Prohlaseni rady ¢lenskych stati evropskych referenénich siti
0 integraci
evropskych referenénich siti do systémii zdravotni péce ¢lenskych stata

(prohlaseni piijaté dne 25. ¢ervna 2019)

Evropské referencni sit¢ (ERN) byly vytvoieny na zakladé smérnice o pravech pacientli v pieshrani¢ni
zdravotni péci z roku 2011. Jsou zalozeny na dobrovolné spolupraci ¢lenskych statt, které se podileji
na ¢innostech evropskych referen¢nich siti v souladu se svou vnitrostatni legislativou. Evropské
referenéni sité jsou v provozu od biezna 2017. V zajmu zajisténi fadného a udrZitelného fungovani
evropskych referen¢nich siti a vyuziti vSech jejich ptinosit pro pacienty v EU trpici vzacnymi
onemocnénimi a komplexnimi onemocnénimi s nizkou prevalenci musi byt evropské referenéni sité
jasnym a stabilnim zptisobem napojeny na systémy zdravotni péle Clenskych statd. Jde o otdzky
zasadniho vyznamu, které vyzaduji konkrétni opatfeni.

Cilem tohoto prohlaSeni je motivovat ¢lenské staty k dalsimu vylepSeni procesu integrace na zakladé
informaci poskytnutych Pracovni skupinou pro integraci evropskych referen¢nich sitil.

Clenské staty jsou vyzyvany, aby napoméhaly integraci evropskych referen¢nich siti do svych systémii
zdravotni péce prostrednictvim téchto opatieni:
a) posouzeni av ptipadé¢ potieby prizptisobeni vnitrostatni politiky a/nebo pravniho ramce
Vv zajmu zajisténi plynulé integrace evropskych referen¢nich siti do vnitrostatnich systémi
zdravotni péce Clenskych statl, véetné napf. vnitrostatnich plant ¢i strategii pro vzacna
onemocnéni a vnitrostatnich pland pro boj s rakovinou,

b) vytvoreni vhodnych (jasnych a fadné definovanych) postupl pro pacienty za Gcelem zlepseni
péce a lécby u pacientll s komplexnimi ¢i vzacnymi onemocnénimi. Cilem je pokud mozno
vychazet ze stavajicich postupl a propojovat je s evropskymi referenénimi sitémi, ve kterych
dosud nebyly stanoveny. Clenskym statim, které nemaji definovany Zadné postupy pro
pacienty s komplexnimi ¢i vzacnymi onemocnénimi, se doporuéuje jejich rozvoj na bazi
osvéd¢enych postupl a v souladu s postupy pro konkrétni onemocnéni vyvijenymi v rdmci
evropskych referen¢nich siti;

C) vytvorfeni jasnych systémi pro pfedivani pacientti evropskym referenénim sitim, které budou
vyuZivat poskytovatelé zdravotni péce. Postupy piedavani musi byt transparentni,
bezproblémové a efektivni. Pfedavani je relativné snaz$i, ma-li ¢lensky stat k dispozici
jednoho ¢i vice poskytovateld zdravotni péce, ktefi jsou ¢leny nebo pFidruzenymi partnery?
nékteré z evropskych referencnich siti. Je také dilezité, aby clenské staty identifikovaly
propojeni mezi veskerymi poskytovateli zdravotni péce, kteti pecuji o pacienty se vzacnymi ¢i
komplexnimi onemocnénimi, a poskytovateli zdravotni péce, ktefi jsou cleny nebo
pridruzenymi partnery evropskych referencnich siti. V pfipad€¢ vétSiho poctu cClend ¢i
pridruzenych partneri jsou zapotiebi pravidla spoluprace na vnitrostatni Grovni;

d) priprava jasné strategie pro komunikaci s poskytovateli zdravotni péce vSech urovni na izemi
daného statu a jejich informovani o evropskych referen¢nich sitich a dale usnadnéni piistupu
zdravotnickych pracovnikii ke znalostem vytvafenym evropskymi referenénimi sitémi
(klinické pokyny, Skolici materialy apod.);

! Pracovni skupina zaloZena radou ¢lenskych stath evropskych referenénich siti v fijnu 2017.
2 Definice pojmu ,,pfidruzeni partnefi* viz prohlaseni rady z 10. fijna 2017:
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/ern/docs/boms_affiliated_partners_en.pdf



https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/ern/docs/boms_affiliated_partners_en.pdf

e) zvazeni, jakymi prostiedky nejlépe podpofit (administrativné, finanéné, organizac¢né,
informacné atd.) koordinatory, Cleny a pfidruzené partnery evropskych referencnich siti
a zajistit tak, ze pacienti budou mit pfistup k nejlepSimu dostupnému odbornému poradenstvi.
Clenské staty by se mély snaZit o posileni koordinaéni ilohy vnitrostatnich organd.

