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Dikjarazzjoni tal-Bord tal-ERN tal-Istati Membri
dwar l-integrazzjoni
tan-Netwerks Ewropej ta’ Referenza fis-sistemi tal-kura tas-sahha tal-Istati
Membri

(Dikjarazzjoni adottata fil-25 ta’ Gunju 2019)

In-Netwerks Ewropej ta’ Referenza (I-ERNs) inholqu skont id-Direttiva tal-2011 dwar id-drittijiet tal-
pazjenti fil-gasam tal-kura tas-sahha transkonfinali. Dawn huma bbazati fuq il-kooperazzjoni volontarja
tal-Istati Membri li jikkontribwixxu ghall-attivitajiet tal-ERNs skont il-legizlazzjoni nazzjonali
taghhom. L-ERNs bdew jahdmu f"Marzu tal-2017. Sabiex jigi zgurat funzjonament tajjeb u sostenibbli
tal-ERNSs u sabiex jigu sfruttati I-benefi¢¢ji kollha ghall-pazjenti li jsofru minn mard rari u kumpless bi
prevalenza baxxa madwar I-UE, I-ERNS jehtieg i jkunu marbutin b’mod ¢ar u stabbli mas-sistemi tal-
kura tas-sahha tal-Istati Membri. Dawn huma kwistjonijiet importanti ferm li jitolbu azzjonijiet
tangibbli.

Din id-Dikjarazzjoni ghandha I-ghan li taghti incentivi lill-Istati Membri biex ikomplu jtejbu I-process
tal-integrazzjoni abbazi tal-input tal-Grupp ta’ Hidma dwar I-Integrazzjoni?.

L-Istati Membri huma mhegga jiffacilitaw l-integrazzjoni tal-ERNs fis-sistemi tal-kura tas-sahha
taghhom billi:

(@) jivvalutaw u, jekk ikun mehtieg, jadattaw jew jaggornaw il-politika nazzjonali u/jew il-gafas
legali biex jizguraw integrazzjoni bla xkiel tal-ERNSs fis-sistemi tal-kura tas-sahha nazzjonali
taghhom, fosthom, perezempju, il-pjanijiet jew l-istrategiji nazzjonali taghhom ghall-mard rari
u I-pjanijiet nazzjonali taghhom ghall-kontroll tal-kancer;

(b) joholqu perkorsi xierga (¢ari u ddefiniti tajjeb) tal-pazjenti sabiex jittejou I-kura u I-gestjoni tal-
pazjenti b’mard kumpless jew rari. L-objettiv huwa li jigu zviluppati l-perkorsi ezistenti, meta
dan ikun possibbli, u li dawn jintrabtu mal-ERNs f’kaz li dan ma jkunx gie previst s’issa. L-
Istati Membri li m’ghandhom l-ebda perkors iddefinit ghall-pazjenti b’mard kumpless jew rari
huma mhegga joholqu dan abbazi tal-ahjar prattiki attwali u skont il-perkorsi ghal mard
specifiku li I-ERNs ged jizviluppaw;

(c) joholqu sistemi c¢ari ta’ riferiment lejn 1-ERNS li I-fornituri tal-kura tas-sahha ghandhom juzaw.
Il-proceduri ta’ riferiment ghandhom ikunu trasparenti, bla xkiel u effettivi. Ir-riferiment ikun
relattivament iktar facli meta Stat Membru jkollu fornitur wiehed jew aktar tal-kura tas-sahha li
jkunu Membri jew Shab Affiljati® ta” ERN. Huwa importanti wkoll li I-Istati Membri
jidentifikaw ir-rabta bejn il-fornituri tal-kura tas-sahha li jipprovdu 1-kura lill-pazjenti b’mard
rari jew kumpless u I-fornituri tal-kura tas-sahha li huma Membri jew Shab Affiljati ta” ERN.
Hemm bzonn ta’ regoli dwar il-kooperazzjoni fil-livell nazzjonali f’kaz 1i jkun hemm diversi
Membri jew Shab Affiljati;

(d) jizviluppaw strategija ¢ara biex 1-informazzjoni dwar |I-ERNs tigi kkomunikata u titqassam lill-
fornituri tal-kura tas-sahha fil-livelli kollha fit-territorju taghhom, u billi jiffac¢ilitaw 1-access tal-
professjonisti fil-qgasam tal-kura tas-sahha ghall-gharfien li jinholoq mill-ERNSs (il-linji gwida
klini¢i, il-materjali tat-tahrig, ecc.);

