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A tagallamok eurdpai referenciahalézatokkal foglalkozé testiiletének nyilatkozata
az europai referenciahal6zatok
tagallami egészségiigyi rendszerekbe torténé integralasarol

(2019. junius 25-én elfogadott nyilatkozat)

Az eurdpai referenciahdldzatok a hatdron atnyuld egészséglgyi ellatasra vonatkozd betegjogok
érvényesitésérdl szolo, 2011. évi iranyelv alapjan jottek létre. A halozatok alapjaként azon tagallamok
onkéntes egylttmiikbdése szolgal, amelyek nemzeti jogszabalyaikkal dsszhangban hozzajarulnak az
eurdpai referenciahdlézatok tevékenységeihez. Az eurdpai referenciahal6zatok 2017 méarciusa Ota
muikodnek. Az eurdpai referenciahdlozatok megfeleld és fenntarthato miikodésének biztositésa,
valamint a ritka, illetve kis prevalenciaju, Osszetett betegségekben szenvedd betegeknek nyujtott
valamennyi elény kihasznalasa érdekében az eurdpai referenciahaldzatokat egyértelmii és stabil
maodon kell dsszekapcsolni a tagallamok egészségugyi rendszereivel. Ezek kulcsfontossagu kérdések,
amelyek kézzel foghat6 intézkedéseket igényelnek.

E nyilatkozat célja, hogy 0Osztonzoket adjon a tagallamoknak a tekintetben, hogy még inkabb
megerdsitsék az integracios eljarast az integracios munkacsoport?® altal biztositott informaciok alapjan.

Kérjik a tagallamokat, hogy az alabbiak révén konnyitsék meg az eurdpai referenciahalozatoknak az
egészségligyi rendszereikbe torténd integralasat:

a) a nemzeti szakpolitikak és/vagy jogi keret ertékelése és szilkség esetén mddositasa vagy
frissitése annak érdekében, hogy biztositani lehessen az eurdpai referenciahal6zatoknak a
tagallamok nemzeti egészségligyi rendszerébe torténd zavartalan integralasat, beleértve a ritka
betegségekre vonatkozO nemzeti terveket vagy stratégiakat és a nemzeti rékellenes
programokat;

b) megfeleld (egyértelmi €s jol meghatarozott) betegutak létrehozasa annak érdekében, hogy
fejleszteni lehessen a ritka vagy Osszetett betegségekben szenvedd betegek ellatasat és
kezelését. A cél az, hogy ahol lehet, a meglévé betegutakra lehessen épiteni, és azokat dssze
lehessen kapcsolni az eurdpai referenciahaldzatokkal, ahol eddig erre még nem kerilt sor.
Azon tagallamoknak, amelyek még nem hataroztdk meg a ritka vagy 6sszetett betegségekben
szenvedO betegek betegutjat, célszerii ezeket az aktudlis bevalt gyakorlatok mentén és az
eurdpai referenciahal6zatok altal Iétrehozott, betegségspecifikus betegutakkal dsszhangban
kialakitaniuk;

c) az egészséglgyi szolgaltatok altal alkalmazandd, az eurdpai referenciahalézatokra vonatkozé
egyértelmil betegiranyitd rendszerek kialakitasa. A betegiranyitasi eljarasoknak atlathatonak,
akadalymentesnek és hatékonynak kell lenniiik. A betegiranyitas viszonylag egyszeriibb, ha a
tagallam egy vagy tébb olyan egészségugyi szolgaltatoval rendelkezik, amely valamely
eurdpai referenciahalézat tagja vagy tarsult partnere?. Szintén fontos, hogy a tagallamok
azonositsdk az azon egészségligyi szolgaltatok kdzotti kapcsolatot, amelyek a ritka vagy
Osszetett betegségben szenvedd betegek szamara nyljtanak ellatast, valamint amelyek
valamely eurdpai referenciahalozat tagjai vagy tarsult partnerei. Tobb tag vagy tarsult partner
esetén nemzeti szintl egyiittm{ikodésre vonatkozd szabalyokra van sziikség;

1 A tagallamok eurdpai referenciahaldzatokkal foglalkoz6 testiilete altal 2017 oktéberében létrehozott
munkacsoport.

2 A tarsult partnerek definiciéjaért lasd a testlilet 2017. oktéber 10-i nyilatkozatat:
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/ern/docs/boms_affiliated_partners_en.pdf
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d) egyértelmii stratégia kialakitdsa az eurdpai referenciahdlozatokra vonatkozd informéciok
kozlésére és megosztasdra vonatkozolag a teriiletiikon miikodé egészségligyi szolgaltatok
valamennyi  szintjén, valamint az egészségligyi szakembereknek az  eurdpai
referenciahdldzatok altal Iétrehozott tudasanyaghoz (klinikai dtmutatok, képzési anyagok stb.)
valé hozzaférésének megkdnnyitése;

e) a koordinatorok, az -eurdpai referenciahdlézatok tagjainak és tarsult partnereinek
leghatékonyabb (adminisztrativ, pénzigyi, szervezeti, tjékoztatasi sth.) tAmogatasara iranyuld
maddszerek atgondolasa annak érdekében, hogy a betegek az elérhetd legmagasabb szintii
szakértelemhez férhessenek hozza. A nemzeti hat6sagok koordinacids szerepét meg kell
erdsiteni.

A tagallamok eurdpai referenciahalozatokkal foglalkozo testilete azért adja ki ezeket az ajanlasokat,
hogy az eurdpai referenciahalozatok altal biztositott lehetOségek alkalmazasan keresztiil és az egyes
tagallamok nemzeti jogszabalyaival Osszhangban megkdnnyitse az iddszerii diagnézishoz vald
hozzaférést, valamint a minGségi, elérhetd és koltséghatékony egészségiigyi ellatas biztositasat
valamennyi, ritka vagy Osszetett betegségben szenvedd beteg szdmara, akik rendkiviil specializalt
ellatast, tovabbé a forrasok vagy szakértelem kiilonleges koncentréaciojat igénylik.

A nyilatkozat mellékletében megtalalhatd azon prioritast élvezé potencialis intézkedések listaja,
amelyekr6l a munkacsoport tagjai ugy vélik, hogy relevansak lehetnek a fenntarthatd integracios
folyamatok megtervezése és végrehajtasa tekintetében.
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MELLEKLET

A tagallamok eurdpai referenciahalézatokkal foglalkozé testiiletének nyilatkozata
az europai referenciahalozatok tagallami egészségiigyi rendszerekbe torténé

integralasarol

(elfogadva 2019. junius 25-én)

Azon prioritast élvez6 potencialis intézkedések listaja, amelyekr6l a munkacsoport tagjai ugy Vélik,
hogy relevansak lehetnek a fenntarthat6 integracios folyamatok megtervezése és végrehajtasa
tekintetében.

1. A beavatkozas f6 teriilete: Ritka betegségekre vonatkoz6 nemzeti tervek/stratégiak és az
europai referenciahéldzatok integralasara vonatkozo jogi keret

Az eurdpai referenciahalézatok koordinatorainak és/vagy az eurdpai referenciahal6zatok
tagjainak/tarsult partnereinek bevonasa a szakpolitikai dontéshozé testiiletekbe (pl. a
nemzeti tervek/nemzeti stratégidk elfogadasaért/végrehajtasaért/nyomon kdvetéséért
felelds testiiletekbe) vagy a szakértelmiik szakpolitikai dontéshozatalba vald beépitésére
iranyul6 egyéb modszerek megvalositésa.

Kotelezettségvallalas az eurdpai referenciahdlézatokban vald részvételre barmilyen
lehetséges tagsagon vagy tarsulason keresztil.

Egyértelmi és sziikség esetén jogilag meghatarozott eljarasok az eurdpai
referenciahaldzatok  szakértéi kozpontjainak tamogatasara és/vagy az  eurOpai
referenciahal6zatok tarsult partnereinek kinevezésére.

Egyértelmii és sziikség esetén jogilag meghatarozott eljarasok a nemzeti szakértOi
kdzpontok azonositasara és kinevezésere.

Egyértelmli és atlathato eljarasi szervezet ¢és/vagy adott esetben az eurdpai
referenciahaldzatok integracidjaval kapcsolatos egyéb eljardsok és folyamatok jogi
meghatarozasa, példaul az ellatasi utak, a klinikai halézatok, a betegiranyitéasi rendszerek,
az ellatasi utak terén fennallo, régiok kozotti egyiittmiikodes, a szakértdi kdzpontok, az
eurdpai referenciahalozatok tagjainak akkreditacioja, tandsitasa, nyomon kovetése, a
klinikai betegmenedzsment-rendszer és a betegek adatainak kezelésére iranyuld rendszer
alkalmazésa, az eurdpai referenciahdlézatok altal kialakitott, tényeken alapuld, klinikai
gyakorlatra vonatkoz6 eréforrasok elfogadasa/végrehajtasa, egészségligyi oktatas a ritka
betegségekkel kapcsolatban stb.

2. A beavatkozas f0 teriilete: Betegellatasi utak

A nemgzeti ellatasi utak megszervezése a szakértdi kozpontok/eurdpai referenciahaldzatok
hozzaférhetdségének biztositasa érdekében, hogy id6ében lehessen diagnozist felallitani €s
megfeleld kezeléseket elinditani a ritka és 0sszetett betegségek esetében.
Multidiszciplinaris megkozelités és a szolgaltatasok horizontalis integralasa a szakértdi
kdzpontokba.
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Az ellatés koordinacioja a ritka és alacsony prevalenciaju, dsszetett betegségben szenvedd
betegek esetén.

A szakértdi kozpontok és/vagy ellatdsi utak nyomon kdvetése a folyamatos fejlodés
érdekében.

Adott esetben a régiok kozotti, ellatasi utakkal kapcsolatos egyiittmiikddés eldsegitése a
szakértdi kozpontok/eurdpai referenciahdlozatok hozzaférhetdségének biztositdsa és a
ritka €és Osszetett betegségek kezelése terén a régiok kozott eléforduld, indokolatlan
kulonbsegek csokkentése érdekében.

A szolgaltatasok és az ellatds atmenet szakaszainak vertikalis integralasa az ellatasi
utakba.

A nemzeti klinikai gyakorlati iranymutatasok és a klinikaidontés-tamogatd eszkdzok
felllvizsgalata a hatékony és az eurdpai referenciahdlzatokat magukban foglald
diagnosztikai utak kialakitasa érdekében.

A beavatkozas f6 teriilete: Az eurdpai referenciahalézatokra vonatkoz6 betegiranyitasi
rendszerek

A nemzeti ellatasi utaknak az eurdpai referenciahal6zatok betegiranyitasi rendszereivel
val6 0Osszehangoldsa annak érdekében, hogy tagallamok igényei szerint biztositani
lehessen az eurdpai referenciahalézatok hozzaférhetdségét.

A nemzeti és hatarokon ativeld IT-eszk6zok és eljarasok eldsegitése, hogy biztositani
lehessen a betegek adatainak biztonsagos és GDPR-nak megfelelé cseréjét az eurdpai
referenciahéaldzatokkal kapcsolatos szolgaltatasok soran.

Az eurdpai referenciahdlézatok tagjai és/vagy tarsult partnerei halézatanak kialakitasa
annak érdekében, hogy az eurdpai referenciahalézatok hozzaférhetdsége a tagallamok
igényei szerint biztositott legyen.

Az europai referenciahal6zatokkal érintett betegségcsoportok nemzeti/regionalis szintii
halézatainak kialakitdsa annak érdekében, hogy a betegeknek az eurdpai
referenciahalozatok szolgaltatasaihoz vald akadalytalan hozzaférése biztositott legyen, ha
és amikor szlikséges.

A beavatkozas f6 teriilete: Az eurdpai referenciahaldzatokkal kapcsolatos, tagallami
szinten biztositott informaciok

Az eurdpai referenciahalozatokra, nemzeti ellatdsi utakra, betegiranyitési rendszerekre,
valamint a ritka és Osszetett betegseégekkel kapcsolatos egészségligyi ellatasi rendszer
szervezetére vonatkoz6 informaciok orvosok, apoldk és kapcsolodd egészségugyi
szakemberek korében torténd terjesztésének megerdsitésére iranyuld torekvés a
tagallamok igényei szerint.

A ritka és Osszetett betegségekre vonatkozo egészségiigyi oktatas elémozditasara iranyuld
torekveés.

A nagykozonség eurdpai referenciahaldzatokkal kapcsolatos tajékoztatdsanak és a

tudatossag novelésének megerdsitésére iranyulo torekvés a tagallamok igényei szerint.



o Aritka és 0sszetett betegségekkel kapcsolatos ellatasban érintett, kiilonb6z6 érdekelt felek
kdzotti kommunikécio és koordinécié tdmogatasara iranyuld torekvés.

5. A beavatkozas {06 teriilete: Az eurépai referenciahalézatok koordinatorainak, teljes kori

tagjainak és tarsult partnereinek tagallamok altali timogatésa

e Tamogatas (amely tébbek kdzott lehet adminisztrativ, pénzigyi, szervezeti, tajékoztatasi)
az eurdpai referenciahdlézatok nemzeti tagjai és/vagy tarsult partnerei fenntarthatosaganak
biztositasa érdekében.

e Olyan kornyezet kialakitasa, amely lehetévé teszi az eurOpai referenciahalozatok
koordinatorai és/vagy az eurdpai referenciahdlézatok tagjai szamara, hogy elfogadjak az
EB altal nyujtott timogatéast.

o A felesleges és pazarl6 kiadasok cstkkentésére iranyuld torekvés a ritka és Osszetett
betegségek kezelése terén.

e Az egészségugyi szolgéltatok specidlis igényeinek azonositisa és kezelése az europai

referenciahalozatok tevékenységeiben valo hatékony részvétel lehetové tétele érdekében.

Az ebben a mellékletben hasznélt definiciok:

A nemzeti terv vagy stratégia integralt és atfogd egészségiigyi és szocialpolitikai intézkedések készlete (az igények és
erdforrasok eldzetes elemzésével), amelyet nemzeti szinten kell kialakitani és végrehajtani, és amelyet egy adott idékereten
beliil elérendd, meghatarozott célkitiizések jellemeznek.

EUROPLAN. Recommendations for the development of National plans for rare diseases. Utmutaté. Elérhetd a kovetkezd
cimen: http://www.europlanproject.eu/_europlanproject/Resources/docs/2008-2011_2.EuroplanRecommendations.pdf

Klinikai Ut — a definici6 az alabbiak sszességét eléirja:

e  Strukturalt multidiszciplinaris ellatasi terv alkalmazasa;

e Az irdnymutatasok vagy tények forditasanak nemzeti szerkezetekbe val6 beépitése;

o A kezelés vagy ellatas soran felmeriilé 1épések részletezése egy tervben, ttban, algoritmusban, irdnymutatasban,
protokollban vagy egyéb ,,intézkedési leltairban” (azaz a beavatkozdsnak volt id6kerete vagy kritériumalapd
elérehaladasa);

e Az adott klinikai probléma megoldasa, az adott eljards vagy ellatasi szakasz bizonyos csoporton belili
standardizécidjara iranyuld térekvés.

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.

