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Seznam pouzitych zkratek

AZV CR - Agentura pro zdravotnicky vyzkum Ceské republiky

CAVO - Ceska asociace pro vzacna onemocnéni

CR - Ceska republika

CVSP-VO - Centrum vysoce specializované péce pro vzacna onemocnéni

ERDERA - European Rare Diseases Research Alliance (Evropské partnerstvi pro vyzkum
vzacnych onemocneéni)

ERN - Evropské referenc¢ni sité (European Reference Networks)
IP4 — Implementacni plan strategického cile €. 4

MEKOVO - Mezioborova komise pro vzacna onemocnéni

MZD - Ministerstvo zdravotnictvi

NCEZ - Narodni centrum elektronického zdravotnictvi

NRN - Narodni referenc¢ni sit

NSVO-Narodni strategie pro vzacna onemocnéni

NZIP — Narodni zdravotnicky informacni portal

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

UZIS - Ustav zdravotnickych informaci a statistiky Ceské republiky

VO -Vzacna onemocnéni
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Implementacni plan 4 NSVO 2026-2035

Strategicky cil 4: Vzdélavani a osvéta v oblasti vzacnych onemocnéni

Vzdélavani a osvéta v oblasti vzacnych onemocnéni

- +
4.1 Posilenf znalostf a 4.9. Posilenf mezingrodn( 4.3. Zlepgeni
dovednost_l zd}'av?tnﬂ(u " spolupréce a spolupréce informovanosti o
oblasti vzacnych |

L ve vyzkumu problematice vzacnych
onemocneéni onemochéni

4. Vzdéldvani a osvéta v oblasti
vzacnych onemocnéni

Prvni Groven - strategické clle Druhaé droven - specifické cile

1 Uvod

S ohledem navznik Narodni strategie pro vzacna onemocnéni 2026-2035 (dale jen NSVO 2026-
2035) byly také vytvofeny jednotlivé Implementacni plany, které slouzi jako
dulezity implementacéninastroj k jejim konkrétnim cildm. Jedna se dokument, ktery mize byt
v pribéhu realizace NSVO 2026-2035 aktualizovan dle potieby a zejména mozZnosti realizace
nékterych cilll nebo dalSich dilezZitych okolnosti zasahujicich do samotné implementace (déle
jen NSVO 2026-2035).

NSVO 2026-2035 a Implementacni plany byly vytvofena ve spolupraci s odbornou vefejnosti
a zastupci pacientl v ramci projektu ministerstva zdravotnictvi ,Navrh 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 Zaméstnanost plus.

1.1 Uvod a vychodiska IP4

Tento implementacni plan (dale jen ,IP4“) je provadécim dokumentem Narodni strategie pro
vzacna onemocnéni 2026-2035 (dale jen ,NSVO“) a vztahuje se ke strategickému cili 4 -
Vzdélavani a osvéta v oblasti vzacnych onemocnéni.

IP4 je zpracovan v navaznosti na Implementaéni ramec NSVO, ktery stanovuje jednotné principy
fizeni, monitoringu a vyhodnocovani implementace napfi¢ vSemi implementacnimi plany.

IP4 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 cild, opatfeni a aktivit bude pfitom v rémci
IP3 soustfedéno zejména do prvniho implementacniho obdobi, které pfedstavuje kliCovou fazi pro
nastaveni zakladnich mechanismu systému.

o Implementacnifaze 1(2027-2029) - Stabilizace a vytvoieni zakladni patere systému
¢ Implementacni faze 2 (2030-2032) - Rozvoj a Skalovani
o Implementacnifaze 3 (2033-2035) - Konsolidace a inovace
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2 Ridici a organizaéni struktura

Rizeni implementace strategického cile 4 - Vzdélavani a osvéta v oblasti vzacnych
onemocnéni, vychazi z celkové fidici struktury NSVO a je s ni plné provazano. Vymezeni systému
vzdélavani, podpory vyzkumné a publika¢ni Cinnosti specializovanych center, aktivniho zapojeni
do evropské vyzkumné spoluprace a zajisténi dostupnych, informaci pro odborniky, pacienty
i vefejnost, je uvedeno v zastfeSujicim implementacnim ramci NSVO; tato kapitola specifikuje
odpovédnosti a zapojeni aktérd ve vztahu k IP4.

Cilem nastaveni fidici a organizacni struktury je zajistit jasné vymezeni odpovédnosti, efektivni
koordinaci mezi zdravotnim a vzdélavacim systémem a prlibézné vyhodnocovani realizovanych
opatfeni.

2.1 Gestorstvi a odpovédnost za implementaci

Hlavnim gestorem implementace strategického cile 4 je Ministerstvo zdravotnictvi Ceské
republiky (MZD), které odpovida za:
e celkové fizeni a koordinaci realizace P4,
e zajiSténi souladu implementacnich aktivit s NSVO a dalSimi strategickymi dokumenty;
¢ metodické vedeni zapojenych subjektl;
e prlbézny monitoring a vyvhodnocovani plnéni stanovenych opatfeni a indikator(;
e pravidelny reporting o priibéhu implementace (minimalné 1x ro¢né);
e Tfizeni eskalatniho mechanismu pfi neplnéni stanoveného planu aktivit a klicovych
milnikd, pokud jsou stanoveny;
e fizeni zmén implementacéniho planu na zakladé vysledk( evaluace a v reakci na vyvoj
v dané oblasti.

V ramci IP4 plni MZD klicovou roli pfi vytvareni podminek pro systematické vzdélavani
zdravotnickych a nelékarskych pracovnik(l, rozvoj mezinarodni spoluprace a vyzkumnych aktivit,
podporu sdileni odbornych poznatk(l a zvySovani informovanosti odborné i laické vefejnosti
o problematice vzacnych onemocnéni.

Vzhledem k mezioborovému charakteru problematiky je implementace IP4 realizovdana ve
spolupraci s dalSimi resorty, vzdélavacimi institucemi, odbornymi spole¢nostmi, vyzkumnymi
organizacemi, pacientskymi organizacemi, poskytovateli zdravotnich sluzeb a dalSimi
relevantnimi aktéry na narodni i mezinarodni drovni.

DulezZitou soucasti implementace je také spoluprace s evropskymi referenc¢nimi sitémi (ERN),
evropskymi vyzkumnymi iniciativami a dal§imi mezinarodnimi partnery, ktera umoznuje sdileni
know-how, zapojeni do vyzkumnych projekt( a pfenos nejnovéjsich poznatkd do klinické praxe.

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

a) Koordinuje realizaci opatieni vedoucich k naplnéni cill strategie.
b) Zajistuje informovani odborné obce a zainteresovanych stran.
c) Podporuje participaci zainteresovanych stran pfi realizaci strategie.

d) Podili se na pfipravé Implementacnich plan( strategie.
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e) Podili se na vyhodnocovani priibéhu implementace.
f) Navrhuje aktualizaci Implementacnich plan( v reakci na vyvoj v dané oblasti.

g) Podili se na hodnoceni dopad( strategie.

3 Principy implementace

3.1 Multisektorova spoluprace

Implementace strategického cile 4 je zaloZzena na spolupraci zdravotni, vzdélavaci, vyzkumné
a socialni oblasti, doplnéné o aktivni zapojeni pacientskych organizaci, odbornych spole¢nosti
a dalSich relevantnich instituci.

Multisektorova spoluprace je kliCova zejména pro rozvoj vzdélavani zdravotnickych
a nelékarskych pracovnikd, podporu vyzkumnych aktivit, sdileni odbornych poznatkt a zajisténi
kvalitnich informacnich a osvétovych aktivit v oblasti vzacnych onemocnéni.