! Grupp ta’ Hidma stabbilit mill-Bord tal-ERN tal-Istati Membri f’Ottubru tal-2017.
2 Ghad-definizzjonijiet tas-Shab Affiljati ara d-Dikjarazzjoni tal-Bord tal-10 ta’ Ottubru 2017 li tinsab fl-indirizz
tal-posta elettronika 1i gej: https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/ern/docs/boms_affiliated partners en.pdf.
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(e) jirriflettu dwar il-mezzi biex jappoggaw bl-ahjar mod lill-Koordinaturi, lill-Membri u lis-Shab
Affiljati tal-ERNs (mil-lat amministrattiv, finanzjarju, organizzattiv, tal-informazzjoni, ec¢.),
sabiex jigi zgurat li -pazjenti jkollhom accéess ghall-agwa gharfien espert disponibbli. Ghandha
ssir hidma biex jissahhah ir-rwol ta’ koordinazzjoni tal-awtoritajiet nazzjonali.

L-objettiv sottostanti tal-Bord tal-ERN tal-Istati Membri ghall-hrug ta’ dawn ir-rakkomandazzjonijiet
huwa li jiffacilita l-access ghal dijanjozi f’waqtha u ghall-ghoti ta’ kura tas-sahha ta’ kwalita gholja,
accessibbli u kostefficjenti ghall-pazjenti kollha b’mard rari jew kumpless li ghandhom bzonn trattament
specjalizzat hafna u koncentrazzjoni partikulari ta’ gharfien espert u ta’ rizorsi permezz tal-uzu tal-
opportunitajiet li joffru I-ERNs u skont il-legizlazzjoni nazzjonali ta’ kull Stat Membru.

Lista ta’ azzjonijiet potenzjali prijoritarji li I-Membri tal-Grupp ta’ Hidma qiesu li huma rilevanti ghall-
ippjanar u ghall-implimentazzjoni ta’ processi ta’ integrazzjoni sostenibbli hija mehmuza ma’ din id-
Dikjarazzjoni.
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tad-Dikjarazzjoni tal-Bord tal-ERN tal-Istati Membri dwar Il-integrazzjoni
tan-Netwerks Ewropej ta’ Referenza fis-sistemi tal-kura tas-sahha tal-Istati

Membri

(adottata fil-25 ta’ Gunju 2019)

Lista mhux ezawrjenti ta’ azzjonijiet potenzjali prijoritarji li I-Membri tal-Grupp ta’ Hidma giesu li

huma rilevanti ghall-ippjanar u ghall-implimentazzjoni ta’ processi ta’ integrazzjoni sostenibbli.

1. ll-gasam ewlieni ta’ intervent: il-pjanijiet jew l-istrategiji nazzjonali ghall-mard rari u |-
qafas legali ghall-integrazzjoni tal-ERNs

I-inkluzjoni tal-Koordinaturi tal-ERNs u/jew tal-Membri jew tas-Shab Affiljati tal-ERNs
fil-korpi li jfasslu I-politika (perezempju dawk li huma responsabbli ghall-adozzjoni, ghall-
implimentazzjoni jew ghall-monitoragg tal-pjanijiet nazzjonali jew tal-istrategiji
nazzjonali) jew il-holgien ta’ xi mod iehor biex 1-gharfien espert taghhom jigi inkluz fit-
tfassil tal-politika;

I-impenn biex ikun hemm involviment fl-ERNs permezz ta’ kull tip ta’ shubija jew
affiljazzjoni possibbli;

proceduri ¢ari u, jekk ikun mehtieg, iddefiniti b’mod legali biex i¢-Centri ta’ Gharfien
Espert jigu approvati bhala shab fl-ERNs u/jew jinhatru bhala Shab Affiljati fl-ERNSs;
proceduri cari u, jekk ikun mehtieg, iddefiniti b’mod legali biex jigu identifikati u bieX
jinghazlu ¢-Centri nazzjonali ta’ Gharfien Espert.

organizzazzjoni pro¢edurali ¢ara u trasparenti u/jew, fejn ikun possibbli u xieraq,
definizzjoni legali ta’ proceduri u processi ohrajn marbutin mal-integrazzjoni tal-ERNs
bhal, perezempju, il-perkorsi tal-assistenza, in-netwerks klinici, is-sistemi ta’ riferiment, il-
kollaborazzjoni interregjonali  fil-perkorsi  tal-assistenza, l-akkreditazzjoni, ic-
éertifikazzjoni jew il-monitoragg ta¢-Centri ta’ Gharfien Espert jew tal-Membri tal-ERNs,
l-uzu ta’ sistemi ta’ gestjoni klinika tal-pazjenti u l-gestjoni tad-data tal-pazjenti, |-
adozzjoni jew l-implimentazzjoni ta’ rizorsi bbazati fuq l-evidenza zviluppati mill-ERNs
ghall-prassi klinika, lI-edukazzjoni medika dwar il-mard rari, ecc.

