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Seznam zkratek

Zkratka Vyznam

CVSP-VO Centrum vysoce specializované péce pro pacienty se vzacnymi onemocnénimi
ERN Evropska referencni sit (European Reference Network)
MDT multidisciplinarni tym

MKN-10 Mezinarodni klasifikace nemoci, 10. revize

MzD Ministerstvo zdravotnictvi Ceské republiky

NRHZS Narodni registr hrazenych zdravotnich sluzeb

ORPHA kéd klasifikace vzacnych onemocnéni Orphanet

uzis Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR

VO vzacné onemocnéni / vzacna onemocnéni

ZP zdravotni pojistovna
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Shrnuti

Tato zprdva shrnuje vysledky pilotniho ovéreni systému komplexni sdilené péce o pacienty svzacnym
onemocnénim (dal jen VO) v ramci projektu SYPOVO. Opira se o tfi komplementarni zdroje dat, které dohromady
popisuji realnou ndrocnost a strukturu péce v CVSP-VO:

o prospektivni sbér dat v centrech — zaznam vykonl a cinnosti jednotlivych ¢lend MDT v redlném case
u novych pacient,

e pacientsky dotaznik — zkuSenost pacientll s dostupnosti a koordinaci péce pred vstupem do
specializovaného centra,

e retrospektivni analyza naklad(i — ¢erpéani a ndkladova struktura zdravotni péce na datech ZP v obdobi pred
vstupem do CVSP-VO.

Zprava tak predstavuje analyzu obsahujici vyhodnoceni pilotniho ovéreni systému komplexni sdilené péce
o pacienty s vybranymi VO — identifikuje existujici i neexistujici komponenty navrhovaného systému a hodnoti
adekvatnost jejich vzdjemnych vztahl. Jeji soucasti je i doporuceni revizi ndvrhu standardu a pfipadnych
legislativnich opatreni nezbytnych pro jeho budouci implementaci.

Cast 1 — Prospektivni sbér dat v centrech.

Sbér dat zachytil 548 pacient( a 3 628 zaznamU vykon( a ¢innosti napfi¢ péti sitémi ERN a deseti pracovisti. Analyza
odhalila dvoji podhodnoceni péce o pacienty s VO. U hrazenych vykon( redlné straveny Cas zpravidla prevysuje
Casovou dotaci, se kterou pocitd Uhrada pojistovny — u 64 % provedeni trva vykon déle, nez pojistovna hradi.
Klicovym Uzkym mistem je komplexni vysetteni, které je dle Seznamu zdravotnich vykon( vazano na prevzeti
pacienta do soustavné péce, a nelze ho tedy vykazovat opakované pfi béznych navstévach; nasledna stejné casové
narocna péce o dispenzarizované pacienty se proto vykazuje hdrfe hrazenymi vykony nizsiho fadu (cilené
a kontrolni vysSetfeni). Soucasné vice nez 5 500 zaznamenani provedeni péce — spolecné mezioborové
a koordinacni ¢innosti i ERN-specifické vykony — nema v sazebniku odpovidajici kéd a neni hrazeno vibec.

Cast 2 — Pacientsky dotaznik.

Dotaznikové Setfeni mapuje zkusenost pacientll s dostupnosti, koordinaci a srozumitelnosti péce v obdobi pred
vstupem do specializovaného centra a doplfiuje tak klinicka a nakladova data o perspektivu pacienta. Setfeni se
zUcastnilo 139 respondentl (133 po procisténi). Komunikace pfi sdéleni diagndzy a dostupnost odbornych
informaci patfi k nejlépe hodnocenym oblastem — dostatecny prostor pro vlastni otazky uvedlo 89 % pacientd.
Naopak koordinace navazujici péce a socidlni podpora zaostavaji: organizacni pomoc pfi objedndvani nebyla
nabidnuta 63 % pacientl a o socidlnich sluzbach bylo informovano jen 26 % respondentl. Cesta pacienta do
specializovaného centra je u ¢asti respondentu dlouha a fragmentovand (median 6 mésicl a nékolik navstivenych
odbornosti pred vstupem do centra).

Cast 3 — Retrospektivni analyza nakladd.

Pacienti zarazeni do CVSP-VO (analyzovano 414 pacient( ze tfi siti — EpiCARE n = 143, RITAn =132, RND n = 139,
ve Ctyfech centrech) Cerpaji v obdobi pfed vstupem do centra pfiblizné 7,5x vice zdravotni péce rocné nez vékové
a pohlavné srovnatelni ob¢ané CR; adjustovany nasobek se mezi sitémi li$i (EpiCARE 7,5x, RITA 9,8x, RND 3,6x).
Vstupu predchazi dlouha faze mimo specializované centrum (median 5,2 roku od pocatku obtizi), s prostorem pro
Casnéjsi zachyt. Ro¢ni naklady (mediany) Cini 68 054 K¢ (EpiCARE), 73 354 K¢ (RITA) a 55 627 K¢ (RND); uvnitf siti
RITA a EpiCARE existuje podskupina pacient s mimoradné vysokymi naklady (u RITA typicky v souvislosti
s biologickou lé¢bou), zatimco RND je nakladové homogennéjsi.
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Vyhodnoceni komponent navrhovaného systému. Napfi¢ tfemi datovymi zdroji pilot ukazuje, Ze sit CVSP-VO
a jejich odborné tymy realné funguji jako existujici komponenty navrhovaného standardu, avsak jejich propojeni
s Uhradovym systémem a se socidlni oblasti je nedostate¢né. Nejvyraznéjsi chybéjici komponentou je koordinace
péce a vazba zdravotnich a socidlnich sluzeb — role koordinatora péce pti CVSP-VO v rutinni praxi prakticky
neexistuje; soucasné vyznamna ¢ast redlné poskytované péce (koordinacni a ERN-specifické ¢innosti) stoji mimo
Uhradovy systém.

Doporuceni. Z toho plyne doporuceni revidovat navrh standardu a pfijmout legislativni opatteni pro jeho budouci
implementaci: zavést Uhradové kddy pro koordina¢ni a ERN-specifické vykony a revidovat podminky vykazovani
komplexniho vysetfeni (vazbu na prevzeti pacienta do soustavné péce), legislativné a Uhradové ukotvit roli
koordinatora péce, nastavit standardni vazbu zdravotnich a socidlnich sluzeb, zavést obecné indikdtory kvality
péce a podpofit Casny zachyt a smérovani pacientl do sité CVSP-VO. Podrobné vyhodnoceni a doporuceni
obsahuje kapitola 6.
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1 Uvod

Tato zprdva je analytickym vystupem projektu ,,SYPOVO — Navrh systému komplexni sdilené zdravotné-socialni
péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi“, ktery realizuje MZD. Cilem projektu je navrhnout a pilotné ovéfit
systém komplexni sdilené péce o pacienty s vybranymi VO, opfeny o sit CVSP-VO, a ziskat datové podklady pro
jeho dalsi rozvoj a budouci implementaci.

Zprava vznika v ramci klicové aktivity 4 (KA4) ,Vytvoreni metodiky a pilotni ovéreni systému komplexni sdilené
péce o pacienty s vybranymi VO“. KA4 navazuje na ndvrh standardu zdravotni péce zpracovany v klicovych
aktivitach 2 (Obecny navrh standardu péce) a 3 (Specifické navrhy standardu péce) a testuje jej v praxi — ovéruje
redlnou existenci a vzajemné propojeni jednotlivych komponent navrhovaného systému v podminkdch
soucasného zdravotnického a socidlniho systému s cilem identifikovat oblasti vyZzadujici zménu.

Zpréva se opira o tfi komplementarni datové zakladny. Prvni je prospektivni sbér dat v centrech: u novych pacient(
prichazejicich do vybranych CVSP-VO byly v redlném ¢ase po dobu Sesti mésicli zaznamenavany vsechny vykony
a Cinnosti jednotlivych ¢lent MDT véetné redlné casové dotace. Druhou je pacientsky dotaznik, ktery dopliuje
klinicka a ndkladova data o perspektivu pacienta — jeho zkusenost s dostupnosti, koordinaci a srozumitelnosti péce
v obdobi pred vstupem do specializovaného centra. Treti je retrospektivni analyza naklad(, ktera na datech zZP
charakterizuje Cerpani zdravotni péce a jeji nakladovou strukturu u pacient( zarazenych do péce CVSP-VO
v obdobi od pocatku obtizi do vstupu do specializované péce. Metodika vSech tfi ¢asti je popsdna v kapitole 3,
vysledky v kapitole 4.

Do projektu byla zapojena pracovisté péti ERN siti:
e ERN-EpiCARE — Evropska referencni sit pro vzacné a komplexni epilepsie (European Reference Network for
all rare and complex epilepsies)

e ERN-RITA — Evropska referencni sit pro vzacna onemocnéni imunity (The European Reference Network that
aims at improving the care of patients with Rare Immunological Disorders)

e ERN-RND — Evropska referencni sit pro vzacna neurologickd onemocnéni (European Reference Network
established by the EU to support patients and families affected by rare neurological diseases)

e ERN-ERNICA — Evropska referencni sit pro vzacné vrozené a dédi¢né vady traviciho traktu (European
Reference Network for rare Inherited and Congenital (digestive and gastrointestinal) Anomalies)

¢ ERN-BOND — Evropska referencni sit pro vzacna onemocnéni skeletu (European Reference Network on rare
bone diseases)

Pilotniho prospektivniho sbéru dat v centrech se ucastnili pacienti vSech pét siti napfi¢ deseti pracovistich ve
¢tyrech nemocnicich (VFN Praha, Fakultni nemocnice Motol a Homolka, FN Brno, FN u sv. Anny v Brné — FNUSA).
V prlbéhu sbéru dat doslo ke slouceni Fakultni nemocnice v Motole s Nemocnici Na Homolce; toto pracovisté
naddle vystupuje pod nazvem Fakultni nemocnice Motol a Homolka, ktery je v této zpravé pouzivan i pro data
sebrana pred sloucenim. Do retrospektivni analyzy nakladd byly z téchto péti siti zarazeni pacienti ze tfi siti
— ERN-EpiCARE, ERN-RITA a ERN-RND — pro které byl k dispozici dostatec¢né velky vzorek pacientl s klinicky
validnimi daty; postup vybéru kohorty pro tyto tfi sité je dokumentovan v podkapitole 3.3.12 Vybér kohorty.
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2 Cile analyzy

Cilem této analyzy je vyhodnoceni pilotniho ovéreni systému komplexni sdilené péce o pacienty s vybranymi VO,
které identifikuje existujici i neexistujici komponenty navrhovaného systému a zhodnoti adekvatnost jejich
vzajemnych vztah(. Soucasti analytické zpravy je i doporuceni revizi ndvrh(i standardu a pripadnych legislativnich
opatteni nezbytnych pro jeho budouci implementaci.

Z tohoto ramce vyplyvaji nasledujici dil¢i cile analyzy:

DoloZit ¢asovou narocnost a komplexitu klinické prace s pacienty s VO a identifikovat nesoulad mezi realné
poskytovanou a hrazenou péci (prospektivni sbér dat v centrech).

Dokumentovat klinické a koordinac¢ni ¢innosti, které nejsou v souc¢asném seznamu vykonU nebo jsou
poskytovany mimo odbornost, pro kterou jsou hrazeny, a podlozit zavedeni novych a nasmlouvani dosud
nehrazenych vykon( pro CVSP-VO.

Zachytit perspektivu pacientl — jejich zkuSenost s dostupnosti, koordinaci a srozumitelnosti péce v obdobi
pred vstupem do specializovaného centra (pacientsky dotaznik).

Charakterizovat ¢erpani zdravotni péce a jeji nakladovou strukturu u pacientd s VO a porovnat je s béZznou
populaci (retrospektivni analyza naklada).

Vyhodnotit, které komponenty navrhovaného standardu redlné existuji a které chybi, a posoudit
adekvatnost jejich vzajemnych vztah(.

Poskytnout podklady pro Upravu a doplnéni obecného standardu péce i specifickych care pathways
a navrhnout revize standardu a pripadna legislativni opatfeni nezbytnd pro jeho budouci implementaci.
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3 Metodika

Analyticka prace projektu SYPOVO se sklada ze tfi separatnich casti, které se vzdjemné doplfiuji a spolecné
poskytuji komplexni obraz péce o pacienty s VO:

Prvni ¢ast — prospektivni sbér dat v centrech. MDT zapojenych center prlibéZzné zaznamenavaly vykony a ¢innosti
provedené u jednotlivych pacientd, véetné nehrazené prace nad ramec vykazatelnych vykonl. Metodika tohoto
sbéru je popsana v podkapitole 3.1.

Druha ¢ast — pacientsky dotaznik. Pacientliim zapojenym do projektu (resp. jejich zakonnym zastupclim) byla dana
moznost vyplnit kratky online pacientsky dotaznik zjistujici zpétnou vazbu k poskytované péci. Ucast na dotazniku
je dobrovolna a odpovédi jsou zpracovany anonymné. Metodika distribuce dotazniku je popsdna v podkapitole
3.2.

Treti ¢ast — retrospektivni analyza naklad( z administrativnich dat. Na zakladé pacientl identifikovanych centry
CVSP-VO bylo z NRHZS sledovano cerpdni a ndklady zdravotni péce v obdobi pred vstupem pacienta do
specializované péce. Jeji metodika je popsana v podkapitole 3.3.

3.1 Prospektivni sbér dat v centrech

Prvni Casti analyzy je prospektivni sbér dat pfimo v zapojenych centrech. MDT jednotlivych center pribéziné
zaznamenavaly vykony a c¢innosti provedené u zarazenych pacientd, a to véetné nehrazené prace nad ramec
vykazatelnych vykon(. Cilem je co nejpresnéji doloZit redlnou ¢asovou narocnost a komplexitu klinické péce
o pacienty s VO. Sbér probiha podle samostatné metodiky, jejiz klicové prvky shrnuji nasledujici podkapitoly.

3.1.1 Zarazeni do projektu a informovany souhlas
Do projektu byli zatazeni pacienti, ktefi nové pfisli do péce CVSP-VO pro podezieni na vzacné ¢i komplexni
onemocnéni. Pacienta bylo moziné zaradit pfi prvnim kontaktu s tymem CVSP-VO (ambulantni vySetfeni Ci
hospitalizace).
Podminkou zafazeni je informovany souhlas. Pacient (pfipadné zdkonny zdstupce) je srozumitelné Ustné poucen
o tom, co zapojeni do projektu obnasi, a vyjadfuje souhlas podpisem Souhlasu se zapojenim do projektu
a Souhlasu se zpracovanim osobnich udaja. Pravidla podpisu podle véku:

¢ U pacientl do 12 let postacuje souhlas zakonného zastupce.

e Pacienti od 12 let maji pravo se vyjadfit; chtéji-li byt zarazeni, pfipojuji svlj podpis k podpisu zdkonného

zastupce.
e 0d 18 let se vyZaduje pouze souhlas pacienta.

Souhlas se podepsal jednou v origindle; jednu kopii obdrzel pacient, jednu uchovava pracovnik projektu. Souhlasy
jsou ukladany zabezpecené tak, aby byly chranény pred porusenim ochrany osobnich udaju.

3.1.2 Sbér dat

Kazdy pacient je v ramci pilotu sledovan po dobu 6 mésici. Kazdy clen MDT zaznamenava vsechny vykony
a ¢innosti, které u daného pacienta proved| v dany den (zdsada 1 pacient / 1 den / 1 pracovnik), a to v ambulantni
i lGzkové péci (typ péce je uveden ve formulafi). Zaznam probiha pribézné tak, jak jsou ¢innosti realné vykonavany,
pokud mozno v den jejich provedeni.

Cinnosti mohou probihat jak v den vysetieni pacienta, tak v dobé&, kdy pacient neni fyzicky pfitomen — zaleii na
charakteru ¢innosti. Zaznamenavaji se vzdy v kontextu standardné vykazanych vykon(, aby bylo patrné, ze jde
o nehrazenou praci navic. U kazdé ¢innosti je uveden realny cas, kdy probéhla (od—do). Kompletaci zaznam( od
¢lend MDT zajistuje administrator/ka pilotu na kazdém ziéastnéném pracovisti.

3.1.3 Charakteristika zdznamu vykon( a ¢innosti
U vsech Cinnosti se uvadi realny ¢as jejich trvani (od—do). Zaznamenavané polozky se déli do tfi skupin:



* ot

a* . 3 Sl Ministerst
Bl seolufinancovéno  ER Mt
o Evropskou unii

e Standardni hrazené vykony uvedené v Seznamu zdravotnich vykon( (kéd vykonu). U vykazanych vykon( se

uvadi realny cas trvani. Samostatné se eviduji i vykony nevykdzané (napf. proto, Ze jsou hrazeny pro jinou
odbornost nebo pro vyssi frekvenci, nez v jaké jsou hrazeny).

¢ Nehrazené nebo neexistujici vykony — obecné ¢innosti ,navic” nad ramec vykazatelnych vykonu. Jejich trvani
(od—do) se uvadi pouze tehdy, jsou-li provadény samostatné, bez vazby na klinické vysetteni. Probiha-li
¢innost za pritomnosti vice pracovnikdll, vykaze mladsi Iékaf hrazeny vykon i nehrazeny vykon a specialista si
samostatné vykdze Ucast experta na VO s uvedenim straveného casu.

¢ Nehrazené nebo neexistujici vykony — ¢innosti specifické pro danou sit ERN.

3.1.4 Forma a obsah zdznamu
Kazdé pracovisté voli zplsob zaznamu, ktery mu nejlépe vyhovuje (papirovy Ci elektronicky), pfi dodrZeni této
metodiky. Kazdy zdznamovy arch obsahuje nasledujici udaje:

¢ |dentifikaci pacienta — jméno a pfijmeni, rok narozeni nebo rodné Cislo, diagndzu Orpha kédem a kédem
MKN-10, datum pocatku obtizi, datum stanoveni diagnézy VO, datum prvniho kontaktu / ambulantni
kontroly a datum ukonceni Ucasti v pilotu (po 6 mésicich).

e Datum dne zaznamendavané navstévy.

¢ Jméno pracovnika a jeho funkci v MDT.

e Kody a nazvy vykon( a cinnosti provedenych danym pracovnikem v dany den s uvedenim jejich trvani.

* Poznamky a specifikace ¢innosti (nepovinné pole).

3.1.5 Kompletace, predani dat a ochrana osobnich udaj

Pribézné sbirana data jsou pravidelné prenasena do standardniho elektronického formatu. Zaznamové archy byly
uloZeny zabezpecené tak, aby byly chranény pred porusenim ochrany osobnich Udajd. Jednou meésicné
(k 5. pracovnimu dni nasledujictho mésice) zadavali ¢lenové projektu pocet pacientli zafazenych danym
pracovistém do sdileného souboru. Po ukonéeni sbéru byl soubor predan k centralni analyze.

Predani dat k centrdini analyze probihal prostfednictvim prenosnych flashdisk( s kryptografickou ochranou.
Datové soubory jsou pfed uloZenim komprimovany a archiv byl opatfen heslem, které se predaly oddélenym
komunikacnim kanalem. Pfi predani a prevzeti se pofidil predavaci protokol s ¢asy predani a prevzeti a se jmény
vSech osob, které s flashdiskem manipulovaly.

3.2 Pacientsky dotaznik

Druhou ¢asti analyzy je pacientsky dotaznik, jehoz cilem je doplnit administrativni a klinicka data o perspektivu
samotnych pacientl — jejich zkuSenost s diagnostickou cestou a s péci poskytovanou v CVSP-VO.

Distribuce. Po druhé nebo treti navstévé obdrzel pacient (nebo jeho zakonny zastupce) QR kdd odkazujici na
online pacientsky dotaznik. Dotaznik byl uréen pacientlim nebo jejich zakonnym zastupctim, ktefi se do projektu
SYPOVO zapojili prostfednictvim informovaného souhlasu, a jeho vyplnéni zabralo pfiblizné 5—7 minut.

