
ERN, CPMS a spol: 
Co by měl pacient vědět….

Pavla Doležalová

Centrum dětské revmatologie a autoinflamatorních onemocnění

Klinika pediatrie a dědičných poruch metabolismu 1.LFUK a VFN v Praze
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Příběh Violety
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Příběh Violety

• 3 měsíce:
• Horečky, lokalizovaný edém (ůbouleů) krvavý 

průjem, vysoká zánětlivá aktivita

• Vyloučení infekce, malignit, PID

• U nás v 6 měsících života
• autoinflamatorní/systémové onemocnění ?

• Anakinra 10 mg/kg
• Ústup horeček a průjmu
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Příběh Violety pokračuje

• Během 2 týdnů:
• Livedo a ischemie prstů

• DADA2 ? Jiná monogenní vaskulitida?
• AI panel ….čekáme na výsledek

• Prostacyclin, pulzy SM, prednison, etanercept

• Po 2 měsících mírný pokles zánětlivých parametrů, 
zastavena progrese digitální ischemie

• ADA2 normální
• Co když nedokážeme vysadit KS??

• CO MÁM DĚLAT?
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Co dál?

• Panikařím
• Volám příteli
• Píšu email do amerického diskuzního 

klubu ped-rhe Bulletin Board
• Může to být DADA2 když je ADA2 v normě?
• Měříme ADA2 správně?
• Udělá nám někdo genetiku urychleně?
• Jaká další vyšetření mám udělat?
• Může 3-měsíční kojenec mít skutečnou PAN?
• Co jiného to může být?
• Jaké další biologikum má  dostat? 
……… 

• Modlím se ….. a…..
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Co dělat, když jsem už opravdu
v koncích?

Web: http://rita.ern-net.eu

Kontaktuj nejbližší ERN (RITA) zařízení

• Ve vlastní zemi

• V sousední zemi

Zažádej o mezinárodní expertní 
konzílium v systému CPMS



Co jsou ERN?

Hlavní cíle ERN

• Sdílení vědomostí a expertízy

• Pomoc s diagnostikou a léčbou

• Zajištění dostupnosti léčebných postupů

Cesty k jejich dosažení

• Virtuální sítě nemocnic
• Tvorba virtuálních poradních sborů

• Vývoj inovativních modelů péče a nástrojů eHealth

• Rozvoj přeshraniční péče

• Možnosti financování ze strany EU
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Co je CPMS ?

• Spolupráce a sdílení
• Kazuistika sdílená mezi expertními 

pracovišti prostřednictvím zabezpečené 
online platformy

• Technické zázemí poskytnuto EK
• User ID a heslo – dvojité zabezpečení

• Pseudonymizace pacientů
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Ochrana osobních údajů
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Algoritmus konzultace

• CPMS – požadavek na konzultaci prostřednictvím centra RITy
• Diagnóza

• Terapie

• Ošetřující lékař
• Poskytne klinické informace

• Může být členem konzultačního týmu (panelu)

• Vedoucí panelu
• Vybírá členy

• Svolává virtuální mítinky

• Zaznamená výstup – závěr konzultace s doporučením



CPMS funkcionality

Web: http://rita.ern-net.eu



ERN celkově



ERN v ČR

http://ec.europa.eu/health/ern/networks_en 
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FN Motol Praha
Masarykův onkologický ústav 
Brno
(Thomayerova nemocnice Praha)
(ÚPMD Praha)



Fakultní nemocnice Brno

(ÚHKT Praha)

(FN Olomouc)
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VFN Praha
(Thomayerova nemocnice 
Praha)
(FNUSA Brno)



Nemocnice na Bulovce
Fakultní nemocnice Královské Vinohrady
Fakultní nemocnice Brno
Fakultní nemocnice u sv. Anny v Brně



VFN Praha



VFN Praha



Žadatelé o členství v ERN



Struktura ERN: Pracovní  skupiny

http://rita.ern-net.eu 

https://webgate.ec.europa.eu/ern/ 



Kolaborativní platforma

• Účel – podpora spolupráce:
• Online komunikace

• Sdílení dokumentů

• Organizace akcí

• Neslouží pro klinické informace

• EC Demo Video: 

https://webgate.ec.europa.eu/ern/img
s/ECP overview video.mp4

• SANTE-ERN-ECP-
ITSUPPORT@ec.europa.eu 



CPMS podpora

• Koordinátorská IT advisory group

• ERN IT working group

• Individuální IT/eHealth pracovní skupina při každé ERN

• „Helpdesk“
• „Core“ – pro CP a CPMS, provozovaná EC – DG Sante

• Individuální pro jednotlivé ERNy – předmět grantové aplikace



Connecting Europe Facility

TRANSPORT
€26.25bn

ENERGY
€5.85bn

TELECOM

Broadband
€170 m

Digital 
Service 

Infrastructures
€970 m *

CEF Regulation (REGULATION (EU) No 1316/2013)
The Connecting Europe Facility (CEF) is a regulation 
that defines how the Commission can finance support 
for the establishment of trans-European networks to 
reinforce an interconnected Europe.