3.2 Participace

Klicovym principem implementace IP4 je aktivni participace vSech relevantnich aktérd na
planovani, realizaci i vyhodnocovani jednotlivych opatfeni.

Do implementace jsou zapojeni zejména:
e  poskytovatelé zdravotnich sluzeb,
e odborné spolecnosti,
e vzdélavaci a vyzkumné instituce,
e  zdravotnicti a socialni pracovnici,
e  pacientské organizace,
e  zastupciverejné spravy,
e odbornici na komunikaci a zdravotnickou osvétu.

Vyznamnou soucasti participativniho pfistupu je aktivni zapojeni pacientskych organizaci do
vzdélavacich, vyzkumnych a informacnich aktivit. Participace je sou¢asné dilezitym nastrojem
pro zajisténi srozumitelnosti, dostupnosti a praktické vyuzitelnosti vzdélavacich a informacnich
aktivit pro rizné cilové skupiny.

3.3 Opatreni prirezového charakteru

V ramci IP4 maji néktera opatfeni prlifezovy charakter, protoZe jejich vyznam presahuje jednotlivé
implementacnifaze i specifické cile strategie. Tato opatfeni podporuji sou¢asné rozvoj vzdélavani,
vyzkumu, mezinarodni spoluprace, sdileni odbornych poznatk(l i zvySovani informovanosti
verejnosti o problematice vzacnych onemocnéni.

Mezi prlfezova opatfeni patfi zejména:
e zaclenénitémat VO do agendy odbornych kongrest napfi¢ obory,
e zapojeni pacientskych organizaci do vyzkumnych, vzdélavacich a informacnich aktivit
v oblasti VO,
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e zapojeni odbornikll na srozumitelnou komunikaci pro komunikaci tématu VO
s vefejnosti (napf. zdravotni Zurnalisty),
e zarazeni VO do programu osvétovych kampani a tematickych dn(l zdravi.

Tato opatieni jsou realizovana kontinualné v prlibéhu celého obdobi implementace NSVO 2026-
2035 a mohou byt pribézné aktualizovana a rozSifovana v navaznosti na vyvoj odbornych
poznatkd, vysledky evaluaci a potfeby systému péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi.

4 Harmonogram realizace

Implementacniplan IP3 je zpracovan pro celé obdobi platnosti NSVO, tj. 2026-2035, a je rozdélen
do tfi na sebe navazujicich tfiletych implementacénich obdobi. Strategicky cil 3 je feSen ve
vSech tfech obdobich, pficemz se postupné méni dlraz na jednotlivé typy aktivit:

o Implementacnifaze 1(2027-2029) - Stabilizace a vytvoieni zakladni patere systému
Tato faze bude zamérena na zvySeni kvality, odbornosti a dostupnosti pé¢e o pacienty se
vzacnymi onemocnénimi prostfednictvim vzdélavani zdravotnickych a socidlnich
pracovnikd, podpory vyzkumné a publikaéni ¢innosti specializovanych center, aktivniho
zapojeni do evropské vyzkumné spoluprace a zajisténi dostupnych, ovéfenych
a pravidelné aktualizovanych informaci pro odborniky, pacienty i vefejnosti.

o Implementacnifaze 2 (2030-2032) - Rozvoj a Skalovani
Cilem této faze je posilit odborné kompetence zdravotnickych a nelékafskych pracovnikd
v oblasti vzacnych onemocnéni, podpofit propojeni vzdélavani, vyzkumu a klinické praxe,
rozvijet mezinarodni spolupraci a zajistit efektivni pfenos nejnovéjSich poznatk(l do
systému péce o pacienty. Soucasne je cilem zapojit pacientské organizace, podporovat
multidisciplinarni pfistup a rozvijet moderni formy komunikace a sdileného rozhodovani
mezi zdravotniky a pacienty.

o Implementacnifaze 3 (2033-2035) - Konsolidace a inovace
Hlavnim cilem této faze je posileni spoluprace, sdileni znalosti a informovanosti
v oblasti vzacnych onemocnéni (VO) prostfednictvim propojeni vyzkumu, vzdélavani,
klinické praxe, pacientskych organizaci a komunikace s verejnosti.

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 vysledkd.

Po ukonceni kazdého implementacniho obdobi bude provedeno vyhodnoceni a pfipadna revize
dalSi faze implementace.
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S Implementace strategického cile 4.: Vzdélavani
a osveta v oblasti vzacnych onemocnéni

ZlepSeni péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi zacina jiz béhem vzdélavani budoucich
zdravotnickych pracovnik( a pokracuje po cely jejich profesni Zivot. Strategicky cil 4 je zaméFen
na systematické zacClenéni problematiky vzacnych onemocnéni do pregradualniho
i postgraduéalnino vzdélavani na lékarskych fakultdch. Soucasné je dllezité rozvijet nabidku
specializovanych Skoleni, odbornych kurz(l a mezinarodné uznavanych certifikaci, které pfispivaji
ke zvySovani odbornosti zdravotnickych profesionald. Vyznamnou roli v rozvoji odbornych
kompetenci hraje také zapojeni do vyzkumnych projektl, klinickych studii, pfistup k odbornym
databazim a zapojeni do mezinarodniho vyzkumu a spoluprace. Neméné podstatna je
i informovanost vefejnosti a pacientl. Cilena a srozumitelna informacni osvéta proto podporuje
lepSi spolupraci mezi pacienty — odborniky a zvySuje pfipravenost rodin.

5.1 Implementace specifického cile 4.1. Posileni znalosti a
dovednosti zdravotnickych pracovnikd v oblasti vzacnych
onemochéni

Implementace tohoto specifického cile bude zaméfena na vytvofeni systematického
a dlouhodobé udrzitelného vzdélavaciho ramce pro zdravotnické pracovniky, ktefi se podileji na
péci o pacienty se vzacnymi onemocnénimi. Klicovym opatfenim bude zaclenéni problematiky
vzacnych onemocnénido pregradualniho i postgradualniho vzdélavani lékarskych a nelékarskych
obor(, rozvoj specializacnich kurzd, mentoringu, odborné supervize a podpory multidisciplinarni
spoluprace.

Soucasti implementace bude rovnéz rozsifeni pfistupu k e-learningovym kurziim, odbornym
databazim a modernim digitalnim nastrojim vcetné telemediciny. D(raz bude kladen na
vzdélavani praktickych lékard a dalSich specialistl v rozpoznéavani tzv. ,red flags“ a spravném
nasmérovani pacientl do specializované péce, coz pfispéje k véasnéjsi diagnostice a zahajeni
léCby. Soucasné budou podporovany mezinarodni vzdélavaci aktivity v ramci evropskych
referencnich siti, sdileni zku$enosti mezi centry a rozvoj kompetenci koordinatord péce,
socialnich pracovnikd i dalSich profesi zapojenych do péce o pacienty se vzacnymi
onemocnénimi.

