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Prohlášení rady členských států evropských referenčních sítí 
o integraci 

evropských referenčních sítí do systémů zdravotní péče členských států 

(prohlášení přijaté dne 25. června 2019) 

Evropské referenční sítě (ERN) byly vytvořeny na základě směrnice o právech pacientů v přeshraniční 
zdravotní péči z roku 2011. Jsou založeny na dobrovolné spolupráci členských států, které se podílejí 
na činnostech evropských referenčních sítí v souladu se svou vnitrostátní legislativou. Evropské 
referenční sítě jsou v provozu od března 2017. V zájmu zajištění řádného a udržitelného fungování 
evropských referenčních sítí a využití všech jejich přínosů pro pacienty v EU trpící vzácnými 
onemocněními a komplexními onemocněními s nízkou prevalencí musí být evropské referenční sítě 
jasným a stabilním způsobem napojeny na systémy zdravotní péče členských států. Jde o otázky 
zásadního významu, které vyžadují konkrétní opatření. 
Cílem tohoto prohlášení je motivovat členské státy k dalšímu vylepšení procesu integrace na základě 
informací poskytnutých Pracovní skupinou pro integraci evropských referenčních sítí1. 

Členské státy jsou vyzývány, aby napomáhaly integraci evropských referenčních sítí do svých systémů 
zdravotní péče prostřednictvím těchto opatření: 

a) posouzení a v případě potřeby přizpůsobení vnitrostátní politiky a/nebo právního rámce 
v zájmu zajištění plynulé integrace evropských referenčních sítí do vnitrostátních systémů 
zdravotní péče členských států, včetně např. vnitrostátních plánů či strategií pro vzácná 
onemocnění a vnitrostátních plánů pro boj s rakovinou; 
 

b) vytvoření vhodných (jasných a řádně definovaných) postupů pro pacienty za účelem zlepšení 
péče a léčby u pacientů s komplexními či vzácnými onemocněními. Cílem je pokud možno 
vycházet ze stávajících postupů a propojovat je s evropskými referenčními sítěmi, ve kterých 
dosud nebyly stanoveny. Členským státům, které nemají definovány žádné postupy pro 
pacienty s komplexními či vzácnými onemocněními, se doporučuje jejich rozvoj na bázi 
osvědčených postupů a v souladu s postupy pro konkrétní onemocnění vyvíjenými v rámci 
evropských referenčních sítí; 
 

c) vytvoření jasných systémů pro předávání pacientů evropským referenčním sítím, které budou 
využívat poskytovatelé zdravotní péče. Postupy předávání musí být transparentní, 
bezproblémové a efektivní. Předávání je relativně snazší, má-li členský stát k dispozici 
jednoho či více poskytovatelů zdravotní péče, kteří jsou členy nebo přidruženými partnery2 
některé z evropských referenčních sítí. Je také důležité, aby členské státy identifikovaly 
propojení mezi veškerými poskytovateli zdravotní péče, kteří pečují o pacienty se vzácnými či 
komplexními onemocněními, a poskytovateli zdravotní péče, kteří jsou členy nebo 
přidruženými partnery evropských referenčních sítí. V případě většího počtu členů či 
přidružených partnerů jsou zapotřebí pravidla spolupráce na vnitrostátní úrovni; 
 

d) příprava jasné strategie pro komunikaci s poskytovateli zdravotní péče všech úrovní na území 
daného státu a jejich informování o evropských referenčních sítích a dále usnadnění přístupu 
zdravotnických pracovníků ke znalostem vytvářeným evropskými referenčními sítěmi 
(klinické pokyny, školicí materiály apod.); 
 

                                                           
1 Pracovní skupina založená radou členských států evropských referenčních sítí v říjnu 2017. 
2 Definice pojmu „přidružení partneři“ viz prohlášení rady z 10. října 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
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e) zvážení, jakými prostředky nejlépe podpořit (administrativně, finančně, organizačně, 
informačně atd.) koordinátory, členy a přidružené partnery evropských referenčních sítí 
a zajistit tak, že pacienti budou mít přístup k nejlepšímu dostupnému odbornému poradenství. 
Členské státy by se měly snažit o posílení koordinační úlohy vnitrostátních orgánů. 

