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Oswiadczenie zarzadu panstw czlonkowskich ds. ESR
dotyczace integracji
europejskich sieci referencyjnych z systemami opieki zdrowotnej panstw
czlonkowskich

(przyjete dnia 25 czerwca 2019 r.)

Europejskie sieci referencyjne (ESR) utworzono na mocy dyrektywy z 2011 r. w sprawie stosowania
praw pacjentdw w transgranicznej opiece zdrowotnej. Opierajg si¢ one na dobrowolnej wspotpracy
panstw cztonkowskich, ktore przyczyniajg si¢ do realizacji dzialan podejmowanych w ramach ESR
zgodnie z przepisami krajowymi. ESR dziataja od marca 2017 r. Aby zapewni¢ wilasciwe i trwale
funkcjonowanie ESR oraz przynie$¢ wszelkie korzys$ci pacjentom cierpigcym na choroby rzadkie
i choroby ztozone 0 niskiej czgstosci wystgpowania w UE, ESR musza by¢ w jasny i stabilny sposob
powiazane z Systemami opieki zdrowotnej panstw cztonkowskich. Sa to kwestie 0 decydujacym
znaczeniu i wymagaja podjecia konkretnych dziatan.

Niniejsze o$wiadczenie ma zachecaé panstwa czionkowskie do dalszego usprawniania procesu
integracji na podstawie informacji dostarczonych przez grupe robocza ds. integracji’.

Zacheca sie panstwa czionkowskie do ulatwienia integracji ESR z krajowymi systemami opieki
zdrowotnej przez:

a) oceng oraz, W razie potrzeby, dostosowanie lub aktualizacje krajowej polityki lub krajowych
ram prawnych, aby zapewni¢ sprawng integracj¢ ESR z krajowymi systemami opieki
zdrowotnej panstw czlonkowskich, wtym np. zkrajowymi planami lub strategiami
zwalczania chorob rzadkich oraz z krajowymi planami zwalczania nowotworow;

b) opracowanie odpowiednich (jasnych i dobrze zdefiniowanych) $ciezek opieki, aby poprawié
opiecke nad pacjentami cierpigcymi na choroby ztozone lub rzadkie oraz zarzadzanie
leczeniem takich pacjentow. Celem jest wykorzystanie, w miare mozliwoS$ci, istniejacych
Sciezek i potgczenie ich z ESR tam, gdzie dotychczas tego nie przewidywano. Zachegca si¢
panstwa cztonkowskie, w ktOrych nie istnieja okreslone $ciezki leczenia dla pacjentow
cierpigcych na choroby ztozone lub rzadkie, do stworzenia takich $ciezek w oparciu
0 aktualne najlepsze praktyki oraz zgodnie ze $ciezkami leczenia poszczegélnych chorob
opracowywanymi przez ESR;

c) opracowanie jasnych systemow kierowania do ESR, zktdrych maja korzystat
swiadczeniodawcy. Procedury kierowania muszg by¢ przejrzyste, bezproblemowe i skuteczne.
Skierowanie jest wzglednie atwiejsze, gdy w panstwie czlonkowskim istnieje co najmniej
jeden $wiadczeniodawca, ktory jest czlonkiem lub partnerem stowarzyszonym? europejskiej
sieci referencyjne;j. Istotne jest rowniez, aby panstwa cztonkowskie okreslity zwiazek miedzy
$wiadczeniodawcami, ktorzy zapewniajg opieke pacjentom cierpigcym choroby na rzadkie lub
ztozone, a $wiadczeniodawcami, ktorzy sg czlonkami lub partnerami stowarzyszonymi
europejskiej  sieci  referencyjnej. W przypadku wielu czlonkow lub  partnerow
stowarzyszonych potrzebne sa zasady wspotpracy na szczeblu krajowym;

d) opracowanie jasnej strategii przekazywania i rozpowszechniania informacji dotyczacych ESR
wsrod $wiadczeniodawcow na wszystkich poziomach na terytorium danego panstwa oraz

! Grupa robocza ustanowiona przez zarzad panstw cztonkowskich ds. ESR w pazdzierniku 2017 r.
2 Definicje partnerow stowarzyszonych mozna znalez¢ W o$wiadczeniu zarzadu z dnia 10 pazdziernika 2017 r.:
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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przez ulatwianie pracownikom stuzby zdrowia dostgpu do wiedzy zgromadzonej w ramach
ESR (wytyczne kliniczne, materiaty szkoleniowe itp.);

e) zastanowienie si¢ nad najlepszymi sposobami wsparcia (w kwestiach administracyjnych,
finansowych, organizacyjnych, informacyjnych itp.) koordynatorow oraz cztonkow
i partneréw stowarzyszonych ESR w zapewnianiu pacjentom dostgpu do najlepszej dostgpnej
wiedzy specjalistycznej. Nalezy dazy¢ do wzmocnienia koordynujgcej roli organdéw
krajowych.

Podstawowym celem wydania tych zalecen przez zarzad panstw cztonkowskich ds. ESR jest
utatwienie dostgpu do szybkiej diagnozy oraz zaoferowanie wysokojakosciowej, tatwo dostgpnej
i racjonalnej pod wzgledem kosztéw opieki zdrowotnej wszystkim pacjentom cierpigcym na choroby
rzadkie lub ztozone, ktére wymagaja wysoce specjalistycznego leczenia i szczegolnej koncentracji
wiedzy i srodkow, dzieki wykorzystaniu mozliwoséci udostgpnianych w ramach ESR oraz zgodnie
z przepisami krajowymi poszczego6lnych panstw cztonkowskich.

Do niniejszego o$wiadczenia zalaczono wykaz potencjalnych priorytetowych dziatan, ktore
cztonkowie grupy roboczej uznali za istotne dla planowania i wdrazania procesow trwatej integracji.
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ZALACZNIK

do oswiadczenia zarzadu panstw czlonkowskich ds. ESR dotyczacego integracji
europejskich sieci referencyjnych z systemami opieki zdrowotnej panstw
czlonkowskich

(przyjetego dnia 25 czerwca 2019r.)

Niewyczerpujacy wykaz potencjalnych priorytetowych dziatan, ktore cztonkowie grupy roboczej
uznali za istotne dla planowania i wdrazania proceséw zrownowazonej integracji.

1. Glowny obszar interwencji: krajowe plany lub strategie zwalczania chorob rzadkich oraz
ramy prawne integracji ESR

e  Wiaczanie koordynatoréw ESR lub cztonkéw / partnerow stowarzyszonych ESR w prace
organdw  ksztattujacych  polityke  (np. organdOW  odpowiedzialnych  za
przyjmowanie/wdrazanie/monitorowanie  krajowych  planéw lub  strategii) lub
zastosowanie innego sposobu wykorzystania wiedzy specjalistycznej tych podmiotow
w ksztattowaniu polityki.

e Zobowigzanie do angazowania si¢ W dziatania ESR za pomoca kazdego mozliwego
rodzaju cztonkostwa lub przynaleznosci.

e Jasne i, wrazie potrzeby, prawnie okreslone procedury zatwierdzania o$rodkow
specjalistycznych na potrzeby przyznawania czlonkostwa w ESR lub wyznaczania
partneréw stowarzyszonych z ESR.

e Jasne i, wrