO
standard(l péce pro Implementace specifickych standard( péce do praxe
jednotlivé skupiny VO. CVSP-VO a navazné sité poskytovatelll
Identifikace, kategorizace a odborné vymezeni
novych organizacnich forem poskytovani péce
Zavadéni dostupnych 0 pacienty s VO , , o
. - Systematické posouzeni proveditelnosti prioritnich
2.1 | novych forem poskytovani Y . o, . Lo
. L forem péce z hlediska organizacnich, legislativnich,
péce do klinickeé praxe. . , , .
personalnich a uhradovych podminek
Ovéreni vybranych novych forem poskytovani péce
v klinické praxi
Analyza mezinarodnich doporuceni a existujicich
Stanoveni indikatort rémct hodnoceni kvality péce v centrech pro VO
21 kvality a efektivity Navrh zakladni struktury systému hodnoceni kvality
specializované péce a efektivity specializované péce v CVSP-VO
v centrech pro VO. Odborné projednani a nastaveni zplsobu vyuZiti
vystupl hodnoceni kvality péce
VYt"Ofe”' s'Ean,dvardu Zpracovani metodického ramce a standardu
prechodove pece pfechodové péde pro pacienty s VO mezi
(pedi_atrické o pediatrickou a dospélou specializovanou pééi.
21 specializované pece do Pilotni ové&feni standardu pfechodové péée ve

péce pro dospélé) a
provazani jejich narokd
s Uhradovymi
mechanismy.

vybranych centrech a u vybranych skupin VO.
Navrh organiza¢niho a Uhradového ukotveni
pfechodové péce v systému specializované péce
o pacienty s VO.
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SC Opatieni Navrzené aktivity / mozné dil¢i kroky
Dopracovani standardu pfechodové péce vcetné
transition planu, nominace dospélych pracovist
v ramci siti pro jednotlivé ERN &i skupiny onemocnéni
vramci ERN a navrhu uhradového ukotveni.
Standardizace vyuzivani CPMS vcéetné zapracovani

R . . . vystupl konzilii do zdravotnické dokumentace a
o0zvoj mezinarodni - X i .. .
. . posouzeni uhrad/narodni pouzitelnosti.
odborné spoluprace L L .
2.2 Y . Nastaveni evidence a monitoringu vyuziti CPMS
prostfednictvim systému N i
CPMS. v Ceskych centrech
Navrh dhradového nebo kapacitniho ukotveni CPMS
konzultaci
Nastaveni mechanismu pro systematické predavani
vystupl Poradniho organu pro ORPHAN |éciva do
Zavést funkeni klinické praxe a relevantnim profesim.
mechanismus pro Vytvoteni standardizované $ablony struéného
systematicke predavani klinicko-organiza&niho shrnuti vystup Poradniho
vystupl Poradniho organu organu pro ORPHAN |éciva
2.2 | pro ORPHAN léciva Vytvoreni distribu¢niho seznamu relevantnich
pfisluSnym profesim pfijemct vystupl podle ERN/skupin VO a odbornosti
zapojenym do péce o Vytvoreni archivu vystupt Poradniho organu
pacienty se vzacnym s moznosti dohledani podle diagndzy, léCiva,
onemocnénim. ERN/skupiny VO a data
Zarazeni relevantnich vystupt Poradniho organu do
aktualizace standardt péce (care pathway)
Vyhodnoceni a na zakladé vystupl (ev. i pilotni)
implementace telemediciny a distan¢ni
zdravotni/socialni péce ve specializované péci
Vyhodnoceni zplsobl o pacienty s VO.
a pfinost integrace Definovani indikaci vhodnych a nevhodnych pro
telemediciny a distancni telemedicinu u pacientd se vzacnymi onemocnénimi
59 péce (zdravotnii socialni) Vytvoreni metodiky telemedicinské konzultace pro

do specializované péce o
pacienty se VO
a navrzeni zplsobu jejich
implementace.

CVSP-VO

Vytvoreni modelu kombinované péce: osobni
navstéva v CVSP-VO, telemedicinska kontrola

a regionalni navaznost

Navrh uhradového a dokumentacniho ukotveni
telemedicinskych a distanénich vykonU u pacient( se
VO

12
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6.2 Implementacni faze 2: 2030-2032

Charakter implementace v obdobi 2027-2029

Ve druhé implementacnifazi se pfedpoklada rozvoj a $kalovani mechanismU pfipravenych v prvni
fazi. Tézistém je zavedeni struktury péce pro nediagnostikované pacienty, SirSi technologické
vybaveni a vyuzivani modernich néstroji v centrech a systematické hodnoceni vysledk( &by
a nakladovosti péce.

Opatieni a aktivity reSené vimplementacni fazi 2 (2030-2032)