Základním cílem rady členských států evropských referenčních sítí vedoucím k vydání těchto 
doporučení je usnadnit přístup k včasné diagnóze a k vysoce kvalitní, dostupné a cenově efektivní 
zdravotní péči pro všechny pacienty se vzácnými či komplexními onemocněními vyžadujícími vysoce 
specializovanou léčbu a mimořádnou koncentraci odborných poznatků a zdrojů, a to prostřednictvím 
využití příležitostí poskytovaných evropskými referenčními sítěmi a v souladu s vnitrostátními 
právními předpisy jednotlivých členských států. 

Přílohou tohoto prohlášení je seznam prioritních potenciálních opatření, která byla členy pracovní 
skupiny pokládána za vhodná pro plánování a provádění procesů udržitelné integrace. 
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PŘÍLOHA 
k prohlášení rady členských států evropských referenčních sítí o integraci 

evropských referenčních sítí do systémů zdravotní péče členských států 

(přijatému dne 25. června 2019) 
 

 
Demonstrativní seznam prioritních potenciálních opatření, která byla členy pracovní skupiny 
pokládána za vhodná pro procesy plánování a provádění udržitelné integrace. 
 

1. Klíčová intervenční oblast: Vnitrostátní plány či strategie pro vzácná onemocnění 
a právní rámec pro integraci evropských referenčních sítí 
• Začlenění koordinátorů a/nebo členů či přidružených partnerů evropských referenčních 

sítí do orgánů věnujících se tvorbě politiky (např. orgánů, které zodpovídají za přijetí, 
provádění či monitorování vnitrostátních plánů či strategií) nebo realizace jiného způsobu, 
jak jejich odborné znalosti zapojit do tvorby politiky.  

• Odhodlání zapojit se do evropských referenčních sítí prostřednictvím jakéhokoli možného 
druhu členství či přidružení. 

• Jasné a v případě potřeby právně definované postupy pro schvalování odborných 
středisek, pokud jde o získání členství v evropských referenčních sítích a/nebo statusu 
přidružených partnerů evropských referenčních sítí. 

• Jasné a v případě potřeby právně definované postupy pro identifikaci a ustanovování 
odborných středisek na vnitrostátní úrovni. 

• Jasná a transparentní organizace postupů a/nebo (je-li to možné a vhodné) právní definice 
jiných postupů a procesů souvisejících s integrací evropských referenčních sítí, mezi něž 
patří např. postupy péče, klinické sítě, systémy předávání pacientů, meziregionální 
spolupráce v oblasti postupů péče, akreditace, certifikace či monitorování odborných 
středisek nebo členů evropských referenčních sítí, použití systémů správy klinických 
údajů pacientů a správa údajů pacientů, přijímání a zavádění na důkazech založených 
zdrojů pro klinickou praxi vytvářených evropskými referenčními sítěmi, vzdělávání 
zdravotnických pracovníků zaměřené na vzácná onemocnění atd. 

 
2. Klíčová intervenční oblast: Postupy péče o pacienty 

• Organizace postupů péče na vnitrostátní úrovni s cílem zajistit dostupnost odborných 
středisek a evropských referenčních sítí za účelem získání včasné diagnózy a nasazení 
vhodné léčby u vzácných a komplexních onemocnění. 

• Víceoborový přístup a horizontální integrace služeb poskytovaných odbornými středisky.  
• Koordinace péče pro pacienty trpící vzácnými onemocněními a komplexními 

onemocněními s nízkou prevalencí.  
• Monitorování odborných středisek a/nebo postupů péče v zájmu stálého zlepšování. 
• Podpora meziregionální spolupráce (je-li to vhodné) v oblasti postupů péče s cílem zajistit 

dostupnost odborných středisek či evropských referenčních sítí a zmírnit nežádoucí 
rozdíly mezi regiony z hlediska poskytování péče u vzácných a komplexních onemocnění. 