* - 100 m Juncker Package

CEF Work Programme
Translates the CEF Telecom Guidelines in general 
objectives and actions planned on a yearly basis. 

**DSI describe solutions that support the 
implementation of EU-wide projects. They provide 
trans-European interoperable services and which 
are composed of core service platforms and 
generic services.

HOW IS IT REGULATED?

http://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/PDF/?uri=CELEX:32013R1316&from=NL
https://ec.europa.eu/inea/sites/inea/files/c_2016_5768_1_annex_en_v1_p1_861116.pdf




Zdravotní péče
o pacienty s VO

• Potřeba komplexní, často multidisciplinární péče
• Příslušnost k definovaným specializačním oborům 

nejasná, na okraji zájmu odborných společností

• Síť specializovaných pracovišť
• Není zatím pro většinu VO oficiálně ustanovena
• Expertní pracoviště (evropská referenční centra, ERN) 

čekají na přidělení statusu Center vysoce specializované 
péče

• Kapacita center omezená, na okraji zájmu poskytovatelů 
pro ekonomickou nevýhodnost

• Formulace potřebných změn v organizaci a 
financování péče o pacienty s VO

• Podmínkou je znalost počtu a rozložení jednotlivých 
skupin VO

pavla.dolezalova@vfn.cz



Data o VO =
základní předpoklad pro 
změny

• Informace o 
• počtech pacientů 

• rozložení diagnóz 

• nákladech na péči 

• nejsou v ČR k dispozici
• Pacienty nelze v nemocničních EHR identifikovat

• Diagnózy dle MKN vesměs nepřesné

pavla.dolezalova@vfn.cz



Systémové kroky 
v péči o pacienty s VO

• Projekt mapování nákladovosti péče o pacienty s VO s 
cílem optimalizace úhrad

• Spolupráce pilotních poskytovatelů s plátci (VZP) a ÚZIS

• Identifikace pacientů s VO na 5 pilotních pracovištích 3 
poskytovatelů pomocí „signálního kódu“

• Poskytne demografická data + nákladovost bez vazby na 
přesnou Dg

• Projekt „národního registru VO“ (RARE)
• Projekt ÚZIS ve spolupráci s odborníky

• Identifikace obecného datasetu zdravotních dat (CDE) ve 
standartní struktuře, interoperabilní s mezinárodními 
registry

• Základní parametr CDE = diagnóza VO pomocí Orpha-kódu

pavla.dolezalova@vfn.cz



„Pilotní projekt“ – první fáze
• Projekt mapování nákladovosti péče o pacienty s VO s cílem optimalizace úhrad

• Spolupráce pilotních poskytovatelů (FNM, VFN, FNB) s plátci (VZP) a ÚZIS
• Identifikace pacientů s VO na 5 pilotních pracovištích 3 poskytovatelů pomocí „signálního kódu“

• FNM: ERN Lung, ERN-NMD

• VFN: Metab ERN, ERN RITA

• FNB: Euro Blood Net

• Poskytne demografická data + nákladovost bez vazby na přesnou Dg

• Zadání analýzy 1.roku projektu (1.1.-31.12.2020)
• Identifikace pacientů s VO: Signální kód 99976 + kód MKN10

• počet vyšetřených pacientů, jejich věk a diagnózy (MKN)
• počet a typ výkonů, celková úhrada / rok, průměrná úhrada na pacienta / rok
• vykázaná pomocná vyšetření (laboratorní, zobrazovací, funkční atd) provedená daným 

poskytovatelem
• vyžádaná péče a pomocná vyšetření provedená mimo poskytovatele „centrové“ péče / rok
• léčivé přípravky – celková suma / rok a průměr na pacienta
• poměr mezi péčí poskytnutou centrovým poskytovatelem a jinými zařízeními
• identifikace počtu pacientů, kteří neprošli v daném roce centrem a byli sledování jinde + přehled 

těchto pracovišť



„Pilotní projekt“ - pokračování

• Analytické výstupy za 1. rok
• Návrh optimalizace úhrady vysoce specializované ambulantní péče
• Ochota plátců diskutovat změny úhrady podmíněna znalostí předpokládaného 

objemu výkonů (=počtu a spektra pacientů)