Posileni znalosti a dovednosti zdravotnickych pracovniki v oblasti
vzacnych onemocnéni

ZlepSeni kvality péce o pacienty s VO zacina jiz béhem pregradualniho
studia budoucich zdravotnickych profesionalll a pokracuje béhem

Prispévek celého jejich profesniho Zivota. Vzdélavaci rdmec, zaloZeny na odbornych
k naplnéni
strategického
cile

kurzech, uc€asti na vyzkumu, multidisciplinarni spolupraci a vyuzivani
modernich technologii, zvySuje uUroven poskytované pécCe a zaroven
pfispiva kjeji dlouhodobé udrzitelnosti. Jednim ze stézejnich krokl je
systematické zaclenéni problematiky VO do vyuky na lékafskych
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fakultach, a to v ramci pregradualnich i postgradualnich program(. Déale
je nezbytné rozvijet nabidku specializovanych $koleni a kurzd
zameérfenych na VO, ato jak v narodni, tak mezinarodni roviné — véetné
moznosti ziskani mezinarodné uznavanych certifikaci. Pro rozvoj
odbornosti je duleZité zapojeni do vyzkumnych projektd a klinickych
studii, stejné jako pfistup k odbornym databazim. Vyznamny pfinos ma
i mentoring a koucink, které podporuji predavani znalosti meazi
generacemi odbornik(. Vzhledem k rostouci roli technologii je dalezité
také skoleni v oblasti telemediciny a digitalnich nastrojl, které umoznuji
poskytovat péciiv regionech se zhorSenou dostupnosti.

Popis
zadouciho
stavu

Cilem je vybudovat udrzitelny a systematicky vzdélavaci ramec pro
odborniky, ktefi se podileji na péci o pacienty s VO, azaroven zajistit
dostupné a srozumitelné vzdélavani ipro samotné pacienty a jejich
blizké. Takovy réamec posiluje odborny rlst, zvySuje kvalitu péce,
podporuje mezioborovou spolupraci a umoznuje sdileni znalosti jak na
narodni, tak mezinarodni urovni.

Kazdé CVSP-VO ma vytvofenou strategii vzdélavani a zavedeny systém
predavani odbornych znalosti. V Ceské republice je dostupné
specializa¢ni a certifikované vzdélavani zamérené na VO. Kromé toho
funguje moderni a pravidelné aktualizovana vzdélavaci platforma spolu
svefejnym informacnim portalem, které obsahuji ovéfené edukacni
materialy.

Koordinatofi péce, socialni pracovnici i dalSi relevantni profese se mohou
Ucastnit Skoleni zameéfenych na specifika VO. Mentoring, supervize
a multioborovéd spoluprace jsou systematicky podporovany, vcetné
aktivniho zapojeni Ceské republiky do mezinarodnich vzdélavacich aktivit
vramci ERN.

Edukacni programy jsou pravidelné revidovany a doplfiovany na zakladé
nejnovéjsich védeckych poznatk( a doporudeni. Praktici, lékafi prvniho
kontaktu i dalSi specialisté uméji rozpoznat tzv. ,,red flags®. Diky cilenému
vzdélavani tito lékafi presné védi, na které specializované pracovisté
pacienta nasmérovat atim se zvySuje Sance na vcCasné stanoveni
diagnoézy a zahajeni odpovidajici péce. Pacienti s VO a jejich blizci maji
k dispozici srozumitelné, kvalitni a odborné garantované informace
0 onemocnéni i o moznostech péce.

Mozna

opatieni

(jak doséhnout
Zadouciho stavu)

e Podpora mentoringu aodborné supervize, vcetné zapojeni

zahrani¢nich mentor0.

e Pristup zdravotnickych pracovnikl k e-learningovym kurz(im, odborné

literature, databazim a modernim vzdélavacim nastrojim.
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e Vzdélavani v oblasti VO je nedilnou soucasti celozivotniho profesniho
rozvoje zdravotnickych pracovnikd.

e Dostupnost Skoleniv oblasti elektronizace zdravotnictvi.

e Skoleni pro praktické lékate a lékafe pro déti a dorost zamérena na
rozpoznani avcasné nasmeérovani pacientll spodezienim na VO
systémem péce.

e Pregradudlni a postgradualni studium lékarskych obor( zohlednuji
oblast VO zahrnujici nejen zdravotni, ale i socialni problematiku.

e Pregradudlni studium nelékafskych obor(l zohlednuji oblast VO
zahrnujici nejen zdravotni, ale i socialni problematiku bude definovano
vtzv. Kvalifikacnim standardu pro vSeobecné sestry (pfi pfisti
aktualizaci).

e Voblasti postgradudlniho studia nelékarskych obor( zohlednujicich
oblast VO budou vytvofeny a nabizeny kurzy vramci celozivotniho
vzdélavani.

e Zaclenénitémat VO do agendy odbornych kongrest napfi¢ obory.

e Skoleni koordinétor péce a socialnich pracovnikil v oblasti specifik
VO.

e Podpora vymeény zkuSenosti mezi CVSP-VO adal§imi evropskymi
centry pro VO.

e Zavedeni informaci o principech sdileného rozhodovani, ,shared
decision-making“ a zménach v komunikaci s pacientem do vyuky pro
lékare a ostatni zdravotnické pracovniky.

Garant MZD Sekce zdravotni péce

Institut postgradualniho vzdélavani ve zdravotnictvi; Narodni centrum
Spolupracujici | 0Setfovatelstvi a nelékafskych zdravotnickych obord; Lékafské fakulty/
subjekty a nelékarskeé fakulty; Odbor zdravotnickych povolani MZD; Odbor lékafskych
instituce povolani MZD; Ceska lékaFska komora; Ceska asociace sester; Ministerstvo
$kolstvi, mladeZe a t&lovychovy, CAVO, pacientské organizace

5.2 Implementace specifického cile 4.2: Posileni mezinarodni
spoluprace a spoluprace ve vyzkumu

Implementace tohoto specifického cile se bude orientovat na systematické posileni mezinarodni
spoluprace a vyzkumnych aktivit v oblasti vzacnych onemocnéni, prostfednictvim aktivniho
zapojeni Ceské republiky do evropskych vyzkumnych infrastruktur, iniciativ a partnerstvi, zejména
ERDERA. Klicovym opatfenim bude vytvoreni koordinovaného ramce pro vyzkumnou a vzdélavaci
¢innost specializovanych center, ktery umozni sdileni know-how, budovani odbornych kapacit
a efektivni u¢ast v mezinarodnich projektech.

Soucasné bude podporovano propojeni narodnich registrll s evropskymi systémy a zaveden
monitoring Ucasti ¢eskych zastupcl v evropskych referencnich sitich a dalsich vyzkumnych



* %

MM Spolufinancovano Ministerstvo,
MR Evropskou unii

aktivitdch. Dlraz bude kladen také na rychly pfenos vysledkd vyzkumu do klinické praxe
a narodnich doporucenych postupt, aby pacienti méli pfistup k moderni a kvalitni péci. Soucasti
implementace bude rovnéz podpora publikacni Cinnosti jako indikatoru kvality péce, rozvoj
vzdélavacich a informacnich aktivit a aktivni zapojeni pacientskych organizaci do vyzkumu,
vzdélavani i Siteni vysledk(l smérem k odborné i laické verejnosti.

Posileni mezinarodni spoluprace a spoluprace ve vyzkumu

Prispévek

k naplnéni
strategického
cile

Posileni mezinarodni spoluprace voblasti VO vyznamné pfispiva
k naplnéni vize strategie tim, Ze propojuje odborniky, instituce a pacienty
napfi¢ hranicemi statll a umoznuje efektivni sdileni znalosti, zkuSenosti
i vyzkumnych dat. Tato spoluprace vede ke zvySovani odborné kapacity,
zavadéni inovativnich postupl do kaZdodenni praxe a rozsifovani

dostupnosti moderni léCby.

Popis
zadouciho
stavu

Ceska republika je aktivné zapojena do evropské vyzkumné infrastruktury
a pravidelné se Ucastni mezinarodnich iniciativ v oblasti VO. Narodni
s evropskymi
k mezinarodnimu vyzkumu. Vysledky vyzkumnych projektd se rychle

registry jsou propojeny systémy, ¢imz pfispivaji
a efektivné promitaji do klinické praxe, a pfinaseji tak pacientim moderni
a kvalitni péci. Vzdélavaci ainformacni aktivity jsou systematické,
dostupné a reflektuji aktualni poznatky z oblasti vyzkumu VO. Vysledky
vyzkumu jsou prezentovany srozumitelnou formou nespecializovanym

zdravotnikGm i pacientim.