2. ll-gasam ewlieni ta’ intervent: il-perkorsi ta’ assistenza tal-pazjenti

I-organizzazzjoni tal-perkorsi nazzjonali ta’ assistenza biex tigi zgurata l-a¢¢essibbilta tac-
Centri ta’ Gharfien Espert jew tal-ERNSs bil-ghan li tinghata dijanjozi f*waqtha u li jinghata
trattament Xieragq fil-kaz tal-mard rari u kumpless;

approé¢ multidixxiplinari u integrazzjoni orizzontali tas-servizzi fi¢-Centri ta’ Gharfien
Espert;

il-koordinazzjoni tal-kura ghall-pazjenti b’mard rari u kumpless bi prevalenza baxxa;
il-monitoragg ta¢c-Centri ta’ Gharfien Espert u/jew tal-perkorsi ta’ assistenza biex ikun
hemm titjib kontinwu;
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fejn ikun xieraq, il-promozzjoni ta’ kollaborazzjoni interregjonali fil-perkorsi ta’ assistenza
biex tigi zgurata l-a¢¢essibbilta tac-Centri ta’ Gharfien Espert jew tal-ERNSs u biex jitnaggsu
d-differenzi interregjonali mhux iggustifikati fl-ghoti tal-kura ghall-mard rari u kumpless;
I-integrazzjoni vertikali tas-servizzi u tat-tranzizzjonijiet tal-kura fil-perkorsi ta’ assistenza;
il-kunsiderazzjoni mill-gdid tal-Linji Gwida nazzjonali dwar il-prassi klinika u tal-Ghodod
ta’ appogg ghad-decizjonijiet klinici biex ikun hemm perkorsi dijanjostici effi¢jenti li jkunu
jinkludu I-ERNS.

IlI-gasam ewlieni ta’ intervent: is-sistemi ta’ riferiment lejn I-ERNs

I-allinjament tal-perkorsi nazzjonali ta’ assistenza mas-sistemi ta’ riferiment lejn I-ERNs
biex tigi zgurata l-ac¢essibbilta tal-ERNs skont il-htigijiet tal-Istat Membru;
il-promozzjoni ta’ ghodod u ta’ proc¢eduri nazzjonali u transfruntiera tal-1T biex jigi zgurat
skambju sikur tad-data tal-pazjenti fil-kuntest tas-servizzi marbutin mal-ERNSs, li jkun
konformi mar-Regolament Generali dwar il-Protezzjoni tad-Data;

I-istabbiliment ta’ netwerk nazzjonali ta’ Membri u/jew ta’ Shab Affiljati tal-ERNs biex tigi
zgurata l-ac¢essibbilta tal-ERNs skont il-htigijiet tal-Istat Membru;

I-istabbiliment, fil-livell nazzjonali jew regjonali, ta’ netwerks ta’ gruppi ta’ mard koperti
mill-ERNs sabiex jigi zgurat access bla xkiel tal-pazjenti ghas-servizzi tal-ERNs meta jkun

hemm bzonn, jekk ikun hemm bzonn.

Il-gasam ewlieni ta’ intervent: I-informazzjoni dwar |-ERNs moghtija fil-livell tal-1stati
Membri

hidma biex jissahhah it-tixrid tal-informazzjoni dwar I-ERNs, dwar il-perkorsi nazzjonali
ta’ assistenza, dwar is-sistemi ta’ riferiment u dwar I-organizzazzjoni tas-sistema tas-sahha
ghall-mard rari u kumpless fost il-professjonisti medici, fost l-infermiera u fost il-
professjonisti l-ohrajn tal-qasam tas-sahha skont il-htigijiet tal-Istat Membru;

hidma biex tigi promossa I-edukazzjoni medika dwar il-mard rari u kumpless;

hidma biex jissahhah it-tixrid tal-informazzjoni dwar I-ERNs fost il-pubbliku generali u
biex jizdied 1-gharfien tieghu dwarhom, skont il-htigijiet tal-Istat Membru;

hidma biex jigu appoggati I-komunikazzjoni u I-koordinazzjoni bejn il-partijiet ikkon¢ernati
differenti involuti fl-ghoti tal-kura ghall-mard rari u kumpless.

Il-gasam ewlieni ta’ intervent: appogg min-naha tal-Istati Membri ghall-Koordinaturi,
ghall-Membri Shah u ghas-Shab Affiljati tal-ERNs

I-ghoti ta’ appogg biex tigi zgurata s-sostenibbilta tal-Membri u/jew tas-Shab Affiljati
nazzjonali tal-ERNs (li jista’ jkun appogg amministrattiv, finanzjarju, organizzattiv jew tal-
informazzjoni, fost I-ohrajn);

I-izvilupp ta’ ambjent li jippermetti lill-Koordinaturi tal-ERNs u/jew lill-Membri tal-ERNs
jaccettaw l-appogg moghti mill-Kummissjoni Ewropea;

hidma biex jigu indirizzati l-infig mhux mehtieg u I-hela fl-infiq fil-kura tal-mard rari u
kumpless;



o [-identifikazzjoni u l-indirizzar tal-htigijiet specifi¢i tal-fornituri tal-kura tas-sahha biex
dawn ikunu jistghu jiehdu sehem b’mod effi¢jenti fl-attivitajiet tal-ERNSs.

Definizzjonijiet uzati f"dan I-Anness:

It-terminu “pjan jew strategija nazzjonali” jista’ jigi ddefinit bhala sett ta’ azzjonijiet tal-politika soc¢jali u dwar is-sahha li
jkunu integrati u komprensivi u li jkunu jittrattaw il-mard rari (b’analizi precedenti tal-htigijiet u tar-rizorsi), li ghandhom jigu
zviluppati u implimentati fil-livell nazzjonali, u li jkunu kkaratterizzati minn objettivi identifikati 1i ghandhom jintlahqu
f’perjodu specifikat taz-zmien.

EUROPLAN. “Recommendations for the development of National plans for rare diseases. Guidance document.”
(Rakkomandazzjonijiet ghall-izvilupp tal-pjanijiet nazzjonali ghall-mard rari. Dokument ta’ gwida) Dan jinsab hawn:
http://www.europlanproject.eu/_europlanproject/Resources/docs/2008-2011_2.EuroplanRecommendations.pdf.

Id-definizzjoni tat-terminu “perkors kliniku” trid tinkludi dan kollu li gej:
e |-uzu ta’ pjan ta’ kura strutturat u multidixxiplinari;
e |-adattament tal-linji gwida jew tal-evidenza ghall-istrutturi lokali u I-implimentazzjoni taghhom f’dawn l-istrutturi;
e |-ghoti ta’ spjegazzjoni ddettaljata tal-passi f’kors ta’ trattament jew tal-kura fi pjan, perkors, algoritmu, linja gwida,
protokoll jew “inventarju ta’ azzjonijiet” iehor (jigifieri l-intervent huwa marbut ma’ perjodu taz-zmien jew ma’
progressjoni bbazata fuq il-kriterji);
e hidma biex tigi standardizzata l-kura ghal problema klinika specifika, ghal procedura specifika jew ghal episodju
specifiku tal-kura f’popolazzjoni specifika.
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” (L-effetti tal-perkorsi klinici ghall-mard pulmonari ostruttiv kroniku fuq I-eziti tal-pazjenti, tal-professjonisti u tas-
sistemi: protokoll ghal riezami sistematiku). Syst Rev.2016,5(1):135.

It-terminu “perkors ta’ assistenza” jirreferi ghal metodologija ghat-tehid reciproku tad-decizjonijiet u ghall-organizzazzjoni
reciproka tal-kura ghal grupp iddefinit sew ta’ pazjenti matul perjodu ddefinit sew.
European Pathway Association (I-Assocjazzjoni Ewropea tal-Perkorsi). Din tinsab hawn: http://e-p-a.org/care-pathways/.

It-terminu “hela fil-kura klinika” jirreferi b’mod generali ghal sitwazzjonijiet fejn il-pazjenti ma jircevux il-kKura t-tajba
minhabba ragunijiet 1i setghu jigu evitati, u b’hekk, mil-lat tas-sistema, jintuzaw ir-rizorsi minghajr bzonn biex jinkiseb ezitu
partikulari.

It-terminu “hela operattiva” jirreferi ghal sitwazzjonijiet fejn, fis-sistema tal-kura tas-sahha, il-kura tas-sahha tkun tista’
tinghata bl-uzu ta’ inqas rizorsi jew ta’ rizorsi li ma jkunux jiswew daqgshekk flus.

OECD (I-2017), “Tackling Wasteful Spending on Health” (L-indirizzar tal-fiela fl-infiq fuq is-sahfia)) OECD Publishing,
Parigi. Dan jinsab hawn: http://dx.doi.org/10.1787/9789264266414-en.

It-terminu “varjazzjoni mhux iggustifikata” jirreferi ghad-differenzi fl-uzu tas-servizzi bejn il-fornituri u r-regjuni li ma
jistghux jigu attribwiti ghad-differenzi fil-htigijiet jew fil-preferenzi tal-pazjenti izda ghal fatturi ohrajn.

1I-Kummissjoni Ewropea. “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)” (L-applikazzjoni tal-mudell tal-
ERN ghall-kooperazzjoni Ewropea fil-qasam tal-kura tas-safifia transkonfinali lil hinn mill-kuntest tal-mard rari. Rapport tal-
Grupp ta’ Esperti dwar modi effettivi kif ninvestu fil-qasam tas-safifia). II-Lussemburgu: L-Uffic¢ju tal-Pubblikazzjonijiet tal-
Unjoni Ewropea, 1-2018. Dan jinsab hawn: https://ec.europa.eu/health/expert_panel/sites/expertpanel/files/021_erns_en.pdf.

L-integrazzjoni tal-kura tista’ tingasam fit-tipi 1i gejjin, skont il-livelli tas-sistema li tkun tinvolvi:

« |-integrazzjoni orizzontali: din torbot flimkien is-servizzi li jkunu fuq I-istess livell fil-process

tal-kura tas-sahha, perezempju s-servizzi medici generali u 1-kura fil-komunita;

* I-integrazzjoni vertikali: din tigbor flimkien l-organizzazzjonijiet 1i jkunu jinsabu f’livelli differenti ta’ struttura gerarkika
f’qafas wiehed ta’ gestjoni, perezempju I-kura primarja u I-kura sekondarja.

II-Kummissjoni Ewropea (I-2018). “Health system performance assessment — Integrated Care Assessment” (Valutazzjoni tal-
prestazzjoni tas-sistemi tas-sahha — Valutazzjoni tal-kura integrata). Din tinsab hawn:
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance assessment/docs/2018_integratedcareassessment_en.pdf.

It-terminu “tranzizzjonijiet tal-kura” jirreferi ghal sett ta’ azzjonijiet imfasslin biex jizguraw il-koordinazzjoni u I-kontinwita.
Dawn ghandhom jissejsu fuq pjan ta’ kura komprensiv u fuq id-disponibbilta ta’ professjonisti mharrga tajjeb li jkollhom
informazzjoni attwali dwar I-ghanijiet tat-trattament tal-pazjent, il-preferenzi tieghu u I-istat tas-sahha jew kliniku tieghu. Dawn
tas-sahha involuti fit-tranzizzjoni.

“National Transitions of Care Coalition” (ll-koalizzjoni nazzjonali tat-tranzizzjonijiet tal-kura). Din tinsab hawn:

www.ntocc.org.
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It-terminu “koordinazzjoni tal-kura” jirreferi ghall-organizzazzjoni bi hsieb tal-attivitajiet fil-qasam tal-kura tal-pazjenti bejn
zewg partecipanti jew iktar involuti fil-kura ta’ pazjent (inkluz il-pazjent innifsu) biex jigi ffacilitat l-ghoti xieraq tas-servizzi
tal-kura tas-sahha. L-organizzazzjoni tal-kura tinvolvi r-raggruppament tal-persunal u ta’ rizorsi ohrajn li jkunu mehtiega biex
jitwettqu I-attivitajiet kollha mehtiega ghall-kura tal-pazjent u ta’ spiss tigi gestita permezz tal-iskambju tal-informazzjoni bejn
il-partecipanti li jkunu responsabbli ghall-aspetti differenti tal-kura.

McDonald KM, et al. “Care Coordination” (ll-koordinazzjoni tal-kura). Il-volum 7 tal-ktieb ta” Shojania KG, McDonald KM,
Wachter RM, Owens DK (edituri) imsejjah “Closing the Quality Gap: A Critical Analysis of Quality Improvement Strategies”
(Innaqgsu d-diskrepanzi fil-kwalita: analizi kritika tal-istrategiji ghat-titjib tal-kwalitd). Rockville, MD: Agency for Healthcare
Research and Quality (I-Agenzija ghar-ricerka u ghall-kwalita fil-qgasam tal-kura tas-sa#fia), 1-2007.



