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Manazerské shrnuti

Uéel evaluace

Ugelem zavére&né zpravy evaluace projektu SYPOVO je poskytnout objektivni zp&tnou vazbu
o dosavadnim pribéhu projektu, zejména o naplfiovani jeho cili, o funkénosti nastavenych
procesu a o predpokladech pro budouci implementaci a udrzitelnost vystupu.

Popis intervence a kontext

Projekt SYPOVO - systém komplexni sdilené péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi je
realizovan v obdobi 1. 7. 2023 — 30. 6. 2026 s celkovym rozpoc&tem 39,8 mil. K& (z toho pfispévek
EU 30,5 mil. K&). Jeho hlavnim cilem je zlepSit kvalitu a dostupnost komplexni sdilené péce
0 pacienty se vzacnymi onemocnénimi (VO) prostfednictvim vytvoreni, pilotniho ovéfeni a revize
standardu sdilené péce a vypracovani dlouhodobé Narodni strategie pro vzacna onemocnéni
2026-2035.

Intervence zahrnuje:
¢ Analyzu sou¢asného stavu péce a zpracovani 20 analytickych zprav,
e tvorbu obecného standardu sdilené péce a jeho rozsifenych verzi pro 5 skupin VO,
e pilotni ovéfeni systému u 500 pacient,
e revizi a aktualizaci standardl na zakladé vysledku pilotaze,
e formulaci Narodni strategie a implementacnich pland.

Projekt reaguje na potifebu integrovat vysoce specializovanou, specializovanou, vieobecnou
i primarni zdravotni péci, v€etné paliativni a socialni slozky, do jednotného systému sdilené péce.
Tim ma zajistit jasné vymezené kompetence jednotlivych poskytovatell a optimalni cestu
pacienta systémem s ddrazem na kvalitu, dostupnost a v€asnost péce.

Kontext evaluace

Evaluace projektu SYPOVO je koncipovana jako nezavislé a nestranné posouzeni aktualniho
stavu realizace. Cilem zavérecné evaluacni zpravy je zhodnotit postup a dosazené vysledky
projektu, identifikovat pfipadné limity a formulovat doporugeni vyuZitelna pfi planovani dalSich
kroku.

Evaluace se opird o analyticky ramec, ktery umoznuje kombinovat kvantitativni
a kvalitativni metody, ¢imz zajiStuje komplexni hodnoceni efektivity a dopadu projektu a probiha
v souladu se standardnimi evalua&nimi principy a kritérii 5U (ucinnost, ucelnost, uspornost,
uzite€nost, udrzitelnost). Opira se o teorii zmény, princip triangulace a kriticky realismus. Datova
zakladna zahrnuje jak analyzu projektové dokumentace a sekundarnich zdroju, tak dotaznikova
Setfeni, polostrukturované rozhovory, pozorovani a pfipadové studie zahrani¢nich modell péce.

Evaluace byla navrzena tak, aby poskytla evidence-based zavéry a doporuceni pro vedeni
projektu i dal§i kliCové stakeholdery, zejména Ministerstvo zdravotnictvi CR, a umoznila tak
zlepsit implementaci a zvysit efektivitu projektu, a nasledné i planovani dalSich kroku.

Evaluacni tym

Zavéregnou evaluadni zpravu zpracoval tym spolenosti KPMG Ceska republika s.r.o.:
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¢ Radek Chaloupka — vedouci evalua¢niho tymu, hlavni metodik,
e Tereza Maixnerova — expert na zdravotnictvi,

e Sarka Sykorova — projektovy manazer a datovy analytik,

e Kiristina Boudova — administrativni podpora evalua&niho tymu.

Tym zajistuje nejen sbér a vyhodnoceni dat, ale také formulaci zavéru a doporuceni s dirazem
na praktickou vyuzitelnost pro navazné aktivity.

Hlavni zjisténi evaluace
1. Projekt vytvoril rozsahlou a relevantni datovou a analytickou zakladnu

Projekt SYPOVO vedl k vytvofeni vyznamného objemu analytickych vystupu a dat, které
predstavuji dulezity podklad pro navrh standardd sdilené péce i pro formulaci systémovych
opatfeni. Dostupnost dat je ze strany zapojenych aktér( pfevazné hodnocena pozitivné.

Soucasné se ukazuje, Ze vyuziti této datové zakladny je ¢astecné limitovano praktickym
nastavenim sbéru a zpracovani dat, zejména z hlediska jejich struktury, srozumitelnosti a
navaznosti na existujici datové systémy.

2. Nastaveni sbéru dat bylo hlavnim zdrojem implementacnich vyzev

Kvantitativni i kvalitativni zjiSténi ukazuji, Ze sbér dat byl oblasti, ve které se nejvyraznéji
projevily praktické naroky realizace projektu.

Vyzkum poukazal zejména na:
e nejasnosti v metodickém zadani — co sbirat a jakym zplsobem,
e administrativni a €asovou naro¢nost sbéru dat,
e omezenou miru automatizace a vyuziti IT nastroju,

3. Standardy sdilené péce jsou aktéry obecné akceptovany, ale jejich implementace
zlstava oteviena
Standardy sdilené péce jsou zapojenymi aktéry v zasadé pozitivné pfijimany a pfedstavuji
kli¢ovy vystup projektu.
DalSi rozpracovani jejich praktické implementace, v€etné nastaveni roli jednotlivych aktéru,

financovani a systémového ukotveni, bude probihat zejména v ramci implementacnich planu
navazujici Narodni strategie pro vzacna onemocnéni (dale jen ,strategie®).

4. Miru shody mezi aktéry nelze ve vSech oblastech jednoznaéné dolozit
Projekt pfispél k odborné diskusi a k urcité mife sdileného porozuméni mezi zapojenymi aktéry.

Soucasné vsak plati, ze postoje jednotlivych skupin aktérd se mohou liSit. Pro nékteré klicové
skupiny (platce péce) evaluace neméla k dispozici dostatek dat; vyslednou miru konsenzu tak
nelze plné a jednoznacéné kvantifikovat.

5. Projekt ma potencial prispét k systémovym zménam, jejich realizace je
podminéna navazujicimi kroky

Projekt SYPOVO vytvoril pfedpoklady pro rozvoj systému péce o pacienty se vzacnymi
onemocnénimi, zejména ve formé datové zakladny, navrhu standardd a konceptu sdilené péce.

Realné systémové dopady budou zaviset na kontinuité aktivit po ukon&eni projektu; tzn. na
implementaci vystup(l projektu v praxi a jejich institucionalnim a finanénim ukotveni.
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Celkové zhodnoceni

Projekt SYPOVO Ize z pohledu evaluace hodnotit jako koncepéné dobie ukotvenou
intervenci, ktera naplnila svou roli v oblasti analyzy, navrhu a pilotniho ovéfeni systému
sdilené péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi.

Mezi hlavni pfinosy projektu patfi
1. vytvofeni robustni analytické a datové zakladny,
2. navrh standard( sdilené péce a jejich pilotni ovéreni v realném prostredi

3. a podklady pro formulaci navazujicich systémovych opatfeni, véetné vytvoreni
Narodni strategie pro vzacna onemocnéni.

Projekt tedy naplnil o€ekavani v oblasti navrhu feSeni a vytvofil pfedpoklady pro dal$i rozvoj
v péci o pacienty se vzacnymi onemocnénimi.

Dosazeni plného systémového dopadu projektu bude zaviset pfedev§im na navazujici
implementaci navrzenych opatieni, jejich institucionalnim a finanénim ukotveni a na zapojeni
klicovych aktért v dalSich fazich.

Doporuceni
1. Posilit implementaci standardt sdilené péce

Navazat na vystupy projektu a podpofit jejich praktickou aplikaci v ramci implementacénich plant
strategie, zejména prostfednictvim sjednoceni klic¢ovych proces( (napf. koordinace péce,
prfechodova péce) a sjednoceni pfistupl pracovist tam, kde to pfispiva ke kvalité péce.

2. Posilit institucionalni a personalni kapacity systému

Zohlednit potfebu adekvatniho personalniho zajisténi a institucionalniho ukotveni kli¢ovych roli
v systému, v€etné €innosti, které nejsou primarné klinické, ale jsou nezbytné pro jeho fungovani
(napf. koordinaéni, administrativni &i psychosocialni podpora).

3. Vyjasnit role a odpovédnosti v systému péce

Dale rozpracovat vymezeni roli a kompetenci jednotlivych aktéra a zpfesnit procesni vazby
mezi nimi, zejména v oblasti koordinace pé¢e a multidisciplinarni spoluprace.

4. Rozvijet datovou zakladnu a jeji vyuzitelnost

Navazat na existujici datovou infrastrukturu a podpofit jeji dalSi rozvoj, zejména sjednocenim
pfistupl ke sbéru dat, snizenim administrativni naro¢nosti a zlepSenim vyuziti dat pro fizeni
kvality a fungovani systému.

5. Zohlednit roli pacientskych organizaci v systému péce

V dalSim nastavovani systému péce reflektovat roli pacientskych organizaci, zejména v oblasti
informovanosti pacient(, orientace v systému a doplnéni psychosocialni podpory.

6. Posilit provazanost zdravotni a socialni slozky péce

Podpofit koordinaci mezi zdravotni a socialni oblasti a zlepsit jejich vzdjemnou navaznost s
cilem zajistit kontinuitu a komplexnost péce.

7. Zohlednit oteviené otazky nastaveni systému péce

Zohlednit v navazujicich krocich oteviené otazky tykajici se rozdéleni roli mezi jednotlivé typy
poskytovatell a jejich vzajemné navaznosti.
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Uvod

Pfedmétem dokumentu je zavére¢na evaluacni zprava projektu s nazvem ,Navrh systému
komplexni sdilené zdravotné-socialni péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi — SYPOVO*
(reg. ¢. CZ.03.02.02/00/22_046/0002450), ktery je spolufinancovan ze zdroju Evropské unie
a statniho rozpo&tu Ceské republiky prostfednictvim ,Operaéniho programu Zaméstnanost plus*
(dale jen projekt SYPOVO).

Evaluace projektu je realizovana na zakladé vefejné zakazky Ministerstva zdravotnictvi CR,
jejimz vysledkem byl vybér hlavniho evaluatora projektu spole¢nosti KPMG Ceska republika,
S.r.0.

Cilem soucasné faze evaluace je prostfednictvim zavére¢né zpravy zhodnotit stav, vysledky a
limity projektu, prezentovat zjisténi a vysledky evaluace a na zakladé téchto zjisténi formulovat
doporuéeni, kterda mohou byt vyuzita pfi planovani dalSich kroka.

Zavére€na zprava poskytuje vedeni projektu a dalSim zainteresovanym stranam podklady pro
informovana rozhodnuti a zarover podporuje zajisténi efektivni, transparentni a u¢inné realizace
projektu a naslednych krok.
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Informace o intervenci

Projekt SYPOVO je zaméfen na tvorbu obecnych standardd pro systém péce o pacienty se
vzacnymi onemocnénimi (VO). Ta zahrnuje vysoce specializovanou, specializovanou,
v8eobecnou a primarni zdravotni péci, péci paliativni a socialni.

Optimalnim zpUsobem integrace téchto rdznorodych drovni a typl péce je systém tzv. sdilené
péce (,shared care”), ktery jasné definuje Ulohu a kompetence jednotlivych poskytovatell i cestu
pacienta systémem tak, aby potieby jeho individualni péce byly optimalné naplfiovany s ohledem
na jejich kvalitu, dostupnost a v€asnost.

Systémovy navrh komplexni sdilené péce bude nasledné pilotovan vybranymi poskytovateli
zapojenymi do systému poskytovani zdravotnich sluzeb pacientim se vzacnymi onemocnénimi
(Centry vysoce specializované péce o pacienty se vzacnym onemocnénim).

Celkové naklady projektu jsou planovany na 39 773 760 K¢, z ¢ehoz prispévek Evropské
unie (EU) je 30 520 394,74 a narodni zdroje jsou 9 253 365,26 K¢.

Cile projektu
Projekt ma stanoveny nasledujici hlavni a dilci cile.
Hlavni cil projektu:

e Cilem projektu je zlepSeni kvality a dostupnosti komplexni sdilené péce o pacienty se
vzacnymi onemocnénimi.

Diléi cile
1. Zmapovani soudasného stavu péée o pacienty se vzacnymi onemocnénimi v CR: 20x

Analyticka zprava, 1x za jednotlivé centrum akreditované v ramci Evropské referenéni
sité pro vzacna onemocnéni (ERN).

2. Vytvofeni obecného navrhu standardu komplexni sdilené péle o pacienty s VO
v détstvi a dospélosti, vCetné obdobi pfechodu mezi détskou a dospélou
specializovanou a vysoce specializovanou péci (tzv. pfechodova péce, ,transition
care®): 1x obecny navrh standardu pro vSechny skupiny vzacnych onemocnéni.

3. Rozsifeni obecného navrhu systému komplexni sdilené péce o specifické potfeby
pacientl s vybranymi skupinami VO: 5x rozsifeny navrh standardu komplexni sdilené
péce o pacienty s vybranymi VO specificky navrh pro 5 riznych skupin VO definované
podle Evropskych referencnich siti pro vzacna onemocnéni (ERN).

4. Vytvoreni metodiky Plan pilotniho testovani systému komplexni sdilené péce o pacienty
s VO, pro 5 skupin VO: 5x plan pilotniho testovani.

5. Ovéfeni realni existence a vzajemného propojeni jednotlivych komponent planovaného
systému vytvofeného v ramci cild 2 a 3 v podminkach soucasného zdravotnického
a socialniho systému s cilem identifikovat oblasti vyZadujici zménu.

6. Ovéreni funkénosti navrhu systému komplexni sdilené péce vytvoreného v ramci cilt 2
a 3 jeho pilotnim testovanim u 5 skupin VO. V rdmci pilotniho ovéfovani systému
standardu se predpoklada podporeni 500 osob (pacientt s VO). 1x Analyza obsahujici
vyhodnoceni pilotniho ovéreni.

7. Revize a aktualizace obecného navrhu standardu a péti rozSifenych (specifickych)
navrhl standardu systému komplexni sdilené péce na zakladé zkuSenosti ziskané
splnénim cile 4, stanoveni planu implementace obecného standardu u vSech skupin
VO a rozSifeného standardu u 5 vybranych skupin VO.
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8. Vytvofeni Narodni strategie pro vzacna onemocnéni 2026-2035 a jejich
Implementacnich pland, jako dlouhodoby strategicky dokument, ktery bude tvofit
uceleny soubor opatfeni sméfujicich k dosazeni definovanych cild v oblasti
problematiky vzacnych onemocnéni. 1x Strategie a 4x implementacni plan Strategie.

3.2 Aktivity projektu

Projekt zahrnuje sedm zakladnich aktivit:

e Aktivita 1: Vytvofeni pracovnich tyma, formulace pracovnich postupl, analyza
soucasného stavu

e Aktivita 2: Navrh obecnych principll systému komplexni sdilené péce o pacienta se
vzacnym onemocnénim

e Aktivita 3: Vytvofeni navrhu komplexni sdilené péce o pacienty s vybranymi VO

e Aktivita 4: Vytvofeni metodiky a pilotni ovéfeni systému komplexni sdilené péce
0 pacienty s vybranymi VO

e Aktivita 5: Revize obecného navrhu a 5 rozsifenych navrhd standardu pro komplexni
sdilenou péci o pacienty s VO

e Aktivita 6: Evaluace

e Aktivita 7: Pfiprava Narodni strategie pro vzacna onemocnéni 2026—-2035
a Implementacnich plant Strategie (dodate¢né doplnéna aktivita).!

3.2.1 Indikatory a vystupy projektu

Projekt sleduje naplnéni nasledujicich indikatoru:

Indikator Kod indikatoru Vstupni hodnota Cilova hodnota

Vyuzivani podpofenych sluzeb 670102 0 500

Pocet napsanych a zvefejnénych
analytickych a strategickych dokumentu 805000 0 35
(v€. evaluacnich)

Vysledkem projektu maji byt nasledujici vystupy:
e 20 x analytick4 zprava (1 x za kazdou skupinu VO),

e 1x analyza vyhodnoceni pilotniho ovéfeni systému komplexni sdilené péce o pacienty
s vybranymi VO,

e 5 xspecificky standard komplexni sdilené péce o pacienty s vybranymi VO (v revidované
podobé),

e 1x obecny navrh komplexni sdilené péc¢e o pacienty s VO (v revidované podobé),

e 3x evaluaéni zprava,

1V priibéhu realizace projektu doslo k rozsifeni jeho zabéru o pfipravu Narodni strategie pro vzacna
onemocnéni 2026—2035 a navazujicich implementacnich planud. Tato aktivita pfirozené navazuje na
analytické a koncep¢Cni vystupy projektu SYPOVO, které predstavuji jeho vécny zaklad. Analyzy
soucasného stavu, navrhy standardd sdilené péce i zku$enosti z pilotniho ovéfovani byly vyuZity jako
podklad pro formulaci strategickych cilll a opatfeni.
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e 1x Narodni strategie pro vzacna onemocnéni (strategie),

e 4x implementacni plan strategie.

Harmonogram projektu
Projekt je realizovan v obdobi od 1. 7. 2023 do 30. 6. 2026.
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Informace o evaluaci

Zavérecna evaluacni zprava vznikla na zakladé kombinace riznych metod sbéru dat. Tato ¢ast
stru¢né popisuje pouzitou metodologii, datové zdroje a kliCové principy hodnoceni, na jejichz
zakladé jsou formulovana doporuceni pro dal$i faze projektu, resp. navazujici aktivity.

Metodika evaluace

Evaluace je realizovana v souladu se standardnimi evaluaénimi metodami, principy a kritérii.

Logicky proces evaluace

Vystup
Méfitelna jednotka pfimo
vytvorena aktivitami
projektu

Vysledek

Pozorovatelna a
méritelna zména
podporeného subjektu

Vstup
* Projektové aktivity

Dopad
Pozorovatelna a
méfitelna zména u
cilovych skupin

Provedeni této evaluace proto stoji na téchto zakladnich pilifich:

= teorii zmény realizované intervence (¢eho a jakym zpUusobem ma byt dosaZeno a za
jakych pfedpokladu),

= dobfe identifikovanych datovych potiebach v rozsahu i kvalité (co ma byt méfeno),
= odpovidajici urovni evidence (podle potfeb zainteresovanych stran),
= vybéru vhodnych zdroji dat a nastrojli k jejich méreni pro zachyceni zmény.
Zakladni principy evaluace:
V ramci evaluace byly dodrZzovany nasledujici principy:

= princip triangulace — zjiSténi a zavéry budou podlozeny vyuzitim minimalné dvou
informacnich zdrojl a kombinaci nékolika metod sbéru informaci, coz bude zarukou vétsi
spolehlivosti informaci. Triangulace tak znamena, ze vysledky evaluace se pro kazdou
otazku vzdy opiraji minimalné o dva datové zdroje a o rizné metody sbéru a analyz
informaci.

= princip kritického realismu — zji$téni ziskana kvantitativnimi metodami jsou ddsledné
ovéfovana, doplfiovana a zpfesfiovana kvalitativnimi metodami v ramci pfislusné cilové
skupiny.

Evaluacni kritéria:

Evaluace byla realizovana podle standardnich evaluacnich kritérii 5U (u€innost, uéelnost,
uspornost, uziteénost a udrzitelnost), prostfednictvim kterych jsou ovéreny vystupy,
vysledky a dopady projektu:

= ucinnost —jedna se o posouzeni poméru zdrojl (vynalozenych prostredku, Casu a prace)
vlci stanovenym vystuplm a cildm programu / intervence. Pfedmétem hodnoceni je, zda
bylo pfi danych vstupech, které jsou fixni (neménné), mozné dosahnout vysSiho vystupu
a zda intervence pfispivaly k nejlepSimu dosazeni vystupu / vysledkd pfi daném objemu
prostfedk(l, nebo zda bylo mozné vstupy (financni prostfedky, prace a ¢as) vynalozit
uginnéji.
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= UcCelnost — zaméfuje se na vztah mezi intervencemi a jejich vysledky, tzn. hodnoti, zdali
realizované intervence splnily svlj UcCel, tedy zda a v jaké mife byly naplnény cile
programu, zda dosazené vysledky pfispély k témto cilim, zda a jakych vysledku se
dosahlo.

= Uspornost — obnasi posouzeni dosazenych vysledkl programu ¢i intervence vuci
vynalozenym prostfedkim.

= uzite€nost — vztahuje se k prospésnosti programu ¢&i intervence a hodnoti vztah mezi
problémy, které mély byt intervencemi feSeny, a vysledky intervenci.

= udrzitelnost — vztahuje se k tomu, zda dana aktivita dosahne / dosahla cile jen do¢asné,
nebo po delSi obdobi.

Podminkou pro spravné nastaveni evaluatniho designu je, aby vysledky metod umoznily
formulovat zavéry zalozené na dllkazech, tzv. ,evidence-based“. Komplexnost zadani
evaluace soucasné vyzadovala pouziti vice metod, které poskytnou dostatecny vyzkumny aparat
pro pochopeni zkoumanych informaci.

Evaluacéni otazky

Zakladem spravneé provedené evaluace a evaluac¢niho designu jsou vhodné stanovené evaluaéni
otazky. Realizator projektu stanovil u jednotlivych evaluaénich otazek dilCi kritéria, z hlediska
kterych ma byt dana otazka posouzena. Pro komplexnost evaluace byl evaluatorem doplinén
princip Uspornosti, a to jako prifezové (horizontalni) kritérium evaluace pro v§echny stanovené
evaluacni otazky.

Tabulka 1: Evaluacni otazky a dilCi kritéria

Kritéria evaluace

Evaluacni otdzka  Znéni evaluacni otazky
Dil¢i Prifezové
L Podafilo se zajistit dostatek relevantnich dat pro ovlivnéni -~
Evaluacni otazka 1 . S s Ucinnost
systému komplexni sdilené péce?
Evaluacni otazka 2 Jakym zpusobem jsou sdileny vysledky zpracovanych analyz? Uginnost
Evaluacni otézka 3 Podafilo se pvent situaci alespofl u 500 osob se vzacnym Uinnost
onemocnénim?
Evaluagni otazka 4 Jaké Jsou’vys'ledk’y plllvotmho ovéfeni metodiky systému Ugelnost
komplexni sdilené péce? =
o
0o rv , ;o v , o
Evaluagni otizka 5 Jak S|Invy je konsensus kli¢ovych aktérd na navrzenych Ugelnost 3
doporucenich? 7
Byly nové standardy (indikatory kvality) akceptovany vSemi
Evaluacni otazka 6 kliGovymi aktéry (poskytovatelé péce, zdravotni pojistovny, UZiteCnost
odborné asociace, pacientska sdruzeni)?
Evaluacni otézka 7 Je zgjl'stena’kqmplgmentanta/synergle s dalSimi narodnimi a Udrsitelnost
mezinarodnimi projekty/programy?
Evaluacni otézka 8 Jaké Jsou’zak'ladry prgdpoklady zavedeni udrzitelného systému Udrsitelnost
komplexni sdilené péce?
12
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Pro kazdou z evaluacnich otazek, byly stanoveny konkrétni metody sbéru dat, cilové skupiny

respondentl a hlavni témata k ovéreni.

Tabulka 2: Pfedmét ovéreni a pfistup k hodnoceni

Predmét ovéreni a pristup k hodnoceni

Fokusni skupina 1

Evaluacni otazky
o EO05, EO6
Cilové skupiny
o Zastupci pacientskych organizaci
Forma
eF2F,N=5
Témata
o Ovéfeni akceptace novych standardu
cilovymi skupinami

Fokusni skupina 2

Evaluacni otazky
«EO1, EO3
Cilové skupiny
o Odborni konzultanti koordinatofi pro ERN,
o Metodik a konzultant ve specifickych
oblastech (UZIS),
o Metodik za oblast zpracovani dat,
o Odborni konzultantni/vedouci tymu (pro
pilotni ovéreni)
Forma
e Onling, N=12
Témata
o Ovéreni dosazenych cilll projektu a
pfipadnych dopadu
o Ovéfeni souladu s planem a jeho odchylek

Dotaznikové Setreni

Evaluaéni otazky

°eEQ2
Respondenti

o Cleni tymi ERN, metodigky, administratorky
Forma

e Dotaznikové Setfeni cca 20-30 min, 14 dni

sbér dat

Témata
Ovéfeni postupu a vyvoje v oblasti informovanosti
cilovych skupin

Evaluacni otazky
«EO1, EO2, EO5, EOQ7, EO8
Cilové skupiny
« Cleni projektového tymu, pilotnich pracovit,
metodici
Forma
o Dotaznikové Setfeni cca 5 min, 14 dni sbér
dat
Témata
o Ovéfeni dosazenych cilll projektu a
pfipadnych dopadd
o Qvéreni postupu a vyvoje v oblasti
informovanosti cilovych skupin
o Ovéfeni akceptace novych standardu
cilovymi skupinami

Pozorovani

Evaluacni otazky
e EO02, EO5
Forma
e Pozorovani pravidelnych schiizek gestorky
s pilotnimi ERN pracovisti
Témata
o Oveéfeni postupu a vyvoje projektu
o Ovéfeni postupu a vyvoje v oblasti
informovanosti cilovych skupin

Evaluacni otazky
«E02, EO5
Forma
e Pozorovani pravidelnych schlizek gestorky
s pilotnimi ERN pracovisti
Témata
o Ovéreni postupu a vyvoje projektu
o Qvéreni postupu a vyvoje v oblasti
informovanosti cilovych skupin
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Polostrukturované
rozhovory

Evaluacni otazky
*EQO5, EO7,EO8
Respondenti
o Cleni projektového tymu, pilotnich pracovist
¢i zastupci pacientskych organizaci
Forma
o Polostrukturovany rozhovor v délce cca 1
hod
Témata
Oveéfeni postupu a vyvoje v oblasti informovanosti
cilovych skupin

Pfipadové studie

Evaluaéni otazky
eEO8
Forma
e Pfipadové studie o fungovani systému
komplexni sdilené pé&e o pacienty s VO ve
Francii, Italii a Spanélsku
Témata
o Zakladni pfedpoklady zavedeni udrzitelného
systému komplexni sdilené péce

Datové zdroje a metody sbéru dat

V prabéhu zpracovani evaluace byly pouzity vS§echny relevantni a dostupné informace, aby bylo
dosazeno cild hodnoceni. Zakladnim datovym zdrojem jsou Udaje o projektu a priibéhu jeho
realizace a informace ziskané z kvalitativniho vyzkumu zahrnujici polo-strukturované rozhovory

a dotaznikové Setreni.

Tabulka 3: Datové zdroje a metody

Datovy zdroj /

metoda

ZpUsob vyuziti datové
(odtivodnéni)

Analyza
sekundarnich dat
tykajici se projektu
SYPOVO

projektu SYPOVO a jeho jednotlivych

VO, doporuéeny postup pro systém

X"

dospélé, elektronicky formulaF pro
zadavani dat, plan systému analyzy
dat, ...)

e Zalozena na vécné analyze dokumentace
vystupli (napf. definovani narodni sité pro

“pfechodové péée” o dospivajici pacienty
a jejich prevedeni do péde specialistl pro

o Projektova zadost vCetné schvalenych
Uprav

o Navrzené standardy

o \lypracované metodiky a dal3i vystupy
projektu

o Projektova a dalSi relevantni
dokumentace

Vefejné dostupna
data

o Cesky statisticky

(Fad (CSU) o Casové fady, publikace, vefejné
e Data vefejnych ° Eatla jsou béinFé) dosturlané v pFir(?éFené databaze

instituci valité a Case. Pro evaluaci pfedstavuji .

(ministerstva, ...) jeden ze zakladnich informaénich zdrojl o Ciselniky, nomenklatura
o Zdravotni o Tematické analyzy

pojistovny
e Ustav

zdravotnickych
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informaci a
statistiky (UZIS)

Dotaznikové
Setfeni

Dotaznikova Setfeni byla vyuzita

k ovéfeni procesniho nastaveni projektu
zejména jestli vede projekt ke
stanovenym cilim

Dotaznikova Setfeni byla zaroved pouZita
k ovéFeni vnimani projektovych vystupl
z pohledu riznych cilovych skupin

DS1: CAWI (min. N-30) - odekavana
navratnost cca 50 %, min. 1 urgence

Polo-strukturované
rozhovory

Rozhovory vyuZity k ovéfeni dopadu u
vybranych cilovych skupin, napf.
poskytovatelé a zadavatelé socialnich
sluzeb

Osobné/Telefonicky/MS Teams
cca 23 dokonéenych rozhovor(
cca 30 min.

Fokusni skupina —
realizani tym

Fokusni skupina vyuzita k ovéfeni
procesniho nastaveni projektu, jeho
pribéznych i finalnich vystupl

3 fokusni skupiny — 2xF2F (min. 60 min,
N=6+), 1x online (60 min, N=5)

Pozorovani

Pozorovani slouzi k ziskani primarnich
dat pro ovéfeni dopadli projektu
SYPOVO na vybrané cilové skupiny

Protokoly z pozorovani z relevantnich
konferenci/platforem/workshopU/jednani

Navaznost zavérecné evaluace na prubéznou zpravu

Zavérec¢na evaluacni zprava navazuje na prabéznou zpravu zpracovanou v pfedchozi fazi
evaluace, ktera formulovala pfedb&zZna zjisténi a identifikovala kliCové oblasti k dalSimu ovéfeni.

V ramci zavére¢né faze evaluace byly tyto pfedbézné zavéry dale rozpracovany a
konfrontovany s rozsifenou datovou zakladnou, zejména prostfednictvim druhé viny
dotaznikového Setfeni, doplfiujicich rozhovor(, fokusnich skupin a analyzy projektovych
vystupu.

Zjisténi pribézné zpravy byla v zakladnich obrysech potvrzena, zejména pokud jde o vyznam
projektu v analytické a koncepcéni roving, roli projektového fizeni a identifikaci kliCovych
predpokladd budouci implementace (zejména v oblasti financovani, legislativniho ukotveni a
zapojeni aktérd). Soucasné vSak zavérecna faze evaluace pfinesla podrobnéjsi pohled na limity
projektu, zejména ve vztahu k implementovatelnosti vystupl v praxi, mife skute€ného konsensu
mezi aktéry a praktickym dopad({m pilotniho ovéfovani.

Zavérecna zprava tak potvrzuje hlavni sméfovani pfedbéznych zaveéru, zaroven je dale
zptreshuje a rozsifuje o poznatky, které vyplyvaji z pokrocilejSi faze realizace projektu.

Tabulka 4: Reflexe zavéru pribézné zpravy

Oblast

Predbézny zavér v pribézné zpravé

Vyhodnoceni v zavéreéné zpravé

Tento z&vér byl potvrzen. Zavérecna
evaluace zaroven ukazuje, ze hlavni
pfinos projektu spoCiva predevsim v
analytické a koncepéni roving, zatimco
systémové dopady budou zaviset na
navazujici implementaci.

Celkové smérovani
projektu

Projekt vykazuje pokrok v naplfiovani cilt
a je vniman jako relevantni a pfinosny.
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Projektové fizeni

PriibéZna zprava pozitivné hodnatila roli
projektového fizeni a zejména projektové
manazerky.

Tento zavér byl potvrzen i v zavérecné fazi
evaluace. Soucasné vsak byly detailngji
popsany limity participace dalSich aktér(i a
zavislost ¢asti komunikace a koordinace
na Uzkém okruhu kliovych osob.

Konsensus aktéru

PriibéZna zprava naznacovala spise
formalni nebo ,tichy“ konsensus.

Zavérecna zprava tento zaveér v
zakladnich rysech potvrzuje, ale zpfesiuje
jej: miru shody nelze ve vSech oblastech
jednoznacné dolozit a Sirsi konsensus je
omezen mimo jiné rlznorodosti aktért a
praktickych zajmd jednotlivych skupin.

Akceptace
standardi

Priibézna zprava predpokladala, ze
standardy budou ve vétsiné pfipadd
akceptovany, ale upozoriiovala na nutnost
SirSiho zapojeni stakeholder(.

Tento zavér byl potvrzen, aviak
zavérecna evaluace ukazuje, ze
akceptace standardl je vice podminéna
jejich budouci implementaci, financovanim
a institucionalnim ukotvenim, nez bylo
mozné v pribézné fazi piné doloZit.

Pilot a sbér dat

Pribézna zprava identifikovala dostupnost
dat, ale také pfekazky souvisejici s jejich
sbérem a administrativni narognosti.

Tento zavér byl potvrzen a vyznamné
rozsifen. Zavérecna faze evaluace
ukazala, Ze shér dat predstavoval jednu z
hlavnich implementacnich vyzev projektu
a Ze dlivéra aktérl v dostateénost dat pro
systémovou zménu je opatrnéjsi, nez se v
pribézné fazi ukazovalo.

Udrzitelnost a
implementace

Prlbézna zprava identifikovala
financovani, legislativni ukotveni, strukturu
péce a registry jako kliové predpoklady
udrzitelnosti.

Tento z&vér byl potvrzen. Zavéretna
zprava jej dale zpfesfiuje o poznatek, ze
samotny projekt vytvofil pfedpoklady pro
zménu, avSak dalsi rozvoj bude zaviset na
implementaénich plénech strategie,
finanénim ramci a schopnosti pfevést
vystupy do praxe.

Evaluaéni tym

Evaluacni tym, ktery se podilel na zpracovani zavére€né evaluacni zpravy je slozeny
z evaluatoru spolecnosti KPMG Ceska republika s.r.o. v nize uvedeném slozeni.

Tabulka 5: SlozZeni evalua¢niho tymu

Clen evaluaéniho tymu

Radek Chaloupka

Odpoveédnost

Vedouci evaluaéniho tymu a hlavni metodik

Tereza Maixnerova

Expert na zdravotnictvi

Sérka Sykorova

Projektovy manazer a datovy analytik
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Lucie Vernerova

Analytik

Kristina Boudova

Administrativni podpora evaluaéniho tymu
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Vysledky evaluace

Kapitola shrnuje hlavni zjisténi evaluace na zakladé syntézy dat z vice zdroju, véetné
dotaznikového Setfeni, fokusnich skupin a strukturovanych rozhovord.

Zjisténi z dotaznikového sSetreni

Druhé dotaznikové Setfeni (dale ,DS2¢) bylo realizovano jako kvantitativni sbér dat metodou
CAWI mezi cilovymi skupinami projektu SYPOVO, tj. zejména ¢leny tym( zapojenych pracovist
a dalSimi relevantnimi aktéry projektu. Dotaznik byl zaméfen pfedevSim na oblast sdileni
vystupl projektu, komunikace, dostupnosti informaci a prabéhu pilotniho sbéru dat.
Dotaznikové Setfeni navazuje na prvni sbér dat realizovany v prabéhu projektu. Tato
longitudinalni perspektiva umoznuje u ¢asti vybranych otazek srovnani vyvoje v ¢ase a posoudit
zmeény ve vnimani komunikace, spolupraci ¢i pribéhu pilotni faze projektu. Podrobné vysledky
jsou uvedeny v Pfiloze 9.4.

Stru¢éné celkové zavéry z dotaznikového Setreni

vvvvvv

ocekavani (Q4) je v Case prakticky stabilni, spokojenost se zapojenim (Q12) zUstava kladna, ale
v priméru se mirné zhorsuje, coz odpovida pfechodu do implementacni faze a vy$si provozni
zatézi.

Komunikace jako takova funguje velmi dobre, ale zhorsila se v€asnost sdileni vystupu.

Celkové hodnoceni komunikace (Q8) je velmi pozitivni, zatimco v€asnost sdileni priibéznych
vystupl (Q9) mezi vinami klesa.

Dostupnost informaci je silna stranka a v €ase se mirné zlepsila. U pfistupu ke vSem
potfebnym informacim (Q10) zlstava hodnoceni vysoké a mezi vinami se mirné zlepSuje, coz
naznacuje, ze kanaly existuji, jen nejsou vzdy vyuzity pro v€asné sdileni konkrétnich vystupu.

Akceptace standardu je opatrnéjSi a v Case se zhorsuje; je vyrazné podminéna
implementaci. U Q6 je patrny pokles priméru mezi DS1 a DS2 a v odpovédich je vyznamné
zastoupena nejistota (,nevim®), coZ odpovida tomu, Ze akceptace je vnimana jako zavisla na
financovani, kapacitach a institucionalnim ukotveni.

Spoluprace uvnitfi pracovist’ je stale silna, ale mirné slabne; spoluprace mezi ERN se v
souhrnu mirné zlepsuje, je vSak nerovhomérna. Interni spoluprace (Q13) se mirné zhorsuje,
zatimco spoluprace s dalSimi ERN tymy (Q14) se v priméru mirné zlepSuje, nicméné ¢ast
respondentl ji nedokaze posoudit, coz naznacuje rozdilnou miru realné mezitymové interakce.

Datova ¢ast je nejkritictéjSi: dostupnost dat je spiSe stabilni, ale roste vnimana naroénost
sbéru a vyrazné klesa diivéra, ze data budou stacit pro systémovou zménu. Dostupnost
dat pro standardy (Q15) se mirné zhorSuje, u pfekazek sbéru dat (Q16) dochazi ke zhorseni a
nejvetsi negativni posun je u Q21, kde vyrazné klesa dlivéra v to, Ze dosud shromazdéna data
budou dostacujici pro ovlivnéni systému.

Oteviené odpovédi konzistentné ukazuji étyfi priority pro zlepSeni:
(2) jasné&jsi metodika a cile sbéru,
(3) snizeni administrativni zatéze a posileni personalni podpory,

(4) strukturovangjsi formaty komunikace (webinafe, on-line diskuze, pravidelné
aktualizace).
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Zjisténi z fokusnich skupin

Fokusni skupiny byly realizovany se dvéma kli¢ovymi skupinami aktér(i — zastupci pacientskych
organizaci a zastupci ERN pracovist a metodikl. Jejich cilem bylo prohloubit a kontextualizovat
zjisténi z dotaznikového Setieni a identifikovat rozdily ve vnimani projektu mezi jednotlivymi
skupinami.