Opatieni

e Zavedeni koordinovaného ramce pro vyzkumnou a vzdélavaci ¢innost
specializovanych center za ucelem systematického zapojeni do
evropskych vyzkumnych projektl, sdileni know-how a budovani
kapacit.

e Zavedeni vyzkumné a publikaéni ¢innosti jako jednoho zindikator(
kvality pécCe ve specializovanych centrech, ajeji zohlednéni pfi
hodnoceni center.

e Zavedeni systému monitoringu U&asti zastupcG CR v ERN na
mezinarodnich vyzkumnych aktivitach a vytvofeni mechanismu pro
prenos vysledkd do narodnich klinickych doporuceni a standardd
péce.

e Zapojeni pacientskych organizaci do vyzkumnych, vzdélavacich
a informacnich aktivit v oblasti VO.

e Zapojeni do Evropského partnerstvi pro vyzkum VO - ERDERA.

Garant

MZD Oddéleni védy, vyzkumu a dotaci na vzdélavani

Spolupracujici
subjekty
a instituce

Poskytovatelé zdravotnich sluzeb; Pacientské organizace; Ceska lékarska
spole¢nost Jana Evangelisty Purkyné; Agentura pro zdravotnicky vyzkum
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Ceské republiky; Grantova agentura Ceské republiky; Akademie véd Ceské
republiky

5.3 Implementace specifického cile 4.3 ZlepSeni informovanosti
o problematice vzacnych onemocnéni

Implementace tohoto specifického cile bude zameéfena na zlepSeni informovanosti
o problematice vzacnych onemocnéni prostfednictvim vytvofeni centralizovaného, odborné
garantovaného a uzivatelsky pfivétivého informac¢niho portalu, ktery bude poskytovat oveéfené
a pravidelné aktualizované informace pro pacienty, jejich blizké, odbornou i laickou verejnost.

Soucasti implementace bude tvorba a lokalizace edukacénich materiald, jako jsou videa,
infografiky ¢i interaktivni obsah, které usnadni orientaci ve zdravotnim a socialnim systému. Dlraz
bude kladen na dostupnost informaci prostfednictvim zdravotnickych zafizeni, online
komunikacénich kanald i osvétovych kampani zaméfenych na zvySeni povédomi o vzacnych
onemocneénich a sniZovani stigmatizace pacientll. Do pfipravy a tvorby informacnich aktivit
budou aktivné zapojeny pacientské organizace, odborné spolecnosti i specialisté na komunikaci
se vefejnosti, aby byly informace srozumitelné, prakticky vyuzitelné a dostupné pro rizné cilové
skupiny.

Specificky cil 4.3 ZlepSeni informovanosti o problematice
vzacnych onemocnéni

Informovani o problematice VO je nezbytnym pfedpokladem pro v€asné
rozpoznani symptomt a efektivni vyuzivani dostupnych zdravotnich
a socialnich sluzeb. Nizké povédomi ovzacnych onemocnénich vede
k prodleni vdiagnostice amoznému nespravnému nasmeérovani
pacienta vsystému pécCe. Zejména rodiny noveé diagnostikovanych
Zdivodnéni pacientl se ¢asto ocitaji ve slozité situaci bez jasnych informaci o tom,
zafazeni do kam se obratit, jak postupovat. Absence centralizovanych a spolehlivych
2‘083);0 2026- zdrojd informaci vyrazné zvySuje jejich stres. Cilend a srozumitelnd
informacni osvéta proto zajiStuje vétsi pfipravenost pacientl i jejich
blizkych a podporuje i lepSi spolupraci mezi pacienty a odborniky.
V neposledni fadé je informovana vefejnost dlleZzitym faktorem pro
snizovani  stigmatizace vzacnych onemocnéni apro posileni
celospolec¢enské podpory isohledem na c&asto nakladnou péci
o pacienty se VO.
Prispévek Vytvarenim  kvalitnich, srozumitelnych a prakticky vyuzitelnych
k naplnéni informacnich néastrojl se zlepS$uje orientace v systému péce, usnadnuje
strategického se rozhodovani a zvysuje se aktivni zapojeni pacientl do vlastni léCby.
cile ZvySuje se poveédomi o specifické problematice VO u vefejnosti.
Popis V Ceské republice je kdispozici centralizovany, ddvéryhodny
zadouciho a uZivatelsky pfivétivy portal obsahujici ovéfené informace o vzacnych
stavu onemocnénich. Obsah portalu je multimodalni - zahrnuje videa,
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infografiky, animace iinteraktivni prvky, které usnadnuji porozumeéni
slozitym tématlim a prispivaji k lepSi orientaci ve zdravotnim i socialnim
systému. Materidly jsou pfizplsobeny specifickym potifebam
jednotlivych  skupin adostupné vriznych formatech. Obsah
je pravidelné aktualizovan, odborné garantovan a snadno dohledatelny.
V CR jsou dostupné rdizné informaéni zdroje pro réizné cilové skupiny
(laicka iodborna verejnost, pacienti s VO, zakonodarci, organizatofi
péce, platci a poskytovatelé péce). Je k dispozici centralizovany portal,
ktery slouzi jako zdroj zakladnich informaci - pfehledny rozcestnik, ktery
odkazuje na webové stranky relevantnich aktérd.

Pacientské organizace jsou aktivnimi partnery ve vzdélavani a osvéte,
provozuji informacni portaly zaméfené na problematiku daného VO,
podileji se na tvorbé materiall, pofadaji kampané a §ifi informace o VO
véetné prikladd dobré praxe.

Dopady na
cilové skupiny

Pacienti a jejich blizci

Zajisténi kvalitniho a dostupného vzdélavani pro vSechny aktéry systému
pfinasi pacientlm s VO rychlejsi a pfesnéjsi stanoveni diagnozy. Diky
vy$$i odbornosti zdravotnickych i socidlnich pracovnik( je péce lépe
individualizovana, kontinualni a vice reflektuje potfeby kazdého
pacienta.

Zdravotnicky a nezdravotnicky personal, socialni pracovnici

ZvySena dostupnost vzdélavani a pfistup k ovéfenym informacim zvySuji
odbornou jistotu pracovnikl pfi péci o pacienty s VO. Prispivaji
k efektivnéjsimu rozhodovani i v komplikovanych klinickych situacich,
a zvySuji motivaci zapojit se do péce o tuto specifickou skupinu pacient(.
Vzdélavaci aktivity rovnéz posiluji spolupraci mezi profesemi, a tim
podporuji tymovy, multidisciplinérni pfistup. To vSe zvySuje profesni
prestiz pracovnikl i celého systému.

Tvurci politik a vefejna sprava

Systematické vzdélavani zvySuje efektivitu celého systému péce
o pacienty s VO. Diky vzdélanym a informovanym odbornikdim je mozné
¢init kvalitnéjsi rozhodnuti pfi planovani i hodnoceni opatfeni a épe
nastavovat strategické priority v oblasti péce o pacienty s VO.

Opatieni

o VO jsou dostupné online.

e Uprava a lokalizace ovéfenych, uzivatelsky pratelskych mezinarodnich
edukacnich materiald.

e \/ytvareni adistribuce informacnich materialll prostiednictvim
zdravotnickych zafizeni a vefejné dostupnych online kanald.

e Zapojeni odbornikdl na srozumitelnou komunikaci pro komunikaci
tématu VO s vefejnosti (napf. zdravotni zurnalisty).