Az ellatasi Gt a kolcsdnds dontéshozatalra és az ellatds megszervezésére iranyulé modszertan egy jol meghatarozott
betegcsoport esetében egy jol meghatarozott idészakra vonatkozolag.
European Pathway Association. Elérhetd a kévetkezd cimen: http://e-p-a.org/care-pathways/

A pazarlé klinikai ellatas tag értelemben olyan helyzetekre vonatkozik, amikor a betegek olyan okok miatt nem kapnak
megfeleld ellatast, amelyek elkeriilhet6k lennének, és ezaltal — a rendszer szemszogébdl — feleslegesen hasznalnak fel
er6forrasokat az adott eredmény elérése érdekében.

A miikodési felesleg olyan helyzetekre utal, amelyekben az egészségigyi ellatds az egészségiigyi rendszeren beldl
megvaldsithatd lenne kevesebb vagy olcsobb eréforrasokkal is.

OECD (2017), Tackling Wasteful Spending on Health, OECD Publishing, Pdrizs. Elérheté a kovetkezd cimen:
http://dx.doi.org/10.1787/9789264266414-en

Az indokolatlan eltérés a szolgaltatok és a régiok kozotti olyan szolgaltatashasznalati kiilonbségekre utal, amelyek nem a
beteg igényei vagy preferenciai terén fennallo kiilonbségekkel indokolhatok, hanem egyéb tényezdkkel.

Eurdpai Bizottsag. 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). Luxemburg: Az Eurdpai Unid
Kiadohivatala, 2018. Elérheté a kovetkezd cimen:
https://ec.europa.eu/health/expert_panel/sites/expertpanel/files/021 erns_en.pdf

Az ellatasi integraciot a vele jaro rendszerszintek alapjan lehet megkilénbdztetni:


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
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¢ horizontdlis integracio: osszekapcsolja azokat a szolgaltatasokat, amelyek az egészségugyi ellatds folyamatanak
ugyanazon szintjén talalhatok,

pl. a haziorvosi és a kdzosségi ellatas;

« vertikalis integracid: egy iranyitd ernydszervezet ala tereli a hierarchikus struktira kiilonboz6 szintjein megtalalhatd
szervezeteket, példaul az alapellatas és a masodlagos ellatas.

Eurdpai Bizottsag (2018). Az egészségligyi rendszerek teljesitményének értékelése — Az integralt ellatas értékelése. Elérhetd a
kévetkezo cimen:
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/2018_integratedcareassessment_en.pdf

Az ellatas atmeneti szakaszai olyan intézkedéseket foglalnak magukban, amelyek célja, hogy a koordinaciot és a
folytonossagot biztositsak. Ezeket atfogo ellatasi tervre, valamint az azon megfeleléen képzett orvosok hozzaférhetdségére
kell alapozni, akik aktualis informaciokkal rendelkeznek a beteg kezelési céljai, preferenciai, valamint egészségiigyi vagy
klinikai statusza tekintetében. Magukban foglaljak a logisztikai megoldasokat, a betegek és a csalad oktatasat, valamint az
atmenetben részt vevl egészségiigyi szakemberek kozotti koordinaciot.

National Transitions of Care Coalition. Elérheté a kovetkezé cimen: Www.ntocc.org

Az ellatas koordinacidja a betegellatasi tevékenységek célzott megszervezése a beteg ellatasaban érintett két vagy tobb
résztvevo kozott (beleértve a beteget) az egészségiigyi ellatasi szolgaltatasok megfeleld biztositasanak eldsegitése érdekében.
Az ellatas megszervezése magaban foglalja a személyzet és a valamennyi el6irt betegellatasi tevékenység elvégzéséhez
szilkséges egyéb er6forrasok megtervezését, és gyakran az ellatas kiilonbozé aspektusaiért felelds résztvevok kozotti
informéacidcsere alapjan torténik.

McDonald KM, et al. Care Coordination. 7. kdtet: Shojania KG, McDonald KM, Wachter RM, Owens DK, szerk. Closing the
Quality Gap: A Critical Analysis of Quality Improvement Strategies. Rockville, MD: Agency for Healthcare Research and
Quality. 2007.
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