Spoleéna zjisténi napfi€ skupinami

Napfi¢ obéma fokusnimi skupinami se opakuji nasledujici klicové motivy:

Nesoulad mezi vysokymi o¢ekavanimi a dosud omezenym viditelnym dopadem
projektu

Respondenti napfi¢ skupinami vnimaiji projekt jako odborné kvalitni a potfebny, zaroven
v8ak upozornuji na absenci konkrétnich zmén v praxi.

Nejasnost ohledné dalsi faze projektu a implementace vystupt

V obou skupinach zazniva nejistota, jak budou vystupy projektu dale vyuzity, jaka bude role
jednotlivych aktér(i a zda bude projekt pokracovat.

Slabsi priibézna zpétna vazba smérem k aktériim

Respondenti poukazuji na nedostate€nou zpétnou vazbu a omezené sdileni informaci o
pribéhu projektu, jeho vystupech a jejich vyuziti.

Obava z omezené implementace vystupti do praxe

Castym motivem je riziko, Ze vystupy projektu (zejména standardy) nebudou systematicky

Rozdily ve vnimani mezi skupinami

Vedle spole€nych témat se v nékterych oblastech perspektiva jednotlivych skupin vyrazné lisi:

1.

Pacientské organizace

Diiraz na prakticky dopad na pacienty, ktery zatim neni z jejich strany ocividny / vniman
jako dostate¢ny

Silnd oekavani spojena s roli koordinatora péce (case managera)

Vnimani nedostate&ného zapojeni do diskuze nad vystupy, pfestoZe byly zapojeny do
sbéru podnétl

Identifikace nevyuzitého potencialu pacientskych organizaci zejména v oblasti komunikace,
osvéty a prace s pacienty

ERN pracovisté a metodici
Dlraz na implementovatelnost a systémové ukotveni vystupt
Vysoka citlivost na administrativni zatéz spojenou s pilotem

Vnimani nedostatk(l v procesu tvorby standardi, zejména absence $ir§i odborné
oponentury

Silna potfeba jasného vymezeni role MZCR a dal$i roadmapy projektu

Specificka zjisténi k pilotu a standardim
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Pilotni faze byla vnimana pfedevsim jako analyticky nastroj pro mapovani systému, nikoli jako
nastroj pfimého zlepSeni péce. Zaroven pfispéla k identifikaci rozsahu nehrazenych ¢innosti a
skute€né narocnosti péce.

V oblasti standardd respondenti napfi¢ skupinami poukazuji na jejich spiSe obecny charakter,
omezenou srozumitelnost k implementaci a nejasnou vazbu na strategii a praktické kroky.

Zjisténi z fokusnich skupin ukazuji na kliCové napéti mezi analytickou (mapovaci) roli projektu
SYPOVO a ocekavanim aktérd stran konkrétnich systémovych zmén. Toto napéti se promita
zejména do vnimani pfinosl projektu.

Zjisténi z pozorovani

Pozorovani zahrnovala (i) pravidelna jednani ERN s gestorkou projektu a (ii) dvé jednani
pracovni skupiny k tvorbé Narodni strategie pro vzacna onemocnéni (NSVO). Pozorovani
slouzilo k ovéfeni realné dynamiky spoluprace, miry participace jednotlivych aktér a zplisobu
feSeni kliGovych témat v prabéhu projektu.

Pravidelna jednani ERN s gestorkou
Pribéh a progrese v case

Z pozorovani pravidelnych jednani ERN vyplyva, Ze jednani maji stabilni organizacni ramec a
jsou vyznamné orientovana na operativni fizeni pilotu a prabézné feseni praktickych problémd.
Typicky byla jednani zahajovana s mirnym zpozdénim (do 5 minut), agenda byla stanovena na
zacatku schuzky (bez predchozi distribuce) a jednani €asto koncila bez formalniho shrnuti.

Posun v Case je patrny zejména v tematickém zaméreni. Zatimco v dfivéjSich fazich se
diskuse soustfedila vice na priibéh a kvalitu datového sbéru a zakladni organizaci pilotu, v
pozdé&jsi fazi se vice posouva k otazkdm uzavirani pilotu, zavére€nych kontrol a ndvaznych
kroku, v€etné vazby na care pathways. V fijnovém pozorovani 2025 jiz zazniva vyhled dosazeni
cile 500 pacientu (ke konci zafi 2025 odecet 446) a konkretizace postupu pro zavérecné
kontroly a pacientsky dotaznik.

Soucasné je dlouhodobé patrné, ze aktivita u€astnikd je nerovhomérna. V pozorovani z
8. zafi 2025 byla diskuse vedena pfevazné gestorkou a projektovou manazerkou, pficemz
ostatni uc€astnici se aktivné zapojovali minimalné, i kdyz byl prostor pro vyjadfeni formainé
nabidnut. Tento vzorec se promita i do celkové spoluprace, ktera plsobi spiSe jednostranné —
aktivita je soustfedéna u nékolika klicovych osob, zatimco vétsi ¢ast ¢lenu se zapojuje
omezené.

Témata feSena na jednanich zaroven ukazuji na postupnou systémovou rovinu diskusi. V
fijnovém pozorovani se vedle operativnich témat pilotu vyraznéji objevuje diskuze o zavadéni
care pathways do praxe a jejich vazbé na dalSi aktéry (napf. NIKEZ), a také otazky financovani
a bonifikace nékterych diagnéz v kontextu uhradové vyhlasky. Soucasti diskuse jsou i tvahy o
potfebé personalniho posileni tymu (napf. koordinator péce €i datovy manazer) a zminky o
evropskych iniciativach podporujicich ERN centra.

Dynamika participace a role projektového tymu

Pozorovani ukazuiji, Ze jednani jsou funkéni z hlediska pfedavani informaci a operativniho
fizeni, av8ak participace je Casto nizka a diskuse je do zna&né miry zavisla na projektovém
vedeni.

V pozorovani z 8. zafi 2025 byla explicitné identifikovana nizka angazovanost u¢astnika,
prestoZe existuje snaha o zapojeni, a jako pozitivni prvek byla uvedena proaktivita projektové
manazerky. Z hlediska fizeni a efektivity jednani pak bylo pozorovano, ze efektivita je zajisténa
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zejména diky pfipravenosti gestorky a projektové manazerky, zatimco interakce vétsiny
Ucastniky je omezena.

Jednani pracovni skupiny k NSVO

Pozorovani jednani gestorky s pilotnimi pracovisti ERN doplfiovala i jednani pracovni skupiny k
tvorb& Narodni strategie pro vzacna onemocnéni. Oproti pravidelnym jednanim ERN je zde
patrna odliSna dynamika — jednani jsou vyraznéji orientovana na strukturu a obsah strategie, a
participace (zejména u zastupcl pacientskych organizaci) je vyssi.

V Fijnovém jednani 2025 (viz 9.9 POZOROVACI ARCH — Jednani k tvorb& NSVO) byla schiizka
vedena projektovou manazerkou (gestorka nepfitomna), slouzila k ukotveni sou¢asného stavu a
pokroku tvorby analytické zpravy a strategie, a probéhlo predstaveni draftu strategie véetné
vysvétleni jeji struktury. Zaznélo ramovani strategie principem ,pé€e zaméfené na pacienta“ a
navazuijici diskuze, v niz CAVO avizovalo zaslani komentafi k analytické &asti. Jednani dale
otevrelo pfechod do dalsi faze — nastaveni implementace, financovani a vyhodnocovani
strategie — a zaznélo zadani ukolu do pfisti schizky.

Listopadové jednani 2025 (viz 9.10 POZOROVACI ARCH — Jednani k tvorb& NSVO) se
soustfedilo vice na konkretizaci: zastupci pacientskych organizaci tematizovali duplicity opatieni
a potfebu jejich konsolidace, souasné deklarovali obtize s navrhem financovani a pozadovali
silngjSi facilitaci a metodickou podporu (v€etné preference osobniho setkani).

Z diskuse dale vyplynulo napéti ohledné roli a o¢ekavani — ¢ast aktérd vnimala vysoké naroky
na pacientské organizace, zatimco projektovy tym vymezoval, Ze navrhy opatfeni jsou ukolem
SirSiho tymu pro implementaci strategie (MEKOVO) a detailni nacenéni bude feSeno v
implementacnich planech. Zaroven byl patrny konsenzus na potiebé revize a pfipadné
konsolidace opatieni.

Shrnuti poznatkd z pozorovani
Pozorovani napfi¢ obéma typy jednani ukazuji dvé komplementarni roviny fungovani projektu:

1. Operativni rovina (ERN jednani): diraz na fizeni pilotu, procesni a praktické otazky, s
nizkou participaci ¢asti aktér a vyraznou roli projektového vedeni.

2. Strategicka rovina (jednani k tvorbé NSVO): vys$si participace a obsahova diskuse nad
podobou strategie, kterd postupné narazi na potfebu facilitace a vyjasnéni roli, zejména pfi
pfechodu k implementa¢nim a finanénim otazkam.

Vyhodnoceni strukturovanych rozhovoru

V ramci evaluace byly realizovany druhé polostrukturované rozhovory se zastupci projektového
tymu Ministerstva zdravotnictvi. Cilem rozhovort bylo doplnit kvantitativni zjisténi o hlubsi
kontext tykajici se prabéhu projektu, spoluprace aktérd, implementaénich predpoklad(i a
ocekavanych dopadd.

Nastaveni implementace a prace s vystupy projektu

Z rozhovor( vyplynulo, Ze vystupy projektu SYPOVO se v dobé evaluace nachazeji v rizném
stupni rozpracovanosti a jejich finalni podoba i zplsob implementace jsou stale pfedmétem
vyjednavani.

Implementace vystupli je pfitom vazana na existujici institucionalni mechanismy a
probiha postupné, s ohledem na $irSi kontext systému zdravotni pé€e. Vyznamnou roli v tomto
procesu hraje nutnost hledat kompromis mezi riznymi aktéry, zejména ve vztahu k otazce
zavaznosti vystupl a jejich dopadu na stavajici nastaveni péce.
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Respondenti zaroven zdlraznili, Ze implementaci nelze realizovat jednorazové a bez Sirsi
systémové koordinace, nebot by mohlo dojit k naruSeni existujicich vazeb v systému péce.

Role Ministerstva zdravotnictvi a fizeni zmény

Z rozhovor(l vyplyva, Ze Ministerstvo zdravotnictvi plni v procesu implementace vystupt
predevsim roli facilitatora a mediatora mezi jednotlivymi skupinami aktéra.

Ministerstvo vytvafi prostor pro vyjednavani a koordinaci, avSak nema plné exekutivni roli pfi
prosazovani konkrétnich FeSeni. Vysledna podoba opatfeni je tak zavisla na dosazeni shody
mezi odbornou komunitou, poskytovateli péce a dal$imi aktéry, véetné platcu péce.

Soucasné byla identifikovana skute¢nost, Ze vnimani role a odpovédnosti jednotlivych
aktéra se muze lisit, coz se promita do o¢ekavani ohledné dal§iho sméfovani projektu.

Respondenti se zaroven domnivaji, Ze ¢ast zapojenych aktérd vnima feseni identifikovanych
problému spiSe jako odpovédnost systémové Urovné (napf. ministerstva i projektového tymu),
nez jako oblast vlastni aktivni spoluodpovédnosti. To mlize v budoucnu ovlivihovat ochotu a
schopnost jednotlivych aktéri podilet se na implementaci navrzenych opatreni.

Spoluprace a zapojeni aktéra

Z rozhovor( vyplynulo, Ze zapojeni aktéra probihalo prostrednictvim opakovanych
pripominkovych kol a pracovnich jednani, do nichz byli zahrnuti jak zastupci odborné
vefejnosti, tak dalSi zainteresované skupiny.

Soucasné vsak bylo identifikovano, ze:
e mira zapojeni jednotlivych aktérd byla nerovnomérna,

e nékteré skupiny (napf. odborné spole€nosti ¢i primarni péce) byly zapojeny v omezené
mife,

e zapojeni aktérl bylo ovlivnéno i jejich vlastni motivaci a institucionalnim postavenim.

Rozhovory sou€asné poukazaly na strukturalni faktory, které komplikuji dosazeni SirSiho
konsensu. V oblasti vzacnych onemocnéni se jedna o vysoce heterogenni skupinu diagnéz i
aktért, ktefi ne vzdy sdileji jednotné odborné zazemi &i platformu pro spoleénou koordinaci.

Absence jednotné odborné spolecnosti nebo obdobné zastfeSujici platformy se v tomto
kontextu jevi jako limitujici faktor pro systematické sladovani pfistupli a formulaci spoleénych
pozic, nebot nékteré odborné skupiny vykazuji omezenou ochotu pristupovat ke zménam
svych zabéhnutych postupd.

Zapojeni pacientskych organizaci

Z rozhovor(l vyplynulo, Zze projekt SYPOVO predstavuje v kontextu obdobnych iniciativ relativné
vysokou miru zapojeni pacientskych organizaci.

Tyto organizace se aktivné podilely na pfipominkovani vystupl i diskusi o nastaveni systému.
Zaroven vsak byly identifikovany rozdilné pfedstavy o jejich roli v systému péce, zejména ve
vztahu k rozsahu jejich kompetenci.

V nékterych pfipadech bylo nutné hledat rovnovahu mezi pozadavky pacientskych organizaci a
institucionalnimi ¢i odbornymi limity systému.

Komunikace a sdileni informaci

Respondenti hodnoti komunikaci v pribéhu projektu jako rozsahlou, nicméné poukazuji na
rozdilné vnimani jeji dostatecnosti ze strany jednotlivych aktéru.
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Jak se ukazalo v dotaznikovém Setfeni, ackoliv zapojeni aktéfi méli informace k dispozici v
dostate¢ném rozsahu, ¢ast z nich vnimala komunikaci jako nedostate¢nou, zejména v
zavérec€né fazi projektu.

Béhem rozhovor( byl tento nesoulad vysvétlovan predevSim rozdilnou mirou zapojeni aktért,
jejich kapacitami poskytované informace vnimat a zpracovavat vzhledem k pracovnimu vytizeni
a zménou charakter(l vystupl projektu v ¢ase.

Vnimané pfinosy projektu
Dle respondentl mél projekt vyznamné pfinosy zejména v oblasti:

e zvySeni viditelnosti tématu vzacnych onemocnéni na urovni vefejné spravy i odborné
komunity,

e posileni spoluprace mezi jednotlivymi odbornymi pracovisti, v€etné spoluprace uvnitf
nékterych evropskych referenénich siti,

e vytvofeni zakladniho ramce pro systematickou praci s tématem vzacnych onemocnéni
ze strany Ministerstva zdravotnictvi.

Respondenti vnimaji, Ze projekt pfispél k tomu, Ze agenda vzacnych onemocnéni je noveé vice
strukturovand a koordinovana.

Limity projektu a pilotniho ovéreni
Respondenti identifikovali nasledujici limity projektu:
e omezeny rozsah pilotniho ovéfeni,
e nedokonc¢ené vyhodnoceni dat z pilotni faze v dobé evaluace,
e acelkové omezena datova zakladna, ktera je teprve vytvarena.
Oteviené otazky dalSiho nastaveni systému

Z rozhovoru vyplynulo, zZe v systému pfetrvavaji oteviené otazky tykajici se zejména vymezeni
roli a nastaveni vztah(l mezi jednotlivymi aktéry / stakeholdery a celkového institucionalniho
ukotveni problematiky vzacnych onemocnéni.

Z rozhovor(l sou¢asné vyplyva, ze tempo implementace navrzenych opatfeni bude zavislé
nejen na jejich koncep&nim nastaveni, ale také na dostupnosti finanénich zdrojl a
postupném doplnovani datové zakladny, zejména v oblastech, které jsou kli€ové pro
systémové rozhodovani (napf. nastavovani sité poskytovatelu i centra vysoce specializované
péce).

Z rozhovorl sou€asné vyplyva, ze v navaznosti na pfipravu Narodni strategie pro vzacna
onemocnéni dochazi k postupnému vyjashovani institucionalniho rdmce pro jeji implementaci.
V této souvislosti byla zmifiovana Uprava fungovani a role Mezioborové komise pro vzacna
onemocnéni (MEKOVO), ktera ma plnit koordinacni funkci pfi realizaci navazujicich kroku.

Vyhodnoceni projektovych dokumentt

Kapitola pfedstavuje vyhodnoceni projektové dokumentace, ktera tvofi jeden z kli€ovych
datovych zdrojli evaluace. Analyza se zamérFuje zejména na posouzeni rozsahu, obsahu a
vnitfni konzistence vzniklych vystupt projektu SYPOVO a jejich vazby na definované cile
projektu a evaluacni otazky. Cilem této ¢asti je identifikovat, do jaké miry projektova
dokumentace poskytuje dostateény podklad pro formulaci zavért evaluace a konfrontovat
zavéry jinych vyzkumnych metod s nastavenim projektu SYPOVO jako takového.
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Ramec projektu a jeho deklarované cile

Projekt SYPOVO (,Navrh systému komplexni sdilené zdravotné-socialni péce o pacienty se
vzacnymi onemocnénimi“) je koncipovan jako projekt zaméfeny na navrh a pilotni ovéreni
systému péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi. Projekt je realizovan Ministerstvem
zdravotnictvi a jeho cilem je vytvofit metodicky a analyticky zaklad pro Upravu systému péce na
narodni drovni.

Projekt je strukturovan do nékolika klic¢ovych aktivit, zejména:
o vytvofeni metodiky a pilotni ovéfeni systému sdilené péce (KA4),
e piiprava Narodni strategie pro vzacna onemocnéni a implementacnich pland (KA7).

Pilotni ovéfovani probiha v omezeném rozsahu na vybranych pracovistich a jeho cilem je ovéfit
funk&nost navrzeného modelu a identifikovat jeho limity v praxi.

Projekt je vymezen jako nastroj pro vytvoreni navrhu systému komplexni sdilené péce o
pacienty se vzacnymi onemocnénimi a jeho pilotni ovéreni v praxi. KliCovym cilem je ovéfit
funk&nost navrzeného modelu a vytvofit podklady pro jeho dalsi rozvoj a implementaci. Jeho
role je tedy explicitné analyticko-navrhova a pilotni, a ma za cil ovéfit principy systému sdilené
péce, identifikovat limity a potfeby systému a pfipravit podklady pro implementaci.

Hlavnim vystupem projektu je navrh systému sdilené péce (shared care), ktera integruje
specializovanou a vysoce specializovanou péci, vSeobecnou zdravotni péci a socialni sluzby. Je
tedy zaméfen na vymezeni roli jednotlivych poskytovatell a nastaveni cesty pacienta systémem
tak, aby byly zajistény jejich potfeby z hlediska kvality, dostupnosti a koordinace péce.

Soucasti vystupu projektu je navrh standardd péce, které maji definovat (i) organizaci péce o
pacienty s VO, (ii) roli jednotlivych aktérd v systému a (iii) principy multidisciplinarni spoluprace
a koordinace. Tyto standardy jsou koncipovany jako obecny ramec, ktery ma byt dale
rozpracovan a implementovan.

Projekt zahrnuje pilotni testovani navrzeného systému a sbér dat o pacientech. Cilem je ovéfrit
funkénost jednotlivych prvkd systému v praxi, identifikovat praktické problémy a ziskat datové
podklady pro dalsi analyzy a upravy systému.

Jednim z hlavnich vystupd, ktery byl v pribéhu projektu pfidan, je pfiprava Narodni strategie
pro vzacna onemocnéni na obdobi 2026—2035. Ta definuje dlouhodobou vizi systému péce,
vymezuje 5 hlavnich strategickych cilt (napf. pé€e zaméfena na pacienta, koordinace systému,
prace s daty) a stanovuje ramcové opatfeni k jejich naplnéni.

Soucasti strategie je také analyticka Cast, ktera identifikuje hlavni systémové problémy,
zejména nedostateCnou koordinaci péCe, omezenou dostupnost sluzeb a nedostatecné datové
zazemi.

Projekt dale zahrnuje pfipravu implementanich pland, jejichz cilem je prevést strategicka
opatfeni do konkrétnich aktivit, definovat vystupy, postup realizace, kapacity a zdroje a
identifikovat bariéry a vazby na uhradové mechanismy.

Implementalni plany jsou pfipravovany ve formé strukturovanych ,karet®, které specifikuji
konkrétni aktivitu, odpovédnost, Casovy ramec, potfebné zdroje a kapacity. Z dokumentace
vyplyva, Ze implementace jednotlivych opatfeni je planovana az po dokon&eni projektu a
schvaleni strategie.

Z projektové dokumentace vyplyva, Ze vystupy projektu maji pfedevsim
(a) navrhovy charakter — definuji principy a ramec systému,
(b)  analyticky charakter — identifikuji problémy a potfeby systému,
(c) metodicky charakter — vytvareji podklady pro dalSi rozhodovani a implementaci.
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Kli¢ova zjisténi
Konfrontace projektové dokumentace a empirickych dat ukazuje, ze projekt SYPOVO v

zasadnich oblastech naplfiuje své deklarované zaméreni jako navrhova a analyticka
intervence zaméfena na pfipravu systémovych zmén.

Identifikované rozdily mezi deklarovanymi cili projektu a zku$enosti aktérl nejsou primarné
dasledkem nesouladu mezi planovanymi a realizovanymi aktivitami, ale odrazeji rozdil mezi
navrhovou povahou projektu a oéekavanim jeho pfimych implementaénich dopad. Tento rozdil
se promita zejména do vnimani miry konkretizace vystup(, funkénosti koordinace a celkového
hodnoceni pfinosl projektu.

Navrhova intervence vs. o¢ekavani implementace

Projektova dokumentace vymezuje projekt SYPOVO jako navrhovou a pilotni intervenci, jejimz

cilem je vytvofeni modelu sdilené péce, jeho ovéfeni v omezeném rozsahu a pfiprava podkladu
pro naslednou implementaci. Projekt je koncipovan jako analyticko-navrhovy nastroj, nikoli jako
mechanismus pfimé systémové zmény.

Empiricka zjisténi soucasné ukazuji, Ze ¢ast zapojenych aktéri vnima projekt jako nastroj, od
kterého Ize oCekavat bezprostiedni zmény v organizaci péce, jeji dostupnosti i financovani.

Z provedené konfrontace vyplyva, Ze v této oblasti dochazi k rozdilu mezi deklarovanym
charakterem projektu a oc¢ekavanimi aktér(i. Tento rozdil se projevuje zejména ve vnimani
pfinosu projektu, kdy absence rychle realizovatelnych zmén je interpretovana jako omezeny
dopad projektu.

Tento nesoulad vSak neni primarné disledkem nenaplnéni cilt projektu, ale vyplyva z
odlisného ¢asového a funkéniho ramce, ve kterém je projekt aktéry interpretovan.

Konkretizace vystupl (strategie a standardy)

Projektova dokumentace i navazujici strategické vystupy definuji systém péce prostrednictvim
ramcovych principQ, strategickych cili a navrhu standardti péce. Tyto vystupy jsou
koncipovany jako obecny ramec, ktery ma byt dale rozpracovan a konkretizovan v ramci
implementacnich plana a nasledné realizac¢ni faze.

Z dokumentace zaroven vyplyva, Ze strategie neobsahuje detailni implementaéni postupy ani
konkrétni nastroje realizace, které maji byt pfedmétem navazujicich procesu.

Empiricka zjisténi nicméné ukazuji, Ze aktéfi asto vnimaji tyto vystupy jako nedostatecné
konkretizované, zejména ve vztahu k praktickému vyuZiti a implementaci v prostfedi
poskytovatell péce.

Konfrontace téchto zjisténi ukazuje na systematicky rozdil mezi icelem strategickych
dokumentti a oéekavanimi jejich uzivatell. Zatimco dokumenty pini roli koncepéniho a
navrhového ramce, ¢ast aktérd od nich oCekava funkci implementacniho nastroje.

Koordinace systému a vymezeni roli

Projektova dokumentace klade ddraz na posileni koordinace systému péce o pacienty se
vzacnymi onemocnénimi, véetné vymezeni roli jednotlivych aktérd a budovani organizaénich
struktur na narodni urovni. Tyto prvky jsou formulovany jako cilovy stav, jehoZ naplnéni je
vazano na implementacéni fazi strategie a navazujici institucionalni opatfeni.

Empiricka zjiSténi ukazuji, Ze v praxi je potfeba koordinace vnimana jako zasadni, soucasné
vSak aktéfi poukazuji na jeji omezené institucionalni ukotveni, zejména v oblasti jasné
definovanych roli, odpovédnosti a kapacit (napf. koordinator péce).
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V této oblasti konfrontace ukazuje rozdil mezi deklarovanym cilovym stavem a aktualni praxi.
Projekt identifikuje potfebu koordinace a navrhuje jeji systémové FeSeni, nicméné jeho plna
operacionalizace je vazana na navazujici implementacni kroky.

Participace aktéru

Projektova dokumentace i strategické vystupy akcentuji participativni pfistup a zapojeni
relevantnich aktéril, zejména pacientskych organizaci, odborné vefejnosti a dalSich
stakeholder(, do tvorby systému péce.

Empiricka zjisténi potvrzuji, Ze participace byla v ramci projektu realizovana, a to zejména
pfi pFipravé strategie, v ramci pracovnich skupin a v procesu pfipominkovani vystupu.
Soucasné vsak zjisténi ukazuji, ze mira zapojeni jednotlivych skupin byla diferencovana,
coz ma za dusledek to, ze ¢ast aktérl vnima své zapojeni jako omezené.

Konfrontace nicméné naznacuje, Ze v této oblasti neexistuje zasadni rozpor mezi deklaraci
a realizaci participace jako takové, ale spiSe rozdil mezi formalni mirou zapojeni a
subjektivnim vnimanim tohoto zapojeni jednotlivymi aktéry.

Charakter a na¢asovani dopadu projektu

Projektova dokumentace pracuje s pfedpokladem, ze vystupy projektu budou mit nepfimy a
dlouhodoby dopad prostfednictvim jejich vyuziti pfi tvorbé politik, implementacnich plant a
nasledné realizace zmén v systému péce. Dopady projektu jsou tedy chapany jako
zprostiedkované a casové odlozené, nikoli jako bezprostfedni vysledek realizace
projektovych aktivit.

Empiricka zjisténi ukazuji, ze ¢ast aktéril ocekava primy dopad projektu v krat§im ¢asovém
horizontu, zejména ve formé konkrétnich zmén v praxi. Rozdil mezi deklarovanym a vnimanym
dopadem projektu vyplyva z odliSného ¢asového ramce: zatimco projekt pfedpoklada
postupnou implementaci vystupt, ¢ast aktérl hodnoti jeho pfinosy optikou okamzitych zmén.

Zjisténi z pripadovych studii

Ptipadové studie z Francie, Italie a Spanélska ukazuji, Ze tyto systémy spojuji nékteré klicové
prvky: legislativni zakotveni a narodni plany urcujici politiku a financovani péce, centralni
koordinaéni struktury a registry pro sbér dat, sité specializovanych center zajiStujicich
multidisciplinarni pfistup a aktivni zapojeni pacientskych organizaci do tvorby zdravotni
politiky.

Zaroven upozorfiuji na problémy, kterym je vhodné se vyhnout. A&koli Italie a Spanélsko usiluji
o centralizaci a koordinaci, nadale €eli vyraznym regionalnim nerovnostem v dostupnosti péce.
VSechny tfi zemé navic bojuji s dlouhymi prodlevami v diagnostice. DalSi pfekazky predstavuji
nedostateéné financovani nakladnych terapii a sloZité administrativni procesy.

Ve vSech tfech zemich hraje prakticky lékar zasadni roli jako prvni kontakt pacienta se
zdravotnim systémem, odpovédny za jeho nasmérovani ke specialistovi nebo do pfislusného
referencniho centra. Ve Francii vSak ma prakticky lékar diky specifické pravni upravé a nastaveni
systému moznost obejit standardni postupy a odeslat pacienta pfimo do specializovaného centra.
Tento pfistup maze vyrazné zkratit diagnostickou odyseu a zaroven odrazi vysSi miru davéry ve
schopnosti praktickych Iékafl i dliraz na jejich odbornou priipravu.

© 2026 KPMG Ceska republika, s.r.o. Vechna prava vyhrazena. 26
Document classification: KPMG Public



Ak . 2 8 Ministerst
ARl Srolufinancovano  EJ iivesce,
AR Evropskou unii

SYPOVO

Ministerstvo zdravotnictvi CR
KPMG Ceska republika
Cerven 2026

Vyhodnoceni evaluaénich otazek

Kapitola 6 pfinasi podrobné vyhodnoceni projektu SYPOVO podle jednotlivych evaluaénich
otazek, které se zaméruji na klicové aspekty jeho realizace, vystupt a predpokladanych
dopadi. Hodnoceni vychazi z kombinace kvantitativnich a kvalitativnich dat a reflektuje jak
prubéh projektu, tak zkuSenosti zapojenych aktér(.

Vyhodnoceni evaluaénich otazek ukazuje, ze projekt SYPOVO naplnil svou roli pfedevsim v
analytické a koncepéni roviné a vytvofil dulezité pfedpoklady pro systémovou zménu v oblasti
péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi.

Soucasné se ukazuje, ze kliCovym faktorem dalSiho rozvoje nebude samotny navrh feSeni, ale
jeho implementace v praxi. Ta bude zaviset zejména na dostupnosti datové zakladny, zajisténi
institucionalnich a finanénich podminek a na aktivnim zapojeni kli¢ovych aktéra systému.
Projekt tak predstavuje vychozi bod Sir§iho procesu, jehoz konkrétni podoba bude dale
formovana v ramci implementacénich plan Narodni strategie pro vzacna onemocnéni.

Nasledujici podkapitoly pfinaseji detailni odpovédi na jednotlivé evaluaéni otazky, které
spole¢né vytvareji uceleny obraz o fungovani projektu, jeho silnych strankach i identifikovanych
limitech.

EO1: Podarilo se zajistit dostatek relevantnich dat pro ovlivnéni
systému komplexni sdilené péce?

Na zakladé analyzy projektové dokumentace, vysledkl dotaznikového Setfeni a poznatku z
polostrukturovaného rozhovoru Ize konstatovat, ze projekt SYPOVO vytvoril Sirokou datovou
zakladnu, ktera predstavuje relevantni podklad pro navrh systému komplexni sdilené
péce o pacienty se vzachymi onemocnénimi.

Projekt byl od po¢atku koncipovan jako intervence kombinujici vice zdroju dat a metod. Datova
zakladna tak vznikala postupné na zakladé analytickych vystupd mapujicich sou€asny stav
péce, zapojeni aktéru do pfipominkovani strategickych dokumentl a realizace pilotniho ovéreni
navrzeného modelu péce.

Klicovym zdrojem dat pro ovéfeni systémového nastaveni bylo pilotni ovéfeni v ramci KA4, do
kterého bylo zapojeno pfiblizné 500 pacientu, ¢imz byly vytvofeny empirické podklady pro
testovani navrzeného modelu sdilené péce v realném provozu. Pilotni ovéfovani bylo dopinéno
o systematicky sbér dat prostfednictvim pacientského dotazniku, jehoz cilem bylo ziskat
strukturovanou zpétnou vazbu o zkusenostech pacientu s diagnostikou a péci a identifikovat
silné a slabé stranky systému. Zaroveri probihalo prubé&zné monitorovani datovych vystupu z
pilotu a jejich kontrola na zapojenych pracovistich.

Vedle toho byly jako dalSi zdroj dat vyuZity analytické vystupy projektu (v&etné analytickych
zprav za jednotlivé skupiny onemocnéni) a rozsahly proces pfipominkovani strategickych
dokumentd, ktery zahrnoval jak interni, tak externi aktéry. Projekt tak vytvoril relativné Sirokou
eviden¢ni zakladnu pokryvajici riizné dimenze systému péce (klinickou, organizaéni,
pacientskou i strategickou).

Soucasné je vSak tfeba zohlednit, ze v dobé zpracovani této zavére¢né evaluaéni zpravy se
data z pilotniho ovéreni nachazi ve fazi ¢iSténi a prvotniho zpracovani; zjisténi evaluace
proto reflektuji stav dostupnych dat k datu odevzdani zpravy. PIna vyuzitelnost téchto dat pro
systémové rozhodovani bude zavisla na dokonceni jejich analyzy a nasledném zpfesnéni
interpretaci.

Z 8irSiho pohledu projekt reagoval na strukturalni nedostatek dostupnych dat v oblasti
vzacnych onemocnéni, ktery byl identifikovan jiz v pribéhu pfipravy strategickych dokumentu
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a komplikoval i kvantifikaci nékterych indikatord. V tomto kontextu pfedstavuiji aktivity projektu,
zejména pilotni sbér dat a systematické zapojeni pacientské zpétné vazby, vyznamny posun
ve sméru budovani datové zakladny pro fizeni systému péce.

S ohledem na vyS$e uvedené Ize shrnout, Ze projekt SYPOVO zajistil relevantni a v kontextu
dostupnych zdroji dostateéné robustni datovou zakladnu pro navrh systému komplexni
sdilené péce. Tato data umoznila identifikovat kliCové potfeby, bariéry a oblasti pro systémové
zmeény. Zaroven vak jejich plny potencial pro podporu implementaéni faze a
rozhodovacich procesii bude podminén dokonéenim jejich zpracovani a dalSim
systematickym rozvojem datové infrastruktury v oblasti vzacnych onemocnéni.

EO2: Jakym zpusobem jsou sdileny vysledky zpracovanych
analyz?

Sdileni vystupu bylo primarné zajistovano prostfednictvim kombinace internich a externich
komunikacénich platforem, zejména sdilenych ulozist, pracovnich jednani a strukturovanych
pfipominkovacich procesu. Jak uvadi jiz prabézna evaluacéni zprava, v projektu fungovaly
vicekanalové mechanismy sdileni, zahrnujici mimo jiné sdileni dokumentd prostfednictvim
online nastroju a jejich diskutovani v ramci pracovnich skupin a odbornych platforem (napf.
MEKOVO). Tento pfistup umoznil zapojeni Sirokého spektra aktér( do pfipominkovani vystupt
a prispél k budovani konsensu nad navrhovanymi feSenimi.

Vyznamnou roli v procesu sdileni hrala rovnéz pravidelna pracovni jednani a konzultace se
zapojenymi aktéry, v€éetné zastupcl pacientskych organizaci a statni spravy. Projekt byl
charakterizovan otevienym pfipominkovacim procesem, v jehoz ramci dochazelo k
opakovanému sbéru a vyporadavani pfipominek k analytickym i navrhovym ¢astem vystupu.
Tento proces probihal ve vice kolech a zahrnoval jak interni, tak externi pfipominkovani, coz
pfispélo k postupnému zpfesfiovani vystupu.

Z kvalitativnich zjisténi vSak vyplyva, ze efektivita sdileni vystuptli byla vhimana rozdilné
mezi jednotlivymi skupinami aktérd. Provedené rozhovory s projektovym tymem naznaduji,
Ze informace byly sdileny opakované a riznymi formami (v€etné grafickych materialt), nicméné
jejich vnimani ze strany aktéru se liSilo v zavislosti na jejich oéekavanich, kapacitach a
miFe zapojeni. V nékterych pfipadech byla komunikace vnimana jako nedostate€na, coz vSak
bylo ¢astecné dano spise rozdilnym vnimanim relevance a naéasovani sdilenych
informaci nez jejich faktickou absenci.

Soucasné se v priibéhu projektu objevily i vyzvy spojené s formou a na¢asovanim sdileni
vystupu. Priibézna evaluacni zprava upozornila na rizika pretizeni komunikace (napr.
nadmérné mnozstvi e-mailové komunikace) a na skuteCnost, ze ¢ast aktéru zustavala v procesu
sdileni spiSe pasivni. | v zavérecné fazi projektu bylo zaznamenano zhorseni vnimani
vEasnosti sdileni vystupii, coz souviselo mimo jiné s charakterem projektové faze, kdy jiz
nevznikaly prabézné ,hmatatelné” vystupy ve stejné mire jako v Uvodnich etapach projektu.

Z hlediska struktury sdileni Ize dale konstatovat, ze vysledky analyz byly vyuzivany nejen
pro interni potieby projektu, ale také jako vstup pro tvorbu klic¢ovych strategickych
dokumentti, zejména Narodni strategie pro vzacna onemocnéni a jejich implementacénich
planl. Sdileni vystupu tedy probihalo nejen horizontalné mezi zapojenymi aktéry, ale i
vertikalné smérem k rozhodovacim procesiim na urovni Ministerstva zdravotnictvi.

Celkové Ize proces sdileni hodnotit jako funkéni a adekvatni rozsahu a komplexité
projektu, s potencialem pro dal3i zefektivnéni zejména v oblasti cilené komunikace a
prehlednosti sdilenych informaci.
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EO3: Podarilo se oveérit situaci alespon u 500 osob se vzachym
onemocnénim?

Na zakladé analyzy projektové dokumentace a pribéhu realizace pilotniho ovéfeni Ize
konstatovat, ze projekt SYPOVO splnil stanoveny kvantitativni cil ovéfeni situace u
minimalné 500 osob se vzacnym onemocnénim.

Pilotni ovéfeni systému komplexni sdilené péce, realizované v ramci kliCové aktivity KA4, bylo
koncipovano jako hlavni nastroj pro sbér empirickych dat o fungovani navrzeného modelu péce
v realném provozu. V priibéhu realizace pilotu dochazelo k pribéznému zapojovani pacientl na
jednotlivych pracovistich, pfi€emz jiz v zafri 2025 bylo evidovano 472 zarazenych osob a v
fijnu 2025 doslo k naplnéni cilové hodnoty 500 pacientd. Tim byla spinéna indikatorova
hodnota definovana v ramci projektu.

Zapojeni pacientl do pilotniho ovéfeni bylo doprovazeno systematickym sbérem dat o priibéhu
péce a organizaci sluzeb, a to jak prostfednictvim internich evidenénich mechanismu projektu,
tak prostfednictvim doplfiujicich nastrojl, zejména pacientského dotaznikového Setfeni. To
meélo za cil zachytit nejen kvantitativni rozsah zapojeni pacientd, ale i kvalitativni aspekty jejich
zkuSenosti se systémem péce.