12
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e Zarazeni VO do programu osvétovych kampani atematickych dnd
zdravi.

Garant UzIS (Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR)

Pacientské organizace; Ceska lékaiskd spoleénost Jana Evangelisty
Purkyné; Poskytovatelé zdravotnich sluzeb; Odbor komunikace s vefejnosti
Ministerstva zdravotnictvi CR; Odbor zdravotni pécCe Ministerstva
zdravotnictvi CR

Spolupracujici
subjekty a
instituce

6 Faze implementace
6.1 Implementacnifaze 1. 2027-2029

Charakter implementace v obdobi 2027-2029

V prvnim implementac¢nim obdobi je dlraz kladen zejména na vzdélavani koordinator(l péce
a socialnich pracovnikd, podpory vyzkumné a publikaéni ¢innosti specializovanych center
a zapojeni do evropské vyzkumné spoluprace ERDERA. Soucdasti je také zajiSténi dostupnych,
odborné ovérenych a pravidelné aktualizovanych online informaci o vzacnych onemocnénich pro
odborniky i vefejnost.

Opatieni feSena v ramci IP4 vimplementacni fazi 1. 2027-2029

SC | Opatreni Navrzené aktivity / mozné diléi kroky

Vymezit cilové skupiny a jejich role. Vzdélavaci
program bude uréen pracovnik(m, ktefi se podileji na
koordinaci zdravotni a socidlni péte o osoby se
vzacnymi onemocnénimi. Obsah Skoleni bude
reflektovat specifické potfeby této skupiny pacientd,
principy  mezioborové spoluprace, orientaci
v systému zdravotnich a socialnich sluzeb a podporu
41 | § e kontinuity péCe napfi¢ jednotlivymi  sektory.
Skoleni koordinatoru péce s . . .
o o Koordinatori péce v centrech pro vzacna

a socialnich pracovniku . . -
) . onemocnéni i mimo tato centra (napf. v krajskych

v oblasti specifik VO. . . o ..

a fakultnich nemocnicich). Socialni pracovnici ve
zdravotnictvi, socialnich sluzbach a komunitni péci.
Pracovnici pacientskych organizaci poskytujici
poradenstvi a podporu. Definovat vzdélavaci cile
a kompetence. Obsah vzdélavaciho programu bude
zameéren na rozvoj odbornych znalosti a praktickych
kompetenci nezbytnych pro efektivni koordinaci
zdravotni a sociadlni pée o osoby se vzacnymi
onemocnénimi a jejich rodiny, napf:

13
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e orientace v problematice vzacnych onemocnéni,

e porozumeéni pacientské ceste,

e identifikace a hodnoceni potfeb pacient( a jejich
rodin,

e koordinace multidisciplinarni a meziresortni
péce,

e socialni aspekty vzacnych onemocnéni,

e komunikace s pacienty a rodinamiv naro¢nych
Zivotnich situacich,

e prace s dlouhodobou zatézi a krizovymi
situacemi,

e podporaresilience a psychické odolnosti.

Zavedeni vyzkumné

Vytvorit jednotnou definici vyzkumné a publika¢ni
¢innosti, ktera bude spolec¢né uplatiovana napfic
vSemi centry. Tato definice by méla jednoznacné
specifikovat rozsah aktivit, které jsou povazovany za
soucast vyzkumné a publikac¢ni ¢innosti, a stanovit
jednotna kritéria pro jejich evidenci, hodnoceni
avykazovani. Vytvofit novou kategorii indikatort
kvality zaméfenou na vyzkum a vzdélavani.
Navrhnout samostatnou kategorii indikator( kvality
zaméfenou na hodnoceni vyzkumné, publikacni,

4.2 | apublikacni ¢innosti jako vzdélavaci Cinnosti center vysoce specializované
jefjvnoho z ind.ikaj\torl‘ll k\l/ality pécCe pro vzacna onemocnéni. Indikatory by mély byt
péce ve specializovanych definovény tak, aby byly:
centrech, a jeji zohlednéni . C v uy . . .
ofi hodnoceni center. ° J.ednozr?alcnfa mefitelné, érovn?t,elne mem

jednotlivymi centry na narodni urovni;

e pravidelné vyhodnotitelné v ramci systému
monitoringu a hodnoceni kvality;

e transparentni, s jasné stanovenou metodikou
sbéru a vykazovani dat;

e relevantni k poslani center a pfispivajici ke
kontinualnimu zlepSovani odborné urovné
poskytované péce,

e provazané s akreditaci jednotlivych ERN.

Zapojeni do Evropského o o o )

4o partnerstvi pro vyzkum Vyhlaseni grantoveé vyzvy, vybér a poskytnuti

vzacnych onemocnéni
ERDERA.

financovani (MZD) ERDERA - AZV CR. Vyzva 2026 — AZV
CR

14
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e \/ytvorit nebo aktualizovat centralni online portal
NZIP pro oblast VO.
e Podporit systematickou propagaci portalu mezi

Odborniky ovérené, odbornou i laickou vefejnosti.
4.3 aktualizované a uzivatelsky e Vznik Prlivodce vzacnymi onemocnénimi v sekci
pfivétivé informace o VO Privodci zdravim NZIP.
jsou dostupné online. e Rozsifeni rejstfikové baze a &lankové zakladny
k VO.

e NZIP jako publika¢ni platforma pro finalni verze
dokumentt a edukacnich materiald.

6.2 Implementacnifaze 2. 2030-2032

Charakter implementace v obdobi 2030-2032

Cilem této faze je posilit odborné kompetence zdravotnickych a nelékarskych pracovniki v oblasti
vzacnych onemocnéni, podpofit propojeni vzdélavani, vyzkumu a klinické praxe, rozvijet
mezinarodni spolupraci a zajistit efektivni pfenos nejnovéjSich poznatkl do systému péce
o pacienty. SouCasné je cilem zapojit pacientské organizace, podporovat multidisciplinarni
pfistup a rozvijet moderni formy komunikace a sdileného rozhodovani mezi zdravotniky
a pacienty.

Opatieni feSena v ramci IP4 vimplementacni fazi 2. 2030-2032

SC Opatieni Navrzené aktivity / mozné diléi kroky

e Identifikovat a oslovit relevantni narodni
a mezinarodni odborné instituce, referen¢ni
centra, vyzkumné organizace, univerzitni
pracovisté, odborné spolecnosti a profesni
sité s prokazatelnou expertizou v dané
oblasti.

e \ytvofit databazi prioritnich partner( véetné
kontaktnich osob, oblasti expertizy

Podpora mentoringu a a moznych forem spoluprace.

odborné supervize, véetné e Definovat konkrétni oblasti spoluprace,
4.1. zapojeni zahraniénich naptiklad odborné konzultace, vzdélavaci

mentord. aktivity, staze, mentoring, sdileni pfiklad(

dobré praxe, spole¢né vyzkumné projekty
nebo tvorbu metodickych materiald.

e Pripravit ramec spoluprace stanovujici role,
odpovédnosti, o¢ekavané vystupy, casovy
harmonogram a zplsob komunikace mezi
partnery.

e Pripravit a uzavfit pfislusné smluvni

dokumenty (memoranda o spolupraci,
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Opatieni

Navrzené aktivity / mozné diléi kroky

smlouvy o poskytovani odbornych sluzeb,
dohody o ml¢enlivosti, licencni ujednani
apod.).

e Definovat rozpocet spoluprace vcetné
nakladl na cestovni vydaje, ubytovani,
tlumoceni, preklady a technickou podporu.

e Vybrat vhodné digitalni platformy pro online
komunikaci, sdileni dokumentU a realizaci
vzdélavacich aktivit.

e \lyhodnocovat pfinos zapojenych expert(

a instituci pro rozvoj odbornych kompetenci
zaméstnanc( a kvalitu poskytované péce.

e |dentifikovat pfilezitosti pro rozsiteni
a dlouhodobé udrzeni mezinarodni
spoluprace véetné zapojeni do evropskych
a mezinarodnich projekt(.