SC Opatieni Navrzené aktivity / diléi kroky
Revize navrhu modelu péce o pacienty s
Vytvoreni struktury pro nediagnostikovanym VO na zakladé Obecného
1 zajisténi péce o pacienty standardu SYPOVO a doporuceni JARDIN
’ s nediagnostikovanymi Vytvoreni, odborné projednani a pfiprava
onemocnénimi. implementace specifického standardu péce o
pacienty s nediagnostikovanym VO
Definovani potfebného vybaveni CVSP-VO: Obecného
(spole¢né pro vSechny ERN) a specifického (v
souvislosti se specializovanou expertizou), vychazejici
z pozadavk( popsanych v operac¢nich kritériich
jednotlivych ERN
CVSP-VO jsou vybavena Mapovani existujici telc.:hnolo.{glc,ke prl.prgvenostl ,
. L CVSP-VO a stanoveni investiCnich priorit pro moderni
modernimitechnologiemi . . . L Ly
. . . diagnostiku, léCbu, monitoring a management péce.
2.2 | prodiagnostiku, léCbu, vay , Ly -
. . Zajisténi datoveé a technické podpory pro CVSP-VO pfi
monitoraci a management .. . .
. ) praci s modernimitechnologiemi a daty.
peéce o pacienty s VO. . . ) “ s . . .
Optimalizace nastaveni procesu zadosti podavanych
odborniky z CVSP-VO o zvlastni uhradu
neregistrovanych ¢i nehrazenych légivych pfipravkd
Optimalizace, elektronizace a rozsiteni
novorozeneckého laboratorniho screeningu v oblasti
vzacnych onemocnéni
Multidisciplinarni Nastavenilprocesq pro pr,avidelné H,TA/RVVOE B ’
systematické hodnoceni hodnocoenl centr'ahzc')van'yclzh data vy;lgd ku lec,eb,nvych
(HTA) centralizované pos.tupu,pro (?p"um’all’zam uh,rad specializované péce.
shromazdovanych dat Defmovan! m|n|maln| d?tove sac'zly pr? HTA/RWE
, o (LA , hodnoceni u definovanych skupin vzacnych
a vysledku léCebnych L
2.2 o . onemocneni
postupu za ucelem . ) , . 3
. . . Pilotni HTA/RWE hodnoceni pro vybrany léCebny
optimalizace uhrad . .
o . postup, technologii nebo skupinu VO
specializované péce . wo o .
flektuiici technologicky Vytvoreni governance modelu pro vyuzivani dat z
retie ) ujicitechnotogicky HTA/RWE v rozhodovani o standardech péce a
rozvoj. Uhradach

13
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6.3 Implementacni faze 3: 2033-2035

Charakter implementace v obdobi 2033-2035

Tretiimplementacnifaze je zaméfena na stabilizaci zavedenych mechanismd, vyhodnocenijejich
dopadl adalsi rozvoj podle vysledkd monitoringu a evaluace. V této fazi se predpoklada
aktualizace standard( péce, revize indikator(l, vyhodnoceni efektivity sité a technologického
vybaveni center a pfiprava dalSiho rozvoje po skonceni obdobi NSVO.

7 Indikatory

Navrzené indikatory pfedstavuji nastroj pro priibézné monitorovani implementace specifického
cile IP3 a v soucasné dobé nejsou povazovany za finalni ¢i neménné. Jejich podoba bude dale
rozvijena a zpfesfiovana v navaznosti na postup implementace strategie, dostupnost dat, vyvoj
informacnich systémU a zejména na lep$i zmapovani vychoziho stavu v oblasti koordinované
zdravotné-socialni péce o pacienty s VO. V pribéhu realizace NSVO proto mlzZe dochazet
k Upravam, doplnéni nebo redefinici jednotlivych indikator( tak, aby co nejlépe reflektovaly redlné
moznosti sbéru dat, potfeby praxe i skuteCny dopad realizovanych opatfeni. SouCasné se
predpoklada postupné upfesnovani jednotlivych ukazateld i nastaveni cilovych hodnot.

Ke kazdému indikatoru budou definovany:
e vychozihodnota,
e cilova hodnota,
e Casovyramec,
e zdrojdat,
e odpovédny subjekt,
e frekvence vyhodnocovani.

Indikatory jsou strukturovany jako:
e vystupové indikatory,
e vysledkové indikatory,
e dopadové indikatory.

Systém indikatort je pravidelné vyhodnocovan a aktualizovan.

Seznam indikatoru

Indikator Popis indikatoru

Pocet novych pacient doporuéenych poskytovatellim zdravotni péce ERN
s diagnézou onemocnéniv oblasti plisobnosti ERN

2. Pocet pacientll zapsanych/projednanych v CPMS za rok

Podil CVSP-VO a dalSich zapojenych pracovist, ktera pouzivaji ORPHA kody
podle jednotné metodiky

14
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4 Podil pacient( z celkového poc¢tu novych pacientl/rok/centrum, ktefi byli
’ zadani do Narodniho registru VO

5 Pocet ERN/skupin VO, pro které je schvalen model vicetroviiové/sdilené péce
) nebo vzorova care pathway

6 Pocet CVSP-VO s dostupnym technologickym zazemim a metodikou pro
’ realizaci telemedicinskych konzultaci

7. Definovana minimalni datova sada pro HTA/RWE hodnoceni u VO

8 Pocet dokoncenych HTA/RWE hodnoceni pro vybrany postup, technologii nebo
) skupinu VO

9 Schvalena metodika telemedicinské/distancni konzultace pro CVSP-VO v¢etné
’ indikaci vhodnych a nevhodnych situaci

10 Podil CVSP-VO, ktera poskytuji telemedicinské konzultace podle schvalené
) metodiky

11. Pocet pacientd konzultovanych Pracovni skupinou pro nediagnostikovana VO

12. Podil déti s dokumentovanym planem pfechodové péce do 17 let veku (%)

8 Financovaniimplementace

Realizace IP1 je podminéna dostupnosti finanénich zdrojd. Rémec financovani bude zahrnovat:

e identifikaci relevantnich zdrojt (statni rozpocet, evropské fondy, dalsi vefejné zdroje),
e orientaéni odhad nakladd klicovych aktivit,
e posouzeni udrzitelnosti financovani.

U opatfeni s dopadem na poskytovani zdravotnich sluzeb bude posuzovana jejich vazba na
Uhradové mechanismy ve spolupraci se zdravotnimi pojiStovnami.
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