Soucasneé je vSak tfeba zohlednit, Ze proces ovéfovani nebyl pouze otazkou dosazeni cilového
poctu zapojenych osob, ale také kvality a vyuZzitelnosti ziskanych dat. Projektova dokumentace i
kvalitativni zjisténi poukazuji na skutecnost, Ze pilotni sbér dat byl organiza¢né a
administrativné naroény, a to jak z pohledu zapojenych pracovist, tak z hlediska zajisténi
konzistence a spravnosti evidovanych udajd. V prabéhu realizace byly identifikovany potfeby
priibézné podpory zapojenych aktérl a nasledného ¢isténi datového souboru, které tvori
standardni soucast tohoto typu intervence.

Z hlediska samotného naplnéni evaluaéni otazky je vSak rozhodujici, ze projekt
prokazatelné zajistil zapojeni pozadovaného poétu osob a vytvoril tak dostateény
empiricky zaklad pro ovéreni fungovani navrzeného modelu péce v praxi. Ovéreni tedy
probéhlo v deklarovaném rozsahu, pficemz jeho pina analyticka vyuzitelnost bude, v
navaznosti na charakter pilotni aktivity, zavisla na dokon&eni zpracovani a interpretace
ziskanych dat.

EO4: Jaké jsou vysledky pilotniho ovéfeni metodiky systému
komplexni sdilené péce?

Pribézna evaluaéni zprava poukazala na prekazky spojené se sbérem dat, zejména v podobé
administrativni naro¢nosti, duplicitniho zadavani a potfeby lepsi organizani podpory.

ZavérecCna faze evaluace potvrzuje, zZe pilotni ovéreni bylo realizovano v planovaném
rozsahu a poskytlo relevantni datovou zakladnu pro posouzeni fungovani navrzeného
systému. Soucasné se potvrzuje pretrvavajici relevance identifikovanych bariér, které ovliviu;ji
praktickou realizaci sbéru dat.

S ohledem na probihajici proces &isténi a validace dat v3ak v dobé zpracovani zavére¢né
evaluaéni zpravy nebylo mozné pIné vyhodnotit vysledky pilotniho ovéreni, zejména pokud
jde o jejich dopady na fungovani systému komplexni sdilené péce.
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EOS5: Jak silny je konsensus klicovych aktéri na navrzenych
doporucenich?

Na zakladé analyzy projektové dokumentace, vysledkl priabézné evaluace a kvalitativnich
Zjisténi z rozhovoru Ize konstatovat, Ze v projektu SYPOVO byl dosazen relativné Siroky
konsensus kliovych aktérti na navrzenych doporucenich, nicméné jeho charakter je spise
diferencovany a v nékterych oblastech spiSe formalni nez pIné sdileny.

Projekt byl od pocatku realizovan jako konsenzualni proces zahrnujici Siroké spektrum
aktérll, zejména poskytovatele zdravotni péce zapojené v ramci ERN, zastupce Ministerstva
zdravotnictvi, pacientské organizace a dalSi odborné subjekty. Tento pfistup byl
institucionalizovan prostfednictvim opakovanych pfipominkovacich cykll, pracovnich skupin a
zapojeni platforem, jako je MEKOVO, které umozriovaly prabézné sdileni a diskutovani navrha.
Vysledkem bylo postupné zpresiovani vystupti a formovani minimalniho spoleéného
ramce, na némz se aktéfi dokazali shodnout.

Jak bylo uvedeno jiz v prlibéZné evaluaéni zpravé, konsensus mezi aktéry je pfitomen a
podporuje implementacni potencial projektu, coz se odrazi i ve skute¢nosti, ze navrzené
standardy jsou vétSinové vnimany jako pfijatelné. Soucasné je vSak tento konsensus
charakterizovan jako tichy (resp. formalni), coz naznacuje, Ze ne vzdy jde o aktivné sdilenou
a Uplnou shodu napfi¢ v§emi skupinami aktéru.

Z kvalitativnich zjisténi dale vyplyva, Ze mira konsensu se li§i mezi jednotlivymi skupinami.
Zatimco ¢ast odborné komunity byla do tvorby vystupu aktivnhé zapojena a pfispéla k jejich
formovani, u jinych aktérd (napf. ¢ast poskytovatell, pacientskych organizaci ¢i platci péce)

byla identifikovana nizsi mira zapojeni, pfipadné spiSe pasivni akceptace vysledki. Tento
rozdil se promitd do vnimani legitimity a pfipravenosti doporuceni k implementaci.

Z kvalitativnich zjisténi sou€asné vyplyva, ze dosazeni SirSiho konsensu je ovlivnéno také
strukturalnimi faktory, zejména vysokou heterogenitou oblasti vzacnych onemocnéni a absenci
jednotné zastresujici odborné platformy, ktera by systematicky koordinovala postoje
jednotlivych aktéra.

Specifickym omezenim evaluace je absence pfimych dat o zapojeni zdravotnich
pojist'oven do procesu tvorby a pfipominkovani vystupl. Pfes opakované pokusy o ziskani
informaci ze strany evaluatora nebyly ze strany zastupcu zdravotnich pojiStoven poskytnuty
vstupy ani realizovany rozhovory. Informace o jejich zapojeni tak vychazeji pouze
zprostfedkované z vypovédi projektového tymu, podle nichZ byli zastupci zdravotnich
pojistoven do projektu zapojeni a u€astnili se jednani v relevantnich fazich procesu. Tato
skuteé¢nost omezuje moznost piné posoudit miru konsensu s touto skupinou aktért.

Rozhovory s projektovym tymem zaroven poukazuji na skute¢nost, Ze konsensus byl ovlivnén
rozdilnymi oéekavanimi jednotlivych aktéra a jejich vnimanou roli projektu. V nékterych
pfipadech dochazelo k nesouladu mezi o€ekavanimi a realnym zamérenim projektu, ktery byl
primarné analyticky a koncepéni. To vedlo k situacim, kdy aktéfi formalné pfijimali vystupy
projektu, avsak jejich praktickou relevanci hodnotili rozdilné.

Soucasné Ize konstatovat, Ze projekt vytvofril prostor pro vznik odborné diskuse a posilil
spolupraci mezi jednotlivymi aktéry, v€etné téch, ktefi dfive systematicky nespolupracovali.
Tento aspekt predstavuje duilezity kvalitativni posun, ktery je pfedpokladem pro dalsi
posilovani konsensu v implementacni fazi.

Konsensus na navrzenych doporuéenich je tedy v projektu pfitomen a opira se o Siroké
zapojeni relevantnich aktéri a strukturovany pripominkovaci proces. Jeho hloubka se
vs§ak lisi napri¢ jednotlivymi skupinami a v nékterych pfipadech ma spiSe podobu implicitni
¢i formalni shody. V pripadé nékterych klicovych aktérii, zejména zdravotnich pojistoven,
nebylo mozné miru konsensu plné ovéfit z ddvodu omezené dostupnosti primarnich dat.
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EOG6: Byly nové standardy (indikatory kvality) akceptovany
vsemi kliCovymi aktéry (poskytovatelé péce, zdravotni
pojistovny, odborné asociace, pacientska sdruzeni)?

Na zakladé analyzy projektové dokumentace, vysledkl priibézné evaluace a kvalitativnich
zjisténi Ize konstatovat, Ze nové standardy (véetné indikatort kvality) byly vétSinou kli¢ovych
aktér akceptovany, avSak mira této akceptace se liSi napfi¢ jednotlivymi skupinami, a ne vzdy
se promita do jednoznaéné pfipravenosti k jejich implementaci.

Jak jiz bylo uvedeno v ramci vyhodnoceni EO5 (viz EQ5: Jak silny je konsensus kli€ovych
aktérl na navrzenych doporuéenich?), projekt byl realizovan jako participativni proces,
ktery zahrnoval zapojeni odborné komunity, pacientskych organizaci i dalSich aktér(
prostfednictvim opakovanych pfipominkovacich cykld. Tento pfistup ved! k vytvoreni standard,
které jsou obecné vnimany jako odborné relevantni a akceptovatelné vétSinou zapojenych
poskytovatell péce.

Podobné jako u EO5, akceptace standardd ma v fadé pfipadu spiSe podobu obecného
souhlasu s jejich principy nez jednoznaéného zavazku k jejich praktickému uplatnéni.
Pribézna evaluaéni zprava upozornila na riziko, ze standardy mohou zlstat na Urovni
doporuceni, pokud nebudou dale institucionalné ukotveny a podpofeny vhodnymi
implementacnimi nastroji. Tento zavér je nadale platny a klicovy zejména v kontextu dalSich
dopadll na organizaci péce a financovani, nebot z dotaznikového Setfeni, provedeného

v zavérecné fazi evaluace, vyplynulo, Ze ackoliv ¢ast aktérd vnima standardy jako dulezity
koncepCni ramec pro dalSi rozvoj systému, jini upozoriuji na potfebu jejich vétsi konkretizace,
zejména ve vztahu k praktickému fungovani systému a navaznosti na Uhradové mechanismy.
Tento rozdil ve vnimani se promita do rozdilné miry ochoty standardy aktivné implementovat

V pfipadé pacientskych organizaci Ize akceptaci standardd hodnotit jako obecné pozitivni, a to i
vzhledem k jejich nadstandardnimu zapojeni do procesu tvorby vystupu projektu, coz posililo
jejich legitimitu a srozumitelnost pro tuto skupinu aktérd. U odborné komunity je akceptace
rovnéz vysoka, nicméné v nékterych pfipadech doplnéna o poZadavky na dalSi odbornou
diskusi €i zpfesnéni dil€ich oblasti.

Stejné jako u EOS je tieba upozornit na omezenou dostupnost pfimych dat o postoji
zdravotnich pojiStoven. Pfes opakované pokusy evaluatora nebylo mozné ziskat jejich
pfimou zpétnou vazbu, a hodnoceni jejich akceptace standardu tak vychazi pouze
zprostfedkované z informaci projektového tymu, podle nichz byly zdravotni pojiStovny do
procesu zapojeny a Ucastnily se relevantnich jednani. Tato skuteénost neumoziiuje miru
jejich akceptace jednoznacéné ovérit.

Z vySe uvedeného vyplyva, ze nové standardy byly napri¢ klicovymi aktéry v zasadé prijaty
jako legitimni a odborné relevantni vystup projektu. Mira jejich akceptace vSak v nékterych
pfipadech zUstava podminéna dalSi konkretizaci, institucionalnim ukotvenim a navaznosti na
implementacni a finanéni nastroje systému péce. Z rozhovorud vyplyva, Ze ¢ast aktérd mize
vnimat implementaci navrzenych opatfeni spiSe jako odpovédnost systémové Urovné, coz mlze
ovliviiovat miru jejich aktivniho zapojeni do procesli zavadéni standardu v praxi.

EO 7: Je zajisténa komplementarita/synergie s dalSimi
narodnimi a mezinarodnimi projekty/programy?

Pribézna evaluacéni zprava konstatuje, Zze projekt vykazuje dil¢i vazby na dal$i narodni a
mezinarodni iniciativy, zejména prostfednictvim zapojeni do projektld typu JARDIN a inspirace
zahrani¢nimi modely péce. Soucasné vSak upozoriiuje, Ze systematické sledovani a fizeni
téchto vazeb neni explicitné rozvinuto a synergické efekty nejsou cilené koordinovany.
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Zavérectna faze evaluace tento zavér potvrzuje. Propojeni projektu s dalSimi iniciativami se
ukazuje jako relevantni a funkéni zejména na urovni jednotlivych aktérd a tematickych pranikd,
vCetné vazby na pripravu Narodni strategie pro vzacna onemocnéni. Sou¢asné se
potvrzuje, Ze tyto vazby vznikaji spiSe na urovni jednotlivych aktérd a konkrétnich aktivit nez
jako systematicky fizeny prvek projektu.

EO8: Jaké jsou zakladni predpoklady zavedeni udrziteiného
systému komplexni sdilené péce?

Na zakladé analyzy projektové dokumentace, vysledkl dotaznikového Setfeni a kvalitativnich
zjisténi z rozhovor( lze identifikovat nékolik klicovych predpokladu, které podminuji
zavedeni a dlouhodobou udrzitelnost systému komplexni sdilené péce o pacienty se
vzacnymi onemocnénimi.

Prvnim zasadnim predpokladem je institucionalni ukotveni navrzeného systému a jeho
jednotlivych nastroja, zejména standardu a indikatord kvality. Z dostupnych zjisténi vyplyva,
Ze aktéfi vnimaji standardy jako relevantni, avSak jejich praktickd implementace je podminéna
jejich formalnim pfijetim ze strany Ministerstva zdravotnictvi. Bez tohoto ukotveni hrozi, ze
standardy zlstanou pouze na Urovni doporu¢eni bez realného dopadu na praxi.

Druhym kli€ovym predpokladem je zajiSténi odpovidajiciho finanéniho a uhradového
ramce, ktery bude reflektovat zvySené naroky na koordinaci péCe a poskytovani
specializovanych sluzeb. Vystupy dotaznikového Setfeni opakované poukazuji na to, ze
akceptace standardi a ochota aktérti je implementovat je tzce spjata s otazkou jejich
finanéniho pokryti a ekonomické udrzitelnosti.

Ttetim kliCovym pfedpokladem je zajiSténi dostateénych personalnich kapacit a
organiza¢ni podpory na urovni poskytovatelli péce. Respondenti dotaznikového Setfeni
opakované upozorfuji na ¢asovou a administrativni naro¢nost zapojeni do projektu i pilotniho
sbéru dat, a soucasné identifikuji potfebu posileni podptirnych roli a zjednoduseni
administrativnich procesi.

Zjisténi z fokusni skupiny zaroven ukazuji, ze nezbytnou soucasti udrzitelného systému je
adekvatni nastaveni multidisciplinarniho modelu péée, a to ve dvou vzajemné provazanych
rovinach.

Prvni rovinou je zajisténi koordinaénich a podptirnych roli, zejména koordinatora péce /
case managera a administrativniho zazemi, které umoznuiji faktické fungovani komplexni péce
napfic¢ jednotlivymi poskytovateli. Fokusni skupina poukazuje na to, Ze bez téchto roli je
systém organizaéné obtizné udrzitelny a zatéZuje zdravotnicky personal nad ramec jejich
kapacit.

Druhou rovinou je zajisténi dostupnosti a uhrady SirSiho spektra zdravotnich a
podpurnych sluzeb, které tvofi nedilnou sou¢ast péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi.
Diskuse ve fokusni skupiné ukazala, ze realna péce je poskytovana prostiednictvim
vyrazné SirSiho multidisciplinarniho tymu, nez jaky reflektuji stavajici thradové
mechanismy, pfiemz vyznamnou roli hraji napfiklad psychologove, fyzioterapeuti, socialni
pracovnici a dal§i nelékarské profese. B€hem fokusni skupiny byl G€astniky kladen dliraz na to,
ze tyto sluzby a profese jsou ¢asto systémové nedostate¢né zohlednény, zejména z
hlediska jejich uhrady, coz pfedstavuje vyznamnou bariéru jejich stabilniho zapojeni do péce.
Nedostate€né nastaveni financovani tak neovliviiuje pouze rozsah poskytované péce, ale i
motivaci poskytovatell tyto sluzby dlouhodobé rozvijet.

Dal$im dulezitym pfedpokladem je funkéni a dlouhodobé udrzitelny systém sbéru, sdileni a
vyuzivani dat. Projekt vytvofil zakladni datovou infrastrukturu, nicméné jeji dalsi rozvoj bude
vyZadovat zejména standardizaci sbéru dat, propojeni s existujicimi informaénimi systémy
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a zajisténi jejich kontinualni aktualizace. Dotaznikové Setfeni zaroven ukazuje, Ze kvalita a
dostupnost dat jsou klicové pro divéru aktérd v navrzeny systém i pro jeho dalSi rozvoj.

V neposledni fadé se jako vyznamny pfedpoklad ukazuje potieba dalsi konkretizace a
operacionalizace navrzenych opatieni, zejména ve vztahu k jejich implementaci v praxi. Cast
aktérd vnima soucasné vystupy jako dllezity koncepéni ramec, avSak upozoriuje na nutnost
jejich dal$iho rozpracovani do konkrétnich postupt, metodik a implementacnich kroku.

Z vySe uvedeného vyplyva, Ze udrzitelnost systému komplexni sdilené péce je podminéna
kombinaci institucionalnich, finanénich, organizaénich a datovych faktort. Projekt
SYPOVO vytvoril dlezité pfedpoklady pro jeho zavedeni, nicméné jejich naplnéni bude zavislé
na navazujicich krocich v implementacni fazi a na mife podpory ze strany kli¢ovych aktérd na
systémové urovni.
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Vyhodnoceni na zakladé evaluaénich kritérii

Kapitola 7 pfinasi syntézu evaluace projektu SYPOVO na zakladé standardnich evaluacénich
kritérii 5U, tedy ucinnosti, ucelnosti, uziteCnosti, udrzitelnosti a Uspornosti. Celkové hodnoceni
ukazuje, Ze projekt predstavuje silnou a relevantni analyticko-koncepé€ni intervenci, ktera
uspésné napliuje své cile na arovni tvorby vystupt a sou¢asné vytvafi kvalitni zaklad pro
budouci systémové zmény v oblasti péée o pacienty se vzacnymi onemocnénimi.

Zaroven evaluace poukazuje na to, ze pfimé dopady projektu v aplikaéni roviné jsou zatim
limitovany jeho charakterem a éasovym ramcem, pficemz dalSi rozvoj a vyuziti vystupt
bude zaviset na navazujicich implementacénich krocich, zejména v ramci Narodni strategie pro

71

vzacna onemocnéni. V tomto kontextu je projekt vniman jako kli€ovy vstup do SirSich
systémovych procesu, nikoli jako samostatné implementaéni nastro;.

Tabulka 6: Souhrnné vyhodnoceni projektu SYPOVO dle evaluacnich kritérii 5U

Celkové

Kritérium EO#

hodnoceni

Silné stranky

Limity / Rizika

NaplInéni planovanych vystupl . _—
EO1,E02, | Stiedné (analyzy, standardy, pilot): vytvoreni | OmeZeny bezprostiedni dopad do
Ucinnost R , L . praxe; ne zcela zfejma
EO3 vysoka datové a koncepéni zakladny; ; o .
SOV o implementa¢ni ndvaznost pro aktéry
zapojeni kliGovych aktérd
Silna vazba na potfeby systému
Ugelnost EO4, EO5 Vysoka (fragnjentac.e péce, ne'do§tavt’ek dgt, RE)zd]Ing ocekgvanl ’aktery (ca§t
koordinace); participativni pfistup; ocekava rychlé systémové zmény)
relevance témat
" Vystupy vyuZitelné jako zaklad pro NiZ8i bezprostfedni pfinos pro
Stfedné ) : PR - . .
- . . systémové rozhodovéni; zviditelnéni | klinickou praxi; administrativni zatéz
Uzite€nost EO6 vysoka az AN q o
. naro¢nosti péée; podklad pro pilotu; zavislost na dalSim vyuziti
vysoka . S
standardy a strategii vystupl
e Va’zba’na Narodnv| S,t. rgtegl! PO | Rizika v oblasti financovani,
Stfedni az vzacna onemocnéni; identifikované leqislativniho ukotveni a kanacit:
Udrzitelnost | EO7, EO8 | potencialng | klicové podminky (finance, gisiatviino pacit,
. e . . omezena viditelnost navazujicich
vysoka legislativa, data, koordinace); . .
L krok0 pro aktéry
zapojeni aktérQ
Efektivni vyuZiti finan¢nich zdrojd; Vy$8i administrativni a asova
] absence nehospodarnosti; vyuziti zatéz; ne zcela efektivni vyuziti
Uspornost prirezové Vysoka existujicich struktur a synergii; lidskych kapacit; prostor pro
rozSifeni projektu (NSVO) bez automatizaci a zjednoduseni
navySeni nakladu procesl
Ucinnost

Hodnoceni uginnosti vychazi ze syntézy zjisténi k evaluaénim otdzkam EO1 az EO3 (viz
kapitoly 6.1, 6.2 a 6.3), které se zaméfuji na dostupnost dat, sdileni vystupl a rozsah pilotniho

ovéreni.

Uginnost projektu SYPOVO byla hodnocena na zakladé miry naplnéni stanovenych cilii
projektu, zejména ve vztahu k vytvofeni datové zakladny, navrhu systému komplexni sdilené
péce, formulaci standard( a zapojeni klicovych aktér(i do procesu jejich tvorby a ovéfovani.

Z hlediska dosazeni klicovych vystupl Ize konstatovat, ze projekt byl u¢inny v oblasti
naplnéni planovanych aktivit a vytvoreni zakladnich stavebnich prvka systému. V
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prubéhu realizace projektu doslo k vytvofeni analytickych vystupt mapujicich sou¢asny stav
péce, k formulaci navrhu standard( (véetné indikatora kvality) a k realizaci pilotniho ovéfeni, do
néhoz byl zapojen pozadovany pocet pacient(l. Projekt tak vytvofril uceleny navrh systému
komplexni sdilené péce, opreny o kombinaci datovych zdroji a participativniho pfistupu.

Soucasné Ize ucinnost projektu pozitivné hodnotit i z hlediska zapojeni relevantnich aktért a
vytvoreni prostoru pro odbornou diskusi. Projekt prokazal schopnost mobilizovat odbornou
komunitu, pacientské organizace i dalSi relevantni subjekty a zapojit je do procesu tvorby
vystupu prostfednictvim pfipominkovacich mechanismu a participativnich platforem. Tim doslo
nejen ke zpfesnéni vystupd, ale i k posileni jejich legitimity.

Vyznamnym aspektem ucinnosti projektu je rovnéz jeho presah do SirSiho systémového
kontextu. V pribéhu realizace projektu byly jeho vystupy vyuzity pfi pfipravé Narodni
strategie pro vzacna onemocnéni, coz naznacuje, Zze projekt neptisobil izolované, ale
prispél k formovani strategického ramce v dané oblasti. Pfestoze tvorba této strategie
nebyla primarnim cilem projektu, jeji navaznost na vystupy projektu Ize vnimat jako indikaci jeho
SirSi relevance a schopnosti ovliviiovat systém péce na narodni urovni.

Na druhé strané evaluace identifikovala omezeni uc€innosti projektu ve vztahu k praktickému
uplatnéni vystuptl. Tato skuteénost vSak souvisi primarné s charakterem projektu, ktery byl
koncipovan jako analyticko-koncep&ni a jehoz cilem bylo vytvofit navrh systému, nikoli zajistit
jeho plnou implementaci. Z kvalitativnich zjisténi vyplyva, Ze ¢ast aktérl postrada jasnou
predstavu o tom, jakym zplGsobem budou vytvorené vystupy dale vyuzity a
implementovany v praxi, a to zejména ve vztahu k jejich institucionalnimu ukotveni a
promitnuti do uhradovych mechanismu. Tento aspekt Ize interpretovat spiSe jako dlisledek
omezené viditelnosti ¢i komunikace navazujicich krokl nez jako absenci téchto kroku jako
takovych.

Podobné bylo poukdzano na skute&nost, Ze nékteré aktivity projektu, zejména pilotni ovéfeni,
byly vnimany spisSe jako nastroj pro sbér dat a mapovani naro€nosti pécée nez jako
bezprostiedni prostredek k jejimu zefektivnéni v klinické praxi. Tento aspekt se promita do
vnimani omezeného pfimého pfinosu projektu pro kazdodenni fungovani zapojenych pracovist.

Celkové Ize tedy uc€innost projektu SYPOVO hodnotit jako stfedné vysokou. Projekt byl
uspésny v dosazeni planovanych vystupl a vytvoreni odborného a datového zakladu pro
systém komplexni sdilené péce, avSak jeho ucinnost ve smyslu pfimého ovlivnéni praxe je
zatim omezena a bude zaviset na navazujicich implementacénich krocich a mife systémové
podpory.

Uéelnost

Hodnoceni ucelnosti se opira o zjisténi k evalua&nim otdzkam EO4 a EO5 (viz kapitola 6.4 a
6.5), které sleduji vysledky pilotniho ovéfeni a miru konsensu aktéru.

Ugelnost projektu SYPOVO byla hodnocena z hlediska miry, do jaké projekt reagoval na reainé
potfeby cilovych skupin a systémové vyzvy v oblasti pé€e o pacienty se vzacnymi
onemocnénimi.

Na zakladé provedené evaluace Ize konstatovat, Ze projekt byl v tomto ohledu vysoce
ucelny, nebot’ vychazel z identifikovanych strukturalnich nedostatkt systému, zejména z
omezené dostupnosti dat, fragmentované organizace péce a absence jednotného ramce pro
koordinaci sluzeb napfi¢ poskytovateli.

Vyznamnym aspektem Ucelnosti projektu je rovnéz jeho schopnost otevirat téma vzacnych
onemocnéni v SirSim verejném a politickém prostoru. Z kvalitativnich zjisténi vyplyva, ze
projekt pfispél ke zvySeni viditelnosti této problematiky i mimo odbornou komunitu, mimo jiné
prostfednictvim komunikace na Urovni vrcholnych pfedstavitelt statni spravy. Tento aspekt Ize
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vnimat jako dulezity pfedpoklad pro nasledné systémové zmény, nebot posiluje vyznam tématu
v ramci vefejné i odborné debaty i rozhodovacich proces(.

Participativni charakter projektu umoznil prabézné reflektovat potreby jednotlivych
skupin a promitat je do pfipravovanych vystupu, coz se pozitivné odrazilo v jejich odborné
relevanci i akceptovatelnosti.

Zjisténi z dotaznikového Setieni i kvalitativnich metod zaroven potvrzuji, Zze projekt se zaméril
na témata, ktera aktéfi vnimaji jako vysoce dillezita, zejména potfebu lepsi koordinace péce,
standardizace postup(ll a zviditeInéni realné naro¢nosti péce o pacienty se vzacnymi
onemocnénimi. Fokusni skupina napfiklad explicitné poukazuje na potfebu systémového
uchopeni organizace péce, véetné nastaveni role specializovanych center a jejich vazby na SirSi
sit poskytovateld.

Soucasné Ize ucelnost projektu ilustrovat na jeho schopnosti otevirat témata, ktera nejsou v
systému dosud dostatecné reflektovana, jako je napfiklad rozsah nehrazenych nebo
nedostateéné ohodnocenych &innosti, potfeba posileni nelékarskych profesi nebo zajisténi
koordinace péce. Tato témata byla identifikovana nejen v ramci analytické ¢asti projektu, ale
rovnéz v ramci pilotniho ovéfeni a diskusi s aktéry.

Na druhé strané se v rdmci evaluace objevily i ur€ité limity u€elnosti, které souviseji
zejména s rozdilnymi oéekavanimi jednotlivych aktéra. Z kvalitativnich zjisténi vyplyva, ze
¢ast aktérl vnimala projekt jako nastroj vedouci k rychlejsi implementaci konkrétnich zmén
(napf. v oblasti financovani &i statusu center). Tento nesoulad mezi oc¢ekavanimi a
analyticko-koncepénim charakterem projektu mohl v nékterych pripadech ovlivnit
vnimani jeho pfinosu.

Celkové Ize ucelnost projektu SYPOVO hodnotit jako vysokou. Projekt se zaméfFil na relevantni
a aktualni problémy systému péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi a jeho aktivity
odpovidaji potfebam klicovych aktérd. Identifikované limity souviseji spiSe s nastavenim
oCekavani a SirSim kontextem implementace nez s nevhodnym zacilenim projektu jako
takového.

Uzitecnost

Hodnoceni uziteCnosti vychazi pfedevsim ze zavérl k evaluacni otazce EO6 (viz kapitola 6.6),
zameéfené na akceptaci standardd a jejich vnimanou vyuzitelnost.

Uzite€nost projektu SYPOVO byla hodnocena z hlediska miry, do jaké jeho vystupy a
realizované aktivity prinaseji konkrétni pfidanou hodnotu cilovym skupinam.

Na zakladé provedené evaluace Ize konstatovat, Ze projekt pfinasi vyznamnou uziteénost na
systémové urovni, a to pfedevsim prostfednictvim vytvoreni datové zakladny, navrhu
standardil a formulace koncepéniho ramce pro organizaci péce o pacienty se vzacnymi
onemocnénimi. Tyto vystupy poskytuji dilezity podklad pro dal$i rozvoj systému a rozhodovaci
procesy na urovni vefejné spravy i odborné komunity.

Vyznamnym pfinosem projektu je rovnéz jeho schopnost strukturovat a zprehlednit
problematiku péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi, véetné identifikace kliCovych
bariér a nedostatkll systému. Projekt tim pfispél k formulaci konkrétnich doporuceni a k
vytvoreni sdileného ramce, ktery mohou aktéfi vyuzivat jako referenéni bod pro dal$i diskusi a
planovani.

Z pohledu zapojenych aktér( je jako uzite€ny vniman zejména aspekt zviditelnéni realné
naro¢nosti péce, véetné rozsahu Cinnosti, které nejsou v souéasném systému dostatec¢né
zohlednény €i hrazeny. Fokusni skupina napfiklad poukazuje na to, Ze pilotni ovéreni
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umoznilo Iépe zdokumentovat rozsah poskytované péce a identifikovat oblasti, kde
dochazi k nesouladu mezi redlné poskytovanou péci a jejim finanénim ohodnocenim.

Soucasné vsak evaluace ukazuje, Ze uzite€nost projektu je vnimana rozdilné napfic
jednotlivymi skupinami aktérti, zejména v zavislosti na ¢asovém horizontu a oéekavani
konkrétnich pfinosu. Z kvalitativnich zjisténi vyplyva, Ze zatimco na systémové urovni je
projekt vniman jako pfinosny, na urovni jednotlivych pracovist’ je jeho bezprostiedni
pfinos méné vyrazny.

Tento aspekt I1ze ¢asteCné vysvétlit jizZ zmifiovanym rozdilnym nastavenim oéekavani
nékterych aktért, ktefi projekt vnimali jako nastroj vedouci k rychlej$i implementaci
konkrétnich zmén. Nicméné i tyto kritictéjSi reflexe potvrzuji nepfimou uzite€nost projektu,
zejména ve vztahu k dlouhodobému zviditelnéni rozsahu péce a vytvoreni argumentacni
zakladny pro systémové zmény. Uzite¢nost projektu tak nelze vnimat pouze v kratkodobém
horizontu, ale pfedevsim jako investici do budouciho rozvoje systému.

Celkové Ize uziteénost projektu SYPOVO hodnotit jako stfredné vysokou az vysokou, pficemz
jeho hlavni pfinos spociva v oblasti systémovych dopadu a tvorby znalostni a argumentacni
zakladny. Omezeni identifikovana evaluaci se tykaji pfedevSim nizsiho bezprostfedniho pfinosu
pro kazdodenni praxi zapojenych aktérd, coz je vSak do zna¢né miry dano charakterem projektu
jakozto analyticko-koncepéni intervence.

Udrzitelnost

Hodnoceni udrzitelnosti navazuje na zjisténi k evaluaénim otdzkam EO7 a EOS8 (viz kapitola 6.7
a 6.8), které se tykaji synergii s dal$imi iniciativami a pfedpokladd pro dlouhodobé fungovani
systému.

Udrzitelnost projektu SYPOVO byla hodnocena z hlediska pravdépodobnosti, Ze jeho vystupy a
pfinosy budou zachovany a dale rozvijeny po ukon&eni projektového financovani, a to zejména
ve vztahu k institucionalnimu, finan€nimu a organiza&nimu ukotveni navrZzeného systému
komplexni sdilené péce.

Na z&kladé provedené evaluace Ize konstatovat, Ze projekt vytvofil relevantni predpoklady
pro dlouhodobou udrzitelnost systému, zejména prostfednictvim formulace standardu,
vytvoreni datové zakladny a zapojeni kliC¢ovych aktérl do procesu jejich tvorby. Tyto vystupy
predstavuji dalezity zaklad pro budouci rozvoj systému péce o pacienty se vzacnymi
onemocnénimi.

Vyznamnym faktorem podporujicim udrzitelnost projektu je rovnéz jeho pfima navaznost na
Sirsi strategicky ramec, zejména na Narodni strategii pro vzacna onemocnéni. Vystupy
projektu SYPOVO byly vyuZity pfi pfipravé tohoto strategického dokumentu, coz zvySuje
pravdépodobnost jejich dalSiho rozvoje a uplatnéni v ramci systémovych opatfeni na narodni
urovni. Mira, v jaké budou tyto vystupy skuteéné dlouhodobé udrzitelné, tak bude zaviset na
tom, jakym zpusobem budou v ramci tohoto strategického ramce dale rozpracovany a
implementovany a sou€asné na tom, do jaké miry se podafi vyuzit vzniklych vazeb na dalSi
narodni a mezinarodni iniciativy v oblasti vzacnych onemocnéni.

Soucasné vSak evaluace identifikovala nékolik klicovych faktort, které budou mit na
udrzitelnost vysledkt projektu zasadni vliv. Z kvalitativnich zjisténi vyplyva, Ze pro
dlouhodobé fungovani navrzeného systému je nezbytné jeho institucionalni ukotveni, véetné
jasného vymezeni odpovédnosti a role jednotlivych aktérl, zejména na urovni Ministerstva
zdravotnictvi.

Dal$im vyznamnym faktorem je zajiSténi odpovidajiciho finanéniho ramce, ktery umozni
dlouhodobé fungovani systému. Fokusni skupina opakované poukéazala na skute€nost, Ze péce
0 pacienty se vzacnymi onemocnénimi zahrnuje fadu &innosti, které nejsou v sou¢asném
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systému dostate¢né zohlednény ¢&i hrazeny, véetné zapojeni nelékarskych profesi nebo
koordinace péce. Bez odpovidajiciho nastaveni uhradovych mechanismu tak muze byt rozsah
poskytované péce i prvkl komplexni koordinace omezen.

S tim Uzce souvisi i otazka personalni udrzitelnosti systému, zejména ve vztahu k
dostupnosti kapacit a motivaci zapojenych pracovniku. Zjisténi z fokusni skupiny upozorfiuji na
vysokou pracovni zatéz a potfebu posileni podpurnych roli, véetné administrativniho zazemi a
koordinace péce. Dlouhodobé fungovani systému je tak podminéno nejen jeho koncepénim
nastavenim, ale i realistickym zajiSténim lidskych zdroja.

Soucasné byla v ramci kvalitativnich zjisténi identifikovana i uréita nejistota ze strany aktéru
ohledné dalsiho smérovani a vyuziti vystupti projektu, ktera maze ovlivnit jejich ochotu se
do navazuijicich aktivit dlouhodobé zapojovat. Tento aspekt Ize interpretovat zejména jako
disledek omezené viditelnosti nebo komunikace navazujicich kroku, pfic¢emz jeho zmirnéni
bude zaviset na srozumitelném vymezeni dalSiho postupu v ramci strategickych a
implementacnich proces(.

Celkové Ize udrzitelnost projektu SYPOVO hodnotit jako stfedni az potencialné vysokou.
Projekt vytvofil kvalitni zaklad pro systémové zmény a jeho vystupy maji potencial
dlouhodobého vyuziti, jejich fakticka udrzitelnost vSak bude zaviset pfedevsim na dalSim
rozpracovani a implementaci v ramci strategickych a organizaénich procest na narodni trovni.

Prarezové kritérium: Uspornost

Kritérium Uspornosti je aplikovano jako prarezové napfi¢ vSemi evaluaénimi otazkami (viz
kapitola 4.1.1), a vychazi proto ze syntézy zjisténi napf¥i¢ kapitolou 6.

Uspornost projektu SYPOVO byla hodnocena z hlediska vztahu mezi dosazenymi vystupy a
vysledky projektu a vynalozenymi finan€nimi, Casovymi a personalnimi zdroji.

Na z&kladé provedené evaluace Ize konstatovat, Ze projekt je z hlediska finan€éniho nastaveni
a alokace zdrojli nastaven ucelné a vykazuje prvky usporného vyuziti prostiredkd. Projekt
probiha v souladu s planovanym harmonogramem a dosahuje stanovenych vystup(.

Pozitivné je hodnoceno zejména celkové finan€ni nastaveni projektu, které umoznilo
realizaci planovanych aktivit i jejich rozsireni, napfiklad o tvorbu Nérodni strategie pro
vzacna onemocnéni, a to bez zjevnych dodateénych narokud na rozpocet. Tento aspekt zvySuje
pfidanou hodnotu projektu a naznaduje efektivni vyuziti dostupnych finanénich zdroj.

Z kvalitativnich zjisténi zaroven vyplyva, Ze projekt té€zi z efektivniho projektového fizeni a
silného zapojeni realizaéniho tymu, které podporuje raciondalni vyuzivani zdroja a plynuly
prubéh realizace. Dobfe fungujici koordinace aktivit pfispiva k minimalizaci neefektivnosti a
duplicit na urovni fizeni projektu.

Na druhé strané evaluace identifikovala oblast, ktera mize Uspornost projektu ¢astec¢né
oslabovat, a to zejména ve vztahu k €éasové a administrativni naroénosti zapojeni
odbornikt. Z dotaznikového Setfeni i kvalitativnich metod vyplyva, Ze ¢ast aktivit, zejména
pilotni sbér dat, je spojena s dodate&nou administrativni zatézi, v€etné duplicitniho vedeni dat v
rdznych formatech a potfeby manualniho zpracovani.

Tato skute€nost se neprojevuje primarné ve finanéni roving, ale spisSe v oblasti vyuziti lidskych
zdrojl, kde muze dochazet k méné efektivnimu vyuziti ¢asu vysoce kvalifikovanych pracovniku.
Zjisténi poukazuji na potencial pro zvySeni Uspornosti prostfednictvim automatizace sbéru dat,
zjednoduseni administrativnich procest a posileni podptrnych kapacit.