Dobrovolnost a anonymita. U¢ast na dotazniku byla dobrovolnd a neméla vliv na poskytovanou péc¢i. Odpovédi
byly zpracovavdny anonymné a nelze je zpétné prifadit ke konkrétnimu pacientovi.

3.3 Retrospektivni analyza nakladu
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Retrospektivni analyza vychazi z administrativnich dat NRHZS. Na zdkladé pacientd identifikovanych centry
CVSP-VO bylo zpétné sledovano cCerpdni a ndaklady zdravotni péce v obdobi pred vstupem pacienta do
specializované péce.

3.3.1 Datovy zdroj

Hlavnim datovym zdrojem je NRHZS, provozovany UZIS. Registr zahrnuje veskerou zdravotni pééi hrazenou
z vefejného zdravotniho pojisténi v Ceské republice — ambulantni vykony, léky, hospitalizaéni péci, zdravotnické
prostiedky, zdravotnickou dopravu atd. Pokryti dosahuje 100 % pojisténé populace CR napti¢ véemi zdravotnimi
pojistovnami. Data jsou dostupna od roku 2010 do roku 2025.

Pro identifikaci pacientd SYPOVO byly pouzity seznamy dodané jednotlivymi zapojenymi centry CVSP-VO.

3.3.2 Sledovana populace

Do analyzy byli zafazeni pacienti zafazeni do CVSP-VO v obdobi 1. 5. — 31. 10. 2025 (obdobi vybéru dle zadani
MZD). Analyza pokryva tfi ze siti ERN — EpiCARE (vzacné a komplexni epilepsie), RITA (vzdcnd onemocnéni imunity)
a RND (vzacna neurologicka onemocnéni) — a ctyfi centra (VFN Praha, Fakultni nemocnice Motol a Homolka,
FN Brno, FN u sv. Anny v Brné).

Postupné zuzZeni od pacientll dodanych centry k finadlni analyzované kohorté (filtry F1-F6) je dokumentovano
v podkapitole 3.3.12 Vybér kohorty nize.

3.3.3 Identifikace klicovych ¢asovych bodl
Pro kazdého pacienta byly stanoveny dva kli¢ové datumové body:

e Pocatek obtizi (onset_date) — z Udaje ,Datum pocatku obtiZzi” dodaného centrem ve zdrojové tabulce.
Pacienti, u kterych centrum tento udaj nedoplnilo nebo mél nerozpoznatelny format, nejsou zarazeni do
analyzy.

e Vstup do CVSP-VO (index_date) — primdrné z Udaje ,Datum prvni ndvstévy” dodaného centrem. Datum
musi spadat do 1. 5. — 31. 10. 2025 dle zadani. Pacienti s nejasnym nebo chybéjicim datem jsou vylouceni
(viz Vybér kohorty).

3.3.4 Sledované obdobi a cenzorovani
Sledované obdobi je definovdno per pacient jako interval:

¢ Leva hranice = pozdéjsi ze tfi hodnot:
o datum pocatku obtizi (onset_date),
o hranice dostupnosti dat NRHZS (1. 1. 2010),
o datum prvniho zaznamu pacienta v NRHZS.
* Prava hranice = datum vstupu do CVSP-VO (index_date).

Délka sledovani = pocet dni mezi levou a pravou hranici. U pacient(, jejichZ obtize zacaly pred rokem 2010,
je sledované obdobi omezeno dolni hranici dostupnosti NRHZS.

3.3.5 Ocenéni zdravotni péce
Ocenéni je shodné pro skupinu pacientl zafazenych do analyzy SYPOVO i kontrolni populaci. Hlavni zasady:

Ambulantni péce (mimo naslednou hospitaliza¢ni péci):
e Zdravotni vykony — vykon x cena bodu pfisluiné odbornosti a roku z cenového postupu UZIS.
e Lécivé pripravky (HVLP, IPLP) a zdravotnické prostiedky — uznané vysledné naklady z NRHZS.
e Ostatni péce — uznané naklady z NRHZS.
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Akutni hospitalizacni péce — hodnocena dle relativni vahy CZ-DRG a zakladni sazby pfislusného roku s navysenim
o zvlast uctované polozky.

Nasledna hospitalizaéni péce — restriktivni metodika pFevzatd z analyzy nékladd UZIS: poéitaji se pouze sazby
oSetfovaciho dne (OD) za vykony.

3.3.6 Klasifikace typu sluzby

Pro rozpad nakladd podle typu péce je kaida polozka klasifikovana do jedné z deviti kategorii. Prvnich osm
pokryva ambulantni polozky (mutex priorita zhora dol(l); devatd zachycuje hospitalizacni péci ze samostatné
datové struktury (CZ-DRG) a tvofi vlastni nakladovou vrstvu:

1. Lécivé pripravky (HVLP + IPLP) — vSechny |éky bez ohledu na druh dokladu.
2. Doprava — zdravotnickd doprava a sanitky.

3. Nasledna péce — polozky pod dokladem typu ,naslednd hospitalizacni péce” (LDN, rehabilitace,
ozdravovny).

4. Telemedicina — definovany seznam 38 vykon pro telefonické a distanéni konzultace, monitoring implantatd
a podobné vykony bez fyzického kontaktu pracovisté s pacientem.

5. Laboratorni testy — vykony pod laboratornimi odbornostmi (klinickd biochemie, mikrobiologie,
hematologie, Iékarska genetika atd.).

6. Zobrazovaci metody — vykony pod odbornostmi 809 (radiologie a zobrazovaci metody) a 810 (magneticka
rezonance a pocitacova tomografie).

7. Ambulantni ndvstéva — zbyvajici zdravotni vykony pod klinickymi odbornostmi (pediatrie, neurologie,
revmatologie, ...).

8. Ostatni — zbytek.

9. Hospitalizacni péce — naklady hospitaliza¢nich pripad( ocenéné dle CZ-DRG (relativni vaha x zakladni sazba)
navysené o zvlast Uc¢tované polozky (ZUP).

3.3.7 Definice ambulantni navstévy a ¢itacl utilizace

Ambulantni ndvstéva je definovana jako unikatni kombinace (den x lékaFska odbornost) v rdmci ambulantnich
navstév. Tato definice oddéli jeden fakticky kontakt pacienta s ambulanci od mnohondsobného vykazovani (vice
dokladl z téZe ndavstévy). Lab, zobrazovaci metody, telemedicina, doprava a naslednd péce jsou reportovany
samostatné, nikoli zahrnuty pod , navstévy”.

Hospitalizace jsou pocitany jako pocet unikatnich hospitalizacnich pfipad(i zasahujicich do sledovaného okna;
jejich délka (LOS) je pocitana jako soucet dnll uvnitt okna sledovani. Recepty jsou pocitany jako pocet unikatnich
dokladti s predepsanymi HVLP.

3.3.8 Cenova hladina

Naklady jsou uvadény v nominalnich K¢ prislusného roku, bez inflaéniho pfepoctu. Pro srovnani pacientti SYPOVO
s béinou populaci to neni zdrojem zkresleni, nebot obé skupiny se méfi na shodném obdobi a shodnou
metodikou.

3.3.9 Sledované ukazatele
¢ Celkové roéni naklady (K¢/rok).
¢ Roc¢ni naklady na lécivé pripravky (ambulantni/lékarenska preskripce HVLP + IPLP) a mimo lécivé pfFipravky
(K&/rok). Pozn.: centrova |éCiva podana za hospitalizace jsou v NRHZS vykazana jako zvlast ucétované polozky
a spadaji do hospitalizacni (mimolécivé) vrstvy — viz Limitace.
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¢ Pocet hospitalizaci za rok.

¢ Rocni délka hospitalizace (dni za rok).

¢ Pocet ambulantnich navstév za rok (dle odbornosti).

e Pocet recepti za rok (unikatni doklady s pfedepsanymi HVLP).
¢ Nakladova struktura ambulantni péce podle odbornosti.

3.3.10 Porovnani s béznou populaci

Pro kaZzdého pacienta SYPOVO bylo ndhodné vybrano 50 srovnatelnych ob&ani €R stejného véku v celych letech
a stejného pohlavi (matched 1:50), z populace aktivnich pojisténcli v roce 2025. Naklady se pocitaji od levé hranice
sledovani pacienta po jeho vstup do CVSP-VO.

Naklady jsou vyjadreny ve formé ro€niho ekvivalentu (x 365 / délka sledovani). U kontrolnich osob se pro tento
prepocet pouziva délka jejich skute¢ného sledovani v registru (od jejich prvniho zaznamu v NRHZS). To brani
podhodnoceni ndkladl u kontrol, které do systému vstoupily pozdéji nez dany pacient.

3.3.11 Statisticka metoda

Hlavnim ukazatelem srovnani je adjustovany nasobek ro¢nich nakladl — kolikrat vice zdravotni péée za rok
vycerpa typicky pacient SYPOVO oproti srovnatelnému obéanu CR (po zohlednéni véku a pohlavi). Odhad je ziskan
ze zobecnéného linedrniho smiseného modelu (offset Tweedie GLMM s log linkem) per sit ERN samostatné.
Robustnost odhadu je ovérena sérii alternativnich model( a citlivostnich analyz. Vysledky citlivosti na minimalni
dobu sledovani (90, resp. 180 dni) jsou uvedeny v sekci Citlivost odhadu na dobu sledovdni; robustnost vici
alternativni specifikaci rozdéleni naklad( (Gamma, anualizovany Tweedie) byla rovnéz ovérena, jeji vysledky vsak
presahuji rdmec této zpravy. Pro hrubé poméry (median vs median, pramér vs primér) je nejistota odhadnuta
bootstrap metodou (1000 opakovani).

12



* ot

- . ‘ > 1l Ministerstvo
Ml Srolufinancovano  EJ et
ML Evropskou unii

3.3.12 Vybér kohorty
Zpracovani dat od zdrojovych tabulek dodanych centry CVSP-VO aZ k findlni analyzované kohorté probéhl
v nékolika krocich:

e Sbhér dat — pacienti SYPOVO byli identifikovani ze zdrojovych tabulek dodanych jednotlivymi centry
CVSP-VO. Celkem 11 tabulek (¢tyFi centra x ERN sit x subkohorta — dospéli / déti / podle ICP); kazdy zdznam
obsahuje kryptograficky identifikdtor pacienta, datum pocatku obtizi, datum prvni navstévy v CVSP-VO
a klinické kédy (ORPHA + MKN-10).

¢ Propojeni s NRHZS — ovéreni, Ze kryptograficky identifikator pacienta lze najit v Narodnim registru
hrazenych zdravotnich sluzeb.

¢ Vylucovaci filtry — postupné zuzeni na pacienty s Uplnymi klinickymi Gdaji a dostupnymi ndkladovymi daty.

3.3.13 Pocty pacientli dodanych centry

Tabulka 1: Pocty pacientt podle sité ERN a centra

Sit ERN: EpiCARE

Brno 19
FNUSA 80
FN Motol a Homolka 87
Sit ERN: RITA

VFN 148
Sit ERN: RND

FNUSA 17
FN Motol a Homolka 43
VFN 87

Tabulka ukazuje rozdéleni vstupni kohorty mezi sitémi ERN a centry. Sit EpiCARE je rozdélena zhruba rovnym
dilem mezi Fakultni nemocnice Motol a Homolka a FN u sv. Anny v Brné (mensi ¢ast ve FN Brno), RND je rozdélena
mezi VFN, Fakultni nemocnice Motol a Homolka a FNUSA (s prevahou VFN), RITA je soustfedéna ve VFN.

3.3.14 Vylucovaci filtry

Postupné zuzZeni vstupni kohorty na findIni analyzovanou kohortu. Prvni dva filtry ovéruji kvalitu dat dodanych
centry; zbyvajici filtry se vyhodnocuji po propojeni s NRHZS, nebot vyZzaduji Udaje z registru (datum dmrti,
dohledatelnost zaznamu, doba sledovani).

Pred propojenim s NRHZS (vstupni filtrace dat z center):
¢ F1 - chybi kryptograficky identifikator (nelze propojit s NRHZS).
e F2 —chybi datum vstupu do CVSP-VO.

Po propojeni s NRHZS (vyuZivaji udaje z registru):
e F3 —technické problémy s kvalitou dat.

¢ F4 - nelze stanovit datum pocatku obtizi: Udaj nebyl dodan centrem nebo byl dodan ve formatu, ktery nelze
zpracovat.

e F5 —pacient nemd v NRHZS zadny zdznam.
* F6 — duplicitni identifikator pacienta dodany centrem vickrat (ponechan jeden zaznam).
Tabulka 2: Viybér analyzované populace podle sité ERN (filtry F1—F6)
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| SEERN ___zdroj | Pl -R2| _ -F | R4 _F5 ___F6 = Analyzovéno
0 0 9 22 12 0 143

EpiCARE 186
RITA 148 0 0 0 0 7 9 132
RND 147 0 0 6 0 2 0 139

F1 = chybi kryptograficky identifikator; F2 = chybi datum vstupu do CVSP-VO; F3 = technické problémy s kvalitou dat (umrti pred vstupem nebo
neplatnd doba sledovdni); F4 = nelze stanovit datum pocdtku obtiZi (chybi, bylo doddno v nezpracovatelném formdtu, nebo jen odvozeno z NRHZS);
F5 = pacient nemd v NRHZS Zadny zdznam (klinicky zpisobily, ale bez ndkladovych dat); F6 = duplicitni identifikdator pacienta dodany centrem vickrdt
(ponechdn jeden zdznam). ,,Analyzovdno" = pocet pacientu ve vsech tabulkdch a grafech tohoto reportu.

4 Vysledky
4.1 Vysledky prospektivniho sbéru dat v centrech

Tato kapitola shrnuje vysledky prospektivniho sbéru dat z pilotniho ovéreni v centrech zapojenych ERN siti. Data
byla sbirdna napfi¢ 5 ERN sitémi a 10 pracovisti ve 4 nemocnicich; celkem bylo zaznamenano 3 628 zaznaml
vykonu a ¢innosti u 548 unikatnich pacientd.

4.1.1 Charakteristika datového souboru
Zakladni rozsah pilotniho sbéru dat shrnuje nasledujici pfehled.
Tabulka 3: Charakteristika datového souboru prospektivniho sbéru

Ukazatel

Unikatni pacienti 548
Zaznamy vykonU a ¢innosti 3628
Provedené hrazené vykony 2590
— z toho vykazano pojistovné 1792
— z toho nevykazano 798
Typy vykond 67 (54 hrazenych + 13 nehrazenych)
Zapojené ERN sité 5
Zapojena pracovisté 10 (ve 4 nemocnicich)

4.1.2 Nejcastéjsi vykony

Mezi vykazanymi hrazenymi vykony (celkem 1 792 provedeni z 54 typG vykond) dominuji klinickd vysetfeni
a komunikace s rodinou; mezi nehrazenymi ¢innostmi (celkem 5 509 provedeni z 48 typU vykonl) prevazuje
administrativa, koordinace a expertni konzultace, které nemaji odpovidajici kod v sazebniku ZP.

Tabulka 4: Top 10 nejcastéjsich hrazenych vykonu (vykdzanych pojistovné)

1 Komplexni vysetieni (vstupné) 286
2 Cilené vysetreni 268
3 Specidlni neurologické vys. testy 173
4 Rozhovor |ékare s rodinou 136
5 Edukacni pohovor lékafe 105
6 Osetreni ditéte do 6 let 80
7 Telefonickd konzultace lékate 57
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Tabulka 5: Top 10 nejcastéjsich nehrazenych vykon( (bez kédu v sazebniku ZP)
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Ministerstvo
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Kontrolni vySetfeni
Telefonickd/emailovd komunikace
Cilené psychologické vysetteni
Ostatni hrazené vykony (44 typ()

O 00 N OO U B WN -

[EEN
o

Telefonicka/emailova komunikace
Zpracovani dokumentace
Vypracovani dg.-terapeutického planu
Ucast experta na VO

VloZeni dat do registru VZO

Diskuze o pfehodnoceni dg.-terap. postupu
Mezioborova konzultace ptipadu
Ziskani informovaného souhlasu
Edukace k vyplnéni formular
Objednani a koordinace vysSetreni
Ostatni nehrazené vykony (38 typt)

4.1.3 Distribuce zaznam( a pacientt
Zaznamy a pacienti se rozdéluji podle nemocnice, pracovisté a prislusné ERN sité. Nasledujici prehled ukazuje, ve
kterych centrech vznikalo nejvice zaznam( a kde byli evidovani pacienti.

Tabulka 6: Distribuce zaznamu podle nemocnice, pracovisté a ERN sité

53
48
42
544

611
506
479
421
404
346
334
325
319
297
1467

Kategorie Polozka Pocet zaznamu
Nemocnice FN Motol a Homolka 1396
FNUSA 1078
VFN 956
FN Brno 198
Pracovisté FNUSA / EpiCARE 984
VFN / RITA 809
FN Motol a Homolka / EpiCARE déti 615
FN Motol a Homolka / RND 296
FN Motol a Homolka / EpiCARE dosp. 229
FN Brno / EpiCARE 198
FN Motol a Homolka / ERNICA 178
VFN / RND 147
FNUSA / RND 94
FN Motol a Homolka / BOND 78
ERN sit EpiCARE 2 026
RITA 809
RND 537
ERNICA 178
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Tabulka 7: Distribuce unikdtnich pacientt podle nemocnice, pracovisté a ERN sité (celkem 548)

Kategorie PoloZka Pocet pacientt
Nemocnice VFN 233
FN Motol a Homolka 191
FNUSA 105
FN Brno 19
Pracovisté VEN / RITA 145
FN Motol a Homolka / EpiCARE 92
VFN / RND 88
FNUSA / EpiCARE 84
FN Motol a Homolka / RND 47
FN Motol a Homolka / ERNICA 40
FNUSA / RND 21
FN Brno / EpiCARE 19
FN Motol a Homolka / BOND 12
ERN sit EpiCARE 195
RND 156
RITA 145
ERNICA 40
BOND 12

Celkem bylo pro analyzu evidovano 548 unikatnich pacient(l ve 4 nemocnicich a 5 ERN sitich.

4.1.4 Nejcastéjsi diagndzy

G40.2 Symptomaticka epilepsie a epileptické syndromy (fokalni) (parcialni) 111
pribuzné lokalizace s komplexem parcidlnich zachvat(

G10 Huntingtonova nemoc 83
G40.9 Epilepsie NS 45
R50.9 Horecka NS 38
G11.2 Pozdni mozeckova ataxie 29
G40.1 Symptomaticka epilepsie a epileptické syndromy (fokalni) (parcialni) 24
pfibuzné lokalizace s jednotlivymi parcidlnimi zachvaty
M25.5 Bolest kloubu 22
G40.4 Jina generalizovana epilepsie a epileptické syndromy 15
MO08.3 Juvenilni polyartritida (séronegativni) 14
M22.2 Patelofemoralni poruchy 12

Diagndzy byly evidovany paralelné ve dvou klasifikacich — MKN-10 a ORPHA (kédy VO). Celkem bylo zaznamenano
129 rlGznych kédl MKN-10 a 171 kédd ORPHA u 548 pacientll. Huntingtonova choroba je nejcastéjsi diagndzou
v obou klasifikacich (83 pacient).
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Tabulka 8: Top 10 nejcastéjsich diagnoz podle MKN-10

Tabulka 9: Top 10 nejcastéjsich diagnoz podle ORPHA

ORPHA Diagnodza Pocet
pacientu

399 Huntingtonova chorea 83
101998 Vzacné epilepsie 51
102002 Vzdacnd ataxie 28
42642 PFAPA syndrom 20
99701 Mezialni temporalni epilepsie s hipokampalni sklerézou 20
166463 Epileptické syndromy 20
65683 Izolovana fokalni kortikalni dysplazie 14
85410 Oligoartikuldrni forma juvenilni idiopatické artritidy 13
324939 Periodické horecky v détstvi 12
486955 Vzdacna pediatrickd revmatologickd onemocnéni 12

4.1.5 Rozdéleni ¢innosti podle pozic

Zaznamy byly mapovany podle pozice osoby, ktera ¢innost provedla. Naprostou vétsinu vykonU (66,2 %) provadéji
|ékari; vyznamny podil maji rovnéz koordinatofi, sestry a administrativni pracovnici. Sloupec ,, Top 3 vykony” uvadi
tfi nej¢astéjsi Cinnosti dané pozice s poctem provedeni.