4.1.

Pristup zdravotnickych
pracovnik( k e-
learningovym kurzdim,
odborné literature,
databazim a modernim

vzdélavacim nastrojam.

Vyhledat dostupné e-learningové platformy,
vzdélavaci portaly a online kurzy. lIdentifikovat
odborné databaze, informacni systémy
aelektronické knihovny vyuzivané ve zdravotnictvi.

e Zpracovat prehled dostupnych odbornych
publikaci, doporu¢enych postupt
a metodickych materiald.

e Vyhodnotit podminky pfistupu k jednotlivym
zdrojam (licence, finanéni naro¢nost,
dostupnost pro rtizné profesni skupiny).

e Posoudit obsahovou aktualnost a odbornou
aroven vzdélavacich materiald.

e Vyhodnotit relevanci dostupnych zdrojt pro
oblast vzacnych onemocnéni a dalsi
specializované oblasti zdravotni péce.

e Identifikovat pfekazky vyuzivani existujicich
zdroj (technické, organizacni, finanéni nebo
jazykové).

e Identifikovat oblasti, ve kterych ucastnici
postradaji vzdélavaci obsah, metodickou
podporu nebo pfistup k odbornym informacim.

e Zjistit preferované formy vzdélavani (e-learning,
webinare, prezenc¢ni kurzy, blended learning
apod.).
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Opatieni

Navrzené aktivity / mozné diléi kroky

Vymezit tematické oblasti s nedostateCnym
vzdélavacim pokrytim.

Urcit priority podle jejich vyznamu pro kvalitu
a dostupnost zdravotni péce.

Zpracovat souhrnnou zpravu s doporucenimi
pro dalSi rozvoj.

Navrhnout vznik novych specializovanych
vzdélavacich kurzt a e-learningovych moduld.
Doporucit rozsifeni pfistupu k odbornym
databazim a informacnim zdrojim.

Navrhnout vytvoreni centralizovaného portalu
nebo znalostni platformy pro sdileni odbornych
informaci.

Podpofit spolupraci mezi zdravotnickymi
zafizenimi, odbornymi spole¢nostmi
avzdélavacimi institucemi.

Zajistit personalni, technické a financni zdroje.
Vytvofit nebo aktualizovat vzdélavaci obsah.
Zajistit pfistup k novym informaénim zdrojim
a databazim.

4.1.

Vzdélavani v oblasti VO je
nedilnou soucasti
celozivotniho profesniho
rozvoje zdravotnickych
pracovnika.

Ustanovit pracovni skupinu slozenou ze
zastupcl odbornych spoleénosti, center pro
vzacna onemocnéni, vzdélavacich instituci

a pacientskych organizaci.

Vymezit minimalni znalosti, dovednosti

a kompetence pozadované pro jednotlivé
profesni skupiny (lékafi, nelékarsti
zdravotnicti pracovnici, farmaceuti, klinicti
genetici, zdravotnicti laboranti apod.).
Stanovit o¢ekavané vystupy vzdélavani

a uroven kompetenci odpovidajici jednotlivym
stupfitim odborné pfipravy.

Definovat minimalni rozsah vzdélavaciho
obsahu pro jednotlivé cilové skupiny.

Vytvofit vzdélavaci moduly zaméfené na
praktické vyuzivani portalu Orphanet a dalSich
relevantnich databazi.

Stanovit soubor klinickych indikator( a ,,red
flags“, které maji vést k podezieni na vzacné
onemocneéni.
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e Vypracovat doporucené postupy pro v€asné
rozpoznani pacientll vyzadujicich
specializované vySetreni.

e Vytvofit algoritmy pro indikaci konzultace se
specialistou nebo odeslani do centra vysoce
specializované péce.

e Aktualizovat specializaCni vzdélavaci
programy a programy celozivotniho
vzdeélavani.

e Vytvofrit akreditované kurzy, e-learningové
moduly a vzdélavaci materialy odpovidajici
definovanému standardu

e Stanovit zpUsob ovéfovani dosazenych znalosti
a dovednosti.

e Zaradit problematiku vzacnych onemocnéni do
systémU pribézného profesniho vzdélavani
a certifikace.

e Pravidelné vyhodnocovat uroven znalosti
zdravotnickych pracovnik( a identifikovat
oblasti vyzadujici dalsi podporu.

4.1.

Dostupnost Skoleni
v oblasti elektronizace
zdravotnictvi.

Plnéno jinou strategii — Zdravi 2035 a
https://ncez.mzcr.cz/sites/default/files/Attachment/
MZ_strategie_EZ_2025-2035.pdf

4.1.

Skoleni pro praktické lékare
a lékare pro déti a dorost
zameérena na rozpoznani

a véasné nasmerovani
pacientl s podezienim na
VO systémem péce

Stanovit minimalni rozsah znalosti pro praktické
lékafFe v oblasti vzacnych onemocnéni s dlirazem
na vcasnou identifikaci pacientl, efektivni
navigaci v systému péce a zajiSténi odpovidajici
navaznosti diagnostickych a léGebnych postupl.
Prakticky lékaf by mél byt schopen:
e rozpoznat klinické pfiznaky, varovné signaly
a atypické prlbéhy onemocnéni, které
mohou indikovat pfitomnost vzacného
onemocneéni;
e identifikovat situace vyzadujici zvySenou
diagnostickou pozornost, zejména
v pfipadech diagnostické nejistoty,
multi-systémového postizeni, neobvyklé
kombinace symptomu nebo pozitivni
rodinné anamnézy;
e orientovat se v zakladnich principech
diferencialni diagnostiky vzacnych
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onemocnéni a indikovat odpovidajici
vstupni diagnosticka vySetfeni v rozsahu
své odborné plsobnosti;

e vCas aspravné rozhodnout o odeslani
pacienta ke specialistovi nebo do centra
vysoce specializované péce pro vzacna
onemocnéni;

e orientovat se v narodni siti center pro
vzacna onemocnéni, jejich odborném
zaméfeni a indikaCnich kritériich pro
predani pacienta;

e spolupracovat s odbornymi pracovisti
a podilet se na koordinaci péce v priibéhu
diagnostického i léCebného procesu;

e poskytovat pacientdim a jejich rodinam
zéakladni informace o dalSim postupu
a dostupnych zdrojich odborné podpory.

Detekce a ,,Red Flags“ (Primarni péce)

Namisto uceni lékafl diagndzéam je u¢ime procesu
podezieni.

* Standard: Pokud léCba bézné diagnézy nezabira
standardnim zpQsobem, aktivuje se proces
»Podezfeni na vzacnost*.

* Nastroj: Digitalni screening vambulantnim
softwaru nebo jednoduchy rozhodovaci strom.

4.1.