Celkové Ize uspornost projektu SYPOVO hodnotit jako vysokou. Projekt je realizovan s
ohledem na efektivni vyuziti finanénich zdroju a nedochazi k jejich zjevnému netucelnému
Cerpani. Identifikované limity se tykaji pfedevsim organizacnich a procesnich aspektl, zejména
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administrativni naro€nosti, ktera v8ak predstavuje spiSe optimaliza¢ni potencial nez zasadni
nedostatek.
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Doporuceni a navrhy na zlepseni

Na zakladé syntetického vyhodnoceni projektu SYPOVO, které vychazi z kombinace
kvantitativnich a kvalitativnich dat a reflektuje zjis§téni napfi¢ jednotlivymi evaluaénimi otazkami i
kritérii 5U, Ize formulovat nasledujici doporuéeni pro dalSi rozvoj systému komplexni sdilené
péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi.

Vzhledem k tomu, Ze projekt SYPOVO je primarné analyticko-koncep&niho charakteru a jeho
realizaCni faze se blizi ke konci, sméfuji uvedena doporuéeni predevsim k zajiSténi
efektivniho vyuziti jeho vystupt a jejich implementace v navazujicich systémovych krocich.

Realizace doporucgeni formulovanych v této kapitole se vztahuje pfedevSim k navazujicim
krokdm v ramci implementace Narodni strategie pro vzacna onemocnéni a jejich
implementacnich plana.

Z pohledu evaluace Ize rozlisit nékolik urovni, na kterych mohou byt tato doporuceni dale
rozpracovana, zejména:

* nasystémové a strategické arovni (zejména Ministerstvo zdravotnictvi a dalSi relevantni
organy verfejné spravy),

* na urovni odbornych a koordinacénich platforem (napf. MEKOVO a dalSi pracovni
skupiny),

* ana urovni poskytovatelli péce a dalSich aktéri systému, ktefi se podileji na
implementaci konkrétnich opatfeni.

Konkrétni zplsob rozpracovani a implementace jednotlivych doporuéeni bude zaviset na
vysledném nastaveni implementacnich plant a navaznych rozhodovacich procesu.

Vzhledem k tomu, Ze implementace Narodni strategie pro vzacna onemocnéni je jiz
rozpracovana prostfednictvim pfipravy implementacnich pland, sméfuji nize uvedena
doporuceni primarné k doplnéni identifikovanych mezer, posileni systematiénosti
nastaveni a zajisténi funkénosti navrhovanych opatieni v praxi.

Posilit implementaci standardt sdilené péce

Zjisténi evaluace ukazuiji, Ze fada procesU (zejména pfechodova péce, koordinace péce nebo
péce o nediagnostikované pacienty) je jiZ v praxi realizovana, avSak ¢asto nerovhomérné a bez
jednotného metodického ramce.

Z pohledu evaluace se tedy jako kliCové jevi dalSi rozpracovani a sjednoceni téchto procest v
ramci systémového nastaveni, zejména prostfednictvim:

e standardizace téchto proces(i na systémové urovni,
e jasnéjSiho vymezeni jejich minimalniho obsahu a parametrd,

e omezeni variability mezi jednotlivymi pracovisti tam, kde mize negativné ovliviiovat
kontinuitu a kvalitu péce.

Posileni institucionalni a personalni kapacity systému

Napfi¢ sledovanymi oblastmi se opakované objevuje zjiSténi, ze realizace fady aktivit je
limitovana dostupnosti personalnich kapacit, pfipadné jejich strukturou.
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V prabéhu evaluace vyplynulo, Ze koordinaéni aktivity jsou ¢asto vykonavany nad ramec
stavajicich roli zdravotnického personalu a nékteré podplirné funkce (napf. administrativni,
psychosocialni) nejsou vzdy systematicky zajiStény.

Evaluace tak identifikuje potfebu posilit institucionalni ukotveni klicovych roli v systému a
zajisténi odpovidajici personalni kapacity pro €innosti, které nejsou primarné klinické, ale jsou
nezbytné pro fungovani systému.

Vyjasnéni roli a odpovédnosti v systému péce

Z dostupnych dat vyplyva, Ze v fadé oblasti neni dostateéné jednoznaéné vymezeno, kdo
nese odpovédnost za konkrétni ¢innosti (napf. koordinace péce, pfechod pacienta,
komunikace) a jaké jsou kompetence jednotlivych aktért v ramci multidisciplinarni spoluprace.

Z pohledu evaluace je proto vhodné dale rozpracovat a zpfesnit procesni vazby mezi
jednotlivymi aktéry v ramci systému v ramci implementacénich planu strategie. Pro efektivni
fungovani systému bude kromé formalniho vymezeni roli potfeba také posileni pocitu osobni
odpovédnosti jednotlivych aktéru za jejich naplfiovani v praxi.

Rozvoj datové zakladny a jeji vyuzitelnosti

Zjisténi naznacuiji, ze datova infrastruktura existuje a je rozvijena (zejména ve vazbé na ERN a
narodni systémy), avSak jeji vyuziti je v praxi limitovano roztristénosti, administrativni
naro¢nosti a rozdilnymi pristupy ke sbéru dat.

Z pohledu evaluace se jako relevantni jevi sjednoceni pFistupt ke sbéru a vyhodnocovani dat a
soucCasné zlepSeni jejich vyuzitelnosti pro Fizeni kvality a fungovani systému péce.

Ukotveni role pacientskych organizaci

Napfic zdroji vyplyva, Ze péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi je vyrazné ¢asove

pacienty a jejich rodinami.

V této oblasti mizou vyrazné pomoci pacientské organizace, které mizou doplnit informacni
podporu poskytovanou zdravotnickymi zafizenimi, pFispét k lepsi orientaci pacientd v systému a
v nékterych pfipadech i poskytnout &i navést k psychosociélni podpofe.

Posileni provazanosti zdravotni a socialni slozky péce

Zjisténi napfi¢ poskytovateli pé€e poukazuji na pretrvavajici limity v oblasti propojeni zdravotni
a socialni péce, zejména nejednoznacné nastaveni spoluprace a omezenou dostupnost
socialnich a psychosocialnich sluzeb.

Z pohledu evaluace se jako relevantni jevi posileni koordinace zdravotni a socialni slozky péce
a zlepsSeni jejich vzajemné navaznosti, a to s cilem podpofit kontinuitu a komplexnost
poskytované péce.

Oteviené otazky v nastaveni systému péce

Zjisténi evaluace naznaduji, ze v systému existuji oteviené otazky tykajici se nastaveni roli
jednotlivych typu poskytovatell péce a jejich vzajemné navaznosti, a to zejména ve vztahu mezi
vysoce specializovanymi centry a dalSimi Grovnémi poskytovani zdravotni péce.

© 2026 KPMG Ceska republika, s.r.o. Vechna prava vyhrazena. 41
Document classification: KPMG Public



RMMN Spolufinancovédno [ Ministerstvo
BNCEN Evropskou unii

SYPOVO

Ministerstvo zdravotnictvi CR

KPMG Ceska republika

Cerven 2026

Tyto otazky se objevily zejména v ramci kvalitativnich Setfeni a promitaji se do vnimani
koordinace péce a jeji dostupnosti napfi¢ jednotlivymi trovnémi systému.

Z pohledu evaluace se tak jako relevantni jevi tuto oblast zohlednit jako soucast SirSiho
kontextu nastaveni systému péce, pfiCemz jeji detailni fedeni pfesahuje ramec této evaluace.
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Pfilohy

Priloha A: Specifikace predmétu plnéni k verejné zakazce

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

Pfedmétem plnéni této vefejné zakazky je evaluace projektu ,Navrh systému komplexni
sdilené zdravotné-socialni péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi — SYPOVO” (dale jen
~projekt), bliz§i popis projektu viz pfiloha E (Popis evaluovaného projektu).

1. Cil evaluace

Cilem zakazky je vyhodnotit projekt z hlediska vysledku, a to zejména podle evaluanich
kritérii ucinnost, u€elnost, uziteCnost a udrzitelnost.

1.1. Zakladni evaluaéni otazky

Uginnost:

1. Podafilo se zajistit dostatek relevantnich dat pro ovlivnéni systému komplexni sdilené péce?

2. Jakym zplisobem jsou sdileny vysledky zpracovanych analyz?

3. Podafilo se ovéfit situaci alespor u 500 osob se vzacnym onemocnénim?
Uégelnost:

4. Jaké jsou vysledky pilotniho ovéfeni metodiky systému komplexni sdilené péce?

5. Jak silny je konsensus kli¢ovych aktérd na navrzenych doporuéenich?
Uziteénost:

6. Byly nové standardy (indikatory kvality) akceptovany vSemi kliCovymi aktéry

(poskytovatelé péce, zdravotni pojisStovny, odborné asociace, pacientska sdruzeni)?
Udrzitelnost:

7. Je zajiSténa komplementarita/synergie s dalSimi narodnimi a mezinarodnimi
projekty/programy?

8. Jaké jsou zakladni pfedpoklady zavedeni udrziteIného systému komplexni sdilené péce?
1.2. PIan realizace evaluace
Pro realizaci evaluace je navrzena kombinace minimalné nasledujicich metod:
- pfipadové studie
- pozorovani
- fokusni skupiny
- polostrukturované rozhovory se zastupci kliCovych zainteresovanych skupin

- analyza dokumentace, resp. dostupnych informaci (mj. projektova zadost a
schvalené Upravy projektu, navrzené standardy, vypracované metodiky a dalSi
vystupy projektu, relevantni projektova nebo doprovodna dokumentace, webové
stranky vytvofené nebo vyuzivané projektem)

- realizace dotaznikového Setfeni

- druhotna analyza realizovanych Setfeni v ramci projektu (zpracované analyzy,
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dotaznikova Setfeni, klinicka anonymizovana data apod.).

Objednatel si vyhrazuje pravo schvalit finalni podobu planu realizace evaluace vcetné
konkrétnich navrhu jednotlivych nastrojl sbérd dat (napf. dotaznikova Setfeni, fokusni skupiny,
rozhovory) navrzenych zhotovitelem. Zhotovitel se zavazuje k tomu, Ze pfed zahajenim
jednotlivych sbérli dat projedna s objednatelem navrhy scénail rozhovor(l, navrh dokumentu
pro analyzu, znéni dotaznik(l apod.

1.3.

Dostupné podklady

Zhotovitel bude mit k dispozici dal$i relevantni materialy:

Projektova zadost MZd CR ,Navrh systému komplexni sdilené zdravotné&-socialni
péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi — SYPOVO*, reg. €.
CZ.03.02.02/00/22_046/0002450

Monitorovaci zpravy

Organizacni diagram projektu

Vystupy dotaznikovych Setfeni realizovanych v projektu, ostatni analyzy realizované v
ramci projektu

2. Vystupy evaluace

21.

Vstupni evaluaéni zprava bude obsahovat:

- Upraveny, respektive zpfesnény navrh realizace evaluace dle podkladovych
material(l a diskuse s objednatelem, aktualizovany harmonogram praci;
aktualizovany harmonogram praci smi obsahovat pouze ¢asové upfesnéni
¢innosti v ramci termint dle Pfilohy A, aktualizovany harmonogram praci se
nesmi odchylit od Ihat a termind stanovenych PFilohou A;

- Rekonstruovanou intervenéni logiku projektu;

- Dopracovany design evaluace v&etné upfesnéni metod sbéru dat
(konkrétnich navrh( dotaznikd, rozhovort, fokusnich skupin a dalSich
navrzenych metod). Objednatel oekava konkrétni navrhy scénari pro
kazdy typ respondentl zvlast.

Objednatel si vyhrazuje pravo schvdlit findlni podobu planu realizace evaluace navrzeného
zhotovitelem v ramci vstupni evaluacni zpravy.

2.2. Prubézna evaluaéni zprava bude obsahovat:

- Manazerské shrnuti: Ugel evaluace, velmi struény popis hodnocené intervence a
kontextu evaluace, identifikace evalua¢niho tymu, nejdulezitéjsi pfedbézna
zjisténi a zavéry, predbé&zna doporuceni, navrh dalsiho postupu evaluace;

- Textova &ast zpravy:

«  Uvod: Kontext evaluace — zakladni informace o hodnoceném projektu, ucel

evaluace (informace o objednateli a jeho hlavnich oekavanich), informace o
reSiteli evaluace;

* Informace o hodnoceném projektu: Intervenéni logika nebo struény popis
projektu, kliGovi aktéfi, komentaF ke zpUsobu dosavadni realizace projektu,
zasadni predpoklady a rizika;

* Informace o evaluaci: Shrnuti metod sbéru a analyzy informaci, metodologické
a dalsi pfekazky a pouzita feSeni, zdlvodnéni pfipadnych zmén oproti
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schvalené vstupni zpravé, konstatovani limit dané evaluace (mira validity dat
apod.) a navrh jejich eliminace v zavérecné fazi evaluace, kratka informace o
kvalifikaci ¢len evaluaéniho tymu a rozdéleni ukold mezi ¢leny tymu (v
rozsahu cca 5 fadek pro kazdého ¢lena tymu);

Pfedbézné vysledky evaluace: Dosavadni zji§téni, zavéry vyvozené z
interpretace evaluacénich zjisténi ve vazbé na evaluaéni kritéria, souvisejici
evaluacéni otazky a ucel evaluace;

Doporuceni objednateli pro zbyvajici fazi realizace projektu, pfedbézna
doporuceni pro nasledné kroky a opatfeni v oblasti rozvoje systému komplexni
sdilené péce o pacienty se vzacnym onemocnénim;

- Technicka pfiloha (v pfipadé potfeby).

Celkovy rozsah zpravy by mél byt max. 30 stran formatu A4, ostatni relevantni podklady
mohou byt soucasti Technické pfilohy.

2.3. Zavérecna evaluacni zprava bude obsahovat:

- Manazerské shrnuti: Ugel evaluace, velmi struény popis hodnocené intervence
a kontextu evaluace, identifikace evalua¢niho tymu, nejdulezitéjsi zjisténi a
zavery, hlavni doporu€eni (v rozsahu max. 2 stran);

- Textova Cast zpravy:

Uvod: Kontext evaluace — zakladni informace o hodnoceném projektu, ugel
evaluace (informace o objednateli a jeho hlavnich oCekavanich), informace o
fesiteli evaluace;

Informace o hodnoceném projektu: Intervenéni logika nebo struény popis
projektu, kliCovi aktéfi, komentar ke zpusobu realizace projektu, zasadni
predpoklady a rizika a jejich vliv na projekt;

Informace o evaluaci: Shrnuti metod sbéru a analyzy informaci, metodologické
a dalSi pfekazky a pouzita feSeni, zd(vodnéni pfipadnych zmén oproti
schvalené vstupni zpravé; konstatovani limitd dané evaluace (mira validity dat
apod.), kratka informace o kvalifikaci ¢lend evalua¢niho tymu a rozdéleni ukolu
mezi ¢leny tymu (v rozsahu cca 5 fadek pro kazdého Clena tymu)

Vysledky evaluace: Hlavni zjisténi, zavéry vyvozené z interpretace podstatnych
evaluacnich zjisténi ve vazbé na evaluacni kritéria, souvisejici evaluaéni otazky
a ucel evaluace;

Doporuceni objednateli pro dal$i kroky a opatfeni v oblasti rozvoje systému
komplexni sdilené péce o pacienty se vzacnym onemocnénim;

Celkovy rozsah by mél byt max. 30 stran formatu A4, ostatni relevantni podklady budou
soucasti Technicke pfilohy.

- Technicka pfiloha obsahujici dalSi relevantni podklady, zejména:

Seznam a vysvétleni pouzitych zkratek

Schéma intervenéni logiky hodnocené intervence (v pfipadé potfeby
rekonstruované)

Navrh vizualizace vysledkl evaluace

Seznam prostudovanych dokument(l a odborné literatury, relevantni internetové
odkazy
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* Seznam interview (pfehled klic¢ovych respondentl) a skupinovych diskusi
(fokusnich skupin), pfi dodrzeni pravidel ochrany osobnich dat

+  Vyuzité dotazniky, okruhy pokladanych otazek

*  Analyzy vysledkl prizkumu, dotaznikovych Setfeni, fakticka zjisténi

»  Shrnuti zasadnich vysledk(l rozhovoru a fokusnich skupin s kli¢ovymi
respondenty (nejsou-li v textu), pfi dodrzeni pravidel ochrany osobnich dat

» Zadavaci podminky

+ Tabulka vypofadani (zasadnich) pfipominek objednatele

2.4. ZavérecCna prezentace:

- Seznameni objednatele s hlavnimi vysledky a doporuéenimi evaluace.

- Zavérecna prezentace se uskutec¢ni v prostorach objednatele. Zhotovitel zajisti
obsahovou stranku, tedy predevSim zpracovani pfehlednych prezentaci, ve kterych
budou shrnuty hlavni zjisténi, zavéry a doporuceni realizované evaluace. Prezentace
a navrh na obsah budou zaslany e-mailem objednateli nejméné 5 pracovnich dni
pred konanim prezentace. Obsah prezentace bude koncipovan tak, aby bylo mozné
vznaset dotazy a pfipominky k hlavnim poznatkim uskute¢néné evaluace a k jejimu
pribéhu.

- Objednatel si vyhrazuje pravo na schvaleni programu. Pozvani G¢astnikd na
zavérecnou prezentaci zajisti objednatel.

- Pripadné pfipominky uc¢astnik(l zavére¢né prezentace musi byt zohlednény
(zapracovany nebo se zdGivodnénim odmitnuty) ve finalni verzi zavérecné evaluaéni
Zpravy.

3. Akceptace

Objednatel se zavazuje provést akceptacni fizeni vystupl plnéni a sdélit zhotoviteli pfipadné
vyhrady k pfedanym vystupim pInéni s vyznacenim jejich zavaznosti. V akcepta&nim Fizeni
budou projednany vyhrady objednatele a stanovena vysledna zavaznost pfipominek.

4. Terminy plnéni

PInéni pfedmétu verejné zakazky bude zahajeno bezprostiedné po nabyti i¢innosti smlouvy a
ukon&eno dle harmonogramu nize, nebude-li dohodnuto jinak.

Uvodni schiizka mezi objednatelem a zhotovitelem: do 14 dn(i od nabyti G&innosti
smlouvy

Navrh vstupni evaluacni zpravy: odevzdan do 2 mésicu od nabyti i¢innosti smlouvy

Finalni vstupni evaluaéni zprava: odevzdana do 3 mésicl od nabyti u€innosti
smlouvy, nebude-li dohodnuto jinak

Navrh pribézné evaluacni zpravy: odevzdana do 30. 8. 2025

Finalni pribézna evaluaéni zprava: odevzdana do 30. 9. 2025, nebude-li dohodnuto
jinak

Navrh zavéreéné evaluaéni zpravy: odevzdan do 30. 5. 2026

Finalni zavérecna evaluacni zprava vCetné zavéreCné prezentace: odevzdana do 30.
6. 2026, nebude-li dohodnuto jinak

Konec realizace zakazky: nejpozdéji 30. 6. 2026

5. Zpuasob uhrady
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Uhrada za pfedmét pInéni bude probihat nasledovné:

- Uhrada za vstupni zpravu bude odpovidat cené uvedené v ¢lanku 7 odst. 5 pism. a)
smlouvy a bude ¢Cinit 20 % z ceny dila

- Uhrada za priib&Znou evaluaéni zpravu bude odpovidat cen& uvedené v &lanku 7 odst. 5
pism. a) smlouvy a bude ¢&init 40 % z celkové ceny dila.

- Uhrada za zavére€nou zpravu (vCetné realizace zavérecné prezentace) bude odpovidat
cené uvedené v ¢lanku 7 odst. 5 pism. b) smlouvy a bude €init 40 % z celkové ceny
dila.

Prislusné faktury (danové doklady) bude mozné vystavit po pfedani a prevzeti pfislusnych ¢asti
plnéni, povinnou pfilohou faktury (dafiového dokladu) je kopie akceptacniho protokolu.

6. DalSi pozadavky na plnéni

Zhotovitel bude ve vSech fazich realizace zakazky postupovat v souladu se Standardy a
Etickym kodexem evaluatoraZ.

Objednatel si vyhrazuje pravo schvalit finalni podobu planu realizace evaluace navrzeného
zhotovitelem ve vstupni evaluacni zpravé.

V pfipadé, Ze hygienicko-epidemiologicka opatfeni pfijata viadou CR, ktera budou platna v
dobé pInéni, neumozni realizaci evaluaCnich metod a/nebo zavére¢né prezentace prezencni
formou, Ize je po pfedchozim souhlasu objednatele provést on-line formou.

2 Odkaz na Standardy a eticky kodex zde: https://czecheval.cz/cs/Aktivity/Kodex-a-standardy.
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Intervenéni logika projektu

Pro potfeby evaluace byla vytvofena zjednodusena intervenéni logika projektu. Pro vytvofeni

intervenéni logiky byl vyuzit koncept teorie zmény.
Obrazek 1: Intervencni logika projektu SYPOVO

Vymezeni problému / situacni analyza

V Ceské republice neexistuje jasné stanoveny systém péde o pacienty se vzacnymi onemocnénimi (VO). Nedostateéna koordinace péde,
komplikovany pristup pacientli k diagnéze a Ié¢bé vede k opozdéné 1écbé a snizeni kvality péCe. Chybi definované standardy péce a optimaini

spoluprace mezi riznymi rovnémi poskytovatelll zdravotni a socialni péce.

Hiavni cil projektu
o Zlep3eni kvality a
dostupnosti komplexni
sdilené péce o pacienty se
vzacnymi onemocnénimi.
Dilci cile
1. Zmapovani sou¢asného
stavu pece o pacienty s
VOvCR
. Vytvoreni obecného
navrhu standardu
komplexni sdilené péce o
pacienty s VO
. Rozsifeni navrhu
obecného standardu o
specifické potfeby pacientd
s vybranymi skupinami VO
. Vytvofeni metodiky
pilotniho testovani systému
komplexni sdilené péce
pro 5 skupin VO
. Ovéreni existence a
propojeni jednotlivych
komponent planovaného
systému v podminkach
soucasného
zdravotnického a
socialniho systému s cilem
identifikovat oblasti
vyzadujici zménu
. Ovéreni funkénosti navrhu
systému komplexni sdilené
péce jeho pilotnim
testovanim u 5 skupin VO
. Revize a aktualizace
obecného navrhu
standardu a 5 rozsifenych
navrhl standardd systému
komplexni sdilené péce,
stanoveni planu
implementace obecného
standardu a rozSifeného
standardu u 5 vybranych
skupin VO
. Vytvofeni Narodni
strategie pro VO 2026-

2035 a jejich
Implementacnich pland

Aktivity projektu

o Aktivita 1: Viytvoreni
pracovnich tymd,
formulace pracovnich
postupd, analyza
soucasného stavu
Aktivita 2: Navrh
obecnych principd
systému komplexni
sdilené péce o pacienta
se vzacnym
onemocnénim

Aktivita 3: Vytvoreni
navrhu komplexni sdilené
péce o pacienty s
vybranymi VO

Aktivita 4: Vytvofeni
metodiky a pilotni ovéreni
systému komplexni
sdilené péce o pacienty s
vybranymi VO

Aktivita 5: Revize
obecného navrhu a 5
rozSifenych navrhl
standardu pro komplexni
sdilenou péci o pacienty
sVO

Aktivita 6: Evaluace

Aktivita 7: Pfiprava
Nérodni strategie pro
vzacna onemocnéni
2026-2035a
Implementaénich pland
Strategie

Vstupy

o Naklady projektu: 39 773 760 K¢

Realizaéni tym projektu

Pracovisté ERN

Cinnost pracovnich tym(i a globalni pracovni

skupiny

Uginnost
a uspornost

Jsouayzn

jsoujayzipn

d
<«

¢——— Udelnost ——p

»
»

Vystupy
o 20 x analyticka zprava

(1 x za centrum ERN)
1x analyza vyhodnoceni
pilotniho ovéreni
systému komplexni
sdilené péce o pacienty
s vybranymi VO
5 x rozsifeny
(specificky) standard
komplexni sdilené péce
0 pacienty s vybranymi
VO (v revidované
podobg)
1x obecny navrh
komplexni sdilené péce
o pacienty s VO (v
revidované podobé)
3x zavérecna evaluacni
zprava
1 x Narodni strategie
pro vzacna onemocneni
2026-2035
4 x Implementacni plan
Strategie

Dopady

Vysledky

o Standardizace
postupl v péci o
pacienty a zajisténi,
nejlepsi mozné
zdravotné-socialni
péce o pacienty s VO

ZlepSeni znalosti a
povédomi
poskytovatelt o
novych standardech

Zvy3eni koordinace
mezi zdravotnimi a
socialnimi sluzbami

Zlep$eni dostupnosti
a kvality péce o
pacienty s VO
V/€asnéjsi diagnostika
a lepsi pfistup
pacientu k potfebné
péci

Testovano na pilotnim

vzorku 500 osob.

Zajisténi véasne a efektivni zdravotni a sociaini péce pro
pacienty s VO v celé CR

Optimalizace spoluprace mezi poskytovateli a pacienty na
narodni rovni

ZvySeni nakladové efektivity zdravotni a socialni péce o
pacienty s VO
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Znéni dotaznikového Setreni

1. ZaSkrtnéte, prosim, do které sité (ERN) VasSe pracovisté spada:

ERN-HEMONK (UERACAN, EuroBloodNet, Genturis, PaedCan)
ERN-IMETOC (ReCONNET, RITA, MetabERN, EYE)
ERN-JAKONEGUR (Skin, eUROGEN, ERNICA, RARE-LIVER)
ERN-NEKOS (EpiCARE, RND, NMD, BOND)

ERN-ORGAN (GUARD-HEART, ERKNet, Endo-ERN, LUNG)

2. Vase role v projektu:

Metodik

Odborny konzultant — vedouci tymu
Clen tymu

Jiné (prosim upfesnéte)

3. Naplnila se dosud Vase oc¢ekavani od zapojeni do projektu SYPOVO?

Urcité ano

Spise ano

Spise ne

Urcité ne

Nevim, nedokazu posoudit

Zde miuzete rozvést, jaka byla Vase hlavni oéekavani a zda se v priibéhu projektu
naplnuji (oteviena otazka)

4. Jak hodnotite dosavadni éasovou naroénost zapojeni Vaseho pracovisté do
projektu SYPOVO?

Urcité pfiméfrena

SpiSe pfiméfrena

SpiSe nepfimérena

Urcité nepfiméfena
Nevim, nedokazu posoudit

5. Jsou podle Vas vytvorené navrhy standard(i srozumitelné?

Urcité ano

Spise ano

SpiSe ne

Urcité ne

Nevim, nedokazu posoudit

6. Byly nové standardy akceptovany vasi organizaci?

Urcité ano

SpiSe ano

Spise ne

Urcité ne

Nevim, nedokazu posoudit

Prosim, rozved'te, pro¢ ne (oteviena otazka)

7. Budou podle Vas tyto navrhy standardt vyuzitelné v praxi?
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e Urcité ano
e SpiSe ano
e Spise ne
e Urcité ne
e Nevim, nedokazu posoudit

8. Mate konkrétni navrhy na jejich doplnéni nebo Upravy? (oteviena otéazka)

9. Co by podle Vas mohlo pomoci lepsi komunikaci vystupd v ramci projektu?

(oteviena otazka)

10. Jak jste spokojen/a se zapojenim Vaseho pracovisté do projektu SYPOVO?

e Urgité ano

Spise ano

Spise ne

Urcité ne

Nevim, nedokazu posoudit

11. Probiha podle Vas spoluprace mezi ¢leny projektového tymu na Vasem
pracovisti efektivné?
e Urcité ano

Spise ano

Spise ne

Urcité ne

Nevim, nechci odpovédét

12. Probiha podle Vas spoluprace s dalSimi tymy ERN efektivné?
e Urcité ano

SpiSe ano

SpiSe ne

Urcité ne

Nevim, nechci odpovédét

13. Mate navrhy, jak zlepSit samotny projekt nebo jeho pfinos?

14. Mate navrh, jak zapojeni do projektu organizacné ¢i personalné zjednodusit?

15. Mate dojem, ze se mezi klicovymi aktéry formuje shoda na navrhovanych
opatrenich?
e Urcité ano

SpiSe ano

SpiSe ne

Urcité ne

Nevim, nechci odpovédét

16. Byla Vase zpétna vazba pfi zpracovani vystupt projektu zohlednéna?
e Ur¢ité ano

SpiSe ano

Spise ne

Urcité ne

Nevim, nechci odpovédét

© 2026 KPMG Ceska republika, s.r.o. Vechna prava vyhrazena.
Document classification: KPMG Public



** %
* *
* *
* *
* ok

SYPOVO

: 2 7l Ministerst
Spolufinancovano B M-,
Evropskou unii

Minister§tvo zdravotnictvi CR
KPMG Ceska republika

Cerven 2026

17. Jste spokojen/a s tim, jaké aktéry se dosud podarilo do projektu zapojit?
e Urcité ano
e SpiSe ano
e Spise ne
e Urcité ne
e Nevim, nechci odpovédét

18. S kym mimo Vas tym by podle Vas bylo pfinosné spolupracovat / zapojit do

19.

20.

21.

22.

23.

24,

projektu? (oteviena otazka)

Jsou prabézné vystupy projektu (vysledky analyz, navrhy standardt() sdileny
véas?

e Urcité ano

e SpiSe ano

e SpiSe ne

e Urcité ne

e Nevim, nechci odpovédét

Méli jste pristup ke vSem potifebnym informacim v ramci projektu?
e Urcité ano

e SpiSe ano

e SpiSe ne

e Urcité ne

¢ Nevim, nechci odpovédét

Je Vase pracovisté zapojeno do pilotniho sbéru dat?
e Ano
¢ Ne (nasledovat bude otazka €. 29)

Byla data potiebna pro pripravu navrhu standardii dostupna?
e Urcité ano

e SpiSe ano

e SpisSe ne

e UrcCité ne

¢ Nevim, nechci odpovédét

Byla data shromazdéna na VasSem pracovisti dostateéné kvalitni pro ucéely
projektu?

e Urcité ano

e SpiSe ano

e SpiSe ne

e Urcité ne

¢ Nevim, nechci odpovédét

Setkali jste se pfi sbéru dat s prekazkami?
e UrGité ano

e SpiSe ano

e SpisSe ne

o Urcité ne

e Nevim, nechci odpovédét
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25.

26.

27.

28.

29.

30.

Prosim, rozvedte, s jakymi prekazkami jste se pri sbéru dat setkali (oteviena
otazka)

Co by podle Vas pomohlo sbér dat zefektivnit? (oteviena otazka)
Bylo vase pracovisté dostatecné personalné pripravené na shér dat?
e Urcité ano

e SpisSe ano

e Spise ne

e UrcCité ne

¢ Nevim, nechci odpovédét

Méli jste k dispozici potfebné nastroje / metodiky pro sbér dat?
Urcité ano

Spise ano

Spise ne

Urcité ne

Nevim, nechci odpoveédét

Probéhlo ze strany projektu dostatecné Skoleni/informovani ohledné ucelu a
pristupu ke sbéru dat?

Urcité ano

Spise ano

Spise ne

Urcité ne

Nevim, nechci odpovédét

Chcete doplnit néco dalSiho k Vasi zkuSenosti s pfipravou navrhu standarda ¢i
pilotniho ovérovani, pfipadné k roli Vaseho pracovisté v projektu? (oteviena
otazka)

Jaké 2-3 véci by podle Vas nejvice prispély k uspésSnému pokraéovani projektu
SYPOVO? (oteviena otazka)
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9.4 Vyhodnoceni dotaznikového Setreni
9.4.1 Metodologie

Terénni Setfeni bylo realizovano na zakladé téchto parametr(:

Parametr Zpusob realizace

Forma Kvantitativni vyzkum — dotaznikové Setfeni opakované v ¢ase
(2025 a 2026)
Metoda On-line Setfeni za pouziti nastroje pro sbér dat Survey Monkey
DS1: &ervenec 2025
Obdobi dotazovani .
DS 2: bfezen / duben 2026
DS1: 27
Pocet obsahovych otazek .
DS2: 20
Poéet segmentaénich DS1: 3
otazek DS2: 3
Typ otazek Kombinace uzavienych a otevienych otazek
ZpUsob hodnoceni Hodnoceni na Skale
e odborny konzultant — vedouci tymu ERN
Typ respondentd e odborny konzultant — ¢len tymu ERN
e administrator/ka — ¢len tymu
o metodik/metodika

Skala vyuzita pro otazky: 4, 6,9, 10, 12, 13, 14, 15,17, 18, 19, 21

Skala ‘ Pfevod na skore
Urcité ano 2
Spise ano 1
Spise ne -1
Uréité ne 2
Nevim, nedokazu posoudit 0

Skala vyuzita pro otazky: 5

Prevod na skore

Ur¢ité pfiméfena 2
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SpiSe pfimérena 1
SpiSe nepfimérena -1
Urcité nepfiméfena -2
Nevim, nedokazu posoudit 0

Skala vyuzita pro otazky: 8

Skala Pfevod na skore
Velmi dobré 2
SpiSe dobra 1
Spise Spatna -1
Velmi Spatna -2
Nevim, nedokazu posoudit 0

Skala vyuzita pro otazky: 16

Skala Pfevod na skore
Urcité ne 2
Spise ne 1
Spise ano -1
Urgité ano 2
Nevim, nedokazu posoudit 0

Segmentace

Pro zajisténi anonymity respondentu bylo jejich ¢lenéni provedeno na urovni vyssi skupiny ERN
(ERN-HEMONK, IMETOC, JAKONEGUR, NEKOS, ORGAN - pro rozdéleni ERN do téchto

skupin viz pfiloha Rozdéleni ERN do skupin).

Tabulka 7: Segmentace respondentl dle ERN

ERN-HEMONK (UERACAN, EuroBloodNet,
Genturis, PaedCan)

DS 1 (2025)

Pocet respondent

DS 2 (2026)

6

7

ERN-IMETOC (ReCONNET, RITA, MetabERN,
EYE)

8

8
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ERN-JAKONEGUR (Skin, eUROGEN, ERNICA, 6 7
RARE-LIVER)

ERN-NEKOS (EpiCARE, RND, NMD, BOND) 17 15
ERN-ORGAN (GUARD-HEART, ERKNet, Endo- 9 7
ERN, LUNG)

Jiné N/A 1
Celkem 46 45

Tabulka 8: Segmentace respondentl dle ucasti v pilotu

) Pocet respondent
Ucast v pilotu

DS 1 (2025) DS 2 (2026)

Ano 25 25
Ne 21 20
Celkem 46 45

Vnimani projektu a zapojeni pracovist
Q4. Naplnila se dosud Vase o¢ekavani od zapojeni do projektu SYPOVO?

V D82 dosahuje tato otazka primérného skére 0,73, zatimco v DS1 &inilo primérné skére 0,72,
coZ ukazuje na minimalni zménu v €ase a stabilné pfevazné pozitivni vnimani naplnéni
odekavani. Struktura odpovédi v DS2 ukazuje, Ze pievazuji odpovédi ,spise ano® (26) a ,urgité
ano“ (8), zatimco negativni odpoveédi (,spise ne“ 7, ,urCité ne“ 1) se vyskytuji v mensiné a ¢ast
respondentl uvadi nejistotu (,nevim® 3).

4. Naplnila se dosud Vase oéekavani od zapojeni do projektu SYPOVO? (DS2)

0 % 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Urcité ano m Spise ano Spise ne m Urcité ne u Nevim, nedokazu posoudit

Tabulka 9: Vyhodnoceni Q4, v€. zmény v Case

ROZDELENI

Dotaznik 2 Dotaznik 1
0,60 0,65 -0,05

ERN-NEKOS (EpiCARE, RND,

ERN | ywp, BOND)
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ERN-ORGAN (GUARD-HEART,
ERKNet, Endo(-ERN, LUNG) 071 0,56 0.16
ERN-JAKONEGUR (Skin,
eUROGEN, ERNICA, RARE- 0,57 0,67 0,10
LIVER)
ERN-IMETOC (ReCONNET, RITA,
MetabERN, EY(E) 063 113 0,50
ERN-HEMONK (UERACAN,
EuroBloodNet, Genturis, PaedCan) 1,29 067 062
Jiné (prosim upresnéte): N/A N/A N/A
Metodik 1,50 1,6 0,10
Role deorny konzultant 0,50 0,25 0,25
Clen tymu 0,62 0,68 -0,06
Jiné (prosim upfesnéte): 1,33 1,00 0,33
Ugast v pilotu Ano 0,80 0,96 0,16
Ne 0,65 0,43 0,22
Celkem 0,73 0,72 0,02

Napfi¢ ERN se nejpozitivnéji vyjadiuje ERN-HEMONK (DS2 pramér 1,29), zatimco nejnizsi
pramér vykazuje ERN-JAKONEGUR (DS2 pramér 0,57). Zména v &ase se li$i podle ERN: u
ERN-HEMONK je patrné zlepSeni (A +0,62), zatimco u ERN-JAKONEGUR je mirné zhorseni
(A -0,10), coz naznacuje, ze zkusenost s projektem se vyviji nerovhomérné v zavislosti na
fungovani jednotlivych pracovist.

