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Metodika sbéru dat projektu SYPOVO

Hlavni cile pilotu - podil jednotlivych cill se mze u rlznych ERN LiSit:

1.

Dolozit co nejpfesnéji Casovou narocnost a komplexitu klinické prace s pacienty s VO
s cilem vyjednani bonifikace standardnich klinickych vySetreni (komplexni, cilené,
kontrolni), pfipadné upravy frekvence jejich vykazovani v pfipadé pacientl s VO
Dokumentovat a doloZit nutnost provozovani klinickych €innosti pracovniky MDT,
které jsou mimo ramec odbornosti, pro kterou jsou dané Cinnosti hrazeny, s cilem
zajistit jejich nasmlouvani pro CVSP-VO

Dokumentovat (a popsat) Cinnosti specifické pro nékteré skupiny VO, které
v sou¢asném seznamu vykonu nejsou uvedeny, s cilem zavedeni novych vykoni
Poskytnout podklady pro upravu/doplnéni obecného standardu péce i
specifickych standardt (care pathways) pro jednotlivé pilotni ERN

Zarazeni do projektu — vstupni kritéria:

Pacienti, ktefi pfichazeji nové do péce CVSP-VO pro podezfeni na vzacné ¢i komplexni
onemocnéni

o ,Novy pacient” je jasné definovan jednotlivymi ERN (pisemné). Obecné plati,
Ze ,novym pacientem“ centra se stava pacient okamzikem pridéleni
specifického Orphakédu na urovni definované danou ERN

o Pacienta lze zafadit vokamziku 1. kontaktu stymem CVSP-VO (ambulantni
vySetreni ¢i hospitalizace)

o Pacient pfi zafazeni do projektu podepisuje souhlas 1x v originale. Pacientovi
je pfedana 1 kopie tohoto souhlasu. 1 kopie je uchovana pracovnikem projektu
pro potfeby projektu a jeho realizatora. Souhlasy budou uloZeny tak, aby byly
zabezpeceny pred porusenim ochrany osobnich udaji

Pacienti (pfip. zdkonny zastupce pacienta nebo oba) budou stru¢né a srozumitelné
Ustné pouceni o tom, co zapojeni do projektu obnasi.

Pacient musi vyjadfit souhlas se zafazenim do projektu podpisem Souhlasu se
zapojenim do projektu a Souhlasu se zpracovanim osobnich udaj.

U pacientl do 12 let staci pro zafazeni do projektu souhlas zakonného zastupce.
Pacienti od 12 let maji pravo se také vyjadfit a pokud chtéji byt zarazeni do
projektu, musi také pfipojit sviij podpis k podpisu zakonného zastupce.

Od 18 let se vyzaduje pouze souhlas pacienta.

Sbér dat - metodika:

Kazdy jednotlivy pacient je v ramci pilotu sledovan po dobu 6 mésicl

Kazdy ¢len MDT zaznamenava vSechny vykony a €innosti, které provedlv dany den u
daného pacienta (1 pacient/1den/ 1 pracovnik), vambulantniillzkové péci (typ péce
je zaznamenan do formulare)

Cinnosti jsou zaznamenavany pribézné tak, jak jsou realné vykonavany. Zaznam je,
pokud mozno proveden v den vykonani téchto ¢innosti

Cinnosti mohou probihat v den vy$etieni pacienta i v dobé, kdy pacient neni fyzicky

pfitomen | depsal
Digitalné podepsa
doc. MUDr. doc. MUDr. Zdenék

Zdenék Benes CSc.
Y Datum: 2025.06.04
Benes CSC.  09:21:09 +0200° 1



MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
CESKE REPUBLIKY

NN Spolufi : ©, _
| Soummeniee 728 STPOVO

* 4 K

Cinnosti jsou zaznamenavany VZDY v kontextu standartné vykazanych vykon(, aby
bylo patrné, ze uvadéné ¢innosti jsou nehrazenou praci navic

U kazdé ¢innosti je uveden realny €as, kdy probéhla (od-do)

Kompletaci zaznamu od ¢len(l MDT ma na starosti administrator/ka pilotu na kazdém
zuCastnéném pracovisti

U druhé nebo tfeti navstévé obdrzi pacient nebo jeho zdkonny zastupce QR kdod
s Pacientskym dotaznikem

Sbér dat - charakteristika:

U vSech Cinnosti uvadét realny Cas jejich trvani (od-do), neni tfeba uvadét nasobky
odhadované Casové dotace
Standardni hrazené vykony uvedené v Seznamu zdravotnich vykon(
(https://szv.mzcr.cz/) (kéd vykonu)
o Vykazané - uvést realny ¢as trvani vykonu
= V pfipadé klinickych vySetieni 01, 02 a 03 trvajicich déle, nez je hrazena
¢asova dotace zaskrtnout sou¢asné i pfislusnou ¢innost/¢innosti, které
tento ¢as navic vyZzadovaly, mezi nehrazenymi vykony

o Nevykazané (napf. pro jejich uhradu pro jinou odbornost nebo pro vyssi
frekvenci, nez v jaké je hrazeno)