Zakladnim cilem rady clenskych statd evropskych referenénich siti vedoucim k vydani téchto
doporuceni je usnadnit pfistup k v€asné diagnoze a k vysoce kvalitni, dostupné a cenové efektivni
zdravotni péci pro vSechny pacienty se vzacnymi ¢i komplexnimi onemocnénimi vyZadujicimi vysoce
specializovanou 1é¢bu a mimotadnou koncentraci odbornych poznatki a zdroji, a to prostfednictvim
vyuziti ptileZitosti poskytovanych evropskymi referenénimi sitémi a v souladu s vnitrostatnimi
pravnimi ptredpisy jednotlivych ¢lenskych stati.

Prilohou tohoto prohldSeni je seznam prioritnich potencialnich opatieni, kterd byla ¢leny pracovni
skupiny pokladana za vhodna pro planovani a provadéni procesu udrzitelné integrace.



PRILOHA

k prohlaseni rady ¢lenskych stata evropskych referen¢nich siti o integraci

evropskych referenénich siti do systémii zdravotni péce ¢lenskych stata

(ptijatému dne 25. cervna 2019)

Demonstrativni seznam prioritnich potencialnich opatfeni, ktera byla cleny pracovni skupiny
pokladana za vhodna pro procesy planovani a provadéni udrzitelné integrace.

1. Klicova interven¢ni oblast: Vnitrostiatni plany ¢i strategie pro vzicna onemocnéni

a pravni ramec pro integraci evropskych referen¢nich siti

Zaclenéni koordinatori a/nebo ¢lent ¢i pifidruzenych partnerd evropskych referencnich
siti do organll vénujicich se tvorbé politiky (napf. organt, které zodpovidaji za piijeti,
provadéni ¢i monitorovani vnitrostatnich plant ¢i strategii) nebo realizace jiného zpasobu,
jak jejich odborné znalosti zapojit do tvorby politiky.

Odhodlani zapojit se do evropskych referencnich siti prostiednictvim jakéhokoli mozného
druhu ¢lenstvi ¢i ptidruzeni.

Jasné av ptipadé potieby pravné definované postupy pro schvalovani odbornych
stfedisek, pokud jde o ziskani Clenstvi v evropskych referen¢nich sitich a/nebo statusu
pridruzenych partnerd evropskych referen¢nich siti.

Jasné av ptipadé potieby pravné definované postupy pro identifikaci a ustanovovani
odbornych stiedisek na vnitrostatni drovni.

Jasné a transparentni organizace postupl a/nebo (je-li to mozné a vhodné) pravni definice
jinych postupli a procest souvisejicich s integraci evropskych referencnich siti, mezi néz
patii napf. postupy péce, klinické sité, systémy piedavani pacientli, meziregionalni
spolupréce v oblasti postupi péce, akreditace, certifikace ¢i monitorovani odbornych
stiedisek nebo ¢leni evropskych referen¢nich siti, pouziti systémut spravy klinickych
udaji pacientll a sprava Udaji pacientdi, pfijimani a zavadéni na dikazech zaloZenych
zdroji pro klinickou praxi vytvafenych evropskymi referencnimi sitémi, vzdelavani

zdravotnickych pracovnikli zaméfené na vzacna onemocnéni atd.

2. Klic¢ova intervencni oblast: Postupy péce o pacienty

Organizace postupt péfe na vnitrostatni Urovni s cilem zajistit dostupnost odbornych
stiedisek a evropskych referen¢nich siti za ucelem ziskani v¢asné diagnozy a nasazeni
vhodné 1é¢by u vzacnych a komplexnich onemocnéni.

Viceoborovy piistup a horizontalni integrace sluzeb poskytovanych odbornymi stiedisky.
Koordinace péfe pro pacienty trpici vzacnymi onemocnénimi a komplexnimi
onemocnénimi s nizkou prevalenci.