4. Naplnila se dosud Vase oéekavani od zapojeni do projektu SYPOVO? (DS2)
D e

-

o

'
N
I

Skala +2 (Urgité ano); -2 (Urgité ne)

)
ERN-NEKOS (EpiCARE, ERN-ORGAN (GUARD- ERN-JAKONEGUR (Skin, ERN-IMETOC ERN-HEMONK
RND, NMD, BOND) ~ HEART, ERKNet, Endo-  eUROGEN, ERNICA, (ReCONNET, RITA, (UERACAN,

ERN, LUNG) RARE-LIVER) MetabERN, EYE) EuroBloodNet, Genturis,
PaedCan)
Prlimérné skore

Napf¥i& rolemi hodnoti napInéni odekavani nejvyse metodici (DS2 pramér 1,50) a nejnize
odborni konzultanti (DS2 priimér 0,50). Tento rozdil Ize interpretovat tak, Ze metodici maji
typicky vysSi pfehled o vystupech a navaznostech projektu, zatimco odborni konzultanti ¢astéji
hodnoti projekt optikou praktické implementace a dopadu do provozu.
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4. Naplnila se dosud Vase oéekavani od zapojeni do projektu SYPOVO? (DS2)

N

N

o

'
-
I

1
N
|

Metodik Odborny konzultant Clen tymu Jiné (prosim upfesnéte):

Skala +2 (Urcité ano); -2 (Urcité ne)

Prdmérné skére

Podle u&asti v pilotu je v DS2 pramér vyssi u pilotnich pracovist (0,80) neZ u nepilotnich (0,65),
pfi€emz u pilotnich pracovist doslo v ¢ase k mirnému zhorSeni (A -0,16) a u nepilotnich k
mirnému zlepSeni (A +0,22). To odpovida situaci, kdy pilotni pracovis§té maji vice pfimé
zkuSenosti (a tedy i vice realistickych vyhrad), zatimco nepilotni pracovisté hodnoti o¢ekavani

4. Naplnila se dosud Vase oéekavani od zapojeni do projektu SYPOVO? (DS2)

T 2

o)

;"é‘

=t 1 0.73
N

=

& 0,80 0,65
2 0+

S

=)

o

+

<

g

N

-2 :
UCast v pilotu Neucast v pilotu

Priimérné skore

Odpovédi respondentl naznaduji, ze naplnéni oCekavani od zapojeni do projektu SYPOVO je
vnimano spise jako ¢astecné a podminéné jeho dalSimi vystupy a implementaci v praxi.
Respondenti ocenuji zejména koncep&ni a analytické pfinosy projektu, véetné rozvoje datové
zakladny, navrhu struktury systému péce a vymezeni role specializovanych center.

Soucasné vsak z odpoveédi vyplyva, ze praktické dopady projektu jsou zatim omezené.
Respondenti poukazuji na nedostateéné promitnuti vystupl do klinické praxe, pfetrvavajici
nejasnosti v organizaci pé€e a absenci dotaZzeni implementace navrZzenych opatfeni, véetné
metodického vedeni a vyuziti dat. zavisi od analyz a vysledku

Tabulka 10: Oteviené odpovedi Q4

4. Naplnila se dosud Vase o¢ekavani od zapojeni do projektu SYPOVO?

PIné znéni otevfenych odpovédi (anonymizované)

o vytvoreni sité ERN center v CR, stanoveni podminek pro centra, stanoveni vhodného poétu center- toto
spinéno, z&4sti se obrazilo i ve financovani nemochnic s centry, chybi dotaZeni praktické implementace- tedy,
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aby od primarni péce lékafi védéli, kdy mit podezfeni na jednotliva VO a kdy poslat pacienta do centra a do
jakého, chybi také centralni zajisténi registri VO automatizovanym systémem sbéru dat z NRHZS a IS a NIS

o "Sekalla" jsem n&jaké reflektovani informaci o systému péde a jeho nedostatki ze strany MZCR, ale to zatim
nenastalo. Dale jsem ¢ekal/a néjaky posun s doporuéenymi postupy, které jsme navrhovali v ramci
organizace péce, ale to se také nestalo.

o Dosud neni jasné, jestli vysledky projektu povedou k zasadni pozitivni zméné.

o Od projektu jsem oCekavalla, Ze jako specializované centrum dostaneme néjakou podporu - méli jsme dostat
finanéni prostfedky z MZ CR na podporu centra, dale by pro nas bylo prosp&sné napfiklad navyseni
pracovnich Gvazk{ pro zdravotniky vénujici se témto pacientlim, nebo alespor administrativni pomoc. V praxi
zatim pfibylo prace - vykazovani kodu vzacnych pacient - jako doklad, Ze takové pacienty mame, ale Zadnou
podporu jsme neziskali. Resp. finan¢ni benefit pravdépodobné dorazil do nasi fakultni nemocnice, ale
naSemu pracovisti zadna odmeéna pfiznana nebyla, ani jeji ¢ast. Jako vedouci naSeho ERN se snazim aktivity
rozvijet a spolupracovat v mezinarodnim méfitku, ale zatim bez podpory v ramei CR.

o ve smyslu, Ze zmény neplijdou tak rychle vykonat

e Toto se ale zasadné odvine od toho, jaky bude prakticky vystup - tj. zda MZCR akceptuje navrzenou Care
Pathway a z nasi prace budou konkrétni vystupy - tj. bude adekvatné vyhodnocena hrazena i nehrazena
péce, kterou nyni vykazujeme v ramci Pilotniho projektu!

o 7zjistit rozsah prace v ramci vzacnych onemocnéni, koordinace a sdileni informaci mezi centry, snaha o navrh
koncepce

Q5. Jak hodnotite dosavadni ¢asovou naro¢nost zapojeni Vaseho pracovisté do
projektu SYPOVO?

V DS2 dosahuje otazka primérného skére 0,93, zatimco v DS1 ¢&inilo 0,91, tedy dochazi pouze
k nepatrnému zleps$eni, avSak tento stabilni primér je nutné interpretovat s ohledem na
rozdilnost zkuSenosti v jednotlivych skupinach.

Struktura odpovédi v DS2 ukazuje, Ze vyrazné prevazuje ,spise pfiméfena” (31) a ,urdité
pfiméfena“ (8), nicméneé se objevuji i ,spiSe nepfiméfena“ (5) a ojedinéle ,nevim* (1). To
znamena, Ze vétSina pracovist povaZuje naro€nost za zvladnutelnou, ale existuje mensinova
skupina, pro kterou je zapojeni nadmérné zatéZuijici.

5. Jak hodnotite dosavadni ¢asovou naro¢nost zapojeni Vaseho pracovisté
do projektu SYPOVO? (DS2)

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Urcité pfiméfena m SpiSe pfiméfena Spise nepfimérena m Nevim, nedokazu posoudit

Tabulka 11: Vyhodnoceni Q5, v€. zmény v Case

ROZDELENI

Dotaznik 2 Dotaznik 1
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ERN-NEKOS (EpiCARE, RND,
NMD, BOND) 0,47 0,71 0,24
ERN-ORGAN (GUARD-HEART,
ERKNet, Endo-ERN, LUNG) 1,14 089 025
ERN-JAKONEGUR (Skin,
ERN eUROGEN, ERNICA, RARE- 1,14 1,00 0,14
LIVER)
ERN-IMETOC (ReCONNET, RITA,
MetabERN, EYE) 1.00 113 013
ERN-HEMONK (UERACAN,
EuroBloodNet, Genturis, PaedCan) 143 117 0.26
Jiné (prosim upresnéte): N/A N/A N/A
Metodik 1,50 1,2 0,30
Role Odborny konzultant 1,00 1,00 0,00
Clen tymu 0,82 0,84 -0,02
Jiné (prosim upresnéte): 1,33 1 0,33
Ucast v pilotu Ano 0,80 0,92 0,12
POt TNe 1,1 0,90 0,20
Celkem 0,93 0,91 0,02

Napfi¢ ERN je v DS2 nejvy$si pramér u ERN-HEMONK (1,43), zatimco nejniz§i u ERN-NEKOS
(0,47), pticemz pravé ERN-NEKOS vykazuje i zhorSeni oproti DS1 (A -0,24). Tento rozdil Ize
interpretovat tak, ze asova narocnost je citliva na organizaci péCe a interni kapacity, které se
mezi sitémi lisi.

5. Jak hodnotite dosavadni ¢asovou naro¢nost zapojeni Vaseho pracovisté
do projektu SYPOVO? (DS2)
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ERN-NEKOS ERN-ORGAN
(EpiCARE, RND, (GUARD-HEART,

NMD, BOND) ERKNet, Endo-ERN,

LUNG)

e Primeérné skore

ERN-JAKONEGUR
(Skin, eUROGEN,
ERNICA, RARE-

LIVER)

ERN-IMETOC
(ReCONNET, RITA,
MetabERN, EYE)

ERN-HEMONK
(UERACAN,
EuroBloodNet,
Genturis, PaedCan)

Napfi¢ rolemi hodnoti asovou naroénost nejpozitivnéji metodici (DS2 pramér 1,50), zatimco

role jsou nejvice vystaveny kazdodenni administrativni a organizacni zatézi, zatimco metodické
role mohou naro¢nost vnimat vice jako ,fiditelny“ proces.
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5. Jak hodnotite dosavadni casovou naroc¢nost zapojeni Vaseho pracoviste
do projektu SYPOVO? (DS2)
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Metodik Odborny konzultant Clen tymu Jiné (prosim upfesnéte):

Primérné skore

Podle u&asti v pilotu je v DS2 pramér u pilotnich pracovist 0,80 a u nepilotnich 1,10, pfic¢emz u
pilotnich pracovist doslo v €ase k mirnému zhorSeni (A -0,12) a u nepilotnich k mirnému
zlepSeni (A +0,20). Tento vysledek je konzistentni s tim, Ze pilotni sbér dat realné navySuje
Casové naroky a zviditelfiuje provozni tfeci plochy.

5. Jak hodnotite dosavadni casovou naro€nost zapojeni Vaseho pracovisté
do projektu SYPOVO? (DS2)
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& == Primerné skore

Tento vysledek by v§ak nemél byt interpretovan bez kontextu otevienych odpovédi, které
opakované zdlrazfiuji vysokou administrativni a asovou zatéz spojenou se zapojenim do
projektu. Respondenti v nich uvadéji zejména €asové pretiZzeni zdravotnického personalu,
potfebu koordinace vétsiho poctu aktérd a omezené kapacity pro plnéni projektovych ukolu.

Q12. Jak jste spokojen/a se zapojenim Vaseho pracovisté do projektu SYPOVO?

V DS2 dosahuije tato otazka primérného skére 1,02, zatimco v DS1 &inilo 1,15, coZ znamena
zhorseni o 0,13 bodu. Tento posun ukazuje, Ze spokojenost se zapojenim zlstava pfevazné
pozitivni, ale v ase se vice promita provozni naro€nost a o€ekavani konkrétnich dopadu.
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Struktura odpovédi v DS2 ukazuje prevahu pozitivnich odpovédi ,spige ano® (21) a ,uréité ano*
(16), pficemz se objevuiji i negativni odpovédi (,spiSe ne“ 5, ,urcité ne“ 1) a mensinové ,nevim®
(2). Tento profil znamena, Ze vétsina pracovist hodnoti zapojeni kladné, ale ¢ast pracovist
zfejmé vnima zapojeni jako méné pfinosné nebo pfilis narocné vzhledem k navratnosti.

12. Jak jste spokojen/a se zapojenim Vaseho pracovisté do projektu
SYPOVO? (DS2)

% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Urcité ano u SpiSe ano SpiSe ne m Urcité ne m Nevim, nedokazu posoudit

Tabulka 12: Vyhodnoceni Q12, v€. zmény v Case

ROZDELENI
Dotaznik 2 Dotaznik 1
ERN-NEKOS (EpiCARE, RND,
NMD, BOND) 1,13 1,24 -0,10
ERN-ORGAN (GUARD-HEART,
ERKNet, Endo-ERN, LUNG) 043 1,00 057
ERN-JAKONEGUR (Skin,
ERN eUROGEN, ERNICA, RARE- 0,57 0,67 0,10
LIVER)
ERN-IMETOC (ReCONNET, RITA,
MetabERN, EYE) 1,25 1,38 013
ERN-HEMONK (UERACAN,
EuroBloodNet, Genturis, PaedCan) 1.57 133 0.24
Jiné (prosim upresnéte): N/A N/A N/A
Metodik 0,75 1,80 -1,05
Role Odborny konzultant 0,75 1,00 -0,25
Clen tymu 1,00 1,10 -0,10
Jiné (prosim upfesnéte): 2,00 1,00 1,00
Ucast v piloty |2 112 1.4 0.28
POt TNe 0,90 0,86 0,04
Celkem 1,02 1,15 0,13

Napfi¢ ERN je v DS2 nejvy$si pramér u ERN-HEMONK (1,57) a nejniz$i u ERN-ORGAN

(0,43), pficemz u ERN-ORGAN je sou¢asné patrné vyrazné zhorSeni (A -0,57), zatimco u
ERN-HEMONK zlepSeni (A +0,24). Tento rozdil naznacuje, ze zkuSenost se zapojenim se
muze vyrazné liSit podle konkrétnich podminek siti a pracovist.
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12. Jak jste spokojen/a se zapojenim Vaseho pracovisté do projektu
SYPOVO? (DS2)
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(EpiCARE, RND, NMD, (GUARD-HEART, (Skin, eUROGEN, (ReCONNET, RITA, (UERACAN,
BOND) ERKNet, Endo-ERN, ERNICA, RARE- MetabERN, EYE) EuroBloodNet,
LUNG) LIVER) Genturis, PaedCan)

e Primérné skore

pramér 1,00 (A -0,10). Tento rozdil Ize interpretovat tak, Ze metodici hodnoti zapojeni pFisnéji z
pohledu systémové navratnosti a navaznosti vystupu, zatimco ¢lenové tymud hodnoti zapojeni
vice prizmatem kazdodenni spoluprace a participace.

12. Jak jste spokojen/a se zapojenim Vaseho pracovisté do projektu
SYPOVO? (DS2)

2,00

°

c

]

is 1,00

2

‘}'

~= 0,00 -

o

c

®©

]

53] -1,00

2

o~

+

-2,00

® , N
E Metodik Odborny konzultant Clen tymu Jiné (prosim upfesnéte):
N Primérné skore

Podle ugasti v pilotu je v DS2 pramér vyssi u pilotnich pracovist (1,12) neZ u nepilotnich (0,90),
pficemz u pilotnich pracovist doslo v Case ke zhorSeni (A -0,28) a u nepilotnich k mirnému
zlepseni (A +0,04). Tento vysledek muze byt interpretovan tak, Ze pilotni pracovisté jsou vice ,u
jadra® projektu, ale sou€asné nesou vétsi naklady zapojeni, které se v ¢ase promitaji do
kritictéjSiho hodnoceni.
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12. Jak jste spokojen/a se zapojenim Vaseho pracovisté do projektu
SYPOVO? (DS2)
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94.4 Akceptace standardu a jejich implementace
Q6. Byly/budou nové standardy akceptovany Vasi organizaci?

V D82 dosahuje otazka primérného skére 0,64, zatimco v D31 &inilo 0,78, coZz znamena
zhorseni o 0,14 bodu. Tento posun naznacuje, Ze s postupem projektu se postoj ke

kde respondenti €astéji zvaZuji podminky realizovatelnosti.

Struktura odpovédi v DS2 ukazuje, Ze prevlada ,spise ano* (20) a ,urgité ano* (6), ale souéasné
je velmi vyznamny podil odpovédi ,nevim® (16) a mensi podil ,spiSe ne“ (3). Tento vysledek
znamena, Ze ¢ast respondentl standardy principidlné podporuje, ale velka skupina si neni jista
— typicky proto, ze standardy nejsou z jejich pohledu jesté dostate¢né prevedené do realného
organizacniho a finan&niho ramce.

6. Byly/budou nové standardy akceptovany Vasi organizaci? (DS2)

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %
m Ur¢ité ano m Spise ano Spise ne ® Nevim, nedokazu posoudit

Napfi¢ ERN vychazi v DS2 nejvy$si pramér u ERN-HEMONK (1,00) a nejniz$i u ERN-ORGAN
(0,43), pficemz rozdily nejsou extrémni, ale zména v Case se liSi. U ERN-ORGAN je posun
negativni (A -0,24), zatimco u ERN-HEMONK mirné pozitivni (A +0,33). To ukazuje, Zze vnimani
akceptace se liSi podle mistnich podminek a o€ekavaného dopadu standard(i do praxe.

Tabulka 13: Vyhodnoceni Q6, v€. zmény v Case

ROZDELENI

Dotaznik 2 Dotaznik 1
0,67 0,88 0,22

ERN-NEKOS (EpiCARE, RND,

ERN | \mD, BOND)
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ERN-ORGAN (GUARD-HEART,
ERKNet, Endo(-ERN, LUNG) 043 067 024
ERN-JAKONEGUR (Skin,
eUROGEN, ERNICA, RARE- 0,57 0,33 0,24
LIVER)
ERN-IMETOC (ReCONNET, RITA,
MetabERN, EY(E) 063 113 0,50
ERN-HEMONK (UERACAN,
EuroBloodNet, Genturis, PaedCan) 1.00 067 033
Jiné (prosim upresnéte): N/A N/A N/A
Metodik 0,00 04 0,40
Role deorny konzultant 0,50 0,88 -0,38
Clen tymu 0,65 0,81 0,16
Jiné (prosim upfesnéte): 1,67 1,00 0,67
Ugast v pilotu Ano 0,72 0,88 0,16
Ne 0,55 0,67 0,12
Celkem 0,64 0,78 0,14

6. Byly/budou nové standardy akceptovany Vasi organizaci? (DS2)
2

Skala +2 (Urcité ano); -2 (Urcité ne)

ERN-NEKOS ERN-ORGAN ERN-JAKONEGUR ERN-IMETOC

(EpiCARE, RND, NMD,  (GUARD-HEART, (Skin, eUROGEN, (ReCONNET, RITA,
BOND) ERKNet, Endo-ERN, ERNICA, RARE- MetabERN, EYE)

LUNG) LIVER)

e Primérné skore

ERN-HEMONK
(UERACAN,
EuroBloodNet,
Genturis, PaedCan)

primér vyssi. Metodici tedy zpravidla hodnoti akceptaci pfisnéji, pravdépodobné proto, ze
vnimaji systémové podminky (financovani, legislativa, implementace) jako kli€ové pfedpoklady

akceptace.
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6. Byly/budou nové standardy akceptovany Vasi organizaci? (DS2)
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Prdmérné skoére

Podle G&asti v pilotu je v DS2 pramér vyssi u pilotnich pracovist (0,72) neZ u nepilotnich (0,55),
pficemz u obou skupin dochazi k mirnému zhorseni (pilotni A -0,16; nepilotni A -0,12). Tento
vysledek je konzistentni s tim, Ze pilotni pracovisté sice vidi vétsi pfinos standardizace, ale
soucasné vice vnimaji implementacni narocnost.

6. Byly/budou nové standardy akceptovany Vasi organizaci? (DS2)

2

I .

Skala +2 (Ur¢ité ano); -2 (Urcité ne)

Ugast v pilotu Neucast v pilotu

Primeérné skore

Q7. Prosim, rozved'te hlavni motivaci pro akceptovani standardu / hlavni
problémy s jejich akceptovanim (oteviena otdzka)

Odpovédi na tuto otevfenou otazku ukazuji, Ze motivace k akceptaci standardu je ¢asto
podminéna a Uzce navazana na systémoveé incentivy a kapacity pracovist. Respondenti
opakované zmifiuji finan€ni motivaci a uhrady (napfiklad v souvislosti s ORPHA kody) a
soucasné uvadeéji nedostatek koordinatori a €asu na aktivity, které pfesahuji bézny klinicky
provoz.

Vedle finan¢ni motivace se objevuje i motiv ,sjednoceni a zjednoduSeni“ prace, tedy oCekavani,
ze standardy povedou k jasnéjSim postuplm napf¥i¢ zafizenimi a snizi fragmentaci péce. V
nékterych vypovédich, zejména z vétSich pracovist, se objevuje opatrny postoj k navrhovanym
zménam, historicky nastavené vztahy a procesy, pfipadné obecna nejistota, zda a jak budou
standardy v praxi skute€né ukotveny a vymahany.
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Celkové tedy odpovédi naznaduiji, ze akceptace standardd neni primarné otazkou souhlasu s
obsahem, ale pfedev§im otazkou podminek dal$i implementace, tedy financovani, personalniho
zajisténi, a institucionalni podpory.

Tabulka 14: Oteviené odpovédi Q7

7. Prosim, rozvedte hlavni motivaci pro akceptovani standardu / hlavni problémy s jejich akceptovanim.

PIné znéni otevienych odpoveédi (anonymizované)

o Uhrada ORPHA kédd - finanéni motivace / nedostatek koordintord a malo ¢asu na vyzkum a védu.

o dlouhodoba strategie vedeni velkych fakultnich nemocnic, které se odmitaji systematicky "vzdavat/pfedavat"
pacienty obecné, historicky zab&hly systém, Eastecné nejspise i osobni animozity

o Ocekavame sjednoceni standardl - zjednoduseni ¢asti prace.
o Sjednoceni napfi¢ zafizenimi CR a EU, vlastni standardizace postupl

o nevim jaké nové standardy jsou, nebyly s nami komunikovany - dali jsme néjaky navrh systém péce do téch
dotaznik(, ale pak se to za SYPOVO poslalo na Ministerstvo a nevim co se délo dal$iho, takze nevim, jaké
standardy byly nakonec schvaleny, jestli néjaké

o legislativni podpora, financovani, personalni zabezpeceni
o potfeba standardu

o UdrzZeni, zlepSeni standard( srovnatelnych se standardy ve vyspélych statech, lepsi organizaci péée pro
dobro zdravotnik(, pacientu ¢len rodiny a dalSich pecujicich. Péée odborni dava vétsi smysl a pocit
uspokojeni z dobré prace.

o NaSe centrum chce poskytovat maximum péce pro naSe pacienty na Spickoveé urovni, bez ohledu na zapojeni
do projektu SYPOVO.

o Jsou jiz nékteré pfinosy - napf. vim, ze je z projektu placena naSe koordinatorka, coz je zasadni a bez ni
bychom si jiz nasi praci nedokazali pfedstavit. Jinak bych se ale opakoval, protoze i ve vztahu k nasi
organizaci plati vySe feCené - uvidime, kam nas Pilotni projekt a praktické uznani Care Pathway posune -
nyni to nedokazu fict.

o Motivace ze strany vedeni organizace budou zejména v pfipadé, Ze bude pfedepsano zakonem/vyhlaskou,
bude spojeno s finanéni thradou nad ramec standardni platby pojistovnou. Problém pocitujeme ve chvili, kdy
jesté neni soudasti vyhlasky a ve chvili, kdy standardy, které vétSinou pfinaseji (Ci pojmenovavaji praci navic)
nejsou doprovazeny adekvatnim finanénim pokrytim &i jsou obtizné proveditelné z hlediska personalniho &i
organizaéniho.

94.5 Komunikace a sdileni informaci

Q8. Jak vnimate komunikaci sdilenych vstupu, informaci o priabéhu projektu
apod. v ramci projektu SYPOVO?

Tato otazka byla poloZena pouze béhem DS2 a je tedy bez pfimého srovnani s DS1.

Pramérné skore v DS2 &ini 1,20, coz odpovida ptevazné pozitivnimu vnimani komunikace
v projektu.

Struktura odpovédi v DS2 ukazuje, Ze prevazuiji odpovédi ,spise dobra“ (26) a ,velmi dobra“
(15), zatimco odpovédi ,spiSe Spatna“ (2) a ,nevim® (2) jsou mensinové a ,velmi Spatna“ se
nevyskytuje. Tento vysledek znamena, Zze komunikace je obecné vnimana jako funkéni, a
existuje mala skupina respondentd, ktera ji vnima negativné nebo nema dostatek informaci
k posouzeni.
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8. Jak vnimate komunikaci (sdileni vystupt, informace o prab&hu projektu
apod.) v ramci projektu SYPOVO? (DS2)

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Velmi dobra m Spise dobra Spise Spatna m Nevim, nedokazu posoudit

Tabulka 15: Vyhodnoceni Q8

ROZDELENI A AVG

ERN-NEKOS (EpiCARE, RND, NMD, BOND) 1,27

ERN-ORGAN (GUARD-HEART, ERKNet, Endo-ERN, LUNG) 1,14

ERN ERN-JAKONEGUR (Skin, eUROGEN, ERNICA, RARE-LIVER) 1,00
ERN-IMETOC (ReCONNET, RITA, MetabERN, EYE) 1,00

ERN-HEMONK (UERACAN, EuroBloodNet, Genturis, PaedCan) 1,57

Jiné (prosim upresnéte): N/A

Metodik 1,25

Role deorny konzultant 0,00
Clen tymu 1,26

Jiné (prosim upfesnéte): 2,00

- . Ano 1,28
Ucast v pilotu Ne 110
Celkem 1,20

Napfi¢ ERN je v DS2 nejvy$si pramér u ERN-HEMONK (1,57). Hodnoty u ostatnich skupin se
pohybuji kolem hodnoty 1,00, coZ naznaduje relativné konzistentni pozitivni vnimani napfi¢
sitémi.

8. Jak vnimate komunikaci (sdileni vystup, informace o prab&hu projektu
apod.) v ramci projektu SYPOVO? (DS2)
2,00

ERN-NEKOS ERN-ORGAN ERN-JAKONEGUR ERN-IMETOC ERN-HEMONK
(EpiCARE, RND, (GUARD-HEART,  (Skin, eUROGEN, (ReCONNET, RITA, (UERACAN,
NMD, BOND) ERKNet, Endo-ERN, ERNICA, RARE- MetabERN, EYE) EuroBloodNet,
LUNG) LIVER) Genturis, PaedCan)

Skala +2 (Velmi dobra); -2 (Velmi Spatna)

Primérné skore

Napfi€ jednotlivymi rolemi se objevuje rozdil ve vnimani komunikace, pfi€emz niz8i hodnoceni
vykazuji zejména odborni konzultanti. Tento rozdil mize souviset s jejich vy$Si mirou zapojeni
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do projektu a sou¢asné s omezenymi kapacitami vyplyvajicimi z jejich odborné praxe, coz maze
ovliviiovat jejich schopnost sledovat a zpracovavat priibézné sdilené informace.

8. Jak vnimate komunikaci (sdileni vystup(, informace o prab&hu projektu
apod.) v ramci projektu SYPOVO? (DS2)

2,00
E
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)
> 1,00
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+
i
g -2,00
X ’
L2 Metodik Odborny konzultant Clen tymu Jiné (prosim upfesnéte):

Primérné skore

Podle ucasti v pilotu je priimér u pilotnich pracovist 1,28 a u nepilotnich 1,10, coz naznaduje, Ze
aktivnéjsi zapojeni zvysSuje informovanost a subjektivni spokojenost s komunikaci.

8. Jak vnimate komunikaci (sdileni vystupl, informace o pribéhu projektu apod.)
v ramci projektu SYPOVO? (DS2)

2

tna)

$pa

Ugast v pilotu Neucast v pilotu
e Priimérné skore

Skala +2 (Velmi dobra); -2 (Velmi

Q9. Jsou pribézné vystupy projektu (vysledky analyz, navrhy standardii)
sdileny véas?

V DS2 dosahuije tato otazka primérného skére 0,76, zatimco v DS1 &inilo 0,96, coZ znamena
zhorseni o 0,20 bodu. Tento posun ukazuje, Ze ackoliv komunikace obecné maze byt
hodnocena pozitivné (viz Q8), v€asnost sdileni konkrétnich vystupu je v €ase vnimana kritictéji.

Struktura odpovédi v DS2 ukazuje, Ze prevazuiji odpovédi ,spise ano* (23) a ,urgité ano* (9), ale
soucasné je vyrazny podil ,nevim* (7) a mensi podil negativnich odpovédi (,spiSe ne“ 5, ,urcité

ne“ 1). To znamena, Ze ¢ast aktérd sdileni hodnoti pozitivné, ale vyznamna ¢ast nema dostatek
informaci nebo ma zkuSenost, Ze vystupy nejsou sdileny v oéekdvaném Case.
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9. Jsou prubézné vystupy projektu (vysledky analyz, navrhy standardi)
sdileny v€as? (DS2)

% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Urcité ano = SpiSe ano Spise ne mUrcité ne mNevim, nedokazu posoudit

Tabulka 16: Vyhodnoceni Q9, v€. zmény v Case

ROZDELENI
Dotaznik 2 Dotaznik 1
ERN-NEKOS (EpiCARE, RND,
NMD, BOND) 0,60 1,06 -0,46
ERN-ORGAN (GUARD-HEART,
ERKNet, Endo-ERN, LUNG) 071 1,00 029
ERN-JAKONEGUR (Skin,
ERN eUROGEN, ERNICA, RARE- 0,86 0,67 0,19
LIVER)
ERN-IMETOC (ReCONNET, RITA,
MetabERN, EYE) 0,50 088 038
ERN-HEMONK (UERACAN,
EuroBloodNet, Genturis, PaedCan) 129 1,00 0.29
Jiné (prosim upresnéte): N/A N/A N/A
Metodik 1,25 1,60 0,35
Role Odborny konzultant 0,25 0,38 -0,13
Clen tymu 0,76 1,03 -0,27
Jiné (prosim upresnéte): 0,67 0,50 0,17
Ucast v pilotu Ano 0,84 0,88 -0,04
POt TNe 0,65 1,05 20,40
Celkem 0,76 0,96 0,20

Napfi¢ ERN je v DS2 nejvy$si pramér opét u ERN-HEMONK (1,29; A +0,29), zatimco nejnizsi u
ERN-IMETOC (0,50; A -0,38). Tento rozdil naznaduje, Ze v&asnost sdileni vystupt je vnimana
velmi rozdilné podle konkrétniho pracovisté a pravdépodobné i podle toho, jaké vystupy jsou
pro dané pracovisté relevantni a jak aktivné se vyuzivaji.
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9. Jsou prubézné vystupy projektu (vysledky analyz, navrhy standardti)

sdileny véas? (DS2)
2

Skala +2 (Ur¢ité ano); -2 (Urcité ne)

-2
b ERN-NEKOS ERN-ORGAN
(EpiCARE, RND, NMD,  (GUARD-HEART,
BOND) ERKNet, Endo-ERN,

LUNG)

ERN-JAKONEGUR
(Skin, eUROGEN,
ERNICA, RARE-
LIVER)

e Primérné skore

ERN-IMETOC ERN-HEMONK
(ReCONNET, RITA, (UERACAN,
MetabERN, EYE) EuroBloodNet,

Genturis, PaedCan)

Napfi¢ rolemi je nejvyssi pramér u metodikd (1,25, A-0,35), zatimco u odbornych konzultantd je
primér vyrazné nizsi (0,25, A-0,13), coz podporuje interpretaci, Ze role blize k praktické
implementaci Castéji pocituji Casovy nesoulad nebo nedostatek pfimé zpétné vazby.

9. Jsou prubézné vystupy projektu (vysledky analyz, navrhy standardi)

sdileny véas?

Metodik

Skala +2 (Ur¢ité ano); -2 (Urcité ne)

Odborny konzultant
Primérné skoére

Clen tymu

Jiné (prosim upfesnéte):

Podle G&asti v pilotu je v DS2 pramér u pilotnich pracovist 0,84 (A -0,04) a u nepilotnich 0,65 (A
-0,40), coz znamena, ze zhorseni v€asnosti je nepatrné vyraznéjsi u nepilotnich pracovist, ktera

mohou byt mimo hlavni tok sdileni vystupa.
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9. Jsou prﬂbéinéVV)'(stupy projektu (vysledky analyz, navrhy standardti)
sdileny v€as? (DS2)

D 2
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=] 0,76
< 1

= 0,84 0,65
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§0

% Ugast v pilotu Netgast v pilotu
N Pramérné skore

Q10. Méli jste pFistup ke vSem potfebnym informacim v ramci projektu?

V DS2 dosahuije tato otazka primérného skére 1,36, zatimco v DS1 ¢&inilo 1,28, tedy dochazi ke
zlepseni o 0,07 bodu. Tento vysledek je dulezity, protoZze ukazuje, Ze dostupnost informaci je v
Case vnimana jako velmi dobra, a dokonce mirné lepSi nez v prvni viné, a to i pfesto, ze u Q9
se zhorsila véasnost sdileni konkrétnich vystupud. To potvrzuje, Ze dostupnost je vnimana i
nadale jako velmi dobra a velmi dobfe funguji nastavené kanaly a mechanismy. Co se pfistupu
k informacim ty&e, jedna se o jednu z nejlépe hodnocenych oblasti v DS2.

Struktura odpovédi v DS2 ukazuje, Ze prevazuji odpovédi ,urgité ano® (9) a ,spise ano* (23),
pficemz negativni odpovédi (,spiSe ne*) se objevuji pouze v mensiné (5), (,urcité ne®, 1).
Odpovéd ,Nevim“ se objevuje 7x. Tento profil znamena, ze informacni kanaly existuji a funguji,
a problém je spiSe v tom, kdy a jak jsou vystupy distribuovany, nikoliv v absolutni dostupnosti
informaci.

10. Méli jste pristup ke véem potiebnym informacim v ramci projektu? (DS2)

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Urcité ano = SpiSe ano SpiSe ne m Urcité ne m Nevim, nedokazu posoudit
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Tabulka 17: Vyhodnoceni Q10, v€. zmény v Case

ROZDELENI
Dotaznik 2 Dotaznik 1
ERN-NEKOS (EpiCARE, RND,
NMD, BOND) 1,40 1,24 0,16
ERN-ORGAN (GUARD-HEART,
ERKNet, Endo-ERN, LUNG) 1.43 1,44 0,02
ERN-JAKONEGUR (Skin,
ERN eUROGEN, ERNICA, RARE- 1,14 0,67 0,48
LIVER)
ERN-IMETOC (ReCONNET, RITA,
MetabERN, EYE) 1,38 1,50 013
ERN-HEMONK (UERACAN,
EuroBloodNet, Genturis, PaedCan) 1,43 1,50 007
Jiné (prosim upresnéte): N/A N/A N/A
Metodik 1,75 2,00 0,25
Role Odborny konzultant 0,50 0,88 -0,38
Clen tymu 1,35 1,29 0,06
Jiné (prosim upresnéte): 2,00 1,00 1,00
Ugast v pilot Ano 14 1,36 0,04
POt TNe 13 1,19 0,11
Celkem 1,36 1,28 0,07

Napfi¢ ERN jsou rozdily relativné malé a vSechny skupiny se pohybuiji v pozitivnich hodnotach,
pficemz v DS2 vychazi nejvyse ERN-ORGAN (1,43, A -0,02) a nejnize ERN-JAKONEGUR
(1,14, A 0,48).

10. Méli jste pristup ke véem potfebnym informacim v ramci projektu? (DS2)

2
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Z ERN-NEKOS ~ ERN-ORGAN (GUARD- ERN-JAKONEGUR ERN-IMETOC ERN-HEMONK
(EpiCARE, RND, NMD,  HEART, ERKNet, (Skin, sUROGEN,  (ReCONNET, RITA, (UERACAN,
BOND) Endo-ERN, LUNG) ERNICA, RARE-LIVER)  MetabERN, EYE) EuroBloodNet,

Genturis, PaedCan)
e Primeérné skore

Napfi¢ rolemi se objevuje vyrazné nizsi praimér u odbornych konzultanta (0,50, A -0,38), coz
muaze znamenat, Ze ¢ast konzultantd sice vi, kde informace jsou, ale nepovazuje jejich
dostupnost za dostate€nou pro praktické potreby.
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10. Méli jste pristup ke véem potfebnym informacim v ramci projektu? (DS2)
2

Metodik Odborny konzultant Clen tymu Jiné (prosim upfesnéte):

Skala +2 (Urgité ano); -2 (Urgité ne)

Pramérné skére

Podle Ucasti v pilotu maji pilotni pracovisté v DS2 priimér 1,40 a nepilotni 1,30, pficemz obé&
skupiny se oproti DS1 mirné zlepsuiji (pilotni A +0,04; nepilotni A +0,11).

10. Méli jste pristup ke véem potiebnym informacim v ramci projektu? (DS2)
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e Primeérné skore

Q11. Co by podle Vas mohlo pomoci lepSi komunikaci vystupt v ramci projektu?
(oteviena otazka)

Odpovédi na tuto otevienou otazku ukazuji, ze vnimani komunikace mezi respondenty je
pfevazné dobré, v odpovédich se sou€asné objevuji konkrétni podnéty ke zlepSeni, které
naznacuji existenci dil€¢ich nedostatka.

Mezi opakujici se navrhy patfi zejména pozadavky na pravidelné&jsi sdileni informaci o prabéhu
projektu a jeho vystupech (napf. formou pravidelnych setkani i prezentaci pro jednotlivé ERN),
stejné jako potfeba jasné&jsi aktualizace stavu projektovych aktivit.

V odpovédich se zaroveri objevuji indikace, Ze ¢ast respondentl nema k dispozici aktualni
informace o vystupech projektu nebo jejich Easovani, coz muze ovliviiovat jejich schopnost

prubézné hodnotit komunikaci jako dostate¢nou.

Dal$im tématem, které se v odpovédich objevuje, je omezena kapacita respondentl vénovat se
projektovym aktivitdm, coz mdze ovliviiovat jejich schopnost pracovat s poskytovanymi
informacemi.
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Tabulka 18: Oteviené odpovedi Q11

11. Co by podle Vas mohlo pomoci lep$i komunikaci vystupt v ramci projektu?

PIné znéni otevienych odpovédi (anonymizované)

o Komunikace je dobra.

o pravidelné seznamovani participujicich s vysledky a tkoly v rdmci projektu

o Moznost obratit se rychle telefonicky s dotazy na centrum projektového tymu.
¢ nemam zasadni pfipominky

o feknéme kvartélni zoomové meetingy v rdmci jednotlivych ERN, kde by nas nékdo seznamil se sou¢asnym
stavem projektu/t a komunikace s platci péce a ministerstvem atd atd

o Komunikace byla na dobré Urovni.

o Dodatek k ot. €. 9 - zatim jsme vysledky analyz neobdrzeli, takZe se téZko posuzuje, zda jsou dodény véas a
zatim jsme ani nebyli informovani, kdy je obdrZime.

o pravidelné schizky

o Vice ¢asu na soustfedénou praci v souvislosti s projektem. Je to béZny problém pietizenych zdravotniki v
univerzitnim prostredi.

o Vlofiském roce jsem nebyli aktivni v rdmci projektu, nemam zprévy o novych vystupech.

9.4.6 Spoluprace a fungovani tyma

Q13. Probiha podle Vas spoluprace mezi ¢leny projektového tymu na Vasem
pracovisti efektivné?