Nehrazené / neexistujici vykony - obecné Cinnosti ,navic“ nad ramec vykazatelnych
vykon(

o Jejich trvani od-do uvést pouze pokud jsou provadény samostatng, bez vazby
na klinické vySetfeni 01, 02 nebo 03. Napf. pokud je klinické vySetfeni
provedeno a vykazano lékafem v pfipravé a nasledné si pacienta vezme
separatné k rozhovoru specialista, vykaze mladsi lékaf standardni vykon a
specialista pak pouze nehrazeny vykon. Pokud rozhovor probéhne v ramci
klinického vySetfeni za souCasné pritomnosti specialisty a mladsiho lékafe,
vykaze mladsi lékaf hrazeny vykon klinického vySetfeni i nehrazeny vykon
rozhovoru a specialista si separatné vykaze "Ugast experta..” s uvedenim
doby, kterou tim stravil

Nehrazené / neexistujici vykony — ¢innosti specifické pro danou ERN

Forma zaznamu udaju:

Kazdé pracovisté zvoli zplsob zdznamu, ktery nejvice vyhovuje, pfi dodrzeni metodiky
Kazdy zaznamovy arch spravovany na urovni pilotniho pracovisté (papirovy Ci
elektronicky) obsahuje nasledujici idaje:

o Jméno a pfijmeni pacienta, rok narozeni nebo rodné c¢islo, diagndza Orpha
kédem a kddem MKN-10, datum zac¢atku potizi, datum stanoveni diagnézy VO,
Datum 1. kontaktu / ambulantni kontroly (z(istava na formuléfi i pro nasledné
kontroly), datum ukonceni ucasti v pilotu (=po 6 mésicich)

o Datum aktualniho kontaktu

o Jméno pracovnika a jeho funkce v MDT (jméno pracovnika nebude prfedano
s daty k analyze, je to Udaj pro zajiSténi samotné organizace sbéru dat a jejich

administraci na pracovisti)
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Evropskou unii

o Kody/nazvy vykoni a ¢innosti provedenych vykazujicim pracovnikem v daném
dni s uvedenim jejich trvani

o V pfipadé kombinace klinického vysSetfeni (01, 02, 03) s jednou i vice
nehrazenymi ¢innostmi se uvede celkovy Cas straveny (vSemi) nehrazenymi
¢innostmi (celkovy ¢as minus hrazend ¢asova dotace). Dlvodem je prakticka
nemoznost pfesné stanovit, kolik minut se napf. v ramci rozhovoru vénovalo
kterému z moznych témat

o Poznamky / specifikace Cinnosti (nepovinné pole)

Kompletace dat a pfevedeni do spolec¢ného formatu:

Pribézné sbirana data budou vZzdy minimalné 1x tydné pfenesena do standardniho
elektronického formatu

Zaznamové archy budou ulozeny tak, aby byly zabezpecéeny pfed porusenim ochrany
osobnich udaju

Jednou za meésic (vzdy k5. pracovnimu dni nasledujiciho mésice) zadaji
administratofi/ky pocet pacientll zafazenych kazdym pracovistém do sdileného
excelového souboru na OneDrive

Po ukonc&eni sbéru dat bude soubor pfedan k centralni analyze

Predani dat k centralni analyze:

Predani datovych soubor(l bude provedeno prostfednictvim prenosnych flashdiskd
opatfenych kryptografickou ochranou

Datovy soubor pfed ulozenim na kryptograficky chranény flashdisk budou
komprimované a archiv opatfeny heslem, které bude pfedano oddélenym
komunika¢nim kanalem — SMS na ¢islo projektového manazera projektu SYPOVO,
které bude pred pfedanim dat poskytnuto

PFi pfedani a prevzeti bude zhotoven pfedavaci protokol, ve kterém budou uvedeny
Casy predani a prevzeti. Do protokolu budou uvedeny vSechny osoby, které se na
manipulaci s flashdiskem podilely.

Ukladani a pfedani Souhlast pacienta:

Souhlasy pacientl budou uloZeny tak, aby byly zabezpeceny pred porusenim ochrany
osobnich udaju

Pfedany zabezpecCenou schrankou krukam pfidéleného metodika/Cky nebo
projektového manazéra projektu SYPOVO, na zakladé vyzvy projektového manazéra
projektu SYPOVO, nejpozdéji 15 kalendarnich po ukonceni pilotni ¢asti projektu.
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