Pregradualni

a postgradualni studium
lékaFskych obor(
zohlednuji oblast VO
zahrnujici nejen zdravotni,
ale i socialni problematiku

e Implementace vyuky o VO do pregradualniho
a postgradualniho studia lékafskych obor(.

e Implementace vyuky o VO do pregradualniho
nelékafskych obord.

e Realizace kurztl zaméFenych na oblasti VO
v ramci postgradualniho celozivotniho vzdélani.

e Konkrétné vymezit specializacni obory, u nichz se
predpoklada zafazeni témat vzacnych
onemocnéni a socialni problematiky do
postgradualniho vzdélavani.
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VramcinejbliZzSirevize a aktualizace vzdélavaciho
standardu pro nelékarské zdravotnické
pracovniky systematicky zaclenit problematiku
vzacnych onemocnéni s cilem posilit znalosti
zdravotnickych pracovnikl v oblasti véasné
identifikace pacientd, koordinace péce
a mezioborové spoluprace.

Aktualizovany standard by mél zahrnovat zejména:

e zakladni orientaciv problematice vzacnych
onemocneéni, jejich epidemiologii, specifikach
diagnostického procesu a dopadech na pacienty
ajejich rodiny;

e vyuzivaniklinickych varovnych pfiznak (,,red
flags“) relevantnich pro jednotlivé nelékarské

Pregradualni studium zdravotnické profese za Ucelem v€asného
nelékafskych obort rozpoznani pacientll s podezfenim na vzacné
zohlednuji oblast VO onemocneéni a jejich adekvatniho nasmeérovani
zahrnujici nejen zdravotni, v systému zdravotni péce;

4.1. | aleisocialni problematiku | ¢ vymezenirole vSeobecné sestry a dalSich
bude definovano v tzv. nelékafskych zdravotnickych pracovnik( v ramci
Kvalifika¢nim standardu multidisciplinarnich tyma zajistujicich péci
pro vSeobecné sestry (pfi 0 pacienty se vzacnymi onemocnénimi;
pristi aktualizaci). e rozvoj kompetenciv oblasti komunikace

s pacienty a jejich rodinnymi pfislusniky, véetné
poskytovani informaci, podpory pfi orientaci

v systému péce a respektovani specifickych
potfeb pacient( se vzacnymi onemocnénimi;

e posileni znalosti o navaznosti zdravotnich
a socialnich sluzeb, mozZnostech socialni
podpory a principech koordinace zdravotné-
socialni péce;

e zakladni orientaciv narodni siti center vysoce
specializované péce pro vzacna onemocneéni,
jejich kompetencich, indikacnich kritériich
a moznostech mezioboroveé spoluprace pfi
zajisténi kontinuity péce.
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4.1.

V oblasti postgradualniho
studia nelékafskych obort
zohlednujicich oblast VO
budou vytvofeny a nabizeny
kurzy v ramci celoZivotniho
vzdélavani.

Zarazeni samostatnych odbornych blokd
vénovanych vzacnym onemocnénim do
hlavniho programu kongresu.

Organizaci tematickych sympozii zamérenych
na diagnostiku, léCbu, koordinaci péce

a mezioborovou spolupraci v oblasti
vzacnych onemocnéni.

Zarazeni odbornych pfednasek prezentujicich
aktualni poznatky, doporucené postupy,
inovativni terapeutické pfistupy a vysledky
klinického ¢i vyzkumného usili v oblasti
vzacnych onemocnéni.

Vytvoreni prostoru pro prezentaci kazuistik
dokumentujicich diagnosticky slozité pripady,
ptiklady dobré klinické praxe a zkuSenosti

s multidisciplinarni péci o pacienty se
vzacnymi onemocnénimi.

Podporu aktivniho zapojeni center vysoce
specializované péce, odbornych siti

a referencnich pracovist do tvorby odborného
programu.

Vytvoreni pfilezitosti pro sdileni zkuSenosti
mezi zdravotnickymi pracovniky rliznych
odbornosti s cilem posilit v€asnou
diagnostiku a koordinaci péce.

Zapojeni zahrani¢nich expertl a zastupcl
evropskych referencnich siti do odborného
programu za uc¢elem pfenosu mezinarodnich
zkuSenosti a pFiklad( dobré praxe.

4.1.

Zaclenénitémat VO do
agendy odbornych
kongresl napf¥ic¢ obory.
Podpora vymény zkuSenosti
mezi CVSP-VO a dalSimi
evropskymi centry pro VO.

V ramci odbornych konferenci, vzdélavacich akci
a vzdélavacich material( zajistit zejména:

zarazeni kratkych odborné moderovanych
prezentaci nebo panelovych diskusi se
zastupci pacientskych organizaci
zamérenych na zkusenosti pacientl s
diagnostickym procesem, pfistupem ke
zdravotni a socialni péci, koordinaci péce
a kazdodennim Zivotem se vzacnym
onemocnénim;
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prezentaci pfiklad(l dobré praxe v oblasti
spoluprace mezi zdravotnickymi pracovniky,
pacientskymi organizacemi a socialnimi
sluzbami;

zpracovani a distribuci vzdélavacich
materialll zamé&fenych na psychosocialni
dopady vzacnych onemocnéni, véetné
problematiky psychické zatéze pacientd

a pecujicich osob, socialniizolace,
vzdélavani, zaméstnavani a kvality Zivota;
poskytovani informaci o dostupnych
podplrnych mechanismech pro pacienty
a jejich rodiny, véetné sluzeb psychologické
podpory, socialniho poradenstvi, respitni
péce a komunitnich sluzeb;

vytvoreni pfehledu relevantnich
pacientskych organizaci, svépomocnych
skupin a dalsich subjekt( poskytujicich
podporu osobam se vzacnymi
onemocnénimi;

zajisténiinformaci o moznostech socialni
pomoci a socialnich davkach, nastrojich
podpory neformalnich pecujicich,
pfispévcich na péci, kompenzacnich
pomuckach a dalSich formach podpory
dostupnych v systému zdravotnich

a socialnich sluzeb;

podporu vzdélavani zdravotnickych
pracovnik( v oblasti komunikace s pacienty
a jejich rodinami, sdileného rozhodovani
a zohlednovani pacientské perspektivy pfi
planovani a poskytovani péce.

4.1.

Zavedeniinformaci

o principech sdileného
rozhodovani,

»Shared decision-making*
azmeénach v komunikaci s
pacientem do vyuky pro
lekare a ostatni
zdravotnické pracovniky

Provést systematickou revizi a aktualizaci
sylabll, metodickych materiald

a vyukovych obsah( pfedmétl zamérenych
na komunikaci ve zdravotnictvi,
zdravotnickou etiku, oSetfovatelstvi

a klinické obory tak, aby reflektovaly
principy pacientsky orientované péce,
sdileného rozhodovani a specifika péce

0 osoby se vzacnymi onemocnénimi.
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e Provadét systematickou identifikaci, sbér
a odborné posouzeni dostupnych
materiall relevantnich pro oblast vzacnych
onemocnéni, zejména zdrojl Evropskych
referencnich siti (ERN), Orphanet,
evropskych odbornych spole¢nosti,

Uprava a lokalizace mezinarodnich odbornych asociaci

ovérenych, uzivatelsky a relevantnich evropskych projektd.

pratelskych mezinarodnich Soucasti procesu je rovnéz mapovani
4.3. edukacnich materiald. formatd téchto vystupd, véetné

edukacnich videi, infografik, pacientskych
doporucéenych postupd, informacnich
brozur, rozhodovacich pom(cek (decision
aids) a e-learningovych moduld, a jejich
nasledna odborna verifikace z hlediska
vécné spravnosti, aktualnosti

a vyuzitelnosti pro jednotlivé cilové
skupiny.

e Obsah materiall by mohl byt: vytvoren

Vytvareni a distribuce i - L
) . e odborniky z center VO, ovéren prislusnymi
informacnich materialu o . . B
. L, odbornymi spole¢nostmi, jazykovée
prostrednictvim . y )
4.3. L .. a srozumitelné upraven pro pacienty
zdravotnickych zarizeni a ( L, entskich izaci). Kazdy
zapojeni pacientskych organizaci). Kaz

vefejné dostupnych online bojentp y g y

- material ma mit: autora — odborného garanta
kanald.