Ve druhém dotaznikovém $etieni (DS2) vychazi pramérné skére otazky na 1,24, zatimco v
prvnim dotaznikovém Setieni (DS1) ¢inilo pramérné skoére 1,35, coz znamena zhorseni o 0,10
bodu. Tento posun ukazuje, Ze spoluprace uvnitf pracovist' je nadale vnimana jako pfevazné
efektivni, ale ve druhé viné se do hodnoceni vice promitaji praktické implementacni naroky a
organizacni zatéz, které mohou efektivitu spoluprace snizovat, i kdyZz ji respondenti stale
hodnoti kladné.

Struktura odpovédi v DS2 sougasné potvrzuje, Ze interni spoluprace je hodnocena prevazné
pozitivné, protoze pfevazuji odpoveédi ,urcité ano® (19) a ,spiSe ano“ (20), zatimco odpoved
,SpiSe ne" se objevuje v mensiné (2) a ,urcité ne“ se neobjevuje vibec. To znamen3, Ze
negativni zkuSenost se spolupraci uvnitf pracovis$té neni dominantni, ale existuje mensi skupina
respondentd, u nichZ spoluprace narazi na limity koordinace nebo kapacit.

13. Probiha podle Vas spoluprace mezi ¢leny projektového tymu na Vasem
pracovisti efektivné? (DS2)

0 % 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Urcité ano u SpiSe ano SpiSe ne m Nevim, nedokazu posoudit
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Tabulka 19: Vyhodnoceni Q13, v€. zmény v Case

ROZDELENI
Dotaznik 2 Dotaznik 1
ERN-NEKOS (EpiCARE, RND,
NMD, BOND) 1,27 1,29 -0,03
ERN-ORGAN (GUARD-HEART,
ERKNet, Endo-ERN, LUNG) 1,00 1,96 0,56
ERN-JAKONEGUR (Skin,
ERN eUROGEN, ERNICA, RARE- 0,71 1,00 0,29
LIVER)
ERN-IMETOC (ReCONNET, RITA,
MetabERN, EYE) 1,50 1,25 025
ERN-HEMONK (UERACAN,
EuroBloodNet, Genturis, PaedCan) 1.7 1.67 0,05
Jiné (prosim upresnéte): N/A N/A N/A
Metodik 0,75 2,00 -1,25
Role Odborny konzultant 1,25 1,13 0,13
Clen tymu 1,26 1,29 -0,03
Jiné (prosim upresnéte): 1,67 1,50 0,17
Ugast v pilot Ano 1,24 1,52 0,28
PO TNe 125 1,14 0,11
Celkem 1,24 1,35 -0,10

Napfi¢ skupinami ERN jsou v DS2 patrné rozdily v Grovni hodnoceni interni spolupréace.
Nejvy$si pramérné skore v DS2 vykazuje ERN-HEMONK (1,71, A 0,05) a ERN-IMETOC (1,50,
A 0,25), zatimco nejnizsi pramér vykazuje ERN-JAKONEGUR (0,71, A -0,29) a dale
ERN-ORGAN (1,00, A -0,56).

13. Probiha podle Vas spoluprace mezi €leny projektového tymu na Vasem
pracovisti efektivné? (DS2)
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1) ERN-NEKOS ERN-ORGAN ERN-JAKONEGUR ERN-IMETOC ERN-HEMONK
(EpiCARE, RND, NMD, (GUARD-HEART, (Skin, eUROGEN, (ReCONNET, RITA, (UERACAN,
BOND) ERKNet, Endo-ERN, ERNICA, RARE- MetabERN, EYE) EuroBloodNet,
LUNG) LIVER) Genturis, PaedCan)

e Primérné skore

Rozpad podle role ukazuje, ze v DS2 hodnoti interni spolupréaci nejpozitivnéji élenové tymu
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Zména v ¢ase ukazuje, ze u metodikt doslo k vyraznému poklesu (A -1,25), zatimco u
odbornych konzultant naopak k mirnému zleps$eni (A +0,13) a u élend tymu jde jen o
minimalni zménu (A pfiblizné -0,03). Tento obraz je konzistentni s interpretaci, ze metodici
mohou byt ve druhé fazi projektu kriti¢téjSi, protoze maiji prehled o SirSich systémovych narocich
a koordinaci.

13. Probiha podle Vas spoluprace mezi ¢leny projektového tymu na Vasem
pracovisti efektivné? (DS2)
2,00

1,00

-1,00

Skala +2 (Ur¢ité ano); -2 (Urcité ne)

-2,00

Metodik Odborny konzultant Clen tymu Jiné (prosim upfesnéte):

Primérné skore

Podle ugasti v pilotu jsou priiméry v DS2 prakticky stejné: pilotni pracovisté maji pramér 1,24 a
nepilotni 1,25. Rozdil se v8ak ukazuje ve zméné v Case, protoze u pilotnich pracovist doslo ke
zhorSeni (A -0,28), zatimco u nepilotnich k mirnému zlepSeni (A +0,11). Tento vysledek
odpovida tomu, Ze pilotni pracovisté ¢eli realné implementacni zatézi (sbér dat, koordinace,
navaznost na klinicky provoz), ktera se v ¢ase promita do kriti¢té€jSiho hodnoceni i v oblasti
interni spoluprace.

13. Probiha podle Vas spoluprace mezi €leny projektového tymu na Vasem
pracovisti efektivné? (DS2)

Ugast v pilotu Neucast v pilotu

Skala 42 (Urcité ang); -2 (Urcite pe)

Pramérné skore

Q14. Probiha podle Vas spoluprace s dalsimi tymy ERN efektivné?

V D82 dosahuje otazka primérného skére 0,82, zatimco v D31 &inilo 0,72, coZz znamena
zlepSeni o 0,10 bodu. Tento vysledek naznaduje, Ze u mezitymové spoluprace dochazi v
souhrnu k mirnému zlepSeni, pfestoZe v fadé jinych oblasti (zejména sbér dat) se v &ase

objevuji zhorSeni.
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Pfevaha odpovédi ,urcité ano“ (9) a spiSe ano (24) ukazuje na prevazneé pozitivni vnimani
spoluprace, ackoliv z pomérné velkého podilu odpovédi ,nevim® (8) Ize uvazovat, ze

v nékterych pfipadech ke spolupraci s dalSimi ERN nedochazi, ¢i dochazi minimalné.

14. Probiha podle Vas spoluprace s dal$imi tymy ERN efektivné? (DS2)

% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

m Urcité ano = SpiSe ano SpiSe ne m Urcité ne m Nevim, nedokazu posoudit

Tabulka 20: Vyhodnoceni Q14, v€. zmény v Case

ROZDELENI
Dotaznik 2 Dotaznik 1
ERN-NEKOS (EpiCARE, RND,
NMD, BOND) 0,93 0,82 0,11
ERN-ORGAN (GUARD-HEART,
ERKNet, Endo-ERN, LUNG) 029 056 0,27
ERN-JAKONEGUR (Skin,
ERN eUROGEN, ERNICA, RARE- 1,00 0,33 0,67
LIVER)
ERN-IMETOC (ReCONNET, RITA,
MetabERN, EYE) 1,00 113 013
ERN-HEMONK (UERACAN,
EuroBloodNet, Genturis, PaedCan) 0.71 0,50 021
Jiné (prosim upresnéte): N/A N/A N/A
Metodik 0,75 1,60 0,85
Role Odborny konzultant 1,00 0,38 0,63
Clen tymu 0,71 0,65 0,06
Jiné (prosim upresnéte): 2,00 1,00 1,00
Ucast v pilotu Ano 0,96 0,84 0,12
POt TNe 0,65 0,57 0,08
Celkem 0,82 0,72 0,10

Napti¢ ERN je v DS2 nejvy$e hodnocena spoluprace u ERN-JAKONEGUR (pramér 1,00) a
také u ERN-IMETOC (pramér 1,00), zatimco nejnize vychazi ERN-ORGAN (pramér 0,29). Z
pohledu zmény v €ase je u ERN-JAKONEGUR vidét vyrazné zlepSeni (A +0,67), zatimco u
ERN-ORGAN dochazi naopak ke zhorSeni (A -0,27). To naznaduje, Ze mezitymova spoluprace
se nevyviji ploSné, ale zavisi na tom, jak konkrétni sit a konkrétni centra vyuZivaji pfileZitosti ke
sdileni a koordinaci.
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14. Probiha podle Vas spoluprace s dal$imi tymy ERN efektivné? (DS2)

2,00

2 1,00

:9

'

5 L

0,00 |

°

c

©

s

5 -1,00

2

N

+

«

T -2,00
N ERN-NEKOS ERN-ORGAN ERN-JAKONEGUR ERN-IMETOC ERN-HEMONK

(EpiCARE, RND, NMD, (GUARD-HEART, (Skin, eUROGEN, (ReCONNET, RITA, (UERACAN,
BOND) ERKNet, Endo-ERN, ERNICA, RARE- MetabERN, EYE) EuroBloodNet,
LUNG) LIVER) Genturis, PaedCan)

e Primérné skore

pramér 0,75 s vyraznym poklesem oproti DS1 (A -0,85), zatimco odborni konzultanti maji
pramér 1,00 a zlepSeni oproti DS1 (A +0,63). Tento rozdil Ize interpretovat tak, Ze odborni
konzultanti mohou mezitymovou spolupraci vnimat vice prizmatem konkrétnich koordinacnich
interakci, zatimco metodici mohou byt kritictéjSi vici systémové pravidelnosti a institucionalnimu
ukotveni spoluprace.

14. Probiha podle Vas spoluprace s dal$imi tymy ERN efektivné? (DS2)

2,00
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(:/c) Metodik Odborny konzultant Clen tymu Jiné (prosim upfesnéte):
B

Primeérné skore

Podle G&asti v pilotu je mezitymova spoluprace v DS2 hodnocena Iépe u pilotnich pracovist
(pramér 0,96) nez u nepilotnich (primér 0,65). Soutasné viak obé& skupiny vykazuiji oproti DS1
mirné zlepSeni (pilotni A +0,12, nepilotni A +0,08), coZ naznacuje, Ze se v ¢ase mirné zlepSila
koordinace nebo sdileni, pfiéemz pilotni pracovisté maji pfirozené vice pfilezitosti se v rdmci
projektu propojovat.
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14. Probiha podle Vas spoluprace s dal$imi tymy ERN efektivné? (DS2)
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Ugast v pilotu Neucast v pilotu

Primeérné skore

Skala +2 (Urgité ano); -2 (Urgit& ne)

Z hlediska mechanismu je dulezité, Ze u mezitymové spoluprace se typicky projevuje efekt
nékolika tahound, tedy situace, kdy spoluprace funguje zejména tam, kde ji aktivné tahne
omezeny pocet jednotlivcl, zatimco ostatni ji hodnoti opatrnéji nebo ji nedokaze posoudit.
Tento interpretaéni ramec odpovida i SirSimu kontextu evaluace, ktery pracuje s tim, Ze
zapojeni aktértd mize byt nerovnomérné a spoluprace €asto stoji na aktivité kliCovych osob.

94.7 Prabéh pilotniho sbéru dat

Q15. Byla data poZadovana pro pripravu navrhu standardi dostupna v
dostate¢cném rozsahu?

V DS2 dosahuije tato otazka primérného skére 1,04, zatimco v DS1 ¢&inilo 1,12, tedy doslo ke
zhorseni o 0,08 bodu. Vysledek ukazuje, ze dostupnost dat je vnimana spiSe pozitivné, ale v
Case se objevuji vyhrady, které mohou souviset s tim, Ze sbér dat je v pozdé&jsi fazi projektu

15. Byla data poZadovana pro pfipravu navrhu standardt dostupna v
dostateéném rozsahu? (DS2)

0 % 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Urcité ano u Spise ano u Nevim, nedokazu posoudit
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Tabulka 21: Vyhodnoceni Q15, v€. zmény v Case

ROZDELENI
Dotaznik 2 Dotaznik 1
ERN-NEKOS (EpiCARE, RND, 0,93 0,93 0,00
NMD, BOND)
ERN-ORGAN (GUARD-HEART, 1,00 1,00 0,00
ERKNet, Endo-ERN, LUNG)
ERN-JAKONEGUR (Skin, 1,00 1,00 0,00
ERN eUROGEN, ERNICA, RARE-
LIVER)
ERN-IMETOC (ReCONNET, RITA, 1,60 1,80 -0,20
MetabERN, EYE)
ERN-HEMONK (UERACAN, 1,00 1,00 0,00
EuroBloodNet, Genturis, PaedCan)
Jiné (prosim upresnéte): N/A N/A N/A
Metodik 0,67 1,50 0,83
Role deorny konzultant 1,00 0,00 1,00
Clen tymu 1,10 1,24 0,14
Jiné (prosim upfesnéte): 1,00 0,50 0,50
Ugast v pilotu Ano 1,04 1,12 -0,08
Ne N/A N/A N/A
Celkem 1,04 1,12 -0,08

Napti¢ ERN je v DS2 nejnize hodnocena dostupnost dat u ERN-NEKOS (prumér 0,93), zatimco
nejnize vychazi u ERN-IMETOC (prdmeér 0,29). Z pohledu zmény v €ase je u ERN-IMETOC
vidét zhorseni (A -0,20).

15. Byla data poZadovana pro pfipravu navrhu standardii dostupna v
dostateéném rozsahu? (DS2)

2,00
©
c
o 1,00 S OUPEE
S
2
A 0,00 R R TR MR —
o
c
©
0 -1,00
S
2
$ -2,00 -
®© ERN-NEKOS ERN-ORGAN ERN-JAKONEGUR ERN-IMETOC ERN-HEMONK
T (EpiCARE, RND, (GUARD-HEART, (Skin, eUROGEN, (ReCONNET, RITA, (UERACAN,
L2 NMD, BOND) ERKNet, Endo-ERN, ERNICA, RARE- MetabERN, EYE) EuroBloodNet,
LUNG) LIVER) Genturis, PaedCan)

e Prmeérné skore

U vedoucich tym( pfevazuje pozitivni hodnoceni dostupnosti dat (pramér 1,10). Oproti DS1
(pramér 0,00) jde o zlepseni o 1,00 bodu.

Metodici a Clenové tymd hodnotili dostupnost o néco opatrnéji (primeér 0,67, resp. 0,71).
Priimérné skore ¢lent tyma v DS1 dosahovalo 1,24, oproti prvnimu Setfeni tak doslo ke

© 2026 KPMG Ceska republika, s.r.o. Vechna prava vyhrazena. 80
Document classification: KPMG Public



.

** ok H 4 e 08 Ministerst:
ST SpoluflnancoY?no 7 P
Evropskou unii

SYPOVO

Ministerstvo zdravotnictvi CR
KPMG Ceska republika
Cerven 2026

zhorseni o 0,14 bodu. | pfes tento pokles vSak ¢lenové tymu nadale hodnoti dostupnost dat
spiSe pozitivné.

Priimérné skore u metodikd v druhém Setfeni ¢ini 0,67, zatimco v prvnim Setfeni &inilo 1,50, coz
pfedstavuje nejvyraznéjsi pokles ze vSech roli (-0,83 bodu).

15. Byla data poZadovana pro pfipravu navrhu standardi dostupna v
dostateéném rozsahu? (DS2)

2,00

1,00

0,00 -

-1,00

-2,00

Metodik Odborny konzultant Clen tymu Jiné (prosim upfesnéte):

Skala +2 (Ur¢ité ano); -2 (Urgité ne)

Pramérné skore
Q16. Setkali jste se pfFi sbéru dat s prekazkami?

V druhé viné Setfeni bylo zaznamenano 13 odpovédi ,,spiSe ne“, 3 odpovédi ,,nevim,
nedokazu posoudit“, 5 odpovédi ,,spiSe ano“ a 4 odpovédi ,,urcité ano“. Na Urovni celého
souboru tak vysledky naznacuji, ze pfekazky byly pfi sbéru dat pfitomné, ale ne dominantné, a
ne plosné u v8ech zapojenych respondentll. Oproti prvnimu dotaznikovému Setfeni doslo k
mirnému poklesu primérného skére z 0,28 na 0,00.

V interpretaci této otazky plati, Ze vyssi kladné skére znamena ¢astéjsi vnimany vyskyt
piekazek, zatimco zaporné skére naznacuje spise jejich nepfitomnost. Vysledek tedy
naznacuje, Ze ve druhé viné byly pfekazky pfi sbéru dat vnimany o néco méné intenzivné nez v
prvni viné.

16. Setkali jste se pii sbéru dat s prekazkami? (DS2)

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Urcité ano Spise ano m Spise ne m Nevim, nedokazu posoudit
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Tabulka 22: Vyhodnoceni Q16, v€. zmény v Case

ROZDELENI
Dotaznik 2 Dotaznik 1
ERN-NEKOS (EpiCARE, RND, 0,21 0,43 0,21
NMD, BOND)
ERN-ORGAN (GUARD-HEART, 1,00 -1,00 2,00
ERKNet, Endo-ERN, LUNG)
ERN-JAKONEGUR (Skin, 0,00 0,33 -0,33
ERN eUROGEN, ERNICA, RARE-
LIVER)
ERN-IMETOC (ReCONNET, RITA, -0,60 -0,40 -0,20
MetabERN, EYE)
ERN-HEMONK (UERACAN, -1,00 1,50 2,50
EuroBloodNet, Genturis, PaedCan)
Jiné (prosim upresnéte): N/A N/A N/A
Metodik -0,33 -0,50 0,17
Role deorny konzultant 1,00 -0,50 1,50
Clen tymu 0,05 0,59 -0,54
Jiné (prosim upresnéte): -1,00 0,00 -1,00
Ugast v pilotu Ano 0,00 0,28 0,28
Ne N/A N/A N/A
Celkem 0,00 0,28 0,28

Na urovni jednotlivych ERN je vSak situace diferencovana. V siti ERN-NEKOS doslo k mirnému
poklesu primérného skére z 0,43 na 0,21, coz naznacuje, Ze pfekazky byly i nadale pfitomné,
ale méné vyrazné nez v prvni viné. V siti ERN-JAKONEGUR se primérné skore snizilo z 0,33
na 0,00, tedy smérem k vyrovnanéjSimu hodnoceni bez pfevahy pozitivhich &i negativnich
odpovédi. V siti ERN-IMETOC se primeérné skoére snizilo z -0,40 na -0,60, coz ukazuje na nizsi
vyskyt pfekazek i ve druhé viné.

16. Setkali jste se pfi shéru dat s prekazkami? (DS2)

2,00
o —
)9
ie)
= 0,21
D y
2 0,00 0,00
S 0,00 + ‘
)
c
©
:G_)‘
5 -1,00
2
o~
+
«©
T -2,00 -
XN ERN-NEKOS ERN-ORGAN ERN-JAKONEGUR ERN-IMETOC ERN-HEMONK
(EpiCARE, RND, NMD, (GUARD-HEART, (Skin, eUROGEN, (ReCONNET, RITA, (UERACAN,
BOND) ERKNet, Endo-ERN, ERNICA, RARE- MetabERN, EYE) EuroBloodNet,

LUNG) LIVER) Genturis, PaedCan)

e Prmérné skore
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Vysledky ukazuiji, Ze nejvétsi posun mezi DS1 a DS2 probéhl u téch respondentt, ktefi byli do
sbéru dat nejvice prakticky zapojeni. Nejvyraznéjsi zlepseni oproti DS1 nastalo u &lenti tyma,
kde doslo k poklesu prameérného skére z 0,59 na 0,05. Metodici zUstavaji v hodnoceni spiSe na
stran& omezeného vyskytu prekazek (D3 -0,33, zatimco v DS1 bylo -0,50, coZ znamena mirné
zlepSeni), pficemz mezi ob&ma vinami je patrny jen mirny posun. Naproti tomu u odbornych
konzultantd doslo ke zhor$eni (DS 2 1,00, DS1 -0,50).

16. Setkali jste se pfi sbéru dat s prekazkami? (DS2)
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Metodik Odborny konzultant Clen tymu Jiné (prosim upfesnéte):

Primérné skore

Oteviené odpovédi k pfekazkam ukazuji nékolik opakujicich se kategorii problému.
Respondenti popisuji, ze sbér dat je Casové narocny, a ze tato zatéz zvySuje uz tak narocny
prubéh vysetreni.

Tabulka 23: Oteviené odpovédi Q16

16. Prosim rozvedte, s jakymi pfekazkami jste se pfi shéru dat setkali:

PIné znéni otevienych odpovédi (anonymizované)

o Prakticka ¢ast shéru - kategorizace jednotlivych dkond, nutnost vzniku systému, ktery by upozornil, ze je
pacient soucasti pilotniho sbéru

e nevim
o Na nékteré otazky neslo jednoznatné odpovédét.
o Casova naro¢nost

o Vysoky pocet UCastniki na naSem pracovisti byl naro¢ny na koordinaci, museli jsme vSe neustale pfipominat
a dopracovavat

o Casové pretizeni lékar(, nespolupracujici pacienti
o Vytvafeni metodiky v prdbéhu projektu, pomémeé velké mnozstvi zadavanych dat.

o Myslim tim samoziejmé ¢asovou kapacitu jednotlivych kolegu - Pilotni projekt je dost narocny, proto doufam,
Ze bude mit konkrétni vystupy.

o Cast pacientll neakceptovala zahrnuti do projektu, u ¢asti pacient je diagnostika velmi ¢asové narocna, tj.
vzhledem k délce trvani projekti nebudou vzdy zkontrolovani, projekt pokryval jen pac. vstupujici do centra,
nikoliv ty, ktefi jsou zde vedeni, tj. odrazel jen ast Cinnosti centra.
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Q17. Bylo Vase pracovisté dostatecné persondlné pripraveno na sbér dat?

V DS2 dosahuije tato otazka primérného skére 0,60, v DS1 0,72 a A -0,12, coz ukazuje na
zhorSeni vnimané personalni pfipravenosti v ¢ase.

17. Bylo vase pracovisté dostatecné personalné pfipravené na sbér dat?
(DS2)

0 % 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Urcité ano u SpiSe ano SpiSe ne m Urcité ne m Nevim, nedokazu posoudit

Tabulka 24: Vyhodnoceni Q17, v€. zmény v Case

ROZDELENI
Dotaznik 2 Dotaznik 1
ERN-NEKOS (EpiCARE, RND,
NMD, BOND) 0,71 0,86 0,14
ERN-ORGAN (GUARD-HEART,
ERKNet, Endo-ERN, LUNG) 1,00 -1.00 2,00
ERN-JAKONEGUR (Skin,
ERN eUROGEN, ERNICA, RARE- -0,33 -0,33 0,00
LIVER)
ERN-IMETOC (ReCONNET, RITA,
MetabERN, EYE) 1,20 1,20 0,00
ERN-HEMONK (UERACAN,
EuroBloodNet, Genturis, PaedCan) -1.00 1,00 2,00
Jiné (prosim upresnéte): N/A N/A N/A
Metodik 0,00 0,25 0,25
Role Odborny konzultant 1,00 1,00 0,00
Clen tymu 0,60 0,88 0,28
Jiné (prosim upresnéte): 2,00 0,00 2,00
Ucast v pilotu Ano 0,60 0,72 0,12
POt I'Ne N/A N/A N/A
Celkem 0,60 0,72 -0,12

Napfi¢ ERN se v D32 jako nejlépe personalné pfipravena jevi skupina ERN-IMETOC (pramér
1,20), zatimco nejnize vychazi ERN-HEMONK (prdmér -1,00), coz naznacuje velmi rozdilné
kapacitni podminky konkrétnich pracovist.
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17. Bylo vase pracovisté dostateéné personalné pfipravené na sbér dat?
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ERN-NEKOS ERN-ORGAN (GUARD- ERN-JAKONEGUR ERN-IMETOC ERN-HEMONK
(EpiCARE, RND, NMD,  HEART, ERKNet, (Skin, eUROGEN, (ReCONNET, RITA, (UERACAN,
BOND) Endo-ERN, LUNG) ERNICA, RARE-LIVER) MetabERN, EYE) EuroBloodNet,
Genturis, PaedCan)
e Primérné skore

Napfi¢ rolemi je u élenti tymu primér DS2 0,60 a pramér DS1 0,88 (A priblizné -0,28), coz
znamena, ze praveé operativni role zaznamenavaji v Case nejvyrazngjsi zhorseni. Metodici maji
pramér DS2 0,00 a mirné negativni posun oproti D31 (A -0,25), zatimco odborni konzultanti
maiji pramér 1,00 beze zmény. Celkové tento obraz ukazuje, Ze personalni kapacita je slabsim
mistem zejména tam, kde sbér dat dopada na bézny klinicky provoz bez vy¢lenéné
administrativni podpory.

17. Bylo vase pracovisté dostate¢né personalné pfipravené na sbér dat?
(DS2) 2.00

1,00

0,00

-1,00

-2,00

Skala +2 (Ur¢ité ano); -2 (Urcité ne)

Metodik Odborny konzultant Clen tymu Jiné (prosim upfesnéte):

Primeérné skore

Q18. Méli jste k dispozici potfebné nastroje metodiky pro sbér dat?

V DS2 dosahuije tato otazka primérného skore 1,12. Srovnani v Case je jasné viditelné zejména
u pilotnich pracovist, kde vychazi pramér DS2 1,12, primér DS1 1,12 a A 0,00, coZ znamena,
Ze vnimani dostupnosti nastroju a metodik je v €ase stabilni.
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18. Méli jste k dispozici potfebné nastroje / metodiky pro sbhér dat? (DS2)

% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

m Urcité ano m Spise ano Spise ne m Urcité ne m Nevim, nedokazu posoudit

se objevuje u ERN-ORGAN (primér -1,00). Tento rozdil naznaCUJe ze néktera pracovisté
mohou mit metodiky k dispozici, ale mohou je vnimat jako méné funkéni.

Tabulka 25: Vyhodnoceni Q18, v&. zmény v Case

ROZDELENI
Dotaznik 2 Dotaznik 1
ERN-NEKOS (EpiCARE, RND,
NMD, BOND) 1,21 1,50 0,29
ERN-ORGAN (GUARD-HEART,
ERKNet, Endo-ERN, LUNG) -1.00 1,00 2,00
ERN-JAKONEGUR (Skin,
ERN eUROGEN, ERNICA, RARE- 1,00 0,33 0,67
LIVER)
ERN-IMETOC (ReCONNET, RITA,
MetabERN, EYE) 1,60 080 080
ERN-HEMONK (UERACAN,
EuroBloodNet, Genturis, PaedCan) 1,00 0,50 0,50
Jiné (prosim upresnéte): N/A N/A N/A
Metodik 0,67 1,00 0,33
Role Odborny konzultant -1,00 0,00 -1,00
Clen tymu 1,30 1,35 -0,05
Jiné (prosim upresnéte): 1,00 0,50 0,50
Uast v oilot Ano 1,12 1,12 0,00
POt TNe N/A N/A N/A
Celkem 1,12 1,12 0,00
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18. Méli jste k dispozici potfebné nastroje / metodiky pro sbér dat? (DS2)
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T -2,00
N ERN-NEKOS ERN-ORGAN ERN-JAKONEGUR ERN-IMETOC ERN-HEMONK
(EpiCARE, RND, NMD, (GUARD-HEART, (Skin, eUROGEN, (ReCONNET, RITA, (UERACAN,
BOND) ERKNet, Endo-ERN, ERNICA, RARE- MetabERN, EYE) EuroBloodNet,
LUNG) LIVER) Genturis, PaedCan)

e Primérné skore

Napfi¢ rolemi se ukazuje, Ze €lenové tymu hodnoti dostupnost nastroji nejpozitivnéji (pramer
1,30), zatimco u odbornych konzultantu se objevuje vyrazné negativni pramér (-1,00). Metodici
maiji pramér 0,67 a mirné negativni posun oproti DS1.

18. Méli jste k dispozici potiebné nastroje / metodiky pro sbér dat? (DS2)
2,00

1,00

-1,00

-2,00

Metodik Odborny konzultant Clen tymu Jiné (prosim upfesnéte):

Skala +2 (Urgité ano); -2 (Urgité ne)

Primeérné skore

Q19. Probéhlo ze strany projektu dostatecné Skoleni/informovani ohledné ucelu
a postupu ke sbéru dat?

V D82 dosahuje tato otazka primérného skére 1,00, zatimco v DS1 &inilo primérné skére 1,20,
tedy doSlo ke zhorseni o0 0,20 bodu. Tento posun ukazuje, Ze ackoliv respondenti hodnoti
Skoleni a informovani prevazné pozitivné, v €ase nardsta potfeba prabézného doskolovani a
metodického zpfesfiovani v reakci na konkrétni situace, které vyvstavaiji pfi sbéru dat.
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19. Probéhlo ze strany projektu dostateéné Skoleni/informovani ohledné ucelu
a pristupu ke sbéru dat? (DS2)

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Urcité ano m Spise ano Spise ne m Nevim, nedokazu posoudit

Tabulka 26: Vyhodnoceni Q19, v&. zmény v ¢ase

ROZDELENI
Dotaznik 2 Dotaznik 1
ERN-NEKOS (EpiCARE, RND,
NMD, BOND) 1,43 1,50 -0,07
ERN-ORGAN (GUARD-HEART,
ERKNet, Endo-ERN, LUNG) -1.00 1,00 200
ERN-JAKONEGUR (Skin,
ERN eUROGEN, ERNICA, RARE- -0,33 0,33 -0,67
LIVER)
ERN-IMETOC (ReCONNET, RITA,
MetabERN, EYE) 1,40 1,40 0,00
ERN-HEMONK (UERACAN,
EuroBloodNet, Genturis, PaedCan) -1,00 0.00 -1,00
Jiné (prosim upresnéte): N/A N/A N/A
Metodik 0,67 0,75 -0,08
Role Odborny konzultant -1,00 1,00 -2,00
Clen tymu 1,10 1,47 -0,37
Jiné (prosim upresnéte): 2,00 0,00 2,00
Uast v pilot Ano 1,00 1,2 -0,20
POt TNe N/A N/A N/A
Celkem 1,00 1,20 0,20

ERN-ORGAN a ERN-HEMONK (primér -1,00). To naznacuje, Ze informovanost a Skoleni jsou
v nékterych pracovistich vnimany jako dostatecné a v jinych je naopak pocitovana potfeba vétsi
podpory.
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19. Probéhlo ze strany projektu dostateéné Skoleni/informovani ohledné ucelu
a pristupu ke sbéru dat? (DS2)
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2z ERN-NEKOS ERN-ORGAN ERN-JAKONEGUR ERN-IMETOC ERN-HEMONK
(EpiCARE, RND, (GUARD-HEART, (Skin, eUROGEN,  (ReCONNET, RITA, (UERACAN,
NMD, BOND) ERKNet, Endo-ERN, ERNICA, RARE- MetabERN, EYE) EuroBloodNet,
LUNG) LIVER) Genturis, PaedCan)

e Primérné skore

Podle role jsou vysledky opét velmi diferencované. Metodici maji pramér DS2 0,67 s mirnym
poklesem oproti DS1 (A -0,08), zatimco u odborného konzultanta se objevuje extremné
negativni posun (A -2,00). U ¢lenl tymu vychazi pramér v DS2 1,10 s poklesem oproti DS1 (A -

,doladovani“ v pribéhu sbéru dat.

19. Probéhlo ze strany projektu dostatecné Skoleni/informovani ohledné
ucelu a pristupu ke sbéru dat? (DS2)
2,00

1,00

-1,00 f

-2,00

Skala +2 (Ur¢ité ano); -2 (Urcité ne)

Metodik Odborny konzultant Clen tymu Jiné (prosim upfesnéte):

Primeérné skore

Q20. Co by podle Vas pomohlo sbér dat zefektivnit? (oteviena otazka)

Vyraznym motivem v odpovédich respondentu je potfeba jasnéjSiho metodického ukotveni
sbéru dat. Druhou vyznamnou oblasti je technické zabezpedeni sbéru dat. Respondenti dale
zminuji nedostate&né personalni kapacity, resp. administrativniho zdzemi a Casovou zatéz

Tabulka 27: Oteviené odpovédi Q20

20. Co by podle Vas pomohlo shér dat zefektivnit?

© 2026 KPMG Ceska republika, s.r.o. Vechna prava vyhrazena. 89
Document classification: KPMG Public



9.4.8

.

*

RN Spolufinancovano :‘cj?;‘;‘fu‘ﬁz{zi

R Evropskou unii

SYPOVO

Ministerstvo zdravotnictvi CR
KPMG Ceska republika
Cerven 2026

PIné znéni otevienych odpoveédi (anonymizované)

Urgité moderngjsi NIS, coZ je ale vnitfni zaleZitost nemocnic

lepSi informace o tom, co je tfeba sbirat a pro€ a jak navazano na stavajici databaze v CR a EU
Lepsi specifikace nékterych otazek.

automatické vyhodnocovéni zdravotnickych zpréav

Lépe nastavena excelova tabulka uréena ke sbéru dat.

Vétsi srozumitelnost pfi definovani cilil shéru, mensi diraz na zaznamovou pfesnost, ktera byla mnohdy na
Ukor presnosti faktické.

personalni podpora, datova podpora, softwarova podpora

Vice €asu pfi novych vySetfenich a kontrolach pacientt s VO.

Toto jsme komplet vytvorili, sami jsme se zaskolili a informovali, tj. posoudit by to mél myslim nékdo jiny.

Dopad a vyuzitelnost vystupl

Q21. Domnivate se, Ze dosud shromazdéna data budou dostate¢na pro navrh a
ovlivnéni systému komplexni sdilené péce?

Tato otazka vykazuje nejvyraznéjsi negativni posun v ¢ase. V DS2 &ini pramérné skaére 0,44,
zatimco v DS1 ¢inilo 1,32, coz znamena zhorseni o 0,88 bodu. Tento vysledek signalizuje, Ze

ve

druhé viné respondenti vyrazné Castéji pochybuji o tom, Ze dosud nasbirana data budou

sama o sobé stacit k ovlivnéni systému.

21. Domnivate se, ze dosud shromazdéna data budou dostate¢na pro navrh a
ovlivnéni systému komplexni sdilené péce? (DS2)

1

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

m Urcité ano u SpiSe ano SpiSe ne m Urcité ne m Nevim, nedokazu posoudit
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Tabulka 28: Vyhodnoceni Q21, v€. zmény v Case

ROZDELENI
Dotaznik 2 Dotaznik 1
ERN-NEKOS (EpiCARE, RND, 0,21 1,43 -1,21
NMD, BOND)
ERN-ORGAN (GUARD-HEART, 1,00 1,00 0,00
ERKNet, Endo-ERN, LUNG)
ERN-JAKONEGUR (Skin, 0,67 1,33 -0,67
ERN eUROGEN, ERNICA, RARE-
LIVER)
ERN-IMETOC (ReCONNET, RITA, 1,20 1,20 0,00
MetabERN, EYE)
ERN-HEMONK (UERACAN, -1,00 1,00 2,00
EuroBloodNet, Genturis, PaedCan)
Jiné (prosim upresnéte): N/A N/A N/A
Metodik -0,33 1,00 -1,33
Role deorny konzultant 1,00 1,00 0,00
Clen tymu 0,50 1,53 -1,03
Jiné (prosim upfesnéte): 1,00 0,50 0,50
Ugast v pilotu Ano 0,44 1,32 -0,88
Ne N/A N/A N/A
Celkem 0,44 1,32 -0,88

Napfi¢ ERN je v DS2 nejoptimistitéjsi ERN-IMETOC (pramér 1,20), zatimco nejkritict&jsi je
ERN-HEMONK (prdmeér -1,00). Vyrazné negativni posun v ¢ase vykazuje také ERN-NEKOS, z
1,43 na 0,21 (A -1,21) a ERN-HEMONK je posun extrémni (A -2,00). To mUze predstavovat
silny signal ztraty davéry v to, Ze data povedou k systémové zméné bez jasné navaznosti na
implementacni rozhodnuti.

21. Domnivéte se, ze dosud shromazdéna data budou dostateéna pro navrh a
ovlivnéni systému komplexni sdilené péce? (DS2)
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© -2,00
N ERN-NEKOS ERN-ORGAN ERN-JAKONEGUR ERN-IMETOC ERN-HEMONK
(EpiCARE, RND, NMD, (GUARD-HEART, (Skin, eUROGEN, (ReCONNET, RITA, (UERACAN,
BOND) ERKNet, Endo-ERN, ERNICA, RARE- MetabERN, EYE) EuroBloodNet,
LUNG) LIVER) Genturis, PaedCan)

e Prmérné skore
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Napfi¢ rolemi je nejpozitivnéj$i hodnoceni u odbornych konzultanti a administrativnich roli,
zatimco ¢lenové tymU a pracovisté zapojena do pilotu jsou opatrnéjsi. V praxi to znamena, ze
nejde o odmitnuti projektu, ale o rostouci o€ekavani, Ze sbér dat musi byt jesté I1épe pfetaven
do konkrétnich vystupu a zpétné vazby.

21. Domnivate se, Ze dosud shromazdéna data budou dostate¢na pro navrh
a ovlivnéni systému komplexni sdilené péce? (DS2)
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% Metodik Odborny konzultant Clen tymu Jiné (prosim upfesnéte):
b e PriIM&rné skore

Tabulka 29: Oteviené odpovédi — prostor pro komentare

Chcete doplnit néco dalSiho k Vasi zkuSenosti s pfipravou navrhu standardu ¢i pilotniho ovérovani,
pfipadné k roli Vaseho pracovisté v projektu?

PIné znéni otevienych odpovédi (anonymizované)

o Mozna "pomocnou" silu ochotnou pomoci personalu s administrativou.
o Budu se t&Sit na praktické vystupy projektu.

o Je to Casové+ velmi ndrocné, vyZaduje to komunikaci na v8ech rovinach - v rdmci tymu, s kolegy z jinych
center, z jinych urovni pé¢e. D&ldme to pro nade pacienty a doufame, Ze to bude pfinosné.
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9.5 Scénar pro polostrukturovany rozhovor

Scénar pro polostrukturovany rozhovor
Evaluace projektu: Navrh systému komplexni sdilené zdravotné-socialni péce o pacienty se
vzacnymi onemocnénimi — SYPOVO

Tazatel: Instituce (zastupce):

Datum rozhovoru: Trvani rozhovoru:

1. Jaka jsou Vase ocekavani od evaluace projektu SYPOVO? Existuji néjaké oblasti, na
které bychom se méli prioritné zamérit?