 

4 
 

• Vertikální integrace služeb a změn péče v rámci postupů péče. 
• Opětovný přezkum vnitrostátních pokynů pro klinickou praxi a podpůrných nástrojů pro 

klinická rozhodování v zájmu zajištění efektivních diagnostických postupů, které zahrnují 
evropské referenční sítě. 
 

3. Klíčová intervenční oblast: Systémy pro předávání pacientů evropským referenčním sítím 
• Sladění postupů péče na vnitrostátní úrovni se systémy pro předávání pacientů evropským 

referenčním sítím v zájmu zajištění dostupnosti evropských referenčních sítí podle potřeb 
členských států. 

• Podpora IT nástrojů a postupů na vnitrostátní a přeshraniční úrovni v zájmu zajištění 
bezpečné a požadavkům obecného nařízení o ochraně osobních údajů vyhovující výměny 
údajů pacientů pro účely služeb souvisejících s evropskými referenčními sítěmi. 

• Zřízení vnitrostátní sítě členů evropských referenčních sítí a/nebo jejich přidružených 
partnerů s cílem zajistit dostupnost evropských referenčních sítí podle potřeb členských 
států. 

• Zřízení vnitrostátních či regionálních sítí zaměřených na skupiny onemocnění pokrývané 
evropskými referenčními sítěmi s cílem zajistit v případě nezbytnosti plynulý přístup 
pacientů ke službám evropských referenčních sítí. 

 
4. Klíčová intervenční oblast: Informace o evropských referenčních sítích poskytované na 

úrovni členských států 
• Snaha o posílení šíření informací o evropských referenčních sítích, postupech péče na 

vnitrostátní úrovni, systémech předávání pacientů a organizaci systémů zdravotní péče 
u vzácných a komplexních onemocnění mezi zdravotníky, ošetřovateli a dalším 
zdravotnickým personálem podle potřeb členských států. 

• Úsilí o podporu vzdělávání zdravotnických pracovníků ohledně vzácných a komplexních 
onemocnění. 

• Zaměření se na posílení šíření informací ohledně evropských referenčních sítí směrem 
k obecné veřejnosti a na zvýšení jejího povědomí o nich podle potřeb členských států. 

• Snaha o podporu komunikace a koordinace mezi různými zúčastněnými subjekty 
zapojenými do poskytování péče u vzácných a komplexních onemocnění. 
 

5. Klíčová intervenční oblast: Podpora členských států koordinátorům evropských 
referenčních sítí, jejich řádným členům a přidruženým partnerům 
• Podpora (která může být mimo jiné administrativní, finanční, organizační či informativní) 

za účelem zajištění udržitelnosti členů a/nebo přidružených partnerů evropských 
referenčních sítí na vnitrostátní úrovni. 

• Vytvoření prostředí umožňujícího koordinátorům a/nebo členům evropských referenčních 
sítí přijímat podporu poskytovanou Evropskou komisí. 

• Zaměření se na boj proti zbytečným a nehospodárným výdajům v oblasti péče o pacienty 
s vzácnými a komplexními onemocněními. 
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• Identifikace a řešení konkrétních potřeb poskytovatelů zdravotní péče s cílem umožnit jim 
efektivní účast na činnostech evropských referenčních sítí. 

 
Definice použité v této příloze:  
Vnitrostátní plán nebo strategii lze definovat jako sadu integrovaných a komplexních opatření v oblasti zdravotní a sociální 
politiky zaměřených na vzácná onemocnění (spojených s předcházející analýzou potřeb a prostředků), kterou je třeba 
vyvinout a zavést na vnitrostátní úrovni a která je charakterizována stanovenými cíli, jichž je třeba dosáhnout v určeném 
časovém rámci.  
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. 
 
Základní klinický postup – definice vyžaduje splnění všech níže uvedených předpokladů:  

• využití strukturovaného víceoborového plánu péče,  
• usměrňování přenosu pokynů nebo důkazů do místních struktur,  
• podrobný rozpis kroků v průběhu léčby či péče v rámci plánu, postupu, algoritmu, pokynů, protokolu nebo jiného 

„inventáře opatření“ (např. zákrok probíhající v časových rámcích nebo na základě kritérií),  
• snaha standardizovat péči pro konkrétní klinický problém, postup nebo epizodu v rámci péče u konkrétní 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 péče představují metodologii pro vzájemné rozhodování a organizaci péče o řádně definovanou skupinu pacientů 
během řádně definovaného období. 
European Pathway Association. Dostupné na adrese: http://e-p-a.org/care-pathways/.  
 
Nehospodárná klinická péče se všeobecně týká situací, kdy pacienti nedostávají správnou péči z důvodů, jimž by bylo možné 
zabránit, a kdy se tudíž – z perspektivy systému – zbytečně vydávají prostředky na dosažení daného výsledku.  
Provozní plýtvání poukazuje na situace, kdy by zdravotní péči bylo možné v rámci systému zdravotní péče zajišťovat 
s využitím menšího množství zdrojů nebo levněji.  
OECD (2017), Tackling Wasteful Spending on Health, OECD Publishing, Paříž. Dostupné na adrese: 
http://dx.doi.org/10.1787/9789264266414-en. 
 
Nevysvětlená variace označuje rozdíly ve využívání služeb mezi poskytovateli a regiony, které nelze připsat rozdílům 
v potřebách či preferencích pacientů, ale jiným faktorům.  
Evropská 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: Úřad pro publikace Evropské 
unie, 2018. Dostupné na adrese: https://ec.europa.eu/health/expert_panel/sites/expertpanel/files/021_erns_en.pdf. 
 
Integraci péče lze rozlišit podle toho, jaké úrovně systému zahrnuje: 
• horizontální integrace: spojuje služby, které jsou na stejné úrovni v rámci procesu 
zdravotní péče, např. všeobecnou lékařskou a komunitní péči; 
• vertikální integrace: spojuje organizace na různých úrovních hierarchické struktury pod jednu zastřešující řídicí jednotku, 
např. primární péče nebo sekundární péče.  
Evropská 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.  
 
Změny péče představují sadu opatření navržených s cílem zajistit koordinaci a kontinuitu. Měly by vycházet z komplexního 
plánu péče a z dostupnosti dobře vyškolených praktických lékařů, kteří mají k dispozici aktuální informace o cílech léčby, 
preferencích a zdravotním či klinickém stavu pacienta. Zahrnují logistická opatření a vzdělávání pacienta i jeho rodiny, stejně 
jako koordinaci mezi zdravotnickými pracovníky, kteří jsou do změn zapojeni.  
National Transitions of Care Coalition. Dostupné na adrese: www.ntocc.org.  
 
Koordinace péče je záměrná organizace činností v oblasti péče o pacienty mezi dvěma či více účastníky (včetně pacienta) 
zapojenými do péče o pacienta s cílem usnadnit náležité poskytování služeb v oblasti zdravotní péče. Organizace péče 
zahrnuje sestavování personálu a dalších zdrojů potřebných k provádění všech požadovaných činností v rámci péče 
o pacienta a je často řízena prostřednictvím výměny informací mezi účastníky odpovědnými za různé aspekty péče.  
McDonald KM, et al. Care Coordination. 7. vydání 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. 
 

http://www.europlanproject.eu/_europlanproject/Resources/docs/2008-2011_2.EuroplanRecommendations.pdf
http://e-p-a.org/care-pathways/
http://dx.doi.org/10.1787/9789264266414-en
https://ec.europa.eu/health/expert_panel/sites/expertpanel/files/021_erns_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/2018_integratedcareassessment_en.pdf
http://www.ntocc.org/