—datum aktualizace.

6.3 Implementacnifaze 3. 2033-2035

Charakter implementace v obdobi 2033-2035
Hlavnim cilem této faze je posileni spoluprace, sdileni znalosti a informovanosti v oblasti
vzacnych onemocnéni (VO) prostifednictvim propojeni vyzkumu, vzdélavani, klinické praxe,
pacientskych organizaci a komunikace s vefejnosti.

Opatieni feSena vramci IP4 vimplementacni fazi 3. 2033-2035
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e \ytvofit seznam odbornikd a profesnich skupin se
zkuSenosti s popularizaci zdravotnich témat,
napfiklad zdravotnich a védeckych novinara,
specialistll na zdravotni komunikaci, autor(
popularné-naucénych textd, tvarcl videi

e e T T a podcastl ¢i komunikacénich agentur se
SreurElE zkuSenosti ve zdravotnictvi.

43, komunikaci pro e Jasné vymezitjejich roli pfi komunikaci
komunikaci tématu VO s 0 vzacnych onemocnénich, zejména pfi prevodu
vefejnosti (napf. zdravotni odbornych informaci do srozumitelné podoby,
zurnalisty). pfipravé vetejnych kampani, vedeni rozhovord

s odborniky a pacienty a tvorbé ¢lankd, videi,
podcastl a infografik.

e Zapojit tyto odborniky do osvétovych kampani
a propojit je s centry pro vzacna onemocnéni
a pacientskymi organizacemi.

e V/ytvofit a pravidelné aktualizovat celostatni
kalendaf osvétovych a informacnich aktivit, do
néhoz bude problematika vzacnych onemocnéni
systematicky zaclenovana jako stabilni
a dlouhodobé sledovana tematicka oblast

Zatazeni VO do programu e Pacientské organizace by mély byt aktivné

4.3. | osvétovych kampani a zapojovany do planovani, realizace

tematickych dn( zdravi. a vyhodnocovani osvétovych aktivit zamérenych
na vzacna onemocneéni. Diky své jedinec¢né
zkuSenosti a pfimému kontaktu s pacientskou
komunitou pfedstavuji dlilezity zdroj informaci
o realnych potfebach osob se vzacnymi
onemocnénimi a jejich rodin.

Zavedeni systému

monitoringu ucasti

zéstupct CR v ERN/NRN

na mezinarodnich Vytvofit mechanismus pro systematicky pfenos

4. vyzkumnych aktivitach a vysledkl mezinarodnich vyzkumnych aktivit do

vytvofeni mechanismu
pro pfenos vysledk( do
narodnich klinickych
doporuceni a standardd
péce.

narodnich doporucéenych postup( a standard(
péce.
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Pacientské organizace mohou pfipravovat
a realizovat vzdélavaci vstupy zameérené zejména na:
e psychosocialni dopady vzacnych
onemocnéni na pacienty, jejich rodiny
a neformalni pecujici;
e zkuSenosti pacientl a rodin béhem
diagnostické a léCebné cesty;
e bariéry a systémové prekazky v pfistupu ke
zdravotni, socialni a podpUrné péci;
e kvalitu Zivota osob se vzacnymi
onemocnénimi a faktory, které ovliviuji jejich
Zapojeni|pacientskych socialni zaclenéni;
organizaci do
vyzkumnych,

4.2. fazich onemocnéni a zivotniho cyklu;
vzdélavacich

e potieby pacientl a jejich rodin v rliznych

e vyznam partnerské spoluprace mezi
a informacnich aktivit v

oblasti VO.

pacientem, rodinou a zdravotnickymi
pracovniky.

e Pro posileni pacientsky orientovaného
pristupu k péci je vhodné zapojit pacientské
organizace jako standardni soucast
vzdélavacich program na v§ech Urovnich -
od pregradualniho a postgradualniho
vzdélavani pres specializacni pfipravu az po
e-learningové kurzy a kontinualni profesni
vzdélavani zamérfené na komunikaci, etiku,
sdilené rozhodovani a péci orientovanou na

pacienta.
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Koordina¢ni ramec by mél vymezit zejména:
e zakladni principy fungovani, v€etné jasného
vymezeni roli a odpovédnosti jednotlivych
; ) 3 center a pravidel spoluprace mezi centry,
Zavedeni koordinovaného . | ; L .
} i akademickou sférou, vyzkumnymi institucemi,
ramce pro vyzkumnou . o . . o
L - pacientskymi organizacemi a dalSimi
a vzdélavaci ¢innost o
o i relevantnimi partnery;
specializovanych center oL, L
. e strategické cile v oblasti vyzkumu;
za ucelem o . L
4.2, e strategické cile v oblasti vzdélavani;

systematického zapojeni
do evropskych
vyzkumnych projektd,
sdileni know-how

a budovani kapacit.

rémec mezinarodni spoluprace, zejména
aktivni zapojeni center do evropskych
referencnich siti (ERN), mezinarodnich
vyzkumnych konsorcii, vzdélavacich iniciativ
a odbornych platforem zamérenych na vzacna
onemocnéni;

minimalni pozadavky a standardy;
mechanismy koordinace a sdileni znalosti.

/ Indikatory

NavrZzené indikatory pfedstavuji nastroj pro priibézné monitorovani implementace specifického
cile IP4 a v souc¢asné dobé nejsou povazovany za finalni ¢i neménné. Jejich podoba bude dale
rozvijena a zpfesfnovana v navaznosti na postup implementace strategie, dostupnost dat, vyvoj
informacnich systémU a zejména na lepsi zmapovani vychoziho stavu v oblasti koordinované
zdravotné-socialni péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi. V prlibéhu realizace NSVO proto
mUzZe dochéazet k Upravam, doplnéni nebo redefinici jednotlivych indikatort tak, aby co nejlépe
reflektovaly redlné moznosti sbéru dat, potfeby praxe i skute¢ny dopad realizovanych opatfeni.
Soucasné se predpoklada postupné upresnovani jednotlivych ukazatell i nastaveni cilovych

hodnot

Ke kazdému indikatoru budou definovany:

vychozi hodnota,
cilova hodnota,
¢asovy ramec,
zdroj dat,
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e odpovédny subjekt,
e frekvence vyhodnocovani.

Indikatory jsou strukturovany jako:

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

Systém indikator( je pravidelné vyhodnocovan a aktualizovan.

Indikator Popis indikatoru

Pocet vzdélavacich instituci, které zafadily témata vzacnych onemocnéni do
svych pregraduélnich nebo postgradualnich vyukovych programd

Pocet vytvofenych a vefejné dostupnych vzdélavacich materiall (napft. e-

2. learningy, pfipadové studie, edukacni videa)

3. Pocet a typ vzdélavacich akci realizovanych v jednotlivych CVSP-VO

4. Pocet mezinarodnich grantll s ¢eskou Ucasti

5. Pocet vydanych informacnich materialll pro pacienty a jejich rodiny

6. Pocet vytvorenych a aktualizovanych edukacénich material( pro réizné cilové

skupiny (pacienti, rodiny, zdravotnici)

8 Financovaniimplementace
Realizace IP4 je podminéna dostupnosti finan¢nich zdroja.
Ramec financovani bude zahrnovat:

e identifikaci relevantnich zdrojd (statni rozpocet, evropské fondy, dalsi vefejné zdroje),
e orientaéni odhad nékladd kliGovych aktivit,
e posouzeni udrzitelnosti financovani.

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