Monitorovani odbornych stiedisek a/nebo postupt péce v zajmu stalého zlepSovani.
Podpora meziregionalni spoluprace (je-li to vhodné) v oblasti postupu péce s cilem zajistit
dostupnost odbornych stiedisek ¢i evropskych referen¢nich siti a zmirnit nezadouci
rozdily mezi regiony z hlediska poskytovani péce u vzacnych a komplexnich onemocnéni.
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Vertikalni integrace sluzeb a zmén péce v rAmci postupi péce.
Opétovny pfezkum vnitrostatnich pokynt pro klinickou praxi a podptrnych nastrojii pro
klinick& rozhodovani v zajmu zajisténi efektivnich diagnostickych postupti, které zahrnuji

evropské referencni sité.

Kli¢ova intervencni oblast: Systémy pro piedavani pacientii evropskym referen¢nim sitim

Sladéni postupli péce na vnitrostatni trovni se systémy pro piedavani pacientti evropskym
referenc¢nim sitim v zajmu zajisténi dostupnosti evropskych referen¢nich siti podle potieb
¢lenskych stath.

Podpora IT néstroji a postupli na vnitrostatni a preshrani¢ni trovni v zajmu zajisténi
bezpecné a pozadavkiim obecného natizeni o ochrané osobnich tdaji vyhovujici vymény
udaji pacientil pro ucely sluzeb souvisejicich s evropskymi referencnimi sit€mi.

Ziizeni vnitrostatni sité ¢lend evropskych referencnich siti a/nebo jejich pridruzenych
partnerd s cilem zajistit dostupnost evropskych referen¢nich siti podle potieb ¢lenskych
stati.

Ziizeni vnitrostatnich ¢i regionalnich siti zaméfenych na skupiny onemocnéni pokryvané
evropskymi referenénimi sitémi s cilem zajistit v pfipadé nezbytnosti plynuly pfistup

pacientil ke sluzbam evropskych referencnich siti.

Klic¢ova intervenéni oblast: Informace o evropskych referen¢nich sitich poskytované na

urovni ¢lenskych stati

o

v r

Snaha o posileni $ifeni informaci o evropskych referenénich sitich, postupech péce na
vnitrostatni arovni, systémech predavani pacientli a organizaci systémi zdravotni péce
uvzacnych akomplexnich onemocnéni mezi zdravotniky, oSetfovateli a dalSim
zdravotnickym personalem podle potieb ¢lenskych stata.

Usili 0 podporu vzdélavani zdravotnickych pracovniki ohledné vzacnych a komplexnich
onemocnéni.

Zaméfeni se na posileni Sifeni informaci ohledné evropskych referen¢nich siti smérem
k obecné veiejnosti a na zvyseni jejiho povédomi o nich podle potieb ¢lenskych stati.
Snaha o podporu komunikace akoordinace mezi riznymi zucastnénymi subjekty
zapojenymi do poskytovani péce u vzacnych a komplexnich onemocnéni.

Kli¢ova intervenéni oblast: Podpora ¢lenskych stati koordinatorim evropskych

referencnich siti, jejich Fadnym ¢leniim a pridruZenym partnerim

Podpora (ktera miize byt mimo jiné administrativni, finan¢ni, organiza¢ni ¢i informativni)
za UCelem =zajisténi udrzitelnosti ¢lenlt a/mebo pridruzenych partnert evropskych
referencnich siti na vnitrostatni urovni.

Vytvoteni prostiedi umoziujiciho koordinatorim a/nebo ¢lentim evropskych referencnich
siti ptijimat podporu poskytovanou Evropskou komisi.

Zaméfeni se na boj proti zbyteénym a nehospodarnym vydajum v oblasti péce o pacienty
s vzacnymi a komplexnimi onemocnénimi.
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o Identifikace a feseni konkrétnich potieb poskytovatelt zdravotni péce s cilem umoznit jim
efektivni u€ast na ¢innostech evropskych referencnich siti.

Definice pouZzité v této ptiloze:

Vnitrostatni plan nebo strategii Ize definovat jako sadu integrovanych a komplexnich opatieni v oblasti zdravotni a socialni
politiky zaméfenych na vzacna onemocnéni (spojenych s pfedchazejici analyzou potieb a prostiedki), kterou je tieba
vyvinout a zavést na vnitrostatni Urovni a ktera je charakterizovana stanovenymi cili, jichz je tfeba dosdhnout v uréeném
¢asovém ramci.

EUROPLAN. Recommendations for the development of National plans for rare diseases. Pokyny. Dostupné na adrese:
http://www.europlanproject.eu/_europlanproject/Resources/docs/2008-2011_2.EuroplanRecommendations.pdf.