• Pokračování sběru dat 2021
• Zpřesnění informace o dg použitím Orphakódů = začlenění do NIS s funkcionalitami 

jako MKN
• Orphakódy zatím začleněny pouze v NIS Medea (VFN), male k dispozici na všech 

typech dokladů pro pojišťovny (01, 02, 06)
• VÝZVA všem pracovištím ERN 

• Podání žádosti o možnost zadávat Orphakód do NIS

• Seznamy Orphakódů
• Připravovány pro všechny ERN
• Kontakty: Klara.Hruba@vfn.cz Jana.Batt@vfn.cz

mailto:Klara.Hruba@vfn.cz
mailto:Jana.Batt@vfn.cz


Projekt „národního registru VO“ (RARE)
• Projekt ÚZIS ve spolupráci s odborníky

• ,,Optimalizace postupů při integraci prvků elektronického zdravotnictví 
do procesů ÚZIS a tvorba dokumentace k informačnímu systému 
vzácných onemocněních v ČR“, 

• Identifikace obecného datasetu zdravotních dat (CDE) 
ve standartní struktuře, interoperabilní s mezinárodními 
registry

• Základní parametr CDE = diagnóza VO pomocí Orpha-kódu



RARE / DIGOVO – další kroky

• Pilotní zadávání základního datasetu přes testovací rozhraní 
• Všichni pacienti 5 pilotních center v období 1.1.-30.6.2022

• Analýza dat
• Doplnění podkladů pro jednání s plátci

• Úprava datasetu

• Finalizace podrobnějšího obecného datasetu

• Návrh specifických položek dle skupin onemocnění

• Postupné začlenění datasetu do NIS poskytovatelů vysoce 
specializované péče



DIGOVO

• Aktivita 1: Vybudování koordinačního zázemí a jednotné virtuální platformy 
pro VO

• Aktivita 2: Standardizace datových struktur VO, propojení s českými 
(národními a institucionálními) a s evropskými registry VO a se systémem 
interoperabilní zdravotnické dokumentace v rámci eHealth

• Aktivita 3: Integrace standartního datasetu VO do nemocničního 
informačního systému

• Aktivita 4: Vytvoření metodiky pro testování systému a následná analýza 
jeho funkcionalit 

• Aktivita 5: Pilotní testování systému vybranými centry vysoce 
specializované péče o pacienty s VO

• Aktivita 6: Analýza vyhodnocení pilotního testování



NAPVO  2022-2024 – hlavní úkoly

• Analýza systému organizace péče o pacienty s vzácným onemocněním (VO) 
včetně existujících standardů péče v evropských zemích a mezinárodních 
doporučení. 

• Analýza současného stavu péče o pacienty s definovanými skupinami VO v ČR a 
existujících národních standardů a doporučení, identifikace nedostatků. 

• Vytvoření systému mapujícího celostátní a regionální potřebu nových odborníků 
na jednotlivé skupiny VO na pracovištích národní sítě zapojených v systému 
komplexní sdílené péče o pacienty s VO 

• Vytvoření návrhu komplexní sdílené péče včetně přechodu mezi dětskou a 
dospělou specializovanou péčí (přechodová péče)

• Integrace zdravotní a sociální péče o pacienty s VO 
• Vytvoření návrhu hodnocení kvality vysoce specializované a specializované péče o 

pacienty s VO



Postup práce a financování

• Výzva OPZ 6/2022, realizace 2023-2025, cca 20 mil Kč

• Přípravné práce – k zahájení dnes

• Pracovní skupiny pro jednotlivé skupiny VO (ERNy)
• Koordinátor skupiny: Zástupce ERN v MeKoVO

• Členové: 1 zástupce každého centra, v případě 2 pracovišť v centru 2 zástupci 
(dětská a dospělá část), zástupce odborné společnosti (specialista mimo ERN), 
zástupce pacientů, PLDD / PL

• „Globální pracovní skupina“
• Koordinátoři skupin + zástupce MZ + zástupci plátců

• Formulace obecných návrhů společných pro všechny skupiny VO

• Formulace návrhu legislativních opatření