3. Myslite si, ze shromazd'ovana data pomohou ovlivnit systém komplexni sdilené
péce? Jaké datové zdroje pripadné chybi?

4. Jak probiha sdileni vysledki mezi zapojenymi subjekty? Které komunikaéni kanaly
fungovaly nejlépe? Jaka doporuceni byste dala pro zlepseni sdileni vysledki?

5. Jak hodnotite spolupraci mezi zapojenymi aktéry? Jak silny je konsensus klic¢ovych
aktért na navrzenych doporucenich? Existuji oblasti, kde je konsensus zatim slaby
nebo zcela chybi?

6. Jak je zajisténa komplementarita/synergie s dalSimi narodnimi a mezinarodnimi
projekty/programy?

7. Jaké jsou podle Vas zakladni predpoklady zavedeni udrzitelIného systému komplexni
sdilené péce?
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8. Narazili jste v priibéhu projektu na néjaké ne¢ekané problémy nebo pfinosy? Jaky to
mélo dopad na projekt?

9. Jaké dalSi poznatky z projektu SYPOVO méte, které by mély byt zohlednény v ramci
evaluace?
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POZOROVACI ARCH - Jednani s gestorkou projektu a pilotnimi
pracovisti 4. 8. 2025

Datum pozorovani 4. srpna 2025

Cas jednani 17:00

Misto / forma On-line, MS Teams

Pozorovatel/ka Radek Chaloupka, Kristina Boudova (KPMG)

1. Struktura jednani

Kritérium Ano/Ne Poznamka

Byla schlzka zahajena véas? Ano Mirné zpozdéni (<5 min)

Byla stanovena agenda/cil Nebylo distribuovano pfedem, agenda byla

Ano

jednani? stanovena na zacatku schlizky
Byla agenda dodrzena? Ano
Bylo jednani ukonéeno N
AP e
shrnutim/zavérem?
Byl dodrZzen vymezeny €as Ano

jednani?

2. Témata a prubéh diskuze

Hlavnimi tématy byla reflexe probihajiciho pilotniho sbéru dat a upozornéni na nékteré metodické
nedostatky, zejména neuplné vyplfiovani formulafl na jednom z pracovist. Gestorka projektu
popsala tento problém na zakladé zkusenosti ze svého vlastniho pracovisté.

Reakce ostatnich ucastnikd byla zpoCatku minimalni. Pouze jeden zastupce vyjadril pfedpoklad,
Ze jejich pracovisté by mohla ¢elit podobnym problémdm z ddvodu dovolenych. V reakci na to
projektova manazerka okamzité nabidla podporu ve formé ¢asovych kapacit metodi¢ek projektu.

Pro evaluaci maze dale byt relevantni snaha o konsenzus odborniku, kdy byl ze strany gestorky
zminén probihajici proces vnitfniho pfipominkového fizeni odborniky mimo ERN RITA.

DalSi schuzka naplanovana s ohledem na ¢asové moznosti gestorky projektu na 8. zafi 2025.
Zahy po ukon¢eni schlizky zaslano do kalendaru vSech ucastnikll projektovou manazerkou.

3. Aktivita G¢astnik( a role gestorky

Diskuzi vedla pfevazné gestorka projektu, ostatni u€astnici se aktivné nezapojovali.

e Jak gestorka strukturuje jednani (vede, shrnuje, pfidéluje slovo): Gestorka nabizi
prostor pro vyjadfeni, ktery béhem schizky nebyl ostatnimi G€astniky vyuzit. Schiizka je
tedy vedena ji, resp. projektovou manazerkou.
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5.

Jak gestorka reaguje na navrhy a otazky odbornik(: Jediny dotaz, ktery béhem
schlzky zaznél, byl sméfovan na projektovou manazerku, ktera jej okamzité
odpovédéla. Byly zaznamenany i napjatéjsi momenty v komunikaci (napf. kritika
kvality dat)

Podporuje gestorka zapojeni vSech, nebo dominuje diskuzi: Je patrna snaha
0 zapojeni, zapojeni je i pfesto nizké.

Atmosféra a dynamika participace

Atmosféra jednani: Jednani probéhlo online formou, coz mohlo ovlivnit interakci mezi
Ucastniky. Atmosféra byla spiSe formalni a pasivni — diskusi vedla pfevazné gestorka
projektu (resp. projektova manazerka), zatimco ostatni U¢astnici se aktivné nezapojovali
a béhem setkani se nepfihlasili o slovo.

Konflikty €i neshody: Béhem jednani nedoslo ke konfliktlim ani otevienym neshodam.
Gestorka projektu pouze upozornila na uréité nedostatky v kvalité sbéru dat na svém
pracovisti, zejména v souvislosti s netplnym vyplhovanim formulari. Téma bylo zminéno
informativné, bez konfrontace. Ministerstvo zdravotnictvi nabidlo v této souvislosti
metodickou podporu.

Prostor pro diskuzi €i rtizné nazory: Formalné byl prostor pro rizné nazory poskytnut,
avSak diskuze byla minimalni. Aktivné vystupovala predevSim gestorka projektu
a projektova manazerka, ostatni Uc€astnici se do diskuze nezapojili.

Spoluprace uUc€astnikii: Spoluprace plisobila jako asymetricka (dominance
projektového tymu) — aktivita je soustfedéna u nékolika klicovych osob. V pribéhu
jednani bylo patrné omezené zapojeni ostatnich ¢lend, a to i pfi feSeni odbornych
témat. Snaha o koordinaci a sjednoceni pfistupl vSak probiha, napf. formou vnitfniho
pfipominkového fizeni nebo nabidky metodické podpory ze strany MZCR.

Vyhodnoceni a doporuceni

Pozorovani poukazalo na osobni nasazeni a slozitou komunikaéni dynamiku mezi gestorkou
a ostatnimi zapojenymi, resp. na nizkou angazovanost ze strany ucastnikl. Z pozorovani
vyplynula proaktivita projektové manazerky.

Zhodnoceni efektivity a spoluprace: Efektivita jednani byla zajité€na diky pfipravenosti
gestorky projektu a projektové manazerky, které prezentovaly kliCové informace.
Spoluprace mezi Cleny se v3ak jevi jako omezend, s minimalni interakci ze strany vét3iny
Ucastniku. Aktivita je soustfedéna na uzky okruh zapojenych osob.

Doporuéeni pro dalSi jednani: Vzhledem k nizké mife interakce je potenciél pro vétsi
zapojeni vSech ucastnika.

Byla zminéna potfeba jednotného postupu pfi vyplfiovani formulafi — je mozné vénovat
Vetsi pozornost sdileni osvédcenych postupd. VyuZiti metodické podpory ze strany
MZCR miize pfispét ke sjednoceni pfistupu napfi¢ pracovisti.

Pokracujici vnitfni pfipominkové fizeni karet strategie mimo ERN RITA ukazuje na aktivni
shahu o zapojeni odborné vefejnosti.
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POZOROVACI ARCH - Jednani s gestorkou projektu a pilotnimi
pracovisti 8. 9. 2025

Datum pozorovani 8. zafi 2025
Cas jednani 17:00
Misto / forma On-line, MS Teams
Pozorovatel/ka Radek Chaloupka, Kristina Boudova (KPMG)
1. Struktura jednani
Kritérium Ano/Ne Poznamka
Byla schlizka zahajena véas? Ano Mirné zpozdéni (<5 min)
Byla stanovena agenda/cil A Nebylo distribuovano pfedem, agenda byla
. Ay no e .
jednani? stanovena na zacatku schizky
Byla agenda dodrzena? Ano
Bylo jednani ukonéeno N
AP e
shrnutim/zavérem?
_ByI d’od’rzen vymezeny ¢as Ano
jednani?
2. Témata a prabéh diskuze

Hlavnimi tématy byla reflexe probihajiciho pilotniho sbéru dat a upozornéni na rozdily mezi
centry (napf. nizsi pocty u EpiCARE).

Dale bylo probirany technické problémy pfi sbéru dat: chyby formatovani v Excelu a navrhy na
Upravy sbéru dat (napf. tykajici se novych typa vykonu).

Diskuze se dale tykala vyzvy k revizi specifickych standardu; rozdilim mezi vystupy projektu a
metodickymi poZadavky MZCR; dvoustupfiovému systému center (CVSP a CSP) a zapojeni do
dalSich struktur (NIKEZ, JARDIN).

3.

Aktivita Uc¢astnikl a role gestorky

Diskuzi vedla pfevazné gestorka projektu, ostatni u€astnici se zapojovali reaktivné na konkrétni
dotazy. Aktivita byla koncentrovana u men&iho po&tu osob. Prostor pro diskuzi byl poskytnut, ale
omezené vyuZit.

4,

Atmosféra a dynamika participace

Atmosféra jednani: Jednani probéhlo online formou, coz mohlo ovlivnit interakci mezi
ucastniky. Atmosféra byla vécna, spiSe odborna a technicka.

Konflikty ¢i neshody: Béhem jednani nedoslo ke konfliktim ani otevienym neshodam.
Omezené kritické pfipominky smérem k metodickému nastaveni i dostupnosti a kvalité
dat.

Prostor pro diskuzi €i rizné nazory: Formalné byl prostor pro rlizné nazory poskytnut,
avSak diskuze byla minimalni.
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e Spoluprace ucastniki: Spoluprace plisobi spiSe jednostranné — aktivita je soustfedéna
u nékolika kli¢ovych osob. Pretrvava nizka aktivita Sirs§i skupiny ucastnik.

5. Vyhodnoceni a doporucéeni

Efektivita jednani byla zajisténa diky pfipravenosti gestorky projektu a projektové manazerky,
které prezentovaly kliové informace. Aktivita je soustfedéna na Uzky okruh zapojenych osob.

Diskuze se posouva od zakladnich problému ke konkrétnim feSenim, objevuji se prvni
vyraznéjsi systémova témata (standardy a klasifikace center). Stéle pfitomné problémy v oblasti
dat.
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POZOROVACI ARCH - Jednani s gestorkou projektu a pilotnimi
pracovisti 6. 10 2025

Datum pozorovani 6. fijna 2025

Cas jednani 17:00

Misto / forma On-line, MS Teams

Pozorovatel/ka Sarka Sykorova, Kristina Boudova (KPMG)

1. Struktura jednani

Kritérium Ano/Ne Poznamka

Byla schlizka zahajena véas? Ano Mirné zpozdéni (<5 min)

Byla stanovena agenda/cil Nebylo distribuovano pfedem, agenda byla

Ano

jednani? stanovena na zacatku schlizky
Byla agenda dodrzena? Ano
Bylo jednani ukonéeno N
AP e
shrnutim/zavérem?
Byl dodrzen vymezeny cas Ne Doslo k pfesahu planovaného ¢asu

jednani?

2. Témata a prubéh diskuze

Hlavnim tématem byl pradbéh pilotniho sbéru. Pilot dosahl témér cilového poctu pacientd (cca
446); diskutovalo se tedy o ukon&eni naboru pacientd, nastaveni zavére¢nych kontrol a sbéru
pacientskych dotazniku.

Kratce byly feSeny i specifické situace (napf. pacienti se specifickym / odliSnym pribéhem péce).

Diskuze se dale vénovala care pathways a standardidm: primarné implementaci klinické
trajektorie, propojeni s doporu¢enymi postupy a zapojeni NIKEZ.

Byly fedeny i systémové otazky: financovani péfe a vztah k uhradové vyhlaSce, debata o
dopadech na poskytovatele a potfeba posileni kapacit o koordinatora péce a datového manazera.

3. Atmosféra a dynamika participace

Diskuzi vedla pfevazné gestorka projektu, ostatni u€astnici se zapojovali reaktivné na konkrétni
dotazy. Aktivita byla koncentrovana u mensiho poé&tu osob. Prostor pro diskuzi byl poskytnut, ale
omezené vyuZit.

e Atmosféra jednani: Diskuze byla odborné orientovana a konkrétni. Atmosféra byla
vécna a pracovni. Objevovala se nejistota v oblasti financovani a dalSiho vyvoje.

e Spoluprace ucastnik(: Zapojeni Ucastnikl bylo stale omezené, ale mirné $ir§i nez v
predchozich jednanich. Gestorka nadale hrala dominantni roli v fizeni diskuse.

¢ Konflikty €i neshody: Béhem jednani nedoslo ke konfliktlim ani otevienym neshodam.

e Prostor pro diskuzi ¢i rlizné nazory: Prostor pro rizné nazory byl poskytnut.
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4. Vyhodnoceni a doporuceni

Jednani se posouvaiji od operativnich problému k systémovym otazkam (financovani,
implementace). Diskuse se stava konkrétnéjsi a vice orientovanou na implementaci. Objevuji se
prvni debaty o udrzitelnosti a dopadech na systém.

Pfetrvava zavislost na projektovém tymu.
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POZOROVACI ARCH - Jednani k tvorbé NSVO 9.10.2025

Datum pozorovani 9. fijna 2025

Cas jednani 15:00

Misto / forma On-line, MS Teams

Pozorovatel/ka Radek Chaloupka, Kristina Boudova (KPMG)

1. Organizace jednani

Jednani bylo vedeno projektovou manazerkou (nepfitomnost gestorky), bylo strukturované a
metodicky vedené. Agenda byla pfedem implicitné nastavena (stav strategie + dalSi kroky).
Ucastnikim byl poskytnut prostor pro dotazy

2. Témata a prubéh diskuze

Diskuse byla zaméfena pfedevsim na tvorbu strategie:
e Prezentace a vysvétleni struktury navrhu strategie
e Zdlraznéni principu péte zaméfené na pacienta jako ramce strategie
Implementacni Cast strategie:
e Uvod do dalsi faze praci (nastaveni implementace, financovani a evaluace)
e Diskuse o konkrétnich krocich a ukolech pro dal$i obdobi
e Zadani ukoll u€astnikim pro dalsi jednani

3. Atmosféra a dynamika participace

Relativné aktivni diskuze s pacientskymi organizacemi. Ug&astnici byly zapojeni do procesu
pfipominkovani a komentovani navrhu. Projektovy tym vystupoval jako facilitator procesu.

Atmosféra byla spolupracujici a vécna. Nad zakladni strukturou strategie panovala relativni
shoda. Diskuze byla konstruktivni.

4. Vyhodnoceni a doporuceni

Jednani bylo zaméfeno na strukturovani a vysvétleni strategie. Projektovy tym sehraval roli
metodického privodce a facilitatora

Zapojeni aktért (zejména pacientskych organizaci) bylo pomérné aktivni. Proces byl v této fazi
konsenzualni.
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POZOROVACI ARCH - Jednani k tvorbé NSVO 6.11.2025

Datum pozorovani 6. listopadu 2025

Cas jednani 15:00

Misto / forma On-line, MS Teams

Pozorovatel/ka Radek Chaloupka, Kristina Boudova (KPMG)

1. Organizace jednani

Jednani se ucastnili primarné zastupci pacientskych organizaci. Diskuze byla facilitovana
projektovym tymem, gestorka se pfipojila se zpozdénim.

2. Témata a prubéh diskuze

Diskuse se soustfedila na konkretizaci navrhové ¢asti strategie:

e Obsabh strategie: Identifikace duplicit opatfeni a potfeba jejich konsolidace; snaha o
zjednodusSeni struktury a vétsi pfehlednost.

e Financovani: Ugastnici opakované uvadéli, e nemaiji dostatek kompetenci pro
nacenéni opatfeni a chybi metodicka podpora pro praci s finanénimi odhady.

e Role aktéra: Diskuze nad zodpovédnosti za jednotlivé Casti strategie. OCekavani vétsi
podpory ze strany odbornikll a MZCR. Vyjasnéni role projektového tymu (koordinace,
ne obsahova odpovédnost).

3. Atmosféra a dynamika participace

Relativné aktivni diskuze s pacientskymi organizacemi. Diskuze byla misty intenzivni a
reflektovala praktické obavy Uc¢astniku. Projektovy tym poskytoval prabé&znou podporu a
metodické vedeni.

Atmosféra byla oteviena, misty kriticka, nicméné konstruktivni. | pfes o€ividnou nejistotu
ucastniku ohledné jejich role a kompetenci byla patrna snaha o nalezeni spoleéného feseni.

Vyhodnoceni a doporucéeni

Posun od obecné diskuse ke konkrétni operacionalizaci strategie. ldentifikace potfeby silngjsi
metodické podpory (zejména v oblasti financovani). Vyrazné zapojeni pacientskych organizaci
jako kliGového aktéra. Napéti mezi o¢ekavanou odpovédnosti aktérd a jejich realnymi
kapacitami.
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9.11 SCENAR FOKUSNI SKUPINY 1 — pacientské organizace

Program:
01  Pfivitani a avod 10:00 — 10:10
02 E;igrcr)%gr:gj:iktu pro pacienty & posun v tématu vzacnych 10:10 — 10:30
03  Ziskavani vstupu od pacientu & jejich zapracovani 10:30 — 10:50
04  Tvorba standardu, hledani konsenzu a akceptace 10:50 - 11:10
05 Podminky udrzitelnosti a role pacientskych organizaci 11:10 — 11:25
06  Shrnuti a zavér 11:25 - 11:30

Cile fokusni skupiny:

1.

Porozumét tomu, jak pacientské organizace vnimaji projekt SYPOVO a jeho dosavadni
pfinosy pro pacienty.

Ziskat zpétnou vazbu k tomu, jak jsou do projektu zapojovani pacienti a jak se jejich
hlas promita do tvorby vystupa.

Spolec¢né diskutovat, jak funguje spoluprace a hledani shody mezi riznymi aktéry v
systému péce.

Ovéfit, jak jsou noveé standardy, ndvrhy zmén a vystupy projektu SYPOVO vnimany ze
strany pacientskych organizaci.

Identifikovat, co je dulezité pro dlouhodobé fungovani systému sdilené péce a jak tomu
mohou pacientské organizace pomoci.

Jak vystupy vyuzijeme:

Zavéry z dnesni diskuze budou anonymné zapracovany do zavérecné evaluacéni zpravy, ktera
vyhodnoti pribéh projektu, pfipadné poskytne doporuceni, jak dale rozvijet systém sdilené
péce o pacienty se vzacnymi onemocnénimi.

Pravidla fokusni skupiny

1 Bezpecny prostor: VSe, co zazni, zlistava v ramci evaluace. V zapisu a vystupech
evaluace neuvadime konkrétni osoby ani organizace.

2 Prostor pro véechny: Mluvi jeden ¢lovék v jeden ¢as. Davame pozor, abychom se
neprerusovali / neskakali si do feci. VSichni maji moznost se vyjadfit, Zadna odpovéd neni
Spatné.

3 Fokus na zku$enost, ne na jednotlivce: Zajimaji nas i kritické nebo negativni zkusenosti,
nicméné nehodnotime jednotlivé organizace — zajima nas systémovy pohled. Sdilime
zkuSenosti z Urovné organizace nebo pacientu jako skupiny.
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4 , Off-record“ moznost: Pokud nechcete, aby se ¢ast sdileného obsahu objevila v zapisu,
staci varovat, Ze vas prispévek je ,off record®.

Blok 1

: Jak vnimate dosavadni pribéh projektu SYPOVO z pohledu vasi

organizace?

Jaké konkrétni pfinosy SYPOVO pfinesl vasim pacientim?
Vnimate posun v koordinaci péce/kvalité/dostupnosti?
Co se zménilo?

Chybi podle vas néco k tomu, aby byl pfinos pro pacienty hmatatelnéjsi (komunikace,
nastroje, orientace pacienta)?

Blok 2: Jakym zptusobem sbirate podnéty pacientu a jak se promitaji v projektu
SYPOVO?

Blok 3: Jak hodnotite proces tvorby standardu a hledani konsenzu?

Blok 4: Jsou podile vas nové standardy/indikatory srozumitelné a pfinosné pro

Jaké kanaly pouzivate k ziskani vstupt od pacienta?
Meli jste kam a jak tyto vstupy v projektu SYPOVO predat?
Jakym zplisobem a do jaké miry vstupoval hlas pacientt do rozhodnuti v projektu?

Vnimate, Zze byly vstupy pacientt zohlednény pfi tvorbé standardid/metodik? Mate
konkrétni priklady?

Co by vam pomohlo sbirat a pfedavat vstupy efektivng;i?

Jak jste vnimali prostor a kapacitu pro pfipominkovani standard(i?
Jak probihala diskuse a hledani shody mezi aktéry (Iékafi, centra, pojistovny, pacienti)?
Kde vidite nejvétsi rozpory/slabé stranky a jak je mozné je preklenout?

Vnimate néjaké projekty v CR nebo zahraniéi, které by bylo vhodné propoijit se
SYPOVO ¢&i vyuzit jejich zkudenosti?

pacienty?

Blok 5: Co je podle vas nutné pro to, aby systém sdilené péce fungoval

Jaka je aktualni mira akceptace mezi vaSimi partnery (poskytovatelé, pojistovny,
odborné spoleénosti, jiné pacientské organizace)?

Co jsou kli€ové podminky pro jejich ploSné pfijeti a zavedeni do praxe?

Jakou roli maji mit pacientské organizace pfi zavadéni standard(i do praxe?

dlouhodobé?

Jakou roli by podle vas mély mit pacientské organizace v dlouhodobém fungovani
systému?

Jsou néjaké prekazky, které vam brani v aktivité / v tom, abyste mohli pomahat?

Pokud byste méli vybrat jednu véc, ktera nejvic pomuze udrzitelnosti systému, co by to
bylo?
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9.12 SCENAR FOKUSNIi SKUPINY 2 — zastupci ERN

Program:

01 Pfivitani a uvod 17:00 -17:10

ZkusSenost se zapojenim do projektu
02 17:10 - 17:40
* nastaveni projektu, fungovani a komunikace

Pribéh pilotniho sbéru dat v praxi
03 17:40 - 18:10
* Relevance dat a zatéz pro pracovisté

05 Podminky udrzitelnosti a dlouhodobého fungovani 18:10 — 18:25

06 Shrnuti a zavér 18:25 -18:30

Cile fokusni skupiny:

1.

6.

Porozumét tomu, jak pilotni pracovisté vnimaji projekt SYPOVO a jeho dosavadni pfinosy.

2. Zhodnotit prtibéh pilotu a ovéfit smysluplnost z pohledu pracovist.
3.
4

Ziskat zpétnou vazbu k datdm sbiranym v pilotu, jejich relevanci a vyuzitelnost.

Diskutovat, jak projekt SYPOVO zapada do Sir§iho ekosystému ERN, narodnich a
mezinarodnich iniciativ

Ovéfit, jak jsou nové standardy, navrhy zmén a vystupy projektu SYPOVO vnimany ze
strany pracovist a lIékaru.

Identifikovat, co je dulezité pro dlouhodobé fungovani systému sdilené péce.

Jak vystupy vyuzijeme:

Zavéry z dnedni diskuze budou anonymné zapracovany do zavérecné evaluacni zpravy, ktera
vyhodnoti prabéh projektu, pfipadné poskytne doporuceni, jak dale rozvijet systém sdilené
péce o pacienty se vzacnymi onemocnhénimi.

Pravidla fokusni skupiny

1.

Bezpecny prostor: Vse, co zazni, zUstava v ramci evaluace. V zapisu a vystupech
evaluace neuvadime konkrétni osoby ani organizace.

Prostor pro vSechny: Miuvi jeden Elovék v jeden ¢as. Davame pozor, abychom se
neprerusovali / neskakali si do feci. VSichni maji moznost se vyjadfit, Zadna odpovéd neni
Spatné.

Fokus na zkusenost, ne na jednotlivce: Zajimaji nas i kritické nebo negativni zkuSenosti,

nicméné nehodnotime jednotlivé organizace — zajima nas systémovy pohled. Sdilime
zkuSenosti z Urovné organizace nebo pacientu jako skupiny.
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4. ,Off-record“ moznost: Pokud nechcete, aby se ¢ast sdileného obsahu objevila v zapisu,
staci varovat, Ze vas pfispévek je ,off record®.

Blok 1: Jak hodnotite nastaveni a Fizeni projektu SYPOVO?
e Bylo od zacatku jasné, co se od pracovist ocekava?
e Bylo vam od zacatku jasné, kdo ma v projektu jakou roli a odpovédnost?
¢ Nakolik bylo fungovani projektu zavislé na konkrétnich lidech?

Blok 2: Jak hodnotite proces tvorby standardu a hledani konsenzu?
o Maéli jste dostatecny prostor, ¢as a kapacitu se ke standardm vyjadfovat?
e Jak prakticky probihalo pfipominkovani a zapracovani zpétné vazby?
e Jak probihala diskuse a hledani shody mezi aktéry (Iékafi, centra, pojistovny, pacienti)?
e Jsou vysledné standardy realné pouzitelné pro praxi?

Blok 3: Byla data, ktera jste v pilotu sbirali, relevantni?
e Co vam prace s daty realné pfinesla?

e Ukazalo se v priibéhu pilotu, Ze néco sbirate zbyte¢né, nebo Ze néco dulezitého se
naopak nesbira vibec?

Blok 4: Predstavoval pro Vas pilot zvySenou zatéz?
e Jak vypadalo zavedeni sbéru dat do klinické praxe?
e Jak narocny pro vas pilotni sbér dat byl?
e Dochazelo nékde ke tfeni mezi klinickou praxi a poZzadavky sbéru dat?

Blok 5: Co je podle vas nutné pro to, aby systém sdilené péce fungoval
dlouhodobé?

e Pokud byste méli vybrat jednu véc, ktera nejvic pomuze udrzitelnosti systému, co by to
bylo?

e Co je dnes nejvétsi bariéra dalSiho fungovani?
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POZNAMKOVY PROTOKOL - fokusni skupina 1

Datum: 30. bfezna 2026

Misto / forma: hybridné — fyzicky (KPMG) / on-line (MS Teams)

Moderator: Radek Chaloupka (KPMG)

Zapisovatel / pozorovatel: Kristina Boudova (KPMG)

Ugastnici: zastupci pacientskych organizaci zapojenych / dfive zapojenych do projektu
SYPOVO

1. Priarezova pozorovani
Celkova atmosféra:
[ velmi pozitivni spise pozitivni smisena [ rezervovana kriticka

Atmosféra byla vécna, oteviena a misty kriticka, bez konfliktnich momentu. Kritické reflexe byly
formulovany konstruktivné, s dirazem na systémové pouceni.

Opakujici se motivy nap¥ic¢ bloky:
¢ Vysoka oCekavani vs. omezeny viditelny dopad v této fazi projektu
e Slaba a nepravidelna komunikace smérem k pacientskym organizacim
¢ Nejasnost ohledné role pilotu, standardl a jejich vazby na strategii
e Silnd oekavani u role koordinatora péce / case managera
e Nevyuzity potencial pacientskych organizaci
2. Pfinosy a vnimané zmény
Zminované konkrétni pfinosy:
e Posileni vnimani pacientskych organizaci jako partnera odborné komunity
e ZlepSeni komunikace mezi nékterymi ERN pracovisti a pacientskymi organizacemi
e Sitovani pacientskych organizaci, sdileni zkuSenosti a zlepSeni tzv. ,level playing field*
e Mapovani terénu, identifikace potfeb a aktivizace nékterych pacientskych organizaci

e Pozitivné hodnoceny pfistup projektového tymu (zejména projektové manazerky a
metodicek)

Vnimané zmény oproti minulosti:
e VeétSi otevienost odborné komunity vici zapojeni pacientskych organizaci

e Prvni systematické zapojeni pacientskych organizaci do diskuse o standardech a
strategii

e Posun ve vnimani pacientskych organizaci jako soucasti systému péce
Oblasti s omezenym postupem:

e Pfimy dopad projektu na pacienty zatim nepozorovatelny

¢ Nejasné vysledky pilotniho ovéfeni z pohledu pacient

e Slaba zpétna vazba k podnétim poskytovanym pacientskymi organizacemi
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¢ Nejasné vymezeni obsahu pilotu

Projekt byl vniman jako ambiciézni a potfebny, nicméné u pacientskych organizaci do$lo k
nesouladu mezi pavodnimi o¢ekavanimi a dosavadni viditelnou zménou v praxi.

3. Zapojeni pacienti — sbér podnétu a jejich zapracovani
Pouzivané kanaly pro sbér vstuptl od pacienti:

e PFimy kontakt pacientskych organizaci s pacienty

e Sbér prostfednictvim CAVO

e Dotazniky a kvalitativni sbér podnétii

e Pfipominkovani vybranych vystupud (analyzy, dotazniky)
Definice zadani:
L] jasné spise jasné nejasné [ chybélo

Zadani bylo obecné, bez jasného vysvétleni tcelu a oéekavané formy vystupt. Rozdilna
ocekavani MPSV ohledné typu dat nebyla pfedem komunikovana.

Zkusenosti respondentu:
e Vstupy byly poskytovany pfevazné nepfimo, bez jasné zpétné vazby na jejich vyuziti
e Ocekavani hlubsi diskuze nad vystupy nebyla naplnéna

e Sbér podnétl pacientskymi organizacemi byl zaméfen spiSe na socialni nez zdravotni
oblast
e Nejasné vymezeni role koordinatora péce

4. Tvorba standardu, hledani konsenzu
Pribéh procesu:

e Probéhlo formalni pfipominkovani, avSak bez hlubsi diskuse s pacientskymi
organizacemi

e Hledani kompromisu probihalo spiSe administrativni formou
e Obava z omezené implementace standard( do praxe

¢ Nejasna ¢asova navaznost kliGovych vystupt

Hlavni rozpory / slaba mista:
e Standardy jsou vnimany jako obecné a obtiZné aplikovatelné

e Nejasné chapani rozliSeni mezi obecnymi standardy, rozsifenymi standardy a
pfipravovanou strategii

e Obava z omezené implementace standard( do praxe
¢ Nejasna ¢asova navaznost kliGovych vystupt
Navrhy na zlepSeni:
e Jasné vymezeni role standardd ve vztahu ke strategii a implementaci
e Lepsi komunikace procesu a limitd projektu

e AktivnéjSi zapojeni pacientskych organizaci do diskuse
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5. Udrzitelnost a role pacientskych organizaci
Vnimana role do budoucna:
e Partner odborné komunity pfi nastavovani systému péce
¢ Podpora edukace pacientl a osvéty

e Zapojeni do klinickych studii a participace pacientl

Hlavni bariéry:
e Omezené lidské a financni kapacity
e Dobrovolnicky charakter fungovani
¢ Nejasné institucionalni ukotveni
e Riziko zavislosti na externim financovani

Kli¢ova podminka udrzitelnosti: Nutnost jasné definované a financované role koordinatora péce
a systémového ukotveni participace pacientskych organizaci.
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POZNAMKOVY PROTOKOL - fokusni skupina 2 (ERN)
Datum: 20. dubna 2026

Forma: on-line (MS Teams)

Moderator: Radek Chaloupka (KPMG)

Zapisovatel / pozorovatel: Kristina Boudova (KPMG)

Ugastnici: Zastupci ERN pracovist a metodici zapojeni do projektu SYPOVO

1. Priarezova pozorovani

Celkova atmosféra:

[ velmi pozitivni spise pozitivni smisena [ rezervovana kriticka

Diskuze probihala vécné a oteviené, s vyraznym zastoupenim kritickych, avSak konstruktivné
formulovanych podnéti. Respondenti reflektovali své zkuSenosti spiSe z praktického a
implementacniho hlediska.

Opakujici se motivy napfi€ diskuzi:
¢ Nejistota ohledné dalsi faze projektu a implementace jeho vystupl
¢ Nedostateéné jasna role / pravomoci Ministerstva zdravotnictvi v dal§im rozvoji systému
e Obavy z omezené praktické vyuzitelnosti vystupl projektu
e Vysoka administrativni zatéz spojena s pilotem
¢ Nedostate¢na zpétna vazba a odborna oponentura vystupl
2. Prinosy a vnimané zmény
Zminované prinosy:
e Odborné kvalitni zpracovani tématu vzacnych onemocnéni
e Systematizace informaci o péci, pacientech a organizaci sité
e Vytvoreni podkladd pro budouci systémové zmény
¢ Identifikace rozsahu a narocnosti pé€e o pacienty se vzacnymi onemocnénimi
e ZvySeni povédomi o potfebé Uprav systému péce
Vnimané zmény oproti minulosti:
e VeétSi diraz na systematicky prfistup k organizaci péce
e Vytvofeni prostoru pro koordinaci napfi¢ pracovisti a obory
e Otevieni tématu reorganizace kompetenci a struktury center
Oblasti s omezenym postupem:
e Absence viditelného dopadu na klinickou praxi
¢ Nejasna implementace vystupu projektu
e Omezeny posun v oblasti financovani a uznani péce ze strany platct
¢ Nejasné vymezeni budouciho fungovani center

3. Rizeni projektu a jeho nastaveni
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Hodnoceni nastaveni projektu:
e Ocekavani a cile projektu byly na po¢atku vnimany jako jasné
e Zapojeni pracovist bylo do zna¢né miry zavislé na individualni motivaci a iniciativé
e Projekt byl vniman jako odborné kvalitni, avSak naro¢ny na ¢as a kapacity
Identifikované slabé stranky:
e Nejasné rozdéleni odpovédnosti, zejména role MZCR
e Absence jasné komunikované dalsi faze projektu
¢ Nejistota ohledné dal$iho vyuziti vystupl
¢ Vnimana unava aktérl z opakovaného zapojovani do projektd bez zfejmého dopadu
Navrhy na zlep$eni:
e Jasné definovani roadmapy dal$iho postupu
e Posileni role MZCR v implementaci a koordinaci
e Lepsi komunikace sméfovani projektu a jeho navaznosti
4. Tvorba standardu, hledani konsenzu
Priibéh procesu:
e Tvorba standardl byla odborné naro¢na, zejména kv(li heterogenité jednotlivych ERN
e Pfipominkovaci proces probihal, avSak bez SirSi u€asti odborné vefejnosti
e V nékterych pfipadech chybéla systematicka facilitace diskuse a hledani konsenzu
Hlavni identifikované problémy:
¢ Nedostateéna odborna oponentura dokumentt
e Omezené zapojeni SirSi odborné komunity a platct péce
e Absence standardniho pfipominkového procesu srovnatelného s doporu¢enymi postupy
e Obava z nedostate¢né implementace standardu
Vnimané potieby:
e Silngjsi role MZCR pfi legitimizaci standard(
e Aktivni zapojeni odbornych spole¢nosti a platcu
e Zajisténi praktické vyuzitelnosti vystupl
5. Prabéh pilotniho ovéreni
Celkové hodnoceni:
e Pilotni faze byla vnimana jako administrativné a asové naro¢na
o Realizace pilotu nevedla k zasadnim zménam v klinické praxi
e Pilot byl vniman spiSe jako nastroj pro mapovani systému nez praktické zlepSeni péce
Identifikované pfinosy:

e Zviditelnéni rozsahu nehrazenych a podfinancovanych Cinnosti
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o Lepsi pochopeni naro€nosti pé€e o pacienty se vzacnymi onemocnénimi

e Vytvoreni datového podkladu pro systémové argumenty

Hlavni problémy:

Vysoka administrativni zatéz

Nedostate¢né kapacity (zejména nelékarskych profesi)

e Omezena pfima vyuzitelnost dat pro pracovisté

Problémy s metodikou sbéru dat a jejich standardizaci

Navrhy:
e Posileni administrativni podpory
o Lepsi zacileni sbéru dat na prakticky vyuzitelné vystupy
e Zjednoduseni procesl sbéru dat

6. Udrzitelnost, systémové podminky

Klicové podminky udrzitelnosti:
e Jasna navaznost na Narodni strategii vzacnych onemocnéni
¢ Definice struktury center (napf. vy$si/nizsi centra)
e Zajisténi adekvatniho financovani péce
¢ Institucionalni ukotveni vystupu projektu
Identifikované bariéry:
¢ Nejasna implementace a absence pokracovani projektu
e Omezena motivace aktéru v disledku vysoké pracovni zatéze
¢ Nedostate¢né systémové zmény v organizaci a financovani péce

e Absence jasného politického a institucionalniho ukotveni

Zjisténi z pripadovych studii

Ptipadové studie z Francie, Italie a Spanélska ukazuji, Ze tyto systémy spojuji nékteré klicové
prvky: legislativni zakotveni a narodni plany urcujici politiku a financovani péce, centralni
koordinaéni struktury a registry pro sbér dat, sité specializovanych center zajiStujicich

multidisciplinarni pfistup a aktivni zapojeni pacientskych organizaci do tvorby zdravotni
politiky.

Zaroven upozorfiuji na problémy, kterym je vhodné se vyhnout. Agkoli Italie a Spanélsko usiluji
o centralizaci a koordinaci, nadale ¢eli vyraznym regionalnim nerovnostem v dostupnosti péce.
VSechny tfi zemé navic bojuji s dlouhymi prodlevami v diagnostice. DalSi pfekazky predstavuiji
nedostateéné financovani nakladnych terapii a sloZité administrativni procesy.

Ve vSech tfech zemich hraje prakticky IékaF zasadni roli jako prvni kontakt pacienta se
zdravotnim systémem, odpovédny za jeho nasmérovani ke specialistovi nebo do pfislusného
referencniho centra. Ve Francii vSak ma prakticky lékar diky specifické pravni upravé a nastaveni
systému moznost obejit standardni postupy a odeslat pacienta pfimo do specializovaného centra.
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Tento pfistup maze vyrazné zkratit diagnostickou odyseu a zaroven odrazi vyssi miru davéry ve
schopnosti praktickych Iékafl i dliraz na jejich odbornou pripravu.