Z&Kladni klinicky postup — definice vyZzaduje splnéni vSech niZe uvedenych piedpokladii:

e vyuziti strukturovaného viceoborového planu péce,

e usmériovani pfenosu pokyni nebo diikazi do mistnich struktur,

e  podrobny rozpis kroki v pribéhu 1écby ¢i péce v ramci planu, postupu, algoritmu, pokynd, protokolu nebo jiného

inventare opatfeni* (napf. zakrok probihajici v ¢asovych ramcich nebo na zaklad¢ kritérii),

e  snaha standardizovat pé¢i pro konkrétni klinicky problém, postup nebo epizodu v ramci péée u konkrétni populace.
Plishka C, Rotter T, Kinsman L, Hansia MR, Lawal A, Goodridge D, Penz E, Marciniuk DD. Effects of clinical pathways for
chronic obstructive pulmonary disease (COPD) on patient, professional and systems outcomes: protocol for a systematic
review. Syst Rev.2016;5(1):135.

Postupy péce piedstavuji metodologii pro vzajemné rozhodovani a organizaci péce o fadné definovanou skupinu pacienti
béhem tadné¢ definovaného obdobi.

European Pathway Association. Dostupné na adrese: http://e-p-a.org/care-pathways/.

Nehospodarna klinicka péce se v§eobecné tyka situaci, kdy pacienti nedostavaji spravnou péci z diivodu, jimz by bylo mozné
zabranit, a kdy se tudiz — z perspektivy systému — zbyteéné vydavaji prostiedky na dosazeni daného vysledku.

Provozni plytvani poukazuje na situace, kdy by zdravotni pé¢i bylo mozné v ramci systému zdravotni péle zajistovat
S vyuzitim mensiho mnozstvi zdroji nebo levnéji.

OECD (2017), Tackling Wasteful Spending on Health, OECD Publishing, Pariz. Dostupné na adrese:
http://dx.doi.org/10.1787/9789264266414-en.

Nevysvétlena variace oznacuje rozdily ve vyuzivani sluzeb mezi poskytovateli aregiony, které nelze pfipsat rozdilim
Vv potfebach ¢i preferencich pacientd, ale jinym faktoram.

Evropska komise. Application of the ERN model in European cross-border healthcare cooperation outside the rare diseases
area. Report of the Expert Panel on effective ways of investing in Health (EXPH). Lucemburk: Ufad pro publikace Evropské

unie, 2018. Dostupné na adrese: https://ec.europa.eu/health/expert_panel/sites/expertpanel/files/021 erns_en.pdf.

Integraci péce lze rozlisit podle toho, jaké Girovné systému zahrnuje:

« horizontalni integrace: spojuje sluzby, které jsou na stejné Grovni v ramci procesu

zdravotni péce, napf. v§eobecnou lékatskou a komunitni péci;

« vertikalni integrace: spojuje organizace na riiznych urovnich hierarchické struktury pod jednu zasteSujici fidici jednotku,
napf. primarni péce nebo sekundarni péce.

Evropska komise (2018). Health system performance assessment — Integrated Care Assessment. Dostupné na adrese:
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance assessment/docs/2018_integratedcareassessment_en.pdf.

Zmény péle piedstavuji sadu opatfeni navrzenych s cilem zajistit koordinaci a kontinuitu. M&ly by vychazet z komplexniho
planu péce a z dostupnosti dobie vyskolenych praktickych 1ékatt, ktefi maji k dispozici aktudlni informace o cilech 1é¢by,
preferencich a zdravotnim ¢i klinickém stavu pacienta. Zahrnuji logisticka opatieni a vzdélavani pacienta i jeho rodiny, stejné
jako koordinaci mezi zdravotnickymi pracovniky, ktefi jsou do zmén zapojeni.

National Transitions of Care Coalition. Dostupné na adrese: www.ntocc.org.

Koordinace péce je zamérna organizace ¢innosti v oblasti péce o pacienty mezi dvéma ¢i vice Ucastniky (véetné pacienta)
zapojenymi do péce o pacienta s cilem usnadnit naleZité poskytovani sluzeb v oblasti zdravotni péce. Organizace péce
zahrnuje sestavovani persondlu a dalsich zdroji potfebnych k provadéni vSech pozadovanych Einnosti vramci péce
0 pacienta a je Casto f{zena prostiednictvim vymény informaci mezi u€astniky odpovédnymi za rizné aspekty péce.
McDonald KM, et al. Care Coordination. 7. vydani publikace: Shojania KG, McDonald KM, Wachter RM, Owens DK,
editors. Closing the Quality Gap: A Critical Analysis of Quality Improvement Strategies. Rockville, MD: Agency for
Healthcare Research and Quality. 2007.
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