Tabulka 10: Rozdéleni zaznamu podle pozic (12 kategorii, top 3 vykony)

(Posce | gaanam | Poul_| Top3vikon (pocen

Lékar 2403 66,2 % Zpracovani dokumentace (472); Vypracovani dg.-ter. planu
(447); Ucast experta na VO (387)

Koordinator 497 13,7 %  Telefonicka komunikace s pacientem (201); VloZeni dat do
registru VO (181); Objednani a koordinace vysetieni (142)

Sestra 241 6,6 % Edukace k formularim (144); Telefonicka komunikace (58);
Objednani a koordinace vysetfeni (37)

Administrativni pracovnik = 217 6,0 % Edukace k formularim (100); Telefonicka komunikace (34);
VO — pacient v procesu (34)

BioinZenyr 70 1,9%  MRI postprocessing (7); Analyza HD EEG+ESI (4); Analyza
intrakranidlniho EEG (1)

Psycholog 64 1,8 %  Cilené psychologické vysetieni (43); Zpracovani klinickych
dat (9); Cilené pedopsychologické vysetieni (5)

Nutricionista 58 1,6 %  Vlozeni dat do registru VO (57); Rozhovor o zavaZznosti stavu
(55); Prehodnoceni postupu (51)

Antropolog 41 1,1% Osetreni ditéte do 6 let (18); Mezioborova konzultace VO
(16); VO — pacient v procesu (16)

EEG laborant 28 0,8 % Provedeni HD-EEG (14); Iktalni SPECT aplikace (12); Edukacni
pohovor (4)

Ostatni 9 0,2% -
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4.1.6 Hrazeni vykonu

Klicovou otazkou pilotu bylo, kolik provedenych hrazenych vykon( se realné vykazalo ZP. Z celkem 2 590
provedenych hrazenych vykont bylo pojistovné vykazano 1 792 (69 %), zatimco 798 vykon( (31 %) vykazano
nebylo.

Tabulka 11: Vykdzani provedenych hrazenych vykon( pojistovné

Vykazano pojistovné 1792 69 %
Nevykdzano 798 31%
Celkem 2590 100 %

4.1.7 Nepouzité hrazené vykony z ERN portfolii

Z portfolii zapojenych ERN siti se v pilotnich datech vibec neobjevilo 59 hrazenych vykond. Jde o vykony, které
jsou soucasti odborného portfolia center, ale v pilotnim obdobi je Zadné z pracovist nevykazalo. Pfehled je ¢lenén
podle odbornosti; sloupec ERN uvadi sit, k jejimuz portfoliu vykon nalezi.

Tabulka 12: NepouZité hrazené vykony z ERN portfolii (59 vykonu)

Vykon Kéd ERN portfolia
Cilené vysetfeni klinickym logopedem (1/1 den, 2/1 Ctvrtleti) 72016 RND
Kineziologické vysetreni (1/1 den) 21002 RND
Komplexni vysetfeni klinickym logopedem (1x 1/2 roku) 72015 RND
Kontrolni kineziologické vySetreni (1/1 den, 4/1 ¢tvrtleti) 21003 RND
Kontrolni vysetteni (détska neurologie) 29003 RND
Kontrolni vysetfeni klinickym logopedem (1/1 den, 2/1 ¢tvrtleti) 72017 RND
Konzilium specialistou — navstéva specialisty u pacienta 9519 RND
Komplex — osetfeni stomii 6117 ERNICA
Kontrolni nastfik drendzniho katétru 89327 ERNICA
Kontrolni vySetfeni endokrinologem 14023 BOND
Logopedicka diagnostika dopliujici komplexni a kontrolni vySetieni 72019 RND
Logopedicka terapie zvlasté narocnd poskytovana pfi hospitalizaci 72213 RND
Mezioborova konzultace a stanoveni diagnostického nebo lé¢ebného 35060 RND
postupu

Odbér bio materidlu jiného nez krev na kvantitativni bakt. vySetfeni 9115 BOND
Odbér krve ze Zily u dospélého nebo ditéte nad 10 let 9119 BOND
Osetreni ditéte 6-12 let 9556 ERNICA, BOND
Osetreni ditéte od 12 do 18 let 9557 BOND
Propocet nutric¢ni bilance (SW nastrojem) 6419 RND, ERNICA
Specializované ergoterapeutické vysetreni pfi zahajeni ergoterapie 21609 RND
Telemedicina — videokonzultace vzdalenym pristupem 9821 RITA, RND
Vybaveni pacienta pro péci mimo zdravotnické zafizeni 9561 BOND
Cirkularni dlaha dolni koncetina dlouha 51865 BOND
Cirkuldrni sadra dolni koncetina kratka 51861 BOND
Cirkuldrni sadra horni koncetina dlouha 51857 BOND
Cirkuldrni sadra horni koncetina kratka 51853 BOND
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Default obvaz 51873 BOND
Pfevaz rany 51818 BOND
Repozice luxace lokte 53117 BOND
Repozice pately 53415 BOND
Repozice zlomenin bérce a hlezna 53413 BOND
Repozice zlomenin na horni konéetiné 53119 BOND
Repozice zZlomeniny prstu 53111 BOND
Sadrova dlaha horni koncetina kratka 51851 BOND
Sadrova dlaha dolni koncetina dlouha 51863 BOND
Sadrova dlaha dolni koncetina kratka 51859 BOND
Sadrova dlaha horni koncetina dlouha 51855 BOND
Komplexni vysetfeni ortopedem 66021 BOND
Kontrolni vysetfeni ortopedem 66023 BOND
Manipulace v celkové nebo lokalni anestezii 66127 BOND
Preventivni vysetreni kycelnich kloubt u kojence 66031 BOND
Punkce kloubni s aplikaci léCiva 66949 BOND
Sejmuti sddrového korzetu nebo spiky 66239 BOND
Spika kycelni jednostranna — provedena Iékarem 66117 BOND
Spika kycelni oboustrannd — provedena lékafem 66118 BOND
Vrozenad luxace kycle — jednorazova zaviena repozice (za hospitalizace) 66119 BOND
Vrozend luxace kycle — postupna repozice nekrvava (za hospitalizace) 66120 BOND
Cilené vysetfeni rehabilitatnim lékafem 21022 BOND
Mobilizace patere nebo kloubu — s ndrazem 21520 BOND
Mékké a mobilizacni techniky 21510 BOND
Navigovana nitrosvalova aplikace botulotoxinu typu A — do 4 svall 21028 BOND
Navigovana nitrosvalova aplikace botulotoxinu typu A — 5 a vice svall 21029 BOND
Specializované neurorehabilitacni hodnoceni spasticity 21026 BOND
Skola zad — prevence recidiv vertebrogennich onemocnéni 21711 BOND
Edukace nutri¢nim terapeutem 6415 EpiCARE, RND,
ERNICA
Reedukace nutri¢nim terapeutem 6417 EpiCARE, RND,
ERNICA
Vysetieni a zhodnoceni nutri¢niho stavu nutri¢nim terapeutem 6411 EpiCARE, RND,
ERNICA
Denzitometrie celotélova (celotélova DXA) 10035 BOND
Denzitometrie dvoufotonova 89312 BOND
ERN-specifické cinnosti
Stanoveni volumetrické kostni denzity pomoci periferni kvantitativni CT BOND

4.1.8 Casovy nesoulad mezi redlnym a hrazenym trvanim

Souhrnna tabulka porovnava realné trvani jednotlivych vykon( (prdmér a medidn naméreny v pilotu) s ¢asovou
dotaci, se kterou pocita uhrada od ZP (sloupec ZP). Sloupce ,,priimér-ZP“ a ,,med-ZP“ udavaji rozdil mezi redlnym
a hrazenym c¢asem; kladna hodnota znamena, Ze vykon redlné trva déle, nez pojistovna hradi. Sloupce ,Vyk.”
a ,,Nevyk.”“ uvadeéji pocet vykazanych a nevykazanych provedeni. Hodnoty ¢asu jsou ve formatu hh:mm.
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Tabulka 13: Souhrnnd tabulka vykon( — casovy nesoulad redlného a hrazeného trvdani

pramér
trv.

Median

P

prumér-zP /
med-ZP

Vyk. / Nevyk. ERN

Komplexni + cilené + kontrolni 1029 00:50 0:55 - -/- 978 /51 RITA, EpiCARE, RND, ERNICA,

vysetreni (slouceno napfic BOND

odbornostmi)

Komplexni vySetfeni (slouc¢eno: 432 01:05 1:00 01:00 00:05 / 0:00 403 /29 RITA, EpiCARE, RND, ERNICA,

revma, neuro, endokrino, détska BOND

neuro, rehab, détsky Iékar)

Cilené vysetreni (slouc¢eno: 507 00:41 0:30 00:30 00:11 / 0:00 492 /15 RND, EpiCARE, RITA, ERNICA,

revma, neuro, détska neuro, BOND

endokrino, détsky lékar, ortoped)

Kontrolni vysetteni (slouceno: 90 00:39 0:30 00:15 00:24 / 0:15 83/7 RITA, EpiCARE, RND, BOND

revma, neuro, détsky lékar,

rehab)

Edukaéni pohovor Iékare s 301 00:34  |0:30 00:30 | 00:04 /0:00 160/ 141 BOND, EpiCARE, RITA, RND,

nemocnym ci rodinou ERNICA

Rozhovor lékafe s rodinou (<15 211 00:33 0:30 00:30 00:03 / 0:00 163 /48 BOND, EpiCARE, RITA, RND,

let: 2x/rok, dale 1x/rok) ERNICA

Specidlni neurologické 175 00:22 0:20 00:20 00:02 / 0:00 175/0 RND

vySetfovaci testy (4/1mésic)

Telefonicka a emailova 98 00:17 0:15 00:10 00:07 / 0:05 67 /31 BOND, EpiCARE, RITA, RND,

komunikace s pacientem/rodi¢em ERNICA

(2x/den)

telefonicka konzultace 85 00:10 0:10 00:10 00:00 / 0:00 57 /28 EpiCARE

oSetrujiciho Iékare pacientem

(2x/den)

Ogetreni ditéte do 6 let 91 00:53  |1:00 00:20 | 00:33 /0:40 80/11 BOND, ERNICA

cilené psychologické vysetreni 45 02:49 3:00 01:00 01:49 / 2:00 42/3 EpiCARE

Signalni vykon VO 94 01:00 1:00 00:00 01:00/ 1:00 62 /32 BOND, EpiCARE, RITA, RND,
ERNICA

Vysetfeni a zhodnoceni 42 02:57  |3:05 00:45 |02:12/2:20 42/0 EPIiCARE, RND

nutri¢niho stavu nutriénim

terapeutem (1/1den)

Propocet nutriéni bilance (sw 38 - - 00:20 -/- 38/0 RND

nastrojem) (1/1 den)

Indikace sippingu nutri¢nim 38 - - 00:30 -/- 38/0 RND

terapeutem (1/1den)

Vykon prohlidky dispenzarizované | 56 00:53 1:00 00:00 00:53 / 1:00 51/5 BOND, ERNICA

osoby

Sestaveni nutri¢niho planu 54 00:50 0:30 00:45 00:05 / -0:15 42 /12 EpiCARE, RND, ERNICA

pacienta (3/1 ¢tvrtleti)

Reedukace nutri¢nim terapeutem |38 01:00 1:00 00:45 00:15 / 0:15 38/0 EpiCARE, RND

(3/1 Etvrtleti)

Psychoterapie podpurna 28 00:16 0:15 00:30 -00:14 /-0:15 |1/27 RITA, RND

provadéna lékarem

nepsychiatrem (1x/rok)

psychoterapie podplrna 4 00:38 0:40 00:30 00:09 / 0:10 4/0 EpiCARE

provadéna lékarem

nepsychiatrem (1x/rok)

Minimalni kontakt (max. 1/den) |23 00:07 0:05 00:05 00:02 / 0:00 18/5 EpiCARE

Auxologické vysetreni provadéné |22 00:57 1:00 01:00 -00:03 / 0:00 20/2 BOND

klinickym

antropologem/auxologem

Edukace nutri¢nim terapeutem 28 01:22 1:15 01:15 00:07 / 0:00 20/8 EpiCARE, RND
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Cilené antropometrické vysetieni |20 00:39 0:30 00:30 00:09 / 0:00 12/8 BOND
provadéné klinickym

antrop./auxol.

Odbér krve ze Zily u ditéte do 10 |12 00:30 0:30 00:30 00:00 / 0:00 6/6 BOND
let

Specialni vysetfovaci testy 9 00:40 0:30 00:30 00:10 / 0:00 9/0 RND
provadéné détskym neurologem

(1/1 den)

Osetreni ditéte od 6 do 12 let 00:41 0:30 00:00 00:41/0:30 7/2 BOND
Cilené pedopsychologické 01:30 1:00 01:00 00:30/ 0:00 5/2 EpiCARE
vysetreni

Analyza pfitomnosti zZlomenin 7 00:30 0:30 00:25 00:05 / 0:05 0/7 BOND
obratll (VFA, verteb.)

Presné stanoveni kostniho véku 6 00:40 0:40 00:40 00:00 / 0:00 4/2 BOND
metodou TW 3

Reedukace pohybovych schémat |4 01:00 1:00 00:20 00:40 / 0:40 4/0 BOND
a navyka a jejich korekce

Telemedicina — videokonzultace |2 00:15 0:15 00:00 00:15/0:15 2/0 BOND, EpiCARE, RITA, RND,
vzdalenym pristupem ERNICA
Uz vysetieni pouze jednoho 2 - - 00:15 -/- 2/0 RITA
organu v nékolika rovinach

Nutna spoluprace détského 2 02:00 2:00 00:30 01:30/1:30 0/2 ERNICA
|ékare pri naro¢nych RTG nebo

jinych vysetrenich

Skiaskopie 00:30 0:30 00:15 00:15/0:15 2/0 ERNICA
Multidisciplindrni indikacni 00:30 0:30 00:10 00:20/ 0:20 1/1 ERNICA
seminar k urceni optimalniho

zpUsobu Ié¢by u onkologického

onemocnéni

Uz vySetfeni dvou organti v 1 - - 00:20 -/- 1/0 RITA
nékolika rovinach

Uz vySetfeni tfi a vice organt v 1 - - 00:30 -/- 1/0 RITA
nékolika rovinach

Kapilaroskopie 1 00:20 0:20 00:20 00:00 / 0:00 0/1 RITA
komplexni psychologické 1 02:30 2:30 01:00 01:30/1:30 1/0 EpiCARE
vysetifeni

Osetfeni handicapovaného 1 - - 00:00 -/- 1/0 ERNICA
pacienta

Stanoveni dlouhodobého 1 01:30 1:30 01:30 00:00 / 0:00 1/0 BOND
rehabilitacniho planu na zakladé

vysetieni

Pozn.: pramér trv. = prumérné trvani vykonu; Medidn = medidnové trvdni; ZP = ¢asovd dotace hrazend zdravotni pojistovnou; Rozdil primér-ZP /
med-ZP = rozdil redlného a hrazeného Casu (kladnd hodnota = vykon trvd déle, neZ pojistovna hradi). Hodnota ,,—“ oznacuje vykony bez evidovaného
trvdni.

Interpretace

Klinicka vysSetfeni (komplexni - cilené - kontrolni). U vétSiny hrazenych vykon( realné strdveny Cas prevysuje
¢asovou dotaci, se kterou pocitd dhrada od pojistovny; u ¢asti vykon( je tomu naopak — trvaji kratsi dobu, nez
normativ predpoklada. Jadro problému je u komplexniho vysetreni: trva v medianu 01:00 a jeho normativ 60 min
sice odpovida, ale komplexni vysetfeni je dle Seznamu zdravotnich vykon( vazano na prevzeti pacienta do
soustavné péce, a nelze ho tedy vykazovat opakované pfi béznych navstévach. Pri jedné navstéveé Ize navic vykazat
pouze jeden z vykon( klinickych vysetfeni. Bodové ohodnoceni je sestupné (komplexni > cilené > kontrolni), takze
nahrada komplexniho vysetreni vykonem nizsiho radu znamena kratsi hrazenou dotaci i nizsi dhradu za stejné
naroc¢nou péci. Dalsi péce se vykazuje jako cilené (median 00:30, hrazeno 30 min) nebo kontrolni (median 00:30
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vs. 15 min, tj. dvojnasobek; primér 00:39, rozdil +00:24). Mira nevykazani klinickych vysetreni je pfitom nizka
—21 029 provedeni jen 51 (5 %).

Vykony mimo klinicka vysetreni. U zbylych hrazenych vykonl mimo klinicka vysetreni je obraz odlisny — jde o 38
vykond, 1 561 provedeni, z toho 384 nevykazano (25 %). Nepomér mezi redlnym a hrazenym c¢asem je u fady
z nich dramaticky vétsi: vySetfeni a zhodnoceni nutricniho stavu ma prdmér 02:57 vs. hrazenym 00:45 (+02:12),
cilené psychologické vysetieni 02:49 vs. 01:00 (+01:49), komplexni psychologické vysetreni 02:30 vs. 01:00
(+01:30). Vysoka mira nevykazani napfi¢ odbornostmi — psychoterapie podplirna 27 z 28, edukacni pohovor 141
z 301 (47 %), analyza zlomenin obratl( 7 ze 7 (100 %). Péce o pacienty s VO — nutri¢ni, psychologicka, edukaéni,
antropometricka i koordinacni — je systémem uhrad kalibrovéna na béZzného pacienta, nikoli na redlnou narocnost,
kterou pacienti s VO vyzaduiji.

4.1.9 Nehrazené spolec¢né Cinnosti

Tato tabulka zachycuje ¢innosti provadéné napric pracovisti, které nemaji odpovidajici kéd v sazebniku ZP — nejsou
tedy hrazené viibec, prestoze tvofi vyznamnou a ¢asové naro¢nou ¢ast redlné péce. Radky oznacené poznamkou
,Pouze RITA” / ,,Pouze EpiCARE" nejsou spolec¢né napti¢ véemi ERN sitémi.

Tabulka 14: Nehrazené spolecné Cinnosti napfic ERN sitémi

Vykon Pocet primér Poznamka
provedem trvani

Zpracovani dokumentace 00:32 0:25
Vypracovani diagnosticko-terapeutického planu 479 00:22 0:15
Teoreticka pfiprava 133 00:30 0:23
Ucast experta na vzacna onemocnéni 421 00:34 0:20
Mezioborova konzultace pfipadu pacienta se vzacnym 334 00:28 0:20
onemocnénim

Spojena mezioborova konzultace a ambulantni 14 00:51 1:00
kontrola pacienta za pfitomnosti odbornik( riznych

obor(

Zpracovani klinickych dat a pfiprava prezentace pro 91 01:23 1:00
Ucel konzultace pacienta s VO (Cesky)

Zpracovani klinickych dat a pfiprava prezentace pro 6 00:32 0:25
Ucel preshrani¢ni konzultace pacienta s VO (angl)

Logisticka pfiprava mezioborové konzultace pacienta s 18 00:40 0:45
VO (na narodni tUrovni)

Logisticka pfiprava pfeshrani¢ni konzultace pacienta s 21 00:23 0:15
VO (mezinarodni)

Konzultace s praktickym Iékafem pro déti a dorost 13 00:18 0:20
/vseobecnym praktickym lékafem

Indikace genetického vysetieni Iékafem-negenetikem 52 00:12 0:10
Diskuze s pacientem/ rodinou o pfehodnoceni 346 00:22 0:20

diagnosticko-terapeutického postupu

Rozhovor |ékare s pacientem na téma volby povolani a 93 00:15 0:11
vhodnych aktivit vE. sportu

Rozhovor lékafe s pacientem/rodinou o zadvaznosti 283 00:21 0:15
stavu pacienta s VO
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Edukace k vyplnéni formularli o zdravotnim stavu,
kontrola spravnosti a Uplnosti vyplnéni

Ziskani informovaného souhlasu pacienta
Edukace pacienta o aplikaci Iék; aplikace 1ék

Priprava pacienta na predani do dospélé péce, plan
prechodové péce

Spojena ambulance
Pfiprava predavaci zpravy

Konzultace preddni pacienta do dospélé péce
(ptedavaijici - prebirajici |ékar)

Mezioborova konzultace komplikovaného pacienta pfi
dosazZeni dospélosti za Ucelem predani péce

Zajisténi logistiky preddani pacienta

VloZeni dat pacienta se vzacnym onemocnénim do
registru/databdze vzacnych onemocnéni

Telefonicka a emailovd komunikace s
pacientem/rodicem/jinym oSetfujicim Iékafem
PFiprava zprdvy pro Zadost o Uhradu nehrazeného ¢i
neregistrovaného lécivého pfipravku (§16)

Pfiprava dokumentace pro sjedndni Zadosti o socidlni
davky/invalidniho dichodu/lazeriské pécée/zivotniho
pojisténi/ zdravotnicky prostfedek/zvlastni zdravotni
pomucku aj.

Objednani a koordinace raznych konzilidrnich a dalsich
vySetfeni a vykona

Organizace péce v misté bydlisté pacienta
Komunikace s Iékarnou, ptjcovnou pomlcek, socialni
odborem aj.

Zakladni edukace pacienta v moznostech zdravotniho
a socialniho systému. Poskytnuti informaci o pac.org.
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325
31

10

30

404

611

25

13

297

24
16

00:11

00:11
00:22

00:30

00:19

00:16

00:14

00:10

00:15

00:14

00:30

00:21

00:18

00:22
00:14

00:20

0:10

0:10
0:20

0:30

0:13

0:10

0:15

0:10

0:10

0:10

0:25

0:15

0:10

0:20
0:15

0:20

Pouze RITA
— neni
spolecny
napfri¢ ERN
Zaznamy jen
EpiCare —
cinnost je
ale spolecna
napfri¢ ERN
Pouze RITA
—neni
spole¢ny
napfi¢ ERN
Pouze RITA
—neni
spole¢ny
napfi¢ ERN

Pouze RITA
— neni
spolec¢ny
napfi¢ ERN

Pouze RITA
- neni
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spoleény
napri¢ ERN

Interpretace

Zatimco predchozi tabulky ukazovaly vykony hrazené nedostatecné, tato tabulka zachycuje ¢innosti, které nejsou
hrazené vibec — prestoZe tvofi vyznamnou a ¢asové narocnou cast realné péce o pacienty s VO. Jde o stovky
provedeni: telefonickd a e-mailovd komunikace s pacientem (611 provedeni, median 00:10), zpracovani
dokumentace (506, median 00:25), vypracovani diagnosticko-terapeutického planu (479, median 00:15) ¢i Gcast
experta na VO (421, median 00:20). Tyto cinnosti jsou pro koordinovanou péci o komplexniho pacienta nezbytné,
Casové je nelze obejit, a pfesto za né neexistuje zddnd Uhrada. Spoleé¢né s nedostate¢né hrazenymi vykony
z predchozich tabulek tak vznika dvoji podhodnoceni: ¢ast péce je hrazena pod skutecnou narocnosti a ¢ast neni
hrazena vibec. Pokud byla nékterad z téchto cinnosti vykonana v ramci komplexniho, cileného ¢i kontrolniho
vySetieni, které trvalo déle nez hrazena ¢asova dotace, byla v souladu s metodikou sbéru pouze zaskrtnuta jako
¢innost vyzadujici ¢as navic, bez samostatného zapisu trvani. Cas strdveny témito ¢innostmi uvnitf klinickych
vySetfeni tedy do zde uvedenych hodnot zapocitan neni.

4.1.10 ERN-specifické ¢innosti

Vedle ¢innosti spolecnych napfic sitémi byly evidovany i vykony provadéné pouze v ramci jednoho ERN — odborné
vysoce narocné postupy vazané na konkrétni centra, které rovnéz nemaji kod v sazebniku ZP. Patfi sem napfiklad
kompletni kloubni vysetieni ditéte (RITA) nebo specializované postupy epileptologické péce (EpiCARE).

Tabulka 15: ERN-specifické ¢innosti bez kddu v sazebniku ZP

E_

Kompletni kloubni vysetreni ditéte RITA 00:25

Kapilaroskopie RITA 3 - -
Muskuloskeletalni sonografie — 1 lokalita RITA 11 - -
Punkce kolenniho kloubu RITA 4 00:18 0:18
Videozaznam aktualniho stavu pacienta RND 42 00:10 0:10
Planovani rozsahu resekéniho vykonu v EpiCARE 46 01:00 1:00
neuronavigaci

Planovani pozic hloubkovych EEG elektrod EpiCARE 47 02:28 1:50
(koordinaty S-EEG)

Provedeni HD-EEG EpiCARE 28 04:04 2:40
MRI postprocessing EpiCARE 49 01:31 1:00
Iktalni SPECT aplikace EpiCARE 15 03:25 4:00
Analyza iSPECT-SISCOM EpiCARE 8 01:49 1:15
Analyza HD EEG+ESI EpiCARE 25 01:53 1:20
Pokrocila analyza vysledk intrakranialniho EpiCARE 105 02:19 2:00
EEG

Nastaveni a kontrola parametrd VNS EpiCARE 16 00:14 0:15
Prenatalni konzultace chirurga s rodinou ERNICA 14 00:42 0:30
ditéte se zjisténou vrozenou vadou

Vyhodnoceni cilenych specifickych BOND 1 00:30 0:30

osteologickych parametri
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Interpretace

ERN-specifické ¢innosti predstavuji odborné vysoce narocéné vykony vdzané na konkrétni centra, které rovnéz
nejsou standardné hrazené. Patii sem napfriklad kompletni kloubni vySetfeni ditéte (RITA, 159 provedeni, median
00:25) nebo specializované postupy v ramci epileptologické péce (EpiCARE). Tyto vykony vyzaduji specifickou
expertizu a vybaveni dostupné jen ve specializovanych centrech, jsou tedy nezastupitelné pro spravnou
diagnostiku a 1é¢bu VO — a presto stoji mimo Uhradovy systém. To dale prohlubuje rozpor mezi redlnymi naklady
péce v CVSP-VO a jejich faktickym financovanim. Z hlediska zadani jde o komponenty péce, které navrhovany
standard implicitné predpokladd (koordinace, mezioborova spolupriace a ERN-specifickd expertiza), ale které ve
stavajicim uhradovém ramci fakticky neexistuji — chybi jim odpovidajici kdd i nasmlouvani; jejich vztah k systému
financovani tak neni pouze neadekvatni, nybrz dosud viibec nezavedeny.

4.1.11 Souhrn: ¢asovy nesoulad a nehrazena péce

Souhrnné lze konstatovat dvoji podhodnoceni péce o pacienty s VO. Hrazené vykony jsou podhodnocené c¢asem
— u 64 % provedeni redlné trvani prevysuje hrazenou minutaz. Navic vice nez 5 500 provedeni péce (spolecné
¢innosti i ERN-specifické vykony) pojistovna nehradi viibec.

Tabulka 16: Souhrnné ukazatele ¢asového nesouladu a nehrazené péce

Hrazené vykony Typu hrazenych vykon( 67
Hrazené vykony Provedeni celkem 2590
Hrazené vykony Vykonu trvajicich déle, neZ hradi ZP 64 %
Hrazené vykony Provedeni nevykdzano 435
Nehrazené spolecné cinnosti Typl Cinnosti 32
Nehrazené spolecné cinnosti Provedeni celkem 4936
Nehrazené spolecné Cinnosti Nejdelsi primérna priprava dat pro konzultaci 01:23
Nehrazené spolec¢né cinnosti Nejcetnéjsi tel./e-mail komunikace 611
Nehrazené ERN-specifické vykony | Typl vykonu 16
Nehrazené ERN-specifické vykony Provedeni celkem 573
Nehrazené ERN-specifické vykony Nejdelsi primér HD-EEG (EpiCARE) 04:04
Nehrazené ERN-specifické vykony | Nejcetnéjsi kompl. kloubni vys. ditéte (RITA) 159

4.1.12 Casové analyza diagnostického procesu

Analyza sleduje ¢asové intervaly od pocatku obtizi pfes stanoveni diagndzy az k prvni navstéveé pacienta v pilotnim
projektu. Median doby od pocatku obtizi ke stanoveni diagndzy cCinil 405 dni (pfiblizné 1 rok a 40 dni), zatimco
celkova doba od pocatku obtizi k prvni navstéveé v pilotu dosahla medianu 1 760 dni (téméf 5 let). Hodnoty jsou
uvedeny ve dnech; N oznacuje pocet pacientl s dostupnymi daty.

Tabulka 17: Celkové statistiky casovych intervald (dny)

I 7 T T R Y

Pocatek obtizi > Diagndza 1804 80/1905 0/22367
Diagndza = 1. navstévav 508 37 1185 0/1176 -559 /18 463
pilotu

Pocatek obtizi = 1. navstéva 540 1760 3053 274 / 4207 0/25137
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Pozn.: Medidn, pramér i kvartily ve dnech. Zéporné minimum u intervalu Diagnéza = 1. ndvstéva odpovidd pacientim, u nichZ byla prvni névstéva
v pilotu zaznamendna pred formdlnim datem stanoveni diagndzy.

Tabulka 18: Porovndni ERN skupin — medidny intervalt (dny)

ERN skupina (N) Obtize - Diagnodza Diagndza - 1. navstéva Obtize - 1. navstéva
(celkem)

EpICARE (N = 195) 3884
RND (N = 156) 1096 1069 2 909
RITA (N = 145) 168 0 248
ERNICA (N = 40) 0 0,5 13,5
BOND (N = 12) 113,5 123,5 325,5

4.1.13 Rozpad vykon( podle ERN siti

Nasledujici podkapitoly rozkladaji ¢asovy nesoulad mezi redlnym a hrazenym trvanim vykona zvlast pro kazdou ze
zapojenych ERN siti (RITA, RND, EpiCARE, ERNICA, BOND). Struktura tabulek je shodna se souhrnnou tabulkou 13;
vyznam zkratek viz poznamka pod ni.

RITA
13 vykond, 804 provedeni celkem
Tabulka 19: Rozpad vykon( — RITA

Vykon pramér Rozdil Rozdil Nevyk.
trv. primér-ZP | med-ZP

Komplexni + cilené + kontrolni 284 01:03 1:00 262 22
vySetieni (slouceno napfic

odbornostmi)

Komplexni vysetreni (slouc¢eno: 150 01:10 1:00 01:00  00:10 0:00 134 16

revma, neuro, endokrino, détska

neuro, rehab, détsky Iékar)

Cilené vysetreni (slouceno: revma, 95 00:59 0:50 00:30 00:29 0:20 90 5
neuro, détska neuro, endokrino,

détsky |ékafr, ortoped)

Kontrolni vysetfeni (slouceno: 39 00:44 0:40 00:15  00:29 0:25 38 1
revma, neuro, détsky Iékafr, rehab)

Edukacni pohovor lékare s 40 00:24 0:25 00:30  -00:06 -0:00 25 15
nemocnym ¢i rodinou

Rozhovor |ékare s rodinou (<15 let: = 175 00:23 0:20 00:30  -00:07 -0:00 129 46
2x/rok, dale 1x/rok)

Telefonickd a emailova 11 00:11 0:10 00:10  00:01 0:00 9 2
komunikace s pacientem/rodi¢em

(2x/den)

Psychoterapie podplrna 3 00:10 0:10 00:30  -00:20 -0:00 1 2
provadéna lékafem nepsychiatrem

(1x/rok)

Telemedicina — videokonzultace 2 00:15 0:15 00:00  00:15 0:15 2 0
vzdalenym pristupem

UZ vysetteni pouze jednoho 2 - - 00:15 | - - 2 0

organu v nékolika rovinach

UZ vysetreni dvou organt v 1 - - 00:20 - - 1 0
nékolika rovinach
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UZ vySetfeni tfi a vice organ(i v 1 = = 00:30 - = 1 0

nékolika rovinadch

Kapilaroskopie 1 00:20 0:20 00:20  00:00 0:00 0 1
Interpretace

Tabulka pro RITA potvrzuje stejny vzorec: realné trvani prevysuje hrazenou dotaci napfi¢ vétSinou vykona.
Komplexni vysetfeni ma median 01:00 (pramér 01:10; 150 provedeni) a pfi nasledné péci o dispenzarizované
pacienty je nahrazovano cilenym (median 00:50, primér 00:59, hrazeno 30 min — rozdil +00:20 z priméru) nebo
kontrolnim (median 00:40, primér 00:44, hrazeno 15 min — rozdil +00:29 z praméru). Pravé kontrolni vysetfeni tu
nejmarkantnéji ukazuje nepomér: trva zhruba stejné dlouho jako cilené, ale jeho Uhrada pocita jen s 15 minutami.
Redlna zatéz tak u RITA vyrazné presahuje to, co je vykazatelné.

Mimo klinicka vySetfeni je u RITA evidovano dalsich 9 vykonU s celkem 236 provedenimi, z toho 66 nevykazano
(28 %). Nejvyraznéjsi miru nevykazani maji psychoterapie podplirna a edukacni pohovor (38 %). V této skupiné se
naopak objevuiji tfi vykony se zapornym rozdilem — edukacni pohovor (—00:06), rozhovor lékare s rodinou (—00:07)
a psychoterapie podplrna (—00:20) — kde redlné trvani naopak nedosahlo hrazeného normativu. Profil RITA tedy
kombinuje typicky podhodnocenou hodinovou kontrolni péci s podprimérné vyuzivanou normativni dotaci
u kratsich kontaktnich vykon.

RND
16 vykond, 933 provedeni celkem
Tabulka 20: Rozpad vykont — RND

Vykon pramér Rozdil Rozdil Nevyk.
trv. primér-ZP | med-ZP

Komplexni + cilené + kontrolni 00:58

vysetreni (slou¢eno naptic

odbornostmi)

Komplexni vysetreni (slouc¢eno: 101 01:14 1:15 01:00 00:14 0:15 98 3

revma, neuro, endokrino, détska

neuro, rehab, détsky Iékar)

Cilené vysetreni (slouceno: revma, 120 00:45 0:50 00:30  00:15 0:20 115 5
neuro, détska neuro, endokrino,

détsky lékar, ortoped)

Kontrolni vysetreni (slouceno: 1 00:20 0:20 00:15  00:05 0:05 1 0
revma, neuro, détsky lékar, rehab)

Edukacni pohovor lékare s 68 00:29 0:15 00:30  -00:01 -0:00 49 19
nemocnym ¢i rodinou

Rozhovor |ékare s rodinou (<15 let: = 4 00:22 0:30 00:30  -00:08 0:00 3 1
2x/rok, dale 1x/rok)

Specidlni neurologické vysetrovaci 175 00:22 0:20 00:20  00:02 0:00 173 2
testy (4/1 mésic)

Telefonickd a emailova 14 00:22 0:20 00:10  00:12 0:10 9 5
komunikace s pacientem/rodi¢éem

(2x/den)

Vysetreni a zhodnoceni nutri¢niho 38 03:11 3:05 00:45  02:26 2:20 38 0
stavu nutriénim terapeutem (1/1

den)

Propocet nutri¢ni bilance (SW 38 - - 00:20 - - 38 0
nastrojem) (1/1 den)

Indikace sippingu nutri¢nim 38 - - 00:30 - - 38 0

terapeutem (1/1 den)
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Sestaveni nutri¢niho planu 37 00:10 0:10 00:45  -00:35 -0:01 36 1
pacienta (3/1 Ctvrtleti)

Reedukace nutricnim terapeutem 36 - - 00:45 - - 36 0
(3/1 ¢tvrtleti)

Psychoterapie podplrna 25 00:17 0:15 00:30  -00:13 -0:00 0 25
provadénad lékafem nepsychiatrem

(1x/rok)

Edukace nutri¢nim terapeutem 7 - - 01:15 | - - 7 0

Specialni vySetrovaci testy 9 00:40 0:30 00:30  00:10 0:00 9 0
provadéné détskym neurologem
(1/1 den)

Interpretace

U RND je obraz shodny jako u souhrnné tabulky. Komplexni vySetfeni trvd v medianu 01:15 (primér 01:14; 101
provedeni) — tedy jesté déle, nez pocitd 60minutovy normativ. Po vstupnim komplexnim vysSetfeni (vdzaném na
prevzeti do soustavné péce) se opakovanad péce vykazuje jako cilené (median 00:50, pramér 00:45 oproti
hrazenym 30 min, +00:20 z medianu) nebo kontrolni (median 00:20, primér 00:20 oproti hrazenym 15 min).
Narocnost realné péce o pacienty s VO tedy systematicky neodpovida tomu, co model Uhrad umoziuje vykazat
— komplexni vySetreni, které nejlépe vystihuje skute¢nou zatéz, je vazdno na prevzeti pacienta do soustavné péce
a pfi opakovanych navstévach ho vykazat nelze.

Mimo klinicka vysetieni je u RND dalsich 12 vykon(, 489 provedeni, 53 nevykazano (11 %). Extrémni nepomér ma
vysetifeni a zhodnoceni nutriéniho stavu: primér 03:11 oproti hrazenym 00:45 (rozdil +02:26), tedy vice nez
Ctyfnasobek hrazeného casu. Velmi vysokou miru nevykazani ma psychoterapie podplirna (25 z 25, 100 %).
Zaporny rozdil ma v této skupiné sestaveni nutri¢niho planu (—00:35), které trva vyrazné kratSi dobu nez 45min
normativ.

EpiCARE
17 vykond, 1 262 provedeni celkem
Tabulka 21: Rozpad vykon( — EpiCARE

Vykon Rozdil Rozdil Vyk. | Nevyk.
primér-ZP | med-ZP
0:4 411 14

Komplexni + cilené + kontrolni 425 00:47

vysetreni (slou¢eno napfic

odbornostmi)

Komplexni vysetreni (slouceno: 144 01:09 1:00 01:00  00:09 0:00 140 4

revma, neuro, endokrino, détska

neuro, rehab, détsky lékar)

Cilené vysetreni (slouceno: revma, 249 00:36 0:30 00:30 00:06 0:00 244 5
neuro, détska neuro, endokrino,

détsky |ékaf, ortoped)

Kontrolni vysetfeni (slouc¢eno: 32 00:26 0:25 00:15  00:11 0:09 27 5
revma, neuro, détsky Iékafr, rehab)

Edukacni pohovor |ékare s 163 00:40 0:30 00:30  00:10 0:00 65 98
nemocnym ¢i rodinou

Rozhovor lékare s rodinou (<15 let: = 32 00:35 0:30 00:30  00:05 0:00 31 1
2x/rok, dale 1x/rok)

Telefonickd a emailova 35 00:21 0:20 00:10  00:11 0:10 30 5
komunikace s pacientem/rodi¢em

(2x/den)

Telefonickd konzultace osetfujictho =~ 85 00:10 0:10 00:10  00:00 0:00 57 28

|ékare pacientem (2x/den)
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Cilené psychologické vysetreni 45 02:49 3:00 01:00  01:49 2:00 42 3

Vysetreni a zhodnoceni nutriéniho 4 00:45 0:45 00:45  00:00 0:00 4

stavu nutri¢nim terapeutem (1/1

den)

Sestaveni nutri¢niho planu 6 01:43 2:08 00:45  00:58 1:23 6 0

pacienta (3/1 Ctvrtleti)

Reedukace nutri¢nim terapeutem 2 01:00 1:00 00:45  00:15 0:15 2 0

(3/1 ctvrtleti)

Psychoterapie podplrna 4 00:38 0:40 00:30  00:09 0:10 4 0

provadénad lékafem nepsychiatrem

(1x/rok)

Minimalni kontakt (max. 1/den) 7 00:07 0:05 00:05 = 00:02 0:00 7

Edukace nutri¢nim terapeutem 21 01:22 1:15 01:15  00:07 0:00 13

Cilené pedopsychologické 7 01:30 1:00 01:00  00:30 0:00 5

vysetreni

Komplexni psychologické vysetfreni 1 02:30 2:30 01:00  01:30 1:30 1 0
Interpretace

U EpiCARE je mira nevykazani klinickych vysetfeni nizka: u komplexniho vysetfeni 4 ze 144 provedeni (3 %),
u cileného 5 z 249 (2 %), u kontrolniho 5 z 32 (16 %). Casové pfitom reédlnad péce prevysuje normativ ve viech
sledovanych vykonech (Zadny radek nema zaporny rozdil). Komplexni vySetfeni (median 01:00, prdmér 01:09) Ize
vykazat jen pfi prevzeti pacienta do soustavné péce; opakovand péce se pak vykazuje jako cilené (median 00:30,
pradmér 00:36 oproti hrazenym 30 min) nebo kontrolni (median 00:25, primér 00:26 oproti hrazenym 15 min).
Hlavnim problémem u EpiCARE je ¢asovy nepomér mezi redlnou narocnosti péce a hrazenou c¢asovou dotaci,
k némuz se pridava nemoznost opakovaného vykazani komplexniho vysetfeni u dispenzarizovanych pacient(.

Mimo klinicka vySetfeni je u EpiCARE dalSich 13 vykond, 412 provedeni, 145 nevykazano (35 %). Nejvyssi podil
nevykazani ma edukaEm’ pohovor — 98 ze 163 provedeni (60 %) Rozhovor s rodinou je vykézén témér vidy (31
vykon(: cilené psychologické vysetrem ma prdmeér 02:49 a median 03:00 vs. hrazenych 01:00 (+01:49) a komplexni
psychologické vySetieni primér 02:30, median 02:30 vs. 01:00 (+01:30). Zadny Fadek v EpiCARE nema zaporny
rozdil mezi redlnym a hrazenym casem.

ERNICA
15 vykond, 321 provedeni celkem
Tabulka 22: Rozpad vykont — ERNICA

Vykon pramér Rozdil Rozdil Nevyk.
trv. primér-ZP | med-ZP

Komplexni + cilené + kontrolni 00:48

vySetieni (slouceno napfic

odbornostmi)

Komplexni vysetreni (slouceno: 20 00:59 1:00 01:00 -00:01 0:00 18 2

revma, neuro, endokrino, détska

neuro, rehab, détsky lékar)

Cilené vysetreni (slouceno: revma, 21 00:51 0:40 00:30 00:21 0:10 21 0
neuro, détska neuro, endokrino,

détsky |ékafr, ortoped)

Kontrolni vysetreni (slouceno: 14 00:28 0:23 00:15  00:13 0:07 13 1
revma, neuro, détsky Iékafr, rehab)
Edukacni pohovor lékare s 21 00:35 0:30 00:30  00:05 0:00 16 5

nemocnym ¢i rodinou
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Telefonickd a emailova 35 00:15 0:10 00:10  00:05 0:00 15 20
komunikace s pacientem/rodi¢em

(2x/den)

Osetreni ditéte do 6 let 53 00:25 0:26 00:20 00:05 0:06 51 2
Signalni vykon VO 42 00:30 0:30 00:00 00:30 0:30 41

Vykon prohlidky dispenzarizované 38 - - 00:00 - - 37 1
osoby

Sestaveni nutri¢niho planu 11 00:25 0:20 00:45  -00:20 -0:00 0 11
pacienta (3/1 Ctvrtleti)

Minimalni kontakt (max. 1/den) 4 00:10 0:10 00:05 = 00:05 0:05 3 1
Nutna spoluprace détského lékare 2 02:00 2:00 00:30  01:30 1:30 0 2

pfi narocnych RTG nebo jinych
vysetrenich
Skiaskopie 2 00:30 0:30 00:15 00:15 0:15 2 0

Multidisciplinarni indikacni 2 00:30 0:30 00:10  00:20 0:20 1
seminar k urceni optimalniho

zpUsobu lécby u onkologického

onemocnéni

Osetreni handicapovaného 1 - - 00:00 - - 1 0
pacienta

Interpretace

ERNICA potvrzuje tyZ trend: u vétsiny vykonl redlné trvani prevysuje hrazeny normativ. Komplexni vysetfeni
(20 provedeni) trva v medianu 01:00 (pramér 00:59), tedy presné na hrané 60minutového limitu — jenze ho lze
vykazat jen pfi prevzeti pacienta do soustavné péce. Cilené vysSetfeni ptritom u ERNICA trvd v medidnu 00:40
(primér 00:51) oproti hrazenym 30 min (+00:10 z medianu) a kontrolni median 00:23 (primér 00:28) oproti 15
min — opakovana dispenzarni péce se tak vykazuje vykony, jejichz ¢asova dotace neodpovidd skutecné
narocnosti.

Mimo klinickd vysetfeni je u ERNICA dalSich 11 vykond, 211 provedeni, 44 nevykadzdno (21 %). Nejvyrazné;si
nepomér ma nutna spoluprace détského lékare pfi narocnych vysetrenich: primér 02:00 oproti hrazenym 00:30
(rozdil +01:30). 100% nevykazani ma sestaveni nutri¢niho planu (11 z 11), 57 % telefonicka komunikace (20 z 35)
a 24 % edukacni pohovor (5 z 21). Zaporny rozdil ma u ERNICA pouze sestaveni nutri¢niho planu (—-00:20).

BOND
18 vykonu, 299 provedeni celkem
Tabulka 23: Rozpad vykont — BOND

Vykon Rozdil Rozdil Vyk. | Nevyk.
primér-ZP | med-ZP
1:0 = 37 6

Komplexni + cilené + kontrolni 00:45

vysetreni (slou¢eno napfic

odbornostmi)

Komplexni vysetreni (slouceno: 17 01:00 1:00 01:00  00:00 0:00 11 6

revma, neuro, endokrino, détska

neuro, rehab, détsky lékar)

Cilené vysetreni (slouceno: revma, 22 00:30 0:30 00:30 00:00 0:00 22 0
neuro, détska neuro, endokrino,

détsky |ékaf, ortoped)

Kontrolni vysetreni (slouceno: 4 01:00 1:00 00:15  00:45 0:45 4 0
revma, neuro, détsky Iékafr, rehab)
Edukacni pohovor |ékare s 9 00:31 0:30 00:30  00:01 0:00 5 4

nemocnym ¢i rodinou
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Telefonickd a emailova 3 00:12 0:10 00:10  00:02 0:00 2 1
komunikace s pacientem/rodi¢em
(2x/den)
Osetreni ditéte do 6 let 38 00:56 1:00 00:20 00:36 0:40 29 9
Signalni vykon VO 52 01:01 1:00 00:00 01:01 1:00 18 34
Vykon prohlidky dispenzarizované 18 00:53 1:00 00:00 = 00:53 1:00 14 4
osoby
Minimalni kontakt (max. 1/den) 12 00:07 0:05 00:05  00:02 0:00 8 4
Auxologické vysetreni provadéné 22 00:57 1:00 01:00 -00:03 0:00 20 2
klinickym
antropologem/auxologem
Cilené antropometrické vysetreni 20 00:39 0:30 00:30  00:09 0:00 12 8
provadéné klinickym antro/auxol
Odbér krve ze Zily u ditéte do 10 let = 12 00:30 0:30 00:30 = 00:00 0:00
Osetreni ditéte od 6 do 12 let 9 00:41 0:30 00:00 00:41 0:30
Analyza pfitomnosti zZlomenin 7 00:30 0:30 00:25  00:05 0:05
obratll (VFA, verteb.)
Presné stanoveni kostniho véku 6 00:40 0:40 00:40  00:00 0:00 4 2
metodou TW 3
Reedukace pohybovych schémat a 4 01:00 1:00 00:20  00:40 0:40 4 0
navyku a jejich korekce
Stanoveni dlouhodobého 1 01:30 1:30 01:30  00:00 0:00 1 0
rehabilitacniho planu na zakladé
vysetreni

Interpretace

U BOND je nepomér nejvyraznéjsi u kontrolniho vysetfeni: median 01:00 i prdmér 01:00 oproti hrazenym pouhym
15 minutdm (rozdil +00:45). To je modelovy pfiklad popisovaného problému — po vstupnim komplexnim vysetieni
(median i priimér 01:00) se redlné hodinova kontrolni péée musi vykazat vykonem dotovanym na Ctvrtinu ¢asu.
Komplexni vysetteni pritom svymi hodnotami (median 01:00, primér 01:00) odpovida normativu, ale vazba na
prevzeti do soustavné péce neumoziuje pokryt skutec¢nou frekvenci naro¢nych kontrol u pacient( s VO.

Mimo klinickd vySetfeni je u BOND dalSich 14 vykond, 213 provedeni, 83 nevykdzano (39 %). Profil BOND se
vyznacuje vysokym podilem vykonud s nulovou ¢asovou dotaci od pojistovny: vykon prohlidky dispenzarizované
osoby (prlimér 00:53, ZP 00:00) a oSetfeni ditéte 6-12 let (primér 00:41, ZP 00:00). 100% nevykazani md analyza
pfitomnosti zlomenin obratll (7 ze 7) a 50 % odbér krve u ditéte do 10 let (6 z 12). Zaporny rozdil mad u BOND
pouze auxologické vysetreni (—00:03).

4.2 Vysledky analyzy pacientského dotazniku

V ramci druhé ¢asti metodiky byl realizovan pacientsky dotaznik, jehoZ cilem bylo doplnit administrativni a klinicka
data o perspektivu samotnych pacientl — jejich zkusenost s dostupnosti a koordinaci péce pred vstupem do
specializovaného centra. Sbér dat probihal od 7. 9. 2025 do 1. 6. 2026. Celkem se zapojilo 139 respondentu; po
procisténi dat bylo do analyzy zarazeno 133 respondentll. Stanovenou diagnézu VO uvedlo 93 respondentl
(69,9 %), zatimco 40 respondenttl (30,1 %) diagnézu dosud stanovenou nemélo. Cést otazek se proto vztahuje
pouze k podskupiné 93 pacient(l se stanovenou diagndzou, ¢ast k celé analyzované skupiné 133 respondent.

4.2.1 Charakteristika respondent(
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Z hlediska zarazeni do siti ERN tvofili nejpocetnéjsi skupinu pacienti sité RITA (44 respondentll), nasledovani sitémi
EpiCARE (23), RND (22) a ERNICA (20); nejméné byla zastoupena sit BOND (5 respondentd). U 19 respondent( se
nepodafilo zafazeni do Zadné ze siti ERN urcit. Rozdéleni respondentll podle sité ERN shrnuje tabulka niZe.

Tabulka 24: Rozdéleni respondenti podle sité ERN

Sit ERN Pocet respondentu Podil

RITA 44 33,1%
EpiCARE 23 17,3 %
RND 22 16,5 %
ERNICA 20 15,0%
BOND 5 3,8%

Nezarazeno 19 14,3 %
Celkem 133 100 %

4.2.2 Doba od prvnich pfiznak( do vstupu do ERN centra

Doba od prvniho vyhledani zdravotni péce pro pfiznaky VO do prvni navstévy ERN centra byla analyzovana u 112
respondentl z celé skupiny. Median ¢inil 6 mésich (IQR 1-24 mésicl), zatimco prdmérna doba dosahla 20,6
mésice. V podskupiné 82 pacientl se stanovenou diagnézou byl median delsi (11 mésicl) a pramér 24,2 mésice.
Vyrazny rozdil mezi medidnem a primérem (maximum dosahlo 240 mésic(, tj. 20 let) ukazuje na pfitomnost mensi
skupiny pacientt s mimoradné dlouhou cestou ke specializované péci. Pfiblizné dvé tretiny respondentt se dostaly
do ERN centra do jednoho roku od vyhledani péce, ¢ast pacientl vsak Cekala déle neZ tfi aZz pét let. Zjisténou
variabilitu je nutné interpretovat s ohledem na heterogenitu zastoupenych skupin VO — nékteré diagndzy jsou
zachyceny jiZ prenatdlné ¢i v ¢asném détském véku, jiné se vyznacuji dlouhou diagnostickou cestou.

Tabulka 25: Doba od prvnich priznaki do prvni navstévy ERN centra (celd skupina, n = 112)

Doba do prvni navstévy n %

< 6 mésicl 50 44,6 %
6-12 mésich 23 20,5%
13-36 mésicl 24 21,4 %
37-60 mésicl 7 6,3 %
> 60 mésicl 8 71%

4.2.3 Pocet navstivenych specialist(i pfed vstupem do centra

Pocet navstivenych lékarld rlznych odbornosti pred prvni navstévou ERN centra byl analyzovan u 126
respondentl. Medidn Cinil 3 specialisty (IQR 2-5) a pramér 3,7 specialisty; témér polovina respondentll navstivila
dvé aZ tfi odbornosti. V podskupiné pacientll se stanovenou diagnézou navstivilo pfiblizné 71 % nejvyse tfi
specialisty, zatimco 29 % absolvovalo vysetfeni u Ctyt a vice odbornosti. U jednotlivych respondent( dosahl pocet
navstivenych specialistll az 20, resp. 40 lékar(. Vysledky dokladaji znaénou variabilitu a u ¢asti pacientl
pretrvavajici fragmentaci péce pred vstupem do specializovaného centra.
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Tabulka 26: Pocet navstivenych specialistt pred vstupem do ERN centra (celd skupina, n = 126)

Pocet specialistt n %

0-1 21 16,7 %
2-3 61 48,4 %
4-5 28 22,2 %
6-10 14 11,1%
>10 2 1,6 %

4.2.4 Sdéleni diagndzy a komunikace s pacientem

Otazky tykajici se sdéleni diagnézy a komunikace se vztahuji k podskupiné 93 respondent(i se stanovenou
diagnodzou. Diagndza byla nejcastéji sdélena odbornym lékafem z ERN centra (39 % respondentt), déle Iékafem
z nemochice mimo specializované centrum (27 %) a ambulantnim specialistou (18 %). Prakticky lékat sdélil
diagnozu jen vyjimecné (3 %). Vysledky ukazuji, Ze diagnostika VO probihd napfic¢ rdznymi Urovnémi zdravotniho
systému a neni soustfedéna vyhradné do ERN center, soucasné vsak potvrzuji vyznamnou diagnostickou ulohu
téchto center.

Tabulka 27: Kdo sdélil pacientovi diagnézu VO (n = 93)

Kdo sdélil diagnozu n %
Odborny lékaf z ERN centra 36 39%
LékaF z nemocnice mimo specializované centrum 25 27 %
Ambulantni specialista 17 18%
Kombinace vice zdroju 8 9%
Jiné 4 4%
Prakticky lékar 3 3%

Kvalitu komunikace pacienti hodnotili prevazné pozitivné. MnoiZstvi ¢asu vénovaného sdéleni diagndzy oznacilo
65,6 % respondentl za pfimérené a dalSich 24,7 % za nadstandardni; pouze 9,7 % jej povaZzovalo za nedostatecné.
Dostatecny prostor pro vlastni otazky uvedlo 89,2 % respondentd, ¢astec¢ny 7,5 % a 3,2 % jej nemélo. O néco
kritictéji byl hodnocen cas vénovany vysvétleni planu dalsi péce, ktery za nedostatec¢ny oznacilo 14,0 %
respondentl. Komunikace pti sdéleni diagndzy tak patti k dobte fungujicim sou¢astem systému, zatimco navazujici
orientace pacienta v dalSim postupu péce predstavuje mirné slabsi oblast.

Tabulka 28: Hodnoceni ¢asu vénovaného komunikaci (n = 93)

Oblast Nadstandardni Pfimérené/dostateéné Nedostatecné
Cas vénovany sdéleni diagndzy 24,7 % 65,6 % 9,7%
Cas vénovany vysvétleni planu dal$i péce 24,7 % 61,3 % 14,0 %

4.2.5 Informovanost o dostupnych sluzbach a podpore

Informovanost pacientl o dostupnych sluzbach a podpore pfi prvni nebo druhé navstévé ERN centra byla
hodnocena u celé skupiny respondentl. Pacientim byly nej¢astéji poskytovany informace o moznosti dalsi
konzultace s pracovnikem centra (74,0 %) a o telefonnim kontaktu pro pripad akutnich komplikaci (52,7 %).
Naopak vyrazné méné casto byli informovdni o moZnostech vyuZiti zdravotnich sluzeb mimo ERN centrum
(44,3 %), pacientskych organizacich (31,3 %) a zejména o socidlnich sluzbach a dostupnych pfispévcich (26,0 %).
Zjisténi naznacuji, Ze zdravotnicka slozka péce je v pilotnich centrech rozvinuté;jsi nez slozka socialni a podpurna.

Tabulka 29: Podil pacientt informovanych o jednotlivych oblastech pri 1.—2. ndvstéve ERN centra
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Oblast informaci % Ano
MozZnost dalsi konzultace s pracovnikem centra 74,0 %
Telefonni kontakt pfi akutnich komplikacich (24/7) 52,7 %
Zdravotni sluzby mimo ERN centrum 44,3 %
Pacientské organizace / CAVO 31,3%
Socialni sluzby a prispévky 26,0%

Z pohledu pacientl predstavuje lékar zcela dominantni zdroj informaci, kterého uvedlo témér 85 % respondentd.
Ostatni profesni skupiny se na pfedavani informaci podileji vyrazné méné —zdravotni sestry byly zminény pfiblizné
u kazdého desatého respondenta, socidlni pracovnici pouze ve 3 % pfipadd. Tento vysledek pomaha vysvétlit
nizkou miru informovanosti o socidlnich sluzbach a pacientskych organizacich: pokud jsou informace predavany
témér vyhradné lékafi, je obtiZnéjsi zajistit systematické preddvani informaci o dostupné socidlni a komunitni
podpore.

Tabulka 30: Kdo pacientovi poskytl informace (n = 131, moZnost vice odpovédi)

Poskytovatel informaci n %
Lékar 111 84,7 %
Sestra 14 10,7 %
Socialni pracovnik 4 3,1%
Internet 3 2,3%
Pacientska organizace 2 1,5%
Koordinatorka 1 0,8 %

Nikdo 2 1,5%

Procenta se nescitaji na 100 %, nebot respondenti mohli uvést vice odpovédi.

4.2.6 Organizacni pomoc pti objedndvani vysettreni

Témér dvé tretiny respondentl (62,6 %) uvedly, Ze jim pfi objednavani na potfebna vysetfeni nebyla nabidnuta
Zadna organizacni pomoc; pouze 37,4 % pacientd takovou podporu obdrzelo. Z otevienych odpovédi pacientd,
kterym pomoc poskytnuta byla, vyplynulo, Ze nejvice ocefiovanymi oblastmi jsou koordinace vysetfeni
a objednavani, role dedikovaného koordindtora péce, snizovani logistické zatéZe (spojovani vice vysetfeni,
omezeni opakovaného cestovani), individualizace péce a navigace systémem péce. Tam, kde byla organizacni
pomoc poskytnuta, byla vnimana jako vyznamna pridand hodnota, ktera usnadnuje orientaci v systému a snizuje
administrativni zatéz pacient( a jejich rodin.

Tabulka 31: Nabidka organizacni pomoci pri objedndvdni na vysetieni (n = 131)

Odpovéd n %

Ano 49 37,4 %
Ne 82 62,6 %
Celkem 131 100 %

4.2.7 Shrnuti vysledkd pacientského dotazniku

Pacientsky dotaznik poskytl pohled na zkusenost pacientl s dostupnosti a koordinaci péée v obdobi pfed vstupem
do specializovaného centra. Vétsina respondentll hodnotila pozitivné komunikaci se zdravotnickymi pracovniky
— sdéleni diagndzy, prostor pro vlastni otazky i dostupnost odbornych informaci. Pilotni centra tak vykazuji silné
stranky v oblasti odborné komunikace s pacientem a poskytovani zdravotnich informaci.
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Naopak nejvétsi prostor pro dalsi rozvoj byl identifikovan v oblasti koordinace péce, socidlni podpory, informovani
o dostupnych socidlnich sluzbach a systematického zapojeni dalsich profesi a podpurnych subjektl. Koordinace
navazujicich vysetfeni a orientace v systému péce zlstava ve znacné mife na samotnych pacientech a jejich
rodindch. Cesta pacienta pred vstupem do ERN centra je u Casti respondentl dlouhd a fragmentovana (median
6 mésicl, resp. 11 mésicl u pacientd se stanovenou diagndzou, s ndvstévami nékolika odbornosti). Tato zjisténi
podtrhuji potfebu posileni koordinacni a socidlné-podplrné slozky péce v ramci implementace standardu
komplexni sdilené péce.

4.3 Vysledky retrospektivni analyzy nakladu

Tato cast shrnuje vysledky retrospektivni analyzy naklad( nad daty NRHZS: klicové ukazatele Cerpani péce,
srovnani s béZznou populaci a strukturu péce a naklada.

4.3.1 Charakteristika analyzované populace
Charakteristika analyzované kohorty podle siti ERN je shrnuta v tabulce nize.

Tabulka 32: Charakteristika analyzovanych pacientd podle sité ERN

~ N Median véku A Median doby do vstupu _
143 27

EpiCARE 53 % 11,8 4,4-15,4
RITA 132 10 53 % 0,7 0,3-2,4
RND 139 55 49 % 7,9 3,9-11,3

Doba do vstupu = obdobi od pocdtku obtiZi do vstupu do CVSP-VO. Q1-Q3 = mezikvartilové rozpéti.
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4.3.2 Klicové ukazatele Cerpani péce

4.3.2.1 Hlavni ukazatele podle sité ERN

Souhrnna tabulka vSech ukazatelG poziadovanych zaddnim MZD CR, mediany a priméry ro¢nich hodnot pro
pacienta v kazdé siti ERN. Celkové roc¢ni ndklady jsou navic rozloZzeny do €tyf vzajemné vyluénych sloZek:
ambulantni 1éciva, ambulantni péce mimo léky (navstévy, laboratof, zobrazovaci metody, telemedicina),
hospitaliza¢ni péce (akutni CZ-DRG, bez nasledné péce) a ostatni (doprava, nasledna hospitalizacni péce, lazné).
Dale tabulka uvadi pocet hospitalizaci, dny hospitalizace, ambulantni navstévy a recepty za rok.

Tabulka 33: Klicové ukazatele Cerpdni zdravotni péce podle sité ERN (medidny a priméry rocnich hodnot)

EpiCARE - EplCARE = RITA - RITA - RND - RND -
median pramér median pramér median pramér

Celkové naklady (K¢/rok) 68 054 249122 73 354 310 097 55627 80 766
Leinte [iffatrangy = sl i 17 185 31104 1360 30722 7815 17923
(K¢/rok)

Ambulantni péce mimo léky 18076 37997 50 962 100 676 25145 32803
(K¢/rok)

Hospitalizacni péce (K¢/rok) 13 367 173 355 0 169 646 5233 10 304
Osvtatnl —doprava, nasledna, [azné 713 6 666 5 9053 910 19736
(K¢/rok)

Hospitalizace/rok 0,45 1,52 0,00 2,57 0,22 0,34
Dny hospitalizace/rok 1,9 7,0 0,0 14,6 1,1 2,3
Ambulantni navstévy/rok 21,0 27,6 28,8 38,6 26,9 45,6
Recepty HVLP/rok 12,6 14,0 6,0 9,6 10,8 11,9

Pocet pacientt: EpiCARE n = 143, RITA n = 132, RND n = 139. Rozpad ndkladd je vzdjemné vylucny (léCiva + péce mimo Iéky + hospitalizace + ostatni
= celkové). Lécivé pripravky —ambulantni = HVLP + IPLP vykdzané mimo hospitalizaci (druhy 1 + 2 v NRHZS); centrovd léCiva podand za hospitalizace
(ZUP) jsou soucdsti hospitalizacni péce. Ambulantni péce mimo léky = klinické ndvstévy, laborator, zobrazovaci metody a telemedicina. Hospitalizacni
péce = akutni hospitalizace (CZ-DRG + ZUP), bez ndsledné péce. Ostatni = zdravotnickd doprava, ndslednd hospitalizacni péce (LDN, rehabilitace) a
Idzné. Recepty HVLP = unikdtni doklady s pfedepsanymi HVLP (druh 1; IPLP nezahrnuty). Ro¢ni hodnoty = celkovd hodnota x 365 / pocet dni sledovdni.
Medidn = typicky pacient (robustni k extrémim); prameér = aritmeticky pramér (zachycuje rozpoctovy dopad vc. vysoko ndkladné podskupiny).
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4.3.3 Srovnani s béznou populaci

4.3.3.1 Souhrnné srovndni

Absolutni hodnoty rocnich naklad( u typického pacienta zarazeného do sbéru dat pro projekt SYPOVO oproti
srovnatelnému obéanu CR (shodného véku a pohlavi). Sloupce ,Nasobek” shrnuji rozdil jedinym &islem, tj. bez
zohlednéni véku a pohlavi (hruby) i po jejich zohlednéni (adjustovany). Srovnani je vedeno na nakladech; ukazatele
utilizace (hospitalizace, navstévy, recepty) jsou — pro nedostupnost ¢itacl u kontrolni populace — uvedeny pouze
za skupinu SYPOVO v kapitole Klicové ukazatele ¢erpdni péce.

Tabulka 34: Srovndni roénich nékladd: pacient SYPOVO vs. srovnatelny ob&an CR (shodny vék a pohlavi)

Pocet SYPOVO SYPOVO Obéan €R Obéan €R Nasobek | Nasobek Nasobek
paCIentu (median) (primeér) (median) (primeér) (median) | (primeér) (adjustovany)

EpiCARE 68 054 249122 6139 20 305 11,1x 12,3x 7,5% (6,4-8,8)
RITA 132 73354 310097 6 286 21080 11,7x 14,7x 9,8x (8,3-11,7)
RND 139 55 627 80766 11877 27738 4,7x 2,9x 3,6x(3,1-4,3)

Hodnoty v K&/rok. SYPOVO (medidn) / (primér) = medidn, resp. primér ro¢nich nékladi pacientt. Obéan CR (medidn) = typicky srovnatelny obcan
(medidn 50 kontrol na pacienta); (prumeér) = skutecny priimérny vydaj kontrol — vyssi neZ medidn kvili mensiné ndkladové ndarocnych (rozpoctove
relevantni). Ndsobek (medidn) = pomér medidni (typicky pacient); Ndsobek (primér) = pomér pruméri (rozpoctovd perspektiva). Ndsobek
(adjustovany) = po zohlednéni véku a pohlavi (statisticky model); v zdvorce 95% interval spolehlivosti.

Nasobky vyrazné nad 1x ve vsech sitich ukazuji, Ze pacient SYPOVO Cerpa zdravotni péci mnohondsobné vice
nez srovnatelny obcan CR.

4.3.3.2 Hruby a adjustovany ndsobek ndkladu
Tti pohledy na stejnou otazku (o kolik vice péce pacient SYPOVO vycerpd), kazdy z jiného dhlu:

e Pomér mediand — typicky pacient: kolikrat vice vycerpa prostfedni pacient SYPOVO oproti prostfednimu
kontrolnimu obcanovi (robustni k extrém(m).

e Pomér primért — rozpoctova perspektiva: pro celkovy dopad na systém (celkové naklady = prliimér x pocet
pacientl) je nejrelevantnéjsi; je citlivy na pacienty s mimoradné vysokymi naklady.
¢ Adjustovany (model) — hlavni odhad po zohlednéni véku a pohlavi (statisticky model).

Tabulka 35: Hruby vs. adjustovany ndsobek rocnich nékladd (SYPOVO vs. ob¢an CR, 95% interval spolehlivosti)

m Hruby — pomér medianu Hruby — pomér priméra Adjustovany (model)

EpiCARE 11,1x (8,4-13,7) 12,3x (4,3-25,6) 7,5% (6,4-8,8)
RITA 11,7 (8,8-14,9) 14,7 (9,4-22,0) 9,8 (8,3-11,7)
RND 4,7x (3,7-5,6) 2,9 (2,3-3,6) 3,6x (3,1-4,3)

Hruby = nevdz’ené poméry (1000 opakovanych pfevybérﬁ bootstrap) Pomér medidnﬁ = typicky pacient pomér prdmér& = rozpoétovd perspektiva

prumérd jsou odlisné ukazatele nez ad/ustovany ndsobek (pomer medidnd, resp. primérd vs. modelovy rate rat/o) proto se jejich hodnoty neshoduji;
vsechny vsak zdstdvaji vyrazné nad 1x.
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Vizualizace adjustovaného nasobku per sit ERN je v grafu nize.

Po zohlednéni veéku a pohlavi; 95% interval spolehlivosti

EpiCARE

RITA

RND

0 5 10
N&sobek ro¢nich nakladd

Obrdzek 4.1: Adjustovany ndsobek rocnich ndkladd pacienta SYPOVO oproti srovnatelnému obcanu CR podle sité ERN (svisld ¢dra =
uroveri bézného obcana)).

4.3.3.3 Citlivost odhadu na dobu sledovdni

Robustnost adjustovaného nasobku byla ovérena vici minimalni dobé sledovani. Tabulka niZze uvadi tentyZ
primarni model (offset Tweedie GLMM) prepocitany na kohorté postupné ziuZzené na pacienty se sledovanim
> 90 a 2 180 dni; sloupec ,Cela kohorta (primarni)” odpovidd hlavnimu odhadu z pfedchozi tabulky.

Tabulka 36: Citlivost adjustovaného ndsobku na minimdlini dobu sledovdni

B Cels kohorta (primarn) > 180

EpiCARE 7,5% 6,4x 6,5%
RITA 9,8x 5,8x 4,8
RND 3,6x 3,6x 3,6x

U siti EpiCARE a RND je adjustovany nasobek viéi zdZeni na déle sledované pacienty stabilni. U sité RITA odhad
s rostoucim prahem vyrazné klesa (9,8x = 4,8x), coZz odpovida kratkému medianu doby sledovani (0,7 roku)
— velka ¢ast pacientd RITA ma sledovani pod 90, resp. 180 dni a jejich vyfazeni méni zastoupeni nakladnych
pacient(; primarni odhad u sité RITA proto interpretujeme s touto vyhradou.

4.3.3.4 RozlozZeni rocnich ndkladui

Houslovy graf zobrazuje celé rozloZeni roénich nakladti v obou skupinach (pacient SYPOVO vs. srovnatelny obcan
CR), logaritmicka osa. Sitka ,housli” v dané vysce odrazi, kolik pacientti ma dany naklad; ¢ernd ¢ara uvnitf kazdého
,housli” oznacuje median.
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Obrézek 4.2: RozloZeni rocnich nékladi: pacient SYPOVO vs. srovnatelny obcan CR (logaritmickd osa, ¢ernd ¢dra = medidn).

4.3.3.5 Detailni srovndni podle vékovych skupin
Stratifikace adjustovaného nasobku nakladd (SYPOVO vs. srovnatelnd populace) podle vékové skupiny v ramci
téZe sité ERN. Doplnéni souhrnného nasobku z predchozi sekce — odhaluje, zda je rozdil rovhomérny napfic véky,

EpiCARE

[ ob¢an CR (median 50 kontrol)

nebo koncentrovany v urcité skupiné.

I pacient SYPOVO

Tabulka 37: Ndsobek ndkladu podle sité ERN a vekové skupiny (stratifikované srovndni s béZnou populaci)

Vékova skupina Pocet pacient( 95% interval spolehl.
vyznamnost

Sit ERN: EpiCARE

0-9 (mladsi dit&)

10-17 (starsi
dité/adolescent)
18-49 (mladsi dospély)
50+ (senior)

Sit ERN: RITA

0-9 (mladsi dité)

10-17 (starsi
dité/adolescent)
18-49 (mladsi dospély)
Sit ERN: RND

18-49 (mladsi dospély)
50+ (senior)

Adjustované ndsobky pro kaZdou vékovou skupinu zvldst. Vyrazné rozdily mezi vékovymi skupinami signalizuji vékové podminény projev VO. Skupiny

40
94

se 3 a méné pacienty jsou vylouceny (nestabilni odhad).

12,0x
13,2x

7,2%
6,2x

13,6x
6,5x%
7,9%

6,0x
2,8x

39

5,1-28,4
7,3-23,7

6,0-8,6
4,2-9,3

10,7-17,4
5,0-8,6
4,6-13,6

4,4-8,1
2,3-3,4

p < 0,001
p < 0,001

p <0,001
p <0,001

p <0,001
p <0,001
p <0,001

p < 0,001
p < 0,001
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4.3.4 Struktura péce a naklad(

Detailnéjsi rozpad sledované péce: u jakého specialisty byla cerpana (odbornost) a jaké Iéky prevaZzovaly (ATC).

4.3.4.1 Ndkladovd struktura podle odbornosti

Rozpad ambulantni péce podle odbornosti (kdd i ndzev) — osm odbornosti s nejvy$simi pramérnymi roénimi
naklady na pacienta v kazdé siti ERN. Nasledna IGzZkova péce (LDN, rehabilitace) a vydané lécivé pripravky jsou
z tohoto pohledu vylouceny (reportovany samostatné).

Tabulka 38: Osm odbornosti s nejvyssimi primérnymi rocnimi ndklady podle sité ERN (ambulantni péce)

Sit ERN: EpiCARE

1 810 — magneticka rezonance a pocitacova tomografie 5591
2 209 — neurologie 3358
3 801 — klinicka biochemie 3202
4 809 — radiologie a zobrazovaci metody 3166
5 901 - klinicka psychologie 2940
6 709 — urgentni medicina 2159
7 902 - fyzioterapeut 1841
8 813 — laboratofr alergologicka a imunologicka 1760
Sit ERN: RITA
1 813 — laboratof alergologicka a imunologicka 18 653
2 810 — magneticka rezonance a pocitacova tomografie 17 821
3 802 — lékarska mikrobiologie 15799
4 801 — klinicka biochemie 6467
5 109 — revmatologie 5930
6 818 — laboratof hematologicka 5139
7 809 — radiologie a zobrazovaci metody 4603
8 002 — praktické lékarstvi pro déti a dorost 3704
Sit ERN: RND
1 913 — vSeobecna sestra v socialnich sluzbach 9393
2 209 — neurologie 2 588
3 001 — vSeobecné praktické lékarstvi 2 382
4 810 — magneticka rezonance a pocitacova tomografie 2159
5 801 — klinicka biochemie 2 096
6 816 — laborator |ékarské genetiky 1801
7 809 — radiologie a zobrazovaci metody 1770
8 902 — fyzioterapeut 1527

Priimérné rocni ndklady na jednoho pacienta v dané siti (ro¢ni ekvivalent = ndklad x 365 / doba sledovdni, priimérovdno pres v§echny analyzované
pacienty sité). Ambulantni péce podle odbornosti (ndzvy dle &iselniku UZIS). Vyloucena ndslednd IiZkovd péce (LDN, rehabilitace — hrazend pausdlem
oSetrovaciho dne; reportovdna samostatné), vydané Iécivé pripravky (viz tabulka ATC) a zdravotnickd doprava (reportovdna ve sloZce ostatni).
Polozky bez odbornosti jsou rovnéz vylouceny.

4.3.4.2 Lécivé pripravky

Agregace skupin [éCivych pfipravkl na troven ATC 3 (4-znakovy kdd, farmakologicka podskupina) s dekédovanym
nazvem: osm lékovych skupin s nejvy$$imi primérnymi roénimi naklady na pacienta v kazdé siti ERN. Urover ATC
3 odlisuje konkrétni farmakologické tridy (napf. imunosupresiva LO4A, antiepileptika NO3A).

Tabulka 39: Osm skupin IéCivych pFipravki s nejvyssimi prdmérnymi rocnimi ndklady podle sité ERN (uroveri ATC 3)
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Sit ERN: EpiCARE

B Spolufinancovano Ministerstvo,

1 NO3A — Antiepileptika 23670
2 LO3A — Imunostimulancia 1826
3 NO5C — Hypnotika a sedativa 681
4 V09I — Detekce nadord 423
5 NO6A — Antidepresiva 382
6 NO5A — Antipsychotika, neuroleptika 372
7 BO1A — Antikoagulancia, antitrombotika 275
8 NO5B — Anxiolytika 271
Sit ERN: RITA
1 LO4A — Imunosupresiva 27731
2 BO1A — Antikoagulancia, antitrombotika 749
3 JO7A — Bakterialni vakciny 185
4 MO4A — Léciva k terapii dny 164
5 MO3A — Periferné plsobici myorelaxancia 147
6 RO3A — Sympatomimetika inhalacni 127
7 JO7B — Virové vakciny 115
8 HO2A — Kortikosteroidy pro systémovou aplikaci, samotné 109
Sit ERN: RND
1 NO7X — Jina léciva centralni nervové soustavy 5706
2 V06X — VyZiva, dietetika (skupina pro vzp) 3136
3 LO4A — Imunosupresiva 1917
4 NOSA — Antipsychotika, neuroleptika 1062
5 NO6A — Antidepresiva 934
6 MO3A — Periferné plisobici myorelaxancia 513
7 NO3A — Antiepileptika 344
8 VO9A — Centralni nervovy systém 316

Prameérné roéni ndklady na jednoho pacienta v dané siti (roéni ekvivalent = ndklad x 365 / doba sledovdni, priimérovdno pres vsechny analyzované
pacienty sité). Lécivé pripravky (druhy 1 + 2 v NRHZS), agregace na 4-znakovy kéd ATC (farmakologickd podskupina). Ndzvy dle ciselniku DLP.
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5 Interpretace vysledku

Tato kapitola prevadi vysledky vSech tfi ¢asti zpravy do interpretacni roviny — nevysvétluje jen absolutni hodnoty,
ale i to, co jednotlivé ukazatele znamenaji pro porozuméni péci o pacienty s VO a pro rozvoj systému CVSP-VO.

5.1 Interpretace vysledkl analyzy z prospektivniho sbéru dat

Prospektivni sbér dat v centrech pfinesl konzistentni zjiSténi napti¢ vSemi péti sitémi ERN: redlna narocnost péce
o pacienty s VO systematicky prevysuje to, co umoziuje vykazat soucasny Uhradovy systém. Tato interpretace
shrnuje vzorce patrné v jednotlivych tabulkach vysledk( do tfi hlavnich zjisténi a doplfiuje je o pohled podle
jednotlivych siti. Tato zjisSténi zaroven popisuji existujici komponentu navrhovaného standardu — specializovana
centra a jejich persondlni a odborné cinnosti — a odhaluji komponenty, které navrhovany systém péce

predpokladd, avsak dhradovy systém je neznd; téziStém interpretace je proto posouzeni adekvatnosti vztahu mezi
témito komponentami a zplsobem jejich financovani.

Hrazené vykony jsou podhodnocené ¢asem

U vétsiny hrazenych vykont redlné straveny cas prevysuje ¢asovou dotaci, se kterou pocita ihrada od pojistovny.
Jadro problému je u komplexniho vysetfeni: trva v medidnu zhruba hodinu a jeho 60minutovy normativ sice
odpovida, ale komplexni vysetfeni je vazano na prevzeti pacienta do soustavné péce (nelze ho vykazovat
opakované) a pfi jedné navstéveé lze vykazat pouze jeden z vykonU klinickych vySetfeni. Bodové ohodnoceni je
pritom sestupné (komplexni > cilené > kontrolni), takZze opakovana stejné narocna péce se u dispenzarizovanych
u kontrolniho vysetreni, které realné trva zhruba stejné dlouho jako cilené (median 00:30), ale jeho Uhrada pocita
jen s 15 minutami. Mira nevykazani klinickych vysetfeni je naopak nizkd —z 1 029 provedeni jen 51 (5 %).

U vykonl mimo klinicka vysetfeni (38 vykonu, 1 561 provedeni, 25 % nevykazano) je nepomér mezi realnym
a hrazenym ¢asem dramaticky vétsi: vysetfeni a zhodnoceni nutri¢niho stavu ma priimér 02:57 oproti hrazenym
00:45 (+02:12), cilené psychologické vysetfeni 02:49 vs. 01:00 (+01:49) a komplexni psychologické vysetifeni 02:30
vs. 01:00 (+01:30). Soucasné je u nich vysoka mira nevykazani napti¢ odbornostmi — psychoterapie podplrna
27 z 28, edukacni pohovor 141 z 301 (47 %), analyza zlomenin obratlll 7 ze 7 (100 %). Systém uhrad je u téchto
vykon( kalibrovan na bézného pacienta, nikoli na redlnou naroc¢nost péce o pacienta s VO.

Vyznamna ¢dast péce neni hrazena vibec

Vedle nedostatecné hrazenych vykon( existuje rozsahla skupina cinnosti, které nemaji v sazebniku odpovidajici
kdd a nejsou hrazené vibec — prestoZe tvofi vyznamnou a c¢asové narocnou Cast redlné péce. Jde o stovky
provedeni spolecnych mezioborovych a koordinacnich ¢innosti: telefonicka a e-mailovd komunikace s pacientem
(611 provedeni), zpracovani dokumentace (506), vypracovani diagnosticko-terapeutického planu (479) ¢i Ucast
experta na VO (421). Tyto Cinnosti jsou pro koordinovanou péci o pacienta s VO nezbytné a ¢asové je nelze obejit.
Vznika tak dvoji podhodnoceni: ¢ast péce je hrazena pod skuteénou ndrocnosti a ¢ast neni hrazena vlbec.

K nim se fadi ERN-specifické ¢innosti — odborné vysoce naroéné vykony vdzané na konkrétni centra, které rovnéz
nejsou standardné hrazené, naptiklad kompletni kloubni vySetfeni ditéte (RITA, 159 provedeni) nebo
specializované postupy epileptologické péce (EpiCARE). VyZaduiji specifickou expertizu a vybaveni dostupné jen ve
specializovanych centrech, jsou tedy nezastupitelné pro spravnou diagnostiku a lécbu — a presto stoji mimo
Uhradovy systém. To ddle prohlubuje rozpor mezi redlnymi ndklady péce v CVSP-VO a jejich faktickym
financovanim.

Shrnuti
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Prospektivni data konzistentné ukazuji, Ze sou¢asny model Uhrad neodpovida redlné ndrocnosti péce o pacienty
s VO ve dvou rovinach: hrazené vykony jsou podhodnoceny ¢asem (zejména kvili vazbé komplexniho vysettreni
na prevzeti do soustavné péce a sestupné bodové Skdle) a podstatnd cast koordinacni, mezioborové
a ERN-specifické péce neni hrazena vlbec. Tato zjisténi plati napfi¢ vSemi sitémi a predstavuji systémovy argument
pro Upravu vykonového sazebniku a pro nasmlouvani dosud nehrazenych, avsak nezbytnych ¢innosti CVSP-VO.
V ramci navrhovaného standardu péce jde o existujici komponentu specializovanych center, jejiz vztah
k thradovému systému je neadekvatni; jeho revize patti mezi klicova doporuceni pro budouci implementaci (viz
kapitola 6). Konkrétné z toho plyne doporuceni revidovat vykonovy sazebnik (prehodnotit ¢asové dotace a bodové
hodnoty vazanych vykonu, zejména vazbu komplexniho vySetfeni na prevzeti do soustavné péce) a legislativné Ci
smluvné ukotvit dosud neexistujici, avSak nezbytné koordinacni, mezioborové a ERN-specifické ¢innosti CVSP-VO
tak, aby vztah mezi realné poskytovanou péci a jejim financovanim byl adekvatni.

5.2 Interpretace pacientského dotazniku

Vysledky pacientského dotazniku doplnuji administrativni a nakladova data o subjektivni perspektivu pacientl
a umoziuji posoudit, jak jednotlivé slozky systému péce funguji z pohledu téch, kterym je péce poskytovana.
PfestoZe jde o relativné maly vzorek (133 respondentd), vysledky vykresluji konzistentni obraz: zdravotnicka
a komunikaéni slozka péce je v pilotnich centrech nastavena dobfe, zatimco koordinaéni a socidlné-podpdrna
slozka predstavuje nejslabsi ¢lanek a zaroven nejvétsi prilezitost pro rozvoj. Dotaznik rozlisuje existujici a funkéni
komponentu navrhovaného standardu — zdravotnickou a komunikacni slozku péce ve specializovanych centrech
— od komponenty koordinace a vazby zdravotnich a socialnich sluzeb, ktera je standardem predpokladdna, avsak
v praxi prakticky chybi; jddrem interpretace je proto posouzeni adekvatnosti vztahu mezi témito slozkami
z pohledu pacienta.

Komunikace s pacientem funguje, navazujici orientace zaostava

Otazky zamérené na sdéleni diagndzy patfi k nejlépe hodnocenym oblastem. Vétsina pacientl povazovala ¢as
vénovany sdéleni diagndzy za ptriméreny i nadstandardni (90,3 %) a témér devét z deseti respondentl mélo
dostatecny prostor pro vlastni otazky (89,2 %). To potvrzuje, Ze komunikace v citlivé fazi sdéleni diagndzy je vedena
pacientsky orientovanym zpUsobem. Mirné kriti¢téjsi hodnoceni ¢asu vénovaného vysvétleni planu dalsi péce
(14,0 % nedostatecné) vsak naznacuje, Ze pravé v okamziku, kdy se pozornost presouva od diagndzy k navazujici
péci, zacinaji byt patrné prvni systémové nedostatky.

Cesta pacienta pred vstupem do centra je dlouha a heterogenni

Median doby od prvnich pfiznak(l do vstupu do ERN centra (6 mésicll za celou skupinu, 11 mésicl u pacientl se
stanovenou diagndzou) i median tfi navstivenych odbornosti ukazuji, Ze vétsina pacientl dosahne specializované
péce relativné rychle. Vyrazny rozdil mezi medianem a primérem (20,6, resp. 24,2 mésice) a existence pacientl(
s cestou dlouhou az 20 let a navstévami desitek odbornosti viak dokladaji pfitomnost mensi, ale vyznamné skupiny
s mimoradné fragmentovanou trajektorii. Tuto variabilitu je nutné interpretovat v kontextu klinické heterogenity
VO — nékteré diagndzy jsou zachyceny prenatdlné ¢i ¢asné v détstvi, jiné se vyznacuji dlouhou a nespecifickou
diagnostickou cestou. Zjisténé hodnoty proto odrazeji nejen organizaci systému péce, ale i pfirozené rozdily mezi
jednotlivymi skupinami onemocnéni.

Socidlni a koordinacni podpora je nejslabsim ¢lankem systému

Nejkonzistentnéjsim zjisténim dotazniku je vyrazny rozdil mezi rozvinutosti zdravotnické a socialné-podplirné
slozky péce. Zatimco o mozZnosti dalsi konzultace bylo informovdno 74,0 % pacient(i, o socidlnich sluzbach
a prispévcich pouze 26,0 % a o pacientskych organizacich 31,3 %. Organizacni pomoc pti objedndvani na vysetieni
nebyla nabidnuta témér dvéma tretinam respondentll (62,6 %). Tento obraz dale vysvétluje zjisténi, Ze informace
pacientim preddva témér vyhradné lékar (84,7 %), zatimco socialni pracovnici a koordinatofi péce vstupuji do
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kontaktu s pacienty jen vyjimecéné. Koordinace navazujici péce a orientace v systému tak zUstava z velké c¢asti na

samotnych pacientech a jejich rodinach.

Implikace pro rozvoj komplexni sdilené péce

Z otevienych odpovédi pacientd vyplyvd, Ze tam, kde organizacni a koordinaéni podpora poskytnuta byla, je
vnimana jako vyznamna pfidana hodnota — usnadiiuje orientaci v systému, snizuje administrativni a logistickou
zatéZ a zlepsSuje koordinaci zdravotnich sluZzeb. Vysledky proto poskytuji jasny smér pro rozvoj standardu
komplexni sdilené péce (CVSP-VO): posilit roli koordindtora péce a dedikovaného kontaktniho pracovnika,
systematizovat preddvani informaci o socidlnich sluzbach a pacientskych organizacich a zapojit do péce Sirsi
spektrum profesi nad ramec oSetfujiciho Iékarfe. Tyto kroky cili pfesné na oblasti, které pacienti oznacili za
nejméné rozvinuté.

Shrnuti

Pacientsky dotaznik potvrzuje, Ze odborna a komunikaéni stranka péce v pilotnich ERN centrech funguje dobre,
zatimco koordinace péce, socidlni podpora a navigace pacienta systémem predstavuji systémové nejslabsi
a zaroven nejlépe adresovatelnou oblast. Vysledky je vzhledem k velikosti a zpUsobu sbéru vzorku treba
interpretovat jako orientacni, nikoli reprezentativni; presto poskytuji robustni a vzajemné konzistentni argumenty
pro posileni koordinacni a socialné-podplrné slozky v ramci budovaného systému komplexni sdilené péce
o pacienty s VO. Z pohledu navrhovaného standardu jde pravé o komponentu koordinatora péce pfi CVSP-VO
a standardni vazby zdravotnich a socialnich sluzeb, kterd v praxi prakticky chybi a jiZ je pro implementaci systému
tfeba ukotvit (viz kapitola 6). Konkrétné z toho plyne doporuceni doplnit do standardu a legislativné ¢i smluvné
ukotvit roli koordinatora péce a dedikovaného kontaktniho pracovnika, systematizovat predavani informaci
o socialnich sluzbach a pacientskych organizacich a formdlné zakotvit vazbu zdravotni a socialni péce tak, aby vztah
mezi zdravotnickou a socidlné-koordinacni slozkou byl adekvatni.

5.3 Interpretace retrospektivni analyzy nakladu

Analyza vychazi z NRHZS a ze seznam{( pacientd dodanych centry CVSP-VO. Do findlni kohorty bylo zafazeno 414
pacientu ze tii siti ERN — EpiCARE (n = 143), RITA (n = 132) a RND (n = 139) — ktefi do specializované péce skutecné
vstoupili v obdobi 1. 5. az 31. 10. 2025. Sledovana neni péce po vstupu do centra, ale tzv. pre-CVSP-VO faze, tedy
obdobi od pocatku obtiZi do vstupu do specializovaného centra. Naklady jsou vyjadfeny jako rocni ekvivalent
a porovnany s 50 osobami stejného véku a pohlavi z béZné populace; vysledek je tieba Cist jako odpovéd na otazku,
o kolik vice péce typicky cerpa pacient s VO jesSté pred vstupem do centra. Tato data zaostfuji na adekvatnost
vztahu mezi existujici komponentou specializovanych center a dosud chybéjici komponentou vcasného
nasmérovani a koordinace: dlouha a nakladna pre-CVSP-VO faze ukazuje, Ze vstup do center neni systémoveé
provazan s predchazejici péci, a tedy Ze vztah mezi témito komponentami je neadekvatni.

Souhrnna interpretace napfic sitémi

Ve vsech tfech sitich pacienti pfed vstupem do CVSP-VO Cerpaji vyrazné vice zdravotni péce nez béznd populace
stejného véku a pohlavi — adjustovany nasobek ro¢nich naklad( se pohybuje od 3,6x do 9,8x. Rozdily mezi sitémi
nejsou jen ve vysi nakladl, ale i ve struktufe péce: EpiCARE kombinuje dlouhou cestu pacienta, vysokou
ambulantni i hospitalizacni zatéz a vyrazny podil IéCiv; RITA je charakteristicka velmi vysokou relativni nakladnosti,
ale kratkym medianem sledovani a citlivosti vysledk( na délku observacniho okna; RND ma nizsi relativni ndsobek,
ale dlouhou trajektorii a specificky profil péce s vyznamem komunitniho oSetfovatelstvi.

Klicové je rozliseni medidanu a primeéru: medidn ukazuje situaci ,typického” pacienta, zatimco priimér ukazuje
rozpoctovy dopad. Pokud je primér mnohem vyssi nez median, existuje v siti mensi podskupina pacient(
s mimoradné vysokymi naklady — jev zietelny u EpiCARE a RITA, méné u RND. Data nepredstavuji pfimy dikaz, ze
pozdni vstup do centra zpUsobuje vyssi naklady, konzistentné vsak ukazuiji, Ze pfed vstupem do CVSP-VO je péce
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intenzivni, ndkladna a probihd dlouhou dobu mimo specializované centrum — coz je silny systémovy argument pro
zkraceni této faze.

ERN-EpiCARE: dlouha cesta pacienta a vysoka heterogenita naklad(

Profil sité (n = 143): median véku 27 let, 53 % zen; median doby do vstupu do CVSP-VO 11,8 roku; median roc¢nich
nakladl 68 054 K¢, primér 249 122 K¢; adjustovany nasobek 7,5x (95% IS 6,4—8,8). Témér dvandactilety median
pre-CVSP faze neni ojedinély exces, ale systémovy rys — opozdéné nasmérovani do specializované péce se zde jevi
jako mimoradné vyrazné. Extrémni rozdil mezi medidnem a primérem nakladl (68 vs. 249 tis. K¢) doklada
podskupinu velmi nakladnych pacientd, u nichZ v primérnych nakladech hraje zasadni roli hospitaliza¢ni péce,
zatimco u typického pacienta prevazuje ambulantni péce a IéCiva (dominantné antiepileptika, dale MR/CT,
neurologie, biochemie, radiologie, klinicka psychologie). ZvySeny nasobek je pfitomen napfi¢ véky, vyrazné
i v pediatrickych skupindach.

Pro fizeni sité z dat vyplyva zejména potreba zkracovat diagnostickou a smérovaci trajektorii a vénovat analytickou
pozornost malé skupiné velmi nakladnych pacient(, ktera urcuje rozpoctovou zatéz nad ramec typického pacienta.
Pfi interpretaci je tfeba zohlednit, Ze soubor EpiCARE je ovlivnén vylouéenim ¢asti détské kohorty Fakultni
nemocnice Motol a Homolka kvUli chybéjicim udajim o pocatku obtizi, a Ze vysoké naklady nelze bez klinického

vvvvvv

ERN-RITA: nejvyssi relativni ndkladnost citliva na délku sledovani

Profil sité (n = 132): median véku 10 let, 53 % Zen; median doby do vstupu 0,7 roku; median roc¢nich nakladi
73 354 K¢, pramér 310 097 K¢; adjustovany nasobek 9,8x (95% IS 8,3—11,7). RITA je siti s nejvyssi relativni
nakladnosti — typicky pacient ma témér desetkrdt vyssi rocni naklady nez srovnatelny obcéan. Soucasné ma
mimoradné kratké pre-CVSP okno (0,7 roku), coZ zvysuje citlivost anualizovanych nakladd na jednotlivé nakladné
kontakty. Citlivostni analyza to potvrzuje: pfi omezeni na sledovani 2 90 dni klesa nasobek z 9,8x na 5,8x a pti 180
dnech na 4,8x. Vysoky primarni odhad je v datech reélny, ale neni zcela stabilni — RITA je sit s vysokou nakladnosti,
jejiz presna velikost zavisi na délce pozorovani.

Nakladova struktura ukazuje dominanci ambulantni péfe mimo léky u typického pacienta a vyrazny
laboratorné-zobrazovaci komponent (alergologie a imunologie, MR/CT, mikrobiologie, biochemie, revmatologie).
Pramér presahuje medidn vice nez Ctyfnasobné — silné pravostranné zeSikmené rozdéleni, typicky spojené
s biologickou léc¢bou. Nejvyssi nasobky jsou u nejmladsich déti (09 let: 13,6x). Pro fizeni z toho plyne potieba
dvojiho ¢teni — provozniho (intenzivni ambulantni a laboratorni péce) a rozpoctového (dopad mensi skupiny velmi
nakladnych pacientll, zejména na biologické [é¢bé). U RITA je nezbytné vidy uvadét i citlivostni vysledky
a nezaménovat nizky median hospitalizaci za jejich nizky rozpoctovy vyznam.

ERN-RND: nizsi relativni nasobek, ale dlouhad trajektorie a specificky profil péce

Profil sité (n = 139): median véku 55 let, 49 % Zen; median doby do vstupu 7,9 roku; medidn ro¢nich nakladd 55
tfi siti, presto zlstava rozdil vyrazny a je stabilni i v citlivostnich analyzach. Dlouhy median pre-CVSP faze (7,9 roku)
potvrzuje, Ze i zde probiha vyznamna Cast péce fadu let mimo specializované centrum. Rozdil medianu a priméru
je relativné maly — rozdéleni nakladd je homogennéjsi a sit neni definovana extrémné drahou podskupinou, coz
zjednodusuje planovani.

Ve struktufe ambulantni péce je napadny vyznam odbornosti 913 (vSeobecna sestra v socialnich sluzbach)

— nakladové tézisté se neomezuje na specializovanou diagnostiku, ale zahrnuje dlouhodobou podpirnou

a komunitni péci (doplnénou neurologii, praktickym Iékafstvim, laboratornimi a zobrazovacimi metodami). Lékovy

profil se lisi od ostatnich siti (NO7X — jina léciva CNS, vyZiva a dietetika, imunosupresiva, psychofarmaka). Relativni

bfemeno je vys$si u mladsich dospélych (18—-49 let: 6,0x) neZz u pacientl 50+ (2,8x). Pro RND vysledky podporuji
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integraci zdravotni a podplirné péce a praci se standardizovanymi cestami pacienta; nizsi ndasobek neznamend
maly problém — stale jde o vice neZ trojndsobné naklady proti bézné populaci.

Spolecné vzorce napfic sitémi

Napfti¢ vSsemi sitémi se objevuji Ctyti spolecné vzorce. (1) Systematicky vyssi zdravotni zatéZz pred vstupem do
specializované péce — bez ohledu na sit jsou pacienti ndsobné nakladnéjsi nez bézna populace. (2) Dlouha nebo
jinak vyznamna pre-CVSP trajektorie — u EpiCARE a RND dlouha v ¢asovém smyslu, u RITA kratka, ale velmi
intenzivni. (3) Viceoborovost péce — souhra klinickych navstév, laboratoti, zobrazovacich metod, |éciv
a v nékterych pfipadech hospitalizaci ¢i komunitni péce, coz zvyraznuje koordinacni roli centra. (4) Rozdil mezi
»typickym pacientem” (mediany) a ,rozpoctovym dopadem® (priiméry a rozdéleni naklad() — zdsadni distinkce
pro strategické fizeni.

Implikacni zavéry pro rozvoj CVSP-VO

Data ukazuji, ze CVSP-VO nemaiji byt chapana pouze jako misto expertni |éCby po stanoveni diagndzy, ale i jako
koordinacni pracovisté ke zkracovani dlouhé a nakladné predcentrové trajektorie. Pro EpiCARE a RND je zfejmym
tématem casnéjsi smérovani pacienta; u RITA je naopak namisté opatrnost pfi interpretaci — vysoky nakladovy
nasobek je tazen malou skupinou velmi nakladnych pacientl (typicky na biologické |é¢bé) a je citlivy na délku
sledovani. Pfi planovani kapacit je vhodné diferencovat sité podle struktury péce: laboratorné-zobrazovaci
intenzita u RITA, dlouhodobé viceoborova neurologicka trajektorie u EpiCARE a provazani s komunitni péci u RND
vyZaduji odliSny organizacni pfistup. Analyticky by bylo uZite¢né navdzat rozborem ndkladové nejnaroc¢néjsich
podskupin, regiondlnich trajektorii a srovnanim obdobi pfed a po vstupu do centra.

Shrnuti

Retrospektivni analyza naklad(l potvrzuje, Ze pacienti s VO Cerpaji ve vSech tfech sledovanych sitich nasobné vice
zdravotni péce nez srovnatelna bézind populace, a to jiz v obdobi pred vstupem do specializovaného centra.
Charakter zatéze se pfitom mezi sitémi lisi: EpiCARE predstavuje model dlouhé a viceoborové trajektorie s vysokou
vnitfni heterogenitou, RITA model velmi vysoké relativni nakladnosti tazené malou skupinou ndakladové
extrémnich pacientl a citlivé na délku sledovani a RND model dlouhodobé, relativné homogennéjsi péce
s vyznamnym podilem podpurnych sluzeb. Vysledky je vzhledem k metodice (odhad z registru hrazenych sluzeb,
all-cause naklady, parovani pouze na vék a pohlavi) tfeba interpretovat jako doklad silné souvislosti mezi dlouhou
predcentrovou fazi a vysokym cerpanim péce, nikoli jako dlikaz primé kauzality. Z pohledu navrhovaného
standardu data dokladaji, Ze existujici komponenta specializovanych center neni dostatecné provazana
s komponentami financovani, koordinace a vazby na socialni sluzby; jejich doplnéni a revize standardu patfi mezi
klicové predpoklady budouci implementace systému (viz kapitola 6).

6 Zaveér

Prospektivni shér dat v centrech

Prospektivni sbér dat ukazal, Ze redlna naroc¢nost péce v CVSP-VO systematicky prevysuje to, co umoziuje vykazat
soucasny Uhradovy systém: u 548 pacientl bylo napfi¢ péti sittmi ERN a deseti pracovisti zaznamenano 3 628
vykonu a ¢innosti. Hrazené vykony jsou pfitom podhodnoceny ¢asem — u 64 % provedeni redlné trvani prevysuje
Casovou dotaci Uhrady a Uzkym mistem je komplexni vySetfeni, které je vazano na prevzeti pacienta do soustavné
péce a nelze je vykazovat opakované; nasledna, stejné naroc¢na péce o dispenzarizované pacienty se tak vykazuje
hlGre hrazenymi vykony nizsiho fadu. Vedle toho zlstava vyznamna ¢ast péce nehrazena vibec: vice nez 5 500
provedeni spole¢nych mezioborovych a koordinacnich ¢innosti (komunikace s pacientem, vedeni dokumentace,
diagnosticko-terapeuticky plan, ucast experta, vkladani dat do registru) nema v sazebniku odpovidajici kdd, stejné
jako odborné narocné ERN-specifické a portfoliové vykony vazané na konkrétni centra — 59 hrazenych vykonl
z portfolii ERN se v pilotnich datech navic vibec neobjevilo. V terminech zadani jde o existujici komponentu
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specializovanych center, jejiz vztah k Uhradovému systému je neadekvatni, a o komponenty koordinacni
a ERN-specifické péce, které navrhovany standard predpoklada, avSsak uhradovy systém je dosud nezn3; z toho
plyne doporuceni revidovat vykonovy sazebnik a legislativné ¢i smluvné ukotvit dosud nehrazené, avsak nezbytné
¢innosti CVSP-VO.

Pacientsky dotaznik

Pacientsky dotaznik potvrzuje, Ze zdravotnickd a komunikacéni slozka péce v pilotnich centrech funguje dobre
— sdéleni diagndzy, prostor pro vlastni otdzky i dostupnost odbornych informaci patfi k nejlépe hodnocenym
oblastem (dostatecny prostor pro otazky uvedlo 89 % pacientt). Naproti tomu koordinacni a socialné-podpUrna
slozka v rutinni praxi prakticky chybi: organizacni pomoc pfi objednavani nebyla nabidnuta 62,6 % pacientd,
o socialnich sluzbach bylo informovéano jen 26 % a informace predava témér vyhradné lékar (84,7 %), takZe role
koordinatora péce a kontaktniho mista z(istava nenaplnéna. Tomu odpovida i dlouhd a fragmentovana cesta
pacienta pfed vstupem do centra — median 6 mésicl od prvnich pfiznak( (11 mésicd u pacientl se stanovenou
diagndzou) a navstévy nékolika odbornosti. Z pohledu zadani jde o existujici a funkéni komponentu odborné péce
vedle dosud chybéjici komponenty koordinace a vazby zdravotnich a socidlnich sluzeb; doporuceni proto sméfuje
k ukotveni role koordinatora péce a kontaktniho mista a k systematizaci propojeni zdravotni a socialni podpory.

Retrospektivni analyza naklada

Retrospektivni analyza ndkladd ukazuje, Ze pacienti s VO Cerpaji ve vsech sledovanych sitich ERN vyznamné vyssi
zdravotni ndklady nez srovnatelni ob¢ané CR, a to jiz v obdobi pred vstupem do specializované péce. Tato pre-CVSP
faze — od pocatku obtizi do vstupu do centra — trva u typického pacienta podle sité fadové od méné nez roku az
po dvanact let a po celou dobu probiha péce mimo specializované centrum. Uvnitf siti je pfitom variabilita znacna:
u RITA a EpiCARE existuje podskupina mimoradné nakladnych pacientl (u RITA typicky v souvislosti s biologickou
|éCbou), kterd nepomérné zvysuje rozpoctovou zatéz, zatimco RND je nakladové homogennéjsi. Lisi se i struktura
nakladl — u typického pacienta prevazuje ambulantni péce (u EpiCARE spolu s antiepileptiky, u RND s vyznamnym
podilem komunitni oSetfovatelské péce), kdezto v primérnych, rozpoctové rozhodujicich nakladech se u EpiCARE
a RITA stavd nejvétsi jednotlivou slozkou hospitalizaéni péce tazend malou skupinou nakladnych pfipadd.
V terminech zadani data dokladaji, Ze existujici komponenta specializovanych center neni dostate¢né provazana
s komponentami véasného nasmérovani, financovani a koordinace predcentrové faze; doporuceni proto sméruje
k ¢asnéjsimu smérovani pacientd, k diferenciaci kapacit podle profilu siti a k legislativnimu ¢i smluvnimu ukotveni
financovani této faze.

Existujici a chybéjici komponenty navrhovaného systému

Pilot ovéfoval, do jaké miry jednotlivé komponenty navrhovaného standardu komplexni sdilené péce rediné
existuji a jak jsou vzdjemné provazané. Souhrnné z dat vyplyva:

¢ Existujici, ale finanéné poddimenzované komponenty. Sit CVSP-VO i jejich personalni a odborné zazemi
(komponenty ,struktura referencni sité" a ,personalni zajisténi center" navrhovaného standardu) realné
funguji a poskytuji kvalitni odbornou péci i komunikaci s pacientem. Vztah mezi redlnou narocnosti péce
a jejim financovanim je vSak neadekvatni — u 64 % vykon( redlné trvani pfevysuje hrazenou dotaci a pres

5 500 koordinacnich a ERN-specifickych ¢innosti nema v sazebniku odpovidajici kod.

¢ Chybéjici koordinacni a zdravotné-socialni komponenta. Koordinator péce pti CVSP-VO a standardni vazba
zdravotnich a sociélnich sluzeb (komponenta , propojeni s kontaktnimi misty/koordinatory" navrhovaného
standardu) v rutinni praxi prakticky neexistuji. Potvrzuje to pacientsky dotaznik (62,6 % bez organizacni
pomoci, 26 % informovanych o socidlnich sluzbach) i nehrazené koordinaéni ¢innosti v prospektivnim sbéru.
Jde o nejvyraznéjsi mezeru systému.

47



*
*
*

x . 2 el Ministerstvo
% SPOIUFInancoY?nO .:‘ié zc;r;votnic‘;vi
o Evropskou unii

Nezavedené komponenty kvality. Obecné indikatory kvality péce v CVSP-VO nebyly v pilotu doloZeny jako
funkéni komponenta a vyzaduji samostatné ovéreni a zavedeni.

Multidisciplinarni tym existuje klinicky, ale neni uhradové podchycen. Standard (kap. 3) pfedepisuje pro
kazdé CVSP-VO multidisciplinarni tym, jehoz klicovymi ¢leny jsou kromé Iékar(i zaskolena vSeobecna sestra,
terapeut (fyzio-, ergo- a nutri¢ni), koordinator péce, pracovnik sprdvy zdravotnickych informaci, klinicky
psycholog a zdravotné socialni pracovnik. Prospektivni data potvrzuji, Ze se tito nelékarsti ¢lenové tymu na
péci redlné podileji (rozdéleni ¢innosti podle pozic), jejich vykony — zejména nutricni a psychologické — jsou
pfitom  hrazeny pod skutecnou casovou naroCnosti, zatimco navazujici  koordinacni
a socialné-administrativni ¢innosti nemaji v sazebniku odpovidajici kddy vibec. Personalni komponenta tedy
existuje, ale jeji vztah k financovani je neadekvatni.

Lékova dostupnost je nakladové kriticka a systémové nedoreSena komponenta. Retrospektivni data
ukazuji, Ze nakladové extrémy tahne z velké ¢asti farmakoterapie —ambulantni antiepileptika u sité EpiCARE
a biologickad |écba u sité RITA. Standard na to reaguje samostatnou komponentou dostupnosti Iéciv
(zjednodusené schvalovani dle §16 na delSi obdobi, revize ,specifického lééebného programu", vydej
»centrovych" |éCivych pripravk( blize bydlisti pacienta). Potfebu pravé takového zjednoduseni podporuje
i analyza prospektivniho sbéru dat: samotnd ptiprava zpravy pro zadost o uUhradu nehrazeného (i
neregistrovaného léc¢ivého pripravku dle §16 byla v pilotu zaznamendna 25x a zabere v medianu 00:25
(primérné 00:30) casu lékarfe, pritom pro ni v sazebniku neexistuje kod a neni hrazena. Tyto nastroje vsak
zatim z(stavaji v roviné navrhu standardu a nejsou zavedeny — jde tedy o doloZenou potfebu s dosud
nezavedenym systémovym fesenim.

Datova a registrova zakladna nema v centrech ukotvenou kapacitu pro spravu dat. Standard predpoklada
sledovani obecnych indikator( kvality péce (kap. 6) opfené o referenéni data zdravotnich pojistoven
a Narodniho zdravotnického informacniho systému (NZIS) a o spravné vykazovani ORPHA kédu; jeho vlastni
Setfeni personalniho zajisténi center (kap. 3) pfitom fadi datamanaZera mezi chybéjici pozice — neni soucasti
témér poloviny ERN tym( (45 %) a u 81 % tym( vykonavaji koordina¢ni a administrativni ¢innost lékafi,
kterou by mohl délat nékdo jiny. Prospektivni sbér to potvrzuje: vkladani dat pacienta do registru VO (404
zdznamQ, v medianu 10 minut na zaznam, bez kédu a nehrazené) v praxi neprovadéji dedikovani datovi
pracovnici, nybrz lékafi (196 zaznam(; zapocéteme-li dvojroli neurolog/nutricionista k Iékarfim)
a koordinatofi (181 zaznaml) jako dvé dominantni klinicko-koordinaéni skupiny nad ramec své role;
samostatny datamanaZer mezi nimi nefiguruje. Zda maji centra personalni kapacitu a infrastrukturu na
rutinni zadavani a management dat, tak z{istava otevienou otazkou a rizikem pro budouci méreni indikatord
kvality.

Adekvatnost vzajemnych vztahl. Tam, kde komponenty existuji (centrum, odborny tym), je jejich propojeni
s Uhradovym systémem a se sociadlni oblasti slabé. Dlouhd predcentrova trajektorie (median 5,2 roku
a nasobné vyssi naklady oproti béiné populaci) navic ukazuje, Ze chybi komponenta casného zachytu
a nasmérovani pacienta do sité.

Doporuceni: revize standardu a legislativni opatieni
Z vyhodnoceni komponent a jejich vztahl plynou pro budouci implementaci standardu nasledujici doporuceni
revizi a legislativnich opatreni:

Revize uhradového ramce. V sazebniku vykonl a uUhradové vyhlasce zavést kédy pro koordinacni
a mezioborové cinnosti a pro ERN-specifické vykony, které dnes nejsou hrazeny, a revidovat podminky
vykazovani komplexniho vysetieni (vazbu na prevzeti do soustavné péce) tak, aby uhrada odrazela redlnou
opakovanou ndrocnost péce o dispenzarizované pacienty.
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Ukotveni role koordindtora péce. Instituciondlné a Uhradové zakotvit pozici koordindtora péce pfi
CVSPEIVO vcetné definice naplné prace, kvalifikace a financovani — naplnit tak komponentu propojeni
zdravotnich a socialnich sluZzeb navrhovaného standardu.

Standardni vazba zdravotnich a socialnich sluzeb. Nastavit standardni propojeni CVSP-VO se socialnimi
sluzbami a kontaktnimi misty, sjednotit regiondalni dostupnost a zlepsit informovanost pacientl o dostupné
socidlni podpore.

Zavedeni indikatora kvality. Doplnit a operacionalizovat obecné indikatory kvality péce v CVSP-VO a zajistit
sbér dat potrebnych pro jejich priibézné vyhodnocovani.

Podpora ¢asného zachytu a smérovani. Cilenymi opatfenimi zkracovat dlouhou predcentrovou trajektorii
pacienta a posilit Casné nasmérovani pacienta do sité CVSP-VO a také upevnéni koordinacni role CVSP-VO.

Zajisténi dostupnosti léciv. Zjednodusit schvalovani uhrady |éCiv dle §16 (schvalovani na delsi ¢asové
obdobi), revidovat ,specificky 1éCebny program" a umoznit vydej ,centrovych" lécivych pfipravka blize
bydlisti pacienta.

Persondlni a datova kapacita center. Ukotvit a financovat nelékarské role multidisciplindarniho tymu
(nutri¢ni terapeut, klinicky psycholog, zdravotné socialni pracovnik) a samostatnou pozici datamanazera,
kterou postrada témér polovina center, aby koordinacni, administrativni a registrovou agendu nevykonavali
Iékafi nad ramec své role.
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7 Limitace

Prospektivni shér dat v centrech

Rozsah a délka pilotu. Sbér probéhl v omezeném poctu center a kratkém ¢asovém okné.

Self-reporting center. Vykony a ¢asy zaznamenavali sami pracovnici center, coz mliZe vést k nejednotnosti
a neuplnosti zaznamu.

Heterogenita a nerovhnomérné pokryti. Mira detailu i pocty zaznamU se mezi centry, pozicemi a sitémi ERN
liSi, coZ omezuje pfimou srovnatelnost.

Pacientsky dotaznik

Maly a samovybérovy vzorek. Dotaznik vyplnilo 133 respondentl dobrovolné; samovybér nemusi byt
reprezentativni pro celou populaci pacient(.

Subjektivni a retrospektivni odpovédi. Hodnoceni vychazi ze vzpominek pacientl na obdobi pred vstupem
do centra a je nachylné k chybam paméti.

Heterogenita podskupin. Nerovhomérné zastoupeni diagnéz a siti ERN i otazky uréené jen podskupiné se
stanovenou diagndzou ¢ini dil¢i ddaje pouze orientacnimi.

Retrospektivni analyza nakladua

Vyuziti proxy uhrad. Nakladové udaje jsou odvozeny z vykaznictvi NRHZS, nikoli z Ucetnich dhrad ZP;
predstavuji tedy metodicky ocenény odhad skutecnych nakladl. ProtoZe jsou obé srovnavané skupiny
ocenény identickou metodikou na shodném casovém okné, relativni ukazatel (nasobek) je vici této
systematické odchylce robustni — nejistota se promita predevsim do absolutnich ¢astek (viz téZ vylouceni
kapitacnich plateb a nominalni oceriovani nize).

Obsah datového zdroje. NRHZS pokryvd vyhradné zdravotni sluzby hrazené z vefejného zdravotniho
pojisténi. Primé platby pacient( (doplatky, regulacni poplatky), volné prodejné |écivé ptipravky a socialni ¢i
zdravotné-socidlni sluzby jsou mimo zabér registru; celkové naklady tak nejsou zachyceny z celospolecenské
perspektivy.

Ndklady jsou all-cause (bez ohledu na diagnézu). Sledované cerpani zahrnuje veskerou hrazenou péci,
nikoli pouze péci kauzalné pripsatelnou VO; ¢ast nakladl pfipadda na komorbidity a dalsi onemocnéni
a atribuovatelnou slozku nelze z dat NRHZS jednoznacné oddélit.

Levostranné ofiznuti expozicniho okna. Dostupnost dat NRHZS od roku 2010 omezuje pozorovatelné
obdobi; u pacientl s pocatkem obtizi pred timto datem je pre-CVSP faze i kumulované naklady zachyceny
jen castecné, a souhrnné hodnoty jsou u této podskupiny systematicky podhodnocené.

Nominalni ocefiovani. Naklady jsou vyjadieny v béZinych cendch pftislusného roku bez prepoctu na
spole¢nou cenovou hladinu; agregace za obdobi 2010-2025 tak smésuje riizné cenové hladiny (starsi roky
jsou v redlném vyjadreni podhodnoceny). Relativni srovnani SYPOVO vs. referen¢ni populace tim neni
dotéeno (shodné obdobi i cenova baze pro obé skupiny).

Charakter srovndavaci skupiny. Referencni populaci tvori aktivni pojisténci roku 2025; jde o prlrezové
srovnani s vnéjsi kontrolni kohortou, nikoli o vnitropacientské srovnani pfed a po vstupu do CVSP-VO.
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¢ Bez adjustace na komorbidity (zamérné). Kontroly jsou parovany pouze na vék a pohlavi; pridruzena
onemocnéni nejsou vyrovnavana, nebot komorbidni zatéz je integralni souéasti bremene VO, kterou ma
analyza zachytit, nikoli odecist. Region (kraj) rovnéz neni parovan a predstavuje zdroj rezidualniho zkresleni.

¢ Externi validita. Zavéry plati pro kohortu pacientd, ktefi se do CVSP-VO realné dostali (vstup v roce 2025);
v disledku selekéniho a referencéniho zkresleni nemusi reprezentovat viechny nositele danych diagnéz
v populaci.

o Pokryti siti ERN. Analyza zahrnuje tfi z péti planovanych siti (EpiCARE, RITA, RND), pro néz byl k dispozici
dostatecny pocet pacientl s validnimi vstupnimi udaji. Sité ERN-ERNICA a ERN-BOND nejsou v této verzi
zahrnuty.

rvs

¢ Vylouceni pacienttli bez doloZeného pocatku obtizZi. Pacienti, u nichZ centrum udaj ,,datum pocatku obtizi”
nedodalo nebo jej poskytlo v neparsovatelném formatu, jsou z hlavni analyzy vyrazeni (zejména détska
subkohorta sité EpiCARE ve Fakultni nemocnice Motol a Homolka). Tim je zajisténa jednotna kvalita definice
pocatku expozi¢niho okna napftic¢ kohortou; vyfazeni mize ovlivnit reprezentativnost dotéenych podskupin.

e Operacionalizace ambulantni navstévy. Ukazatel ,pocet ambulantnich navstév/rok” je definovan jako
unikatni kombinace den x lékarska odbornost v ramci klinickych kontakt(; laboratorni a zobrazovaci
vykony, telemedicina, doprava a ndsledna péce jsou vykazovany samostatné, nikoli zahrnuty do navstév.
Tato definice je vécné presnéjsi, avsak neni pfimo srovnatelna s prostym poctem ambulantnich dokladu
uzivanym v nékterych Uhradovych prehledech.
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