Francie

Francie patfi mezi staty s vysoce propracovanym a systémové nejkomplexnéjSim pfistupem
k organizaci pé¢e o pacienty se vzacnymi onemocnénimi v ramci Evropské unie. Tento model,
vyvijeny kontinualn& od roku 2004, stoji na nékolika kli¢ovych pilifich:

1. legislativnim ukotveni v Narodnim planu pro vzacna onemocnéni (Plan national maladies
rares — PNMR),

2. robustni siti specializovanych a kompetencnich center,
3. centralizovaném systému sbéru dat a vyzkumu,
4. uzké spolupraci s pacientskymi organizacemi.

Francouzsky pfistup je vyrazné orientovan na ¢asnou diagnostiku, multidisciplinaritu, teritorialni
dostupnost specializované péce a dlouhodobou koordinaci zdravotnich sluzeb v navaznosti na
potfeby jednotlivych pacientd.

Francie byla prvni zemi, ktera v roce 2004 pfijala narodni plan pro vzacna onemocnéni.® Narodni
plany jsou schvalovany vladou a definuji politiku pro vzacna onemocnéni na urcita obdobi.
Zaroven stanovuji ramec pro pfidélovani finanénich prostfedkl na specializovana centra, vyzkum
¢i pacientské organizace. Francie od roku 2004 zavedla sukcesivné nékolik plant. Prvni narodni
plan pro vzacna onemocnéni pro obdobi 2005-2008 (PNMR1) umoznil certifikaci referencnich
a kompetencnich center pro vzacna onemocnéni. Druhy narodni plan (PNMR2) pro obdobi let
2011-2016 umoznil vytvofeni 23 zdravotnickych siti pro vzacna onemocnéni. Tieti narodni plan
(PNMR3) pro obdobi 2018-2022 se zaméfil na zrychleni diagnézy, zlepSeni informovanosti,
dostupnosti a koordinace sluzeb a rozsifil sviij preventivni zabér. Ctvrty narodni plan pro vzacna
onemocnéni (PNMR4) byl spustén v Gnoru 2025.4

Architektura systému

Zakladnim stavebnim kamenem systému jsou Referenéni centra pro vzacna onemocnéni
(Centres de Référence Maladies Rares — CRMR). Tato centra funguji jako referenéni
pracovisté, ktera poskytuji vysoce specializovanou péci na narodni Urovni. Tato centra jsou
lokalizovdna pfevazné pfi  univerzitnich nebo fakultnich nemocnicich a disponuji
multidisciplinarnimi tymy odbornikl se specializaci na konkrétni spektrum vzacnych diagnoz.

Spusténi PNMR4 navysilo pocet referenc¢nich center o 28 % na celkovych 603 po celé Francii.’
Toto rozsSifeni poctu center cili na rozsah péce a zrychleni diagnostiky pacientt a koordinaci péce
blize jejich domovu.

Kazdé CRMR se specializuje na konkrétni skupinu vzacnych onemocnéni, pfi¢emz je zaroven
zodpovédné za zaijisténi odborného vedeni, tvorbu diagnostickych a léCebnych doporuceni
a metodické podpory nizSich urovni systému. CRMR jsou zarovefi hlavnimi pfispévateli do
Narodni databaze vzacnych onemocnéni (BNDMR) a hraji kliCovou roli pfi vybéru pacientt do
klinickych studii.

3 Barbara Casassus, ,France promotes research into rare diseases with new plan,“ nature medicine 17
(7. dubna 2011): https://www.nature.com/articles/nm0411-398b.

4 France Launches Fourth National Rare Diseases Plan,“ VASCERN, 26. unora 2025,
https://vascern.eu/news/france-launches-fourth-national-rare-diseases-plan/.

5 L'offre de soins,“ Ministére du Travail, de la Santé, des Solidarités et des Familles,
https://sante.gouv.fr/soins-et-maladies/prises-en-charge-specialisees/maladies-rares/article/|-offre-de-
soins.
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Na centra CRMR jsou navazana tzv. kompetenéni centra (Centres de Compétence Maladies
Rares — CCMR). Tato centra zajiStuji poskytovani specializované, avSak méné naro¢né péce na
regionalni arovni a pini funkci regionalnich uzll. Tato centra jsou geograficky rozlozena tak, aby
byla pacientum dostupna blize jejich bydlisti a zaroven plnila roli koordina¢nich uzl(i ve sdileném
modelu péce.

VSechny odborné struktury jsou propojeny v narodnich sitich — Filieres de Santé Maladies Rares
(FSMR), kterych v soucasnosti existuje 23. Kazda sit sdruZuje odborniky z riznych center,
vyzkumnych instituci a pacientskych organizaci a zaméfuje se na ur&itou skupinu onemocnéni &i
typ klinické péce. Tento sitovy model umoziiuje sdileni klinické expertizy, jednotny pfistup ke
standardim péce a propojeni s evropskymi referenénimi sitémi (ERN).

Podplrnou infrastrukturou systému je Narodni databaze vzacnych onemocnéni (Base
Nationale de Données Maladies Rares — BNDMR), ktera shromazduje data z CRMR a CCMR
o diagnostice, pribéhu onemocnéni, 1é¢bé a vysledcich péce. BNDMR slouzi jak pro ucely
zdravotni politiky, tak pro vyzkum a planovani klinickych studii.

Ve Francii zaroven sidli Orphanet, ktery slouzi jako narodni i mezinarodni informacni uzel pro
vzacna onemocnéni a mezinarodni portal poskytujici klasifikaci vzacnych nemoci, informace
o dostupnych odbornicich, 1é€bé& a klinickych studiich. Orphanet je pfimo fizen francouzskym
INSERM (Institut National de la Santé et de la Recherche Médicale) a ma mezinarodni,
vicejazyCny dosah.

Dilezitym aspektem francouzského systému je zapojeni pacientskych organizaci. Ty hraji nejen
advokacni roli, ale také poskytuji informace, podporu a pfimé sluzby pacientdm a jejich rodinam.
Mezi nejvyznamnéjSi subjekty patfi Alliance Maladies Rares a AFM-Téléthon, které se aktivné
ucastni tvorby zdravotni politiky, pfipominkovani legislativy a organizace osvétovych kampani.
Pro pacienty je rovnéz dostupna narodni informacéni a poradenska linka Maladies Rares Info
Services, ktera poskytuje telefonické i online konzultace, a to jak v oblasti zdravotni, tak
psychosocialni.

Cesta pacienta

Cesta pacienta zacina zpravidla v ordinaci praktického Iékafe. V pfipadé, Zze bézna vySetfeni
a zakladni diagnostika nevedou ke stanoveni diagndzy a pacient vykazuje atypické &i komplexni
symptomy, které mohou nasvédCovat vzacnému onemocnéni, umozfiuje francouzsky systém
praktickému Iékafi obejit standardni postupy, kdy Iékaf nemusi pacienta nechat absolvovat celou
Skalu konzultaci s béZnymi specialisty a ma mozZnost jej odeslat do pfislusného kompetenéniho
nebo referenéniho centra. Tato Uprava existuje za ucelem zrychleni diagnostického procesu
a méla by vést ke zkraceni tzv. ,diagnostické odysey”, tzn. dlouhé cesty od prvnich pfiznakl ke
stanoveni diagndzy. V praxi se tak eliminuje nutnost absolvovani nékolika stupfiti vySetfeni, ktera
muZzou byt pro pacienty frustrujici a ekonomicky ¢i zdravotné neefektivni.

Po pfijeti do specializovaného centra je pacient zafazen do multidisciplinarniho diagnostického
a léCebného procesu. Tymy v CRMR obvykle sestavaji z klinickych genetikl, specialistd na
konkrétni onemocnéni, psychologli, nutricnich terapeutll a pfipadné socialnich pracovnikd.
Diagnostika Casto zahrnuje pokrocCilé metody genetického testovani véetné genomického
sekvenovani, zobrazovaci metody a konzultace s experty na narodni i mezinarodni urovni.
PrestozZe se jedna o vysoce odborna pracovisté, potvrzeni diagndzy muze i tak trvat nékolik tydn(
az mésicua.

Jakmile je diagnéza potvrzena, pacient je anonymné zaevidovan v Narodni databazi vzacnych
onemocnéni (BNDMR). Tato databaze slouzi nejen ke sledovani epidemiologie jednotlivych
diagnéz a cesty pacientu systémem, ale rovnéz jako nastroj pro identifikaci vhodnych kandidatd
pro zapojeni do klinickych studii. Databaze je spravovana v uzké spolupraci s odbornymi centry
a je propojena s evropskymi platformami jako je Orphanet. Takto nastaveny systém umoznuje
pfistup k inovativnim léCebnym postupim a klinickému vyzkumu, a to vCetné spoluprace
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s farmaceutickym pramyslem a akademickou sférou, coz je vyznamna ¢ast PNMR4, ktery se
zameéfuje pravé na podporu vyzkumu a vyvoje terapii pro vzacna onemocnéni, véetné geneticky
podminénych poruch.

V oblasti dlouhodobé péce je pacient zapojen do jedné z tematickych siti FSMR, které zajistu;ji
propojeni mezi specializovanymi pracovisti a béznymi zdravotnickymi sluzbami. Péce je nasledné
koordinovana ve spolupraci s praktickym lékafem a pfipadné dalSimi lokalnimi odborniky, tak aby
IéCba byla do nejvyssi mozné miry dostupna v misté bydlisté pacienta, ale zaroven si zachovala
vysokou miru odbornosti a kontinuity.

Vyzvy

| pfes vysoky stupen systémového rozvoje €eli francouzsky systém nékolika vyzvam. Jednou
znich jsou vysoké naklady na provoz specializovanych center a dostupnost novych i
experimentalnich terapii, jejichz cena &asto pfesahuje moznosti standardniho financovani
z vefejného pojisténi. DalSim problémem je nerovnomérna dostupnost sluzeb v jednotlivych
regionech, zejména v zamorskych uzemich.

Prestoze je systém navrzen tak, aby snizoval diagnosticka zpozdéni, néktefi pacienti se stale
potykaji s pozdni diagnézou — zejména v pfipadech s nespecifickymi symptomy. Tyto faktory jsou
pravidelné vyhodnocovany prostfednictvim dat BNDMR a reflektovany v aktualizacich narodnich
plana.

Italie

Italie v oblasti vzacnych onemocnéni jiz dlouhodobé usiluje cileny systémovy pfistup, ktery je
zakotven v narodni legislativé a propojen se siti regionalnich i narodnich struktur.
Charakteristickym rysem italského modelu je decentralizace zdravotnictvi na regionalni Urovni.
To s sebou sice pFinasi jak vysokou lokalni flexibilitu, tak i vyzvy v oblasti harmonizace standardu
péce napfi€ jednotlivymi regiony. Nicméné, v poslednich letech doslo k vyraznému posileni
narodni koordinace a legislativniho ukotveni.

Legislativni ramec

Zasadni pravni ramec péfe o pacienty se vzacnym onemocnhénim byl poloZzen zakonem
€. 279/2001 ,Pravidla pro ochranu osob trpicich vzacnymi nemocemi (Norme per la tutela
dei soggetti affetti da malattie rare)”. Ten formalné uznal potiebu zvlastniho pFistupu k této
skupiné pacientl. Na zakladé tohoto zakona byla vytvofena prvni narodni sit’ center pro vzacna
onemocnéni a byly definovany principy bezplatného pfistupu k diagnostice, Ié€bé a sledovani
pacientl se vzacnymi nemocemi, jakmile je jejich diagnéza zafazena do oficialniho Seznamu
vzacnych onemocnéni (Elenco delle malattie rare), publikovaného Ministerstvem zdravotnictvi.6

Klicovym milnikem bylo schvaleni zakona €. 175/2021, prvniho italského zékona o vzacnych
onemocnénich ,Ustanoveni pro lIéébu vzacnych onemocnéni a pro podporu vyzkumu a
vyroby lécivych pripravkl pro vzacna onemocnéni (Disposizioni per la cura delle malattie rare
e per il sostegno della ricerca e della produzione dei farmaci orfani)*, ktery vstoupil v platnost v
prosinci 2021. Tento zakon konsoliduje dfivéjsi ministerské dekrety a zavadi nova ustanoveni,
zejména v oblasti financovani vyzkumu a dariovych pobidek pro farmaceutické spole¢nosti.”

Zatimco v minulych letech byl systém znaéné fragmentovany, s vyznamnymi rozdily mezi
jednotlivymi regiony, dochazi v posledni dekadé ke konsolidaci a posileni narodnich

6 Domenica Taruscio, Luciano Vittozzi, ,The Italian approach to rare diseases and the action of the Italian
National Centre for Rare Diseases,"” ltalian Journal of Public Health 6, ¢. 4 (2009): 269-270,
https://riviste.unimi.it/index.php/ijphjournal/article/download/22934/20485/68522.

7 Znamo jako tzv. orphan drugs — pfipravky, jejichZ vyvoj a vyroba jsou ze své podstaty pro firmy tak
prodélecné, Ze se je zdrahaji vyvijet za obvyklych trznich podminek, ale které reaguji na potfeby vefejného
zdravi, tzn. napf. 1éEbu vzacnych onemocnéni. https://sante.gouv.fr/soins-et-maladies/prises-en-charge-
specialisees/maladies-rares/article/l-offre-de-soins.
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koordinovanych struktur. Klicovym krokem v tomto vyvoji bylo vytvoreni italské narodni sité pro
vzacna onemocnéni (Rete Nazionale Malattie Rare — RNMR), ktera byla formalizovana v ramci
tzv. Narodniho planu pro vzacnha onemocnéni 2023-2026 (Piano Nazionale Malattie Rare —
PNMR 2023-2026), schvaleného v bfeznu 2023.

PNMR 2023-2026 predstavuje vyznamny krok vpfed v ndrodnim zavazku ltalie fesit potfeby
jedinci se vzacnymi onemocnénimi a jejich rodin. Tento plan vznikl v souladu s evropskou
strategii pro vzacna onemocnéni a stanovuje zavazné cile v oblasti rovného pfistupu ke sluzbam,
vCasné diagnostiky, dostupnosti inovativni IéEby a systematického sbéru dat.

Architektura systému

V8echny slozky systému péfe o pacienty se vzacnymi onemocnénimi jsou propojeny skrze
Narodni centrum pro vzacna onemocnéni (CNMR — Centro Nazionale Malattie Rare).
Zalozeno v ramci Istituto Superiore di Sanita (ISS — Narodni zdravotni Ustav) v roce 20088,
CNMR je strategickym centrem pro vyzkum, vefejné zdravi, informace, komunikaci a Skoleni
v oblasti vzacnych onemocnéni v Italii. Toto centrum pini koordinacni, vyzkumnou i edukacni
funkci, nebot se podili na definovani klinickych doporuéeni, metodickych pokynd, klasifikaci
onemocnéni a zaroven spravuje narodni databaze. Zaroven slouzi jako narodni kontaktni misto
pro informace pro pacienty a jejich rodiny a spolupracuje s narodnimi pacientskymi
organizacemi.®

Ministersky dekret 279/2001 zfidil Narodni sit pro vzacna onemocnéni, jejimz cilem je
standardizovat péci a zajistit pfenositelnost klinickych protokol napfi¢ regiony. Kazdy region ma
povinnost ustanovit a aktualizovat vlastni sit referenénich center, a zaroven koordinovat postupy
se strukturami definovanymi na narodni drovni.

Klicovymi uzly sité jsou referencni centra na regionalni urovni (Centri Regionali di Riferimento —
CRR) pro diagnostiku a Ié€bu pacient se vzacnymi onemocnénimi. Zaroven v Italii kromé téchto
center existuji i centra excelence (Centri di Eccellenza), ktera se nachazeji zpravidla v ramci
velkych univerzitnich nemocnic a disponuji pokrocilym vybavenim a multidisciplinarnimi tymy pro
komplexni diagnostiku, v€etné genetickych testl a pfistupl k novym terapiim. Tato centra jsou
Casto soucasti velkych nemocnic nebo univerzitnich zdravotnickych zafizeni a poskytuji vysoce
specializovanou péci. Mnoha z nich jsou uznavana jako referenni centra v ramci evropskych
referenCnich siti. Pfikladem je napf. ASST Grande Ospedale Metropolitano Niguarda v Milang,
které je referenénim centrem pro vice nez 100 vzacnych onemocnéni.

Centralni databazovou platformou je Nérodni registr vzacnych onemocnéni (RNMR — Registro
Nazionale Malattie Rare), ktery byl zfizen pfi ISS dekretem 279/2001, a slouzi ke sledovani
epidemiologie vzacnych onemocnéni, planovani vefejnych politik a monitoringu vystupl
zdravotnich sluzeb. Registrované pfipady jsou anonymizované a data jsou sdilena i na urovni
mezinarodnich iniciativ, v€etné Orphanetu a ERN.

Velmi dulezitou roli hraji i italské pacientské organizace. Mezi nejvyznamné;jsi patfi UNIAMO
(Italska federace pro vzacna onemocnéni), ktera je propojena s EURORDIS, a ltalské hnuti pro
vzacné pacienty (MIR). Tyto organizace se aktivné podileji na advokacii, poskytovani informaci
a podpore pacientll a jejich rodin. Fondazione Telethon také vyznamné pfispiva k podpoie
vyzkumu a registru pacienta.

Cesta pacienta

8 National center for rare diseases, Istituto Superiore di Sanita, https://www.iss.it/web/iss-en/rare-
diseases.
9 Taruscio, Vittozzi, ,The Italian approach to rare diseases,” 270.
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Pacient obvykle za¢ina u svého praktického Iékafe. Pokud symptomy pretrvavaji, jsou atypické
nebo nereaguji na béznou IéCbu, prakticky Iékaf pacienta odesle k regionalnimu specialistovi
nebo pfimo do jednoho ze specializovanych center pro vzacha onemocnéni.

V CRR specialisté posuzuji stav pacienta a v pfipadé potfeby ho dale posilaji do Centra
excelence nebo do péce specialisty v ramci evropské sité ERN, zejména pokud jsou nutné
pokrocilé diagnostické metody, genetické testovani &i pfistup k inovativnim terapiim.

Po stanoveni diagnézy je pacient zaevidovan v regionalnich registrech, které nasledné pfispivaji
do Narodniho registru vzacnych onemocnéni (RNMR).

Na zakladé zakona €. 279/2001 ma kazdy pacient, pokud je nemoc na seznamu vzécnych
onemocnéni (dekret 279/2001), narok na uhradu IéCby, ale také rehabilitaci, psychologickou
a socialni podporu ze systému vefejného zdravotniho pojisténi (Servizio Sanitario Nazionale —
SSN).

Vyzvy

Jednou ze zasadnich vyzev, se kterou se italsky systém potyka, je regionalni nerovnost, kdy se
uroven péce, dostupnost diagnostiky i inovativni 1é¢by maze liSit podle regionu. Tento problém
vychazi z vysoké autonomie regionalnich zdravotnickych systéma.10

Nedostatky jsou rovnéz ve v€asném pfistupu k terapiim pro vzacna onemocnéni, kde Italie narazi
na problém nakladnosti, schvalovacich procest a dostupnosti tzv. orphan drugs. V tomto ohledu
byl vyznamnym krokem zakon z roku 2021. Jeho plna implementace nicméné zavisi na pfijeti
mnoha implementaénich opatfeni mezi statem a regiony.

Podobné jako kdekoliv jinde, je v Italii vyzvou dlouha doba od podezieni k potvrzeni diagnozy,
zejména u pacientl zijicich mimo velka centra nebo s nespecifickymi symptomy

Seznam vzacnych onemocnéni, na které se vztahuje osvobozeni od poplatkd, nemusi byt
pravidelné aktualizovan, coz mulze vést k tomu, Ze nékteré nové identifikované nebo dfive
nezafazené vzacné onemocnéni nejsou plné pokryty ze zdravotniho pojisténi, coz mize byt
finan¢ni pfekazkou pro pacienta.

Spanélsko

Spanélsko se dlouhodobé snaZzi o cileny systémovy pristup k vzacnym onemocnénim.
Jiz vroce 2009 byla schvélena Strategie pro vzacna onemocnéni Narodniho zdravotniho
systému. Tato strategie pfedstavuje zasadni rdmec, jehoZ cilem je zlepSit péci o lidi se vzacnymi
onemocnénimi a jejich rodiny a zajistit spravedlivy pfistup ke sluzbam a pédi vysoké kvality napfic¢
celym narodnim dzemim.

Spanélsky pfistup je charakteristicky silnym zapojenim pacientskych organizaci a snahou
o koordinaci na narodni trovni, ackoli implementace muze byt ovlivnéna regionalni autonomii.

Legislativni ramec

Legislativni rdmec péée o vzacna onemocnéni ve Spanélsku je komplexn& uréen nékolika
kliCovymi pravnimi predpisy. Zaklad tvofi Strategie pro vzacna onemocnéni Narodniho
zdravotniho systému (Estrategia en Enfermedades Raras del Sistema Nacional de Salud),

schvalena 3. ¢ervna 2009 a aktualizovana 11. ervna 2014, ktera stanovila nékolik hlavnich linii
éinnosti:

1. informace o vzacnych onemocnénich,

10 Chiara Cirillo, Rossella Duraccio, Mario Fordellone et al., ,Diagnostic delay in rare diseases in the
Campania region: addressing ageing, gender disparities, and the “postcode lottery effect” to reduce the
patient odyssey,“ European Journal of Public Health (Cervenec 2025),
https://doi.org/10.1093/eurpub/ckaf088.
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prevence a v€asné detekce,
zdravotni péce,
terapie,

socialné-zdravotni péce,

o g ke

vyzkum a vzdélavani.!

Dale je dulezity Kralovsky dekret 1091/2015 ze 4. prosince 2015, ktery zfidil a reguluje Statni
registr vzacnych onemocnéni (Registro Estatal de Enfermedades Raras — ReeR), slouzici ke
shromazdovani epidemiologickych dat pro rozvoj socialnich, zdravotnich a vyzkumnych politik.

Tento dekret je dopInén Kralovskym dekretem 69/2015 ze 6. inora 2015, jenz reguluje Registr
¢innosti specializované péce (Registro de Actividad de Atencién Especializada - Conjunto Minimo
Basico de Datos) - RAE-CMBD. Od roku 2016 se tento registr rozsifil na mimonemocnicni oblasti
a soukromy sektor, coz umozniuje komplexni sledovani aktivit specializované péce.

Akreditaci a organizaci péce dale fesi Kralovsky dekret 1302/2006. Ten stanovuje postupy pro
urCovani a akreditaci Referenénich center, sluzeb a jednotek (Centros, Servicios y Unidades
de Referencia — CSUR) v ramci Narodniho zdravotniho systému (SNS). Jejich cilem je zajistit
rovny pristup, vysokou kvalitu, bezpeCnost a efektivitu péfe pro pacienty s vzacnymi
onemocnénimi.'?

Architektura systému

Systém péde o vzacna onemocnéni ve Spanélsku je koordinovan a spravovan fadou instituci
a organizaci. Hlavnim aktérem je Ministerstvo zdravotnictvi, které dohliZi na rozvoj a propagaci
zlepSovani kvality zdravotni pé¢e jako takové. Ministerstvo zdravotnictvi zaroven prostfednictvim
kralovskych dekrettl definuje existenci, Ucel a rozsah registrd a vyuziva jejich dat pro tvorbu
narodnich politik a dohled nad jejich pInénim.

Pro shromazdovani téchto dat slouzi dva klicové registry. Statni registr vzacnych onemocnéni
(ReeR) shromazduje epidemiologicka data z regionalnich registri (RAER). Pfestoze spada pod
legislativni dohled ministerstva, jeho technickou a védeckou spravu ma na starosti Institut zdravi
Carlose Il (ISCIII), konkrétné jeho Institut pro vyzkum vzacnych onemocnéni (IIER).

Registr &innosti specializované péfe (RAE-CMBD) shromazduje udaje o poskytnutych
hospitalizacich a dalSich provedenych specializovanych ¢innostech.

Data shromazdéna v registrech slouzi jako zaklad pro védecky vyzkum. Ten je fizen
organizacemi jako Institut zdravi Carlose Il (ISCIIl) a Biomedicinské vyzkumné centrum pro
vzacna onemocnéni (CIBERER), které koordinuje a posiluje biomedicinsky vyzkum v oblasti
vzacnych onemocnéni.

Samotna pécde je poskytovana prostfednictvim specializovanych pracovist a podpUrnych
organizaci. Referenéni centra, sluzby a jednotky (CSUR) poskytuji vysoce specializovanou
péci pacientim se vzacnymi onemocnénimi. Maji poskytovat multidisciplinarni péci, zajiStovat
kontinuitu péc€e, vyhodnocovat vysledky a spolupracovat na vyzkumu a Skoleni.

Na individualni a komunitni Urovni je definovana role manazera pripadu (Gestor de casos). Ten
je klicovou postavou pro planovani, organizaci a monitorovani sluzeb pro pacienty, zajistujici

11 Se actualiza la Estrategia en Enfermedades Raras del Sistema Nacional de Salud,* Infocop — Consejo
General de la Psicologia de Espana, 19. zafi 2014, https://www.infocop.es/se-actualiza-la-estrategia-en-
enfermedades-raras-del-sistema-nacional-de-salud/.

12 Real Decreto 1302/2006, de 10 de noviembre, por el que se establecen las bases del procedimiento
para la designacion y acreditacion de los centros, servicios y unidades de referencia del Sistema Nacional
de Salud,” Noticias Juridicas, 11. listopadu 2006, https://noticias.juridicas.com/base datos/Admin/rd1302-
2006.html.
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koordinaci mezi specialisty, pacienty a jejich rodinami, vétSinou je to zdravotni sestra Ci bratr.
Dal$i podptirnou siti jsou pacientské organizace, jako napf. Spanélska federace vzacnych
onemocnéni (FEDER), ktera poskytuje informace, podporu, a to nejen pacientim samotnym, ale
také jejich rodinam a spolupodili se i s ostatnimi organizacemi na vyzkumu.

Statni referenéni centrum pro péci o osoby se vzacnymi onemocnénimi a jejich rodiny
(CREER) v Burgosu, zalozené v roce 2009, se zaméfuje na propagaci, rozvoj a Sifeni znalosti,
inovativnich zkuSenosti a metod péce, a slouzi jako vysoce specializované centrum podpory pro
rodiny a peCovatele.

Cesta pacienta

Cesta pacienta se vzacnym onemocnénim v ramci Spanélského SNS je navrzena jako komplexni
a koordinovany proces. Vzhledem k vysokému podilu genetickych onemocnéni je kli¢ovym
prvnim krokem novorozenecky screening (Cribado Neonatal), ktery v roce 2020 dosahl
celostatniho pokryti 100 %. V pfipadech, kdy je to mozné, je pro rodiny s vysokym rizikem pfenosu
genetického onemocnéni vyuzivana preimplantacni geneticka diagnostika (DGP) v ramci
umélého oplodnéni, aby se pfedeslo pfenosu onemocnéni na potomka.

Pacientova cesta zpravidla zacina u praktického |ékafe (Atencién Primaria — AP), ktery funguje
jako prvni kontakt se zdravotnim systémem. Pokud symptomy pretrvavaji, jsou atypické nebo
nereaguji na béznou Iécbu, prakticky lékar pacienta odesle k regionalnimu specialistovi nebo do
jednoho z Referenénich center (CSUR). Zde vSak Casto dochazi ke zpozdeéni, protoze nizka
prevalence a Siroka Skala symptomd vzacnych onemocnéni ztéZuji rychlou diagnézu. Tato
zpozdéni mohou mit fatalni dusledky, protoZe pacienti pfichazeji o moznost véasné terapeutické
intervence.

V ramci CSUR odbornici posuzuji stav pacienta a v pfipadé potfeby ho dale posilaji do péce
specialisty v rdmci ERN, zejména pokud jsou nutné pokroc€ilé diagnostické metody, genetické
testovani nebo pfistup k inovativnim terapiim. Po stanoveni diagnozy je pacient zaevidovan do
regionalnich registrll, které nasledné pfispivaji daty do registru vzacnych onemocnéni.

Kli¢ovou postavou pro zajisténi plynulé péce je manazer pripadu (Gestor de casos), obvykle
zdravotni sestra nebo bratr, ktery koordinuje sluzby, planuje péci a udrzuje komunikaci mezi
specialisty, pacientem a rodinou. Cely proces a vysledky cesty pacienta jsou monitorovany a
analyzovany prostfednictvim registru €innosti specializované péce, ktery shromazduje data
o specializované péci a hospitalizacich.

Vyzvy a oblasti pro zlepSeni

Spanélsky systém péce o vzacna onemocnéni &eli nékolika vyznamnym vyzvam. Jednim
z kliGovych problémi je dlouhé diagnostické zpozdéni. Vice nez polovina pacientd se vzacnymi
onemocnénimi (56 %) ve Spanélsku zazije diagnostické zpozdéni del$i nez jeden rok, pfric¢emz
primérna doba mezi prvnim nastupem symptomu a potvrzenim diagnoézy je 6,18 roku (median
2roky)."3

DalSim vyznamnym problémem je heterogenita mezi autonomnimi spole€enstvimi. To se
projevuje v rozdilné dostupnosti informaci, rozsahu novorozeneckého screeningu, akreditaci
referenénich jednotek a zavadéni strategii. Néktera spoledenstvi spojuji screening na TSH i T4
Ci DNA testovani, zatimco jiné vyuZivaji jednodussi protokoly. Pilotni projekt CrinGenES v roce
2025 testuje genomicky screening pro vice nez 300 vzacnych onemocnéni napfi¢ 9 autonomnimi

13 Juan Benito-Lozano, Blanca Lopez-Villalba, Greta Arias-Merino et al., ,Diagnostic delay in rare
diseases: data from the Spanish rare diseases patient registry“, Orphanet Journal of Rare Diseases 17,
€. 418 (2022): https://ojrd.biomedcentral.com/articles/10.1186/s13023-022-02530-3.
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spolecenstvimi.’* Tato situace ukazuje na potfebu sjednoceni screeningovych program,
zlep$eni informacnich systéml a digitalizace dat z registri a specializovanych center. Pro
usnadnéni sjednoceni je dllezité pouzivat standardizované kédovaci systémy, jako jsou ORPHA
kody.

Studie zminuji i nizkou Urover vzdélani 1ékara primarni péce ve vzacnych onemocnénich, kdy
méné nez tfetina Iékaf(l absolvovala béhem studia ¢€i postgradualniho vzdélavani vycvik
o vzacnych onemocnénich'®

NedostateCné rozpoctové alokace a nedostatek zdravotnického personalu predstavuji dalSi
zasadni pfekazky. Tento stav vede k pretizeni stavajiciho personalu, omezenému pfistupu
k lékafskému vzdélavani a celkové decentralizaci systému, coz zplsobuje znaéné rozdily
v kvalité a dostupnosti pé€e. Kvalita primarni péce, ktera tvoii zaklad systému, vykazuje znamky
oslabeni, zejména po pandemii COVID-19, s kontrolami, které mohou byt pfFili§ kratké.

14 The SJD Barcelona Children's Hospital is taking part in a pilot project on neonatal screening to detect
over 300 rare diseases” Sant Joan de Déu, 27. ¢ervna 2025,
https://www.sjdhospitalbarcelona.org/en/news/sjd-barcelona-childrens-hospital-taking-part-pilot-project-
neonatal-screening-detect-over-300-rare-diseases.

5 Enrique Ramalle-Gomara, Elena Dominguez-Garrido, Maria Gémez-Eguilaz et al. Education and
information needs for physicians about rare diseases in Spain,“ Orphanet Journal of Rare Diseases 15,
€. 18 (2020): https://ojrd.biomedcentral.com/articles/10.1186/s13023-019-1285-0.
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9.16 Rozdéleni ERN do skupin
Skupina

Zapojeni poskytovatelé a pracovisté

onemocnéni

ERN EpiCARE - Centrum vysoce specializované
péCe pro vzacné a komplexni epilepsie

Fakultni nemocnice v Motole, Neurologicka klinika, Klinika détské neurologie 2
Fakultni nemocnice u svaté Anny v Brné, 1. neurologicka klinika
Fakultni nemocnice Brno, Klinika détské neurologie

Neurologicka * ERN RND - Centrum vysoce specializované péce

Vseobecna fakultni nemocnice v Praze, Neurologicka klinika
Fakultni nemocnice v Motole, Neurologicka klinika, Klinika détské neurologie

kostni .y Y Y
onemochéni: pro vzacna neurologicka onemocnéni Fakultni Thomayerova nemocnice, Neurologicka klinika, Oddéleni détské neurologie
NEKOS Fakultni nemocnice u svaté Anny v Brné, Neurologicka klinika
ERN EURO-NMD - Centrum vysoce specializované Fakultni nemocnice v Motole, Neurologicka klinika, Klinika détské neurologie
péCe pro vzacna nervosvalova onemocnéni Fakultni nemocnice Brno, Neurologicka klinika, Klinika détské neurologie
ERN Bond - Centrum vysoce specializované péce , . e
oro vzacna onemocnéni kosti Fakultni nemocnice v Motole, Pediatrick4 klinika
ERN GuardHeart — Centrum vysoce specializované Fakultni nemocnice v Motole, Kardiologickd klinika, Détské kardiocentrum
pece pro vzacna onemocnéni srdce Institut klinické a experimentalni mediciny, Centrum dédiénych kardiovaskularnich onemocnéni
Fakultni nemocnice Motol, Pediatrick4 klinika, Pneumologické klinika
Organova ERN Lung - Centrum vysoce specializované péce Vseobecna fakultni nemocnice v Praze, Il. interni klinika kardiologie a angiologie
onemocnéni: pro vzacna respiracni onemocnéni Fakultni nemocnice Brno, Klinika nemoci plicnich a tuberkulézy, Klinika détskych infekénich nemoci
ORGAN Fakultni Thomayerova nemocnice, Pneumologické klinika

ERN ERKNet - Centrum vysoce specializované
péce pro vzacna onemocnéni ledvin

Fakultni nemocnice v Motole, Pediatricka klinika

Institut klinické a experimentalni mediciny, Klinika
Nefrologie Transplant Centrum

© 2026 KPMG Ceska republika, s.r.0. Véechna prava vyhrazena. 1 21

Document classification: KPMG Public




RMAMN Spolufinancovano
MO Evropskou unii

*

*

SYPOVO

's;i{j Ministerstvo
Bl zdravotnictvi

Minister§tvo zdravotnictvi CR
KPMG Ceska republika

Cerven 2026

Endo-ERN - Centrum vysoce specializované péce
pro vzacna endokrinologicka onemocnéni

Fakultni nemocnice v Motole, Pediatricka klinika
VSeobecna fakultni nemocnice v Praze, 3. interni klinika

Jaterni, kozni,

ERN Skin - Centrum vysoce specializované péce
pro vzacna a nediagnostikovana kozni onemocnéni

Fakultni nemocnice Brno, Détské kozni oddéleni Pediatrické kliniky
Fakultni nemocnice u svaté Anny v Brné, |. dermatovenerologicka klinika

Fakultni nemocnice Kralovské Vinohrady, Dermatovenerologicka klinika 3. LF UK
Fakultni nemocnice Bulovka, Dermatovenerologicka klinika

vrozena a ERN RARE-LIVER - Centrum vysoce Institut klinické a experimentalni mediciny, Klinika hepotogastroenterologie
urogenitalni iali L s . ani iat . . e
onemochéni: Specializovane pece pro vzacna onemocneni jater Fakultni nemocnice v Motole, Pediatrick4 klinika
JAKONEGUR ERN ERNICA - Centrum vysoce specializované Fakultni nemocnice v Motole, Klinika détské chirurgie, Specializované centrum novorozenecké a
péce pro vzacné vrozené vady détské chirurgie vrozenych vyvojovych vad
ERN eUrogen — Centrum Specia“zo\/ané péée pro VSeobecna fakultni nemocnice v Praze, Urologické Klinika
vzacna urogenitaini onemocnéni Fakultni Thomayerova nemocnice, Urologicka klinika, Onkologicka klinika
ERN ReConnect — Centrum vysoce specializované
péce pro vzacna onemocnéni pojivové tkané a Revmatologicky ustav
Imunitni pohybového aparéatu

muskoskeletalni,
metabolicka a
ocni
onemocnéni:
IMETOC

ERN RITA - Centrum vysoce specializované péce
pro vzacna autoimunni a imunodeficientni
onemocnéni

Fakultni nemocnice v Motole, Ustav imunologie

V3eobecna fakultni nemocnice v Praze, Klinika pediatrie a dédi¢nych poruch metabolismu, Klinika
nefrologie

Metab ERN - Centrum vysoce specializované péce
pro vzacna dédiéna metabolicka onemocnéni

VSeobecna fakultni nemocnice v Praze, Klinika pediatrie a dédi¢nych poruch metabolismu

ERN Eye - Centrum vysoce specializované péce pro
vzacné oéni onemocnéni

VsSeobecna fakultni nemocnice v Praze, O¢ni klinika

Onkologicka a
hematologicka

ERN GENTURIS - Centrum vysoce specializované
péce pro syndromy s rizikem nadorového
onemocnéni

Fakultni nemocnice v Motole, Ustav biologie a ékafské genetiky
Masarykuv onkologicky ustav, oddéleni epidemiologie a genetiky nadord
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onemocnéni:

HEMONK
ERN EURACAN - Centrum vysoce specializované

péce pro vzacna nadorova onemocnéni dospélych

e  Fakultni Thomayerova nemocnice

e Masarykiv onkologicky Ustav

o Ustav pro pééi o matku a dité — Centrum pro trofoblastickou nemoc
e  Fakultni nemocnice v Motole

ERN Euro BloodNet — Centrum vysoce
specializované péce pro vzacna hematologicka
onemocnéni

o  Fakultni nemocnice Brno, Interni hematologicka a onkologicka klinika
e  Fakultni nemocnice Olomouc, Détsk4 klinika a Hemato-onkologicka Klinika, Ustav biologie
o Ustav hematologie a krevni transfuze v Praze

ERN PaedCan - Centrum vysoce specializované
péce pro vzacna détska hemato-onkologicka
onemocnéni

o  Fakultni nemocnice Brno, Klinika détské onkologie
e  Fakultni nemocnice v Motole, Klinika détské hematologie a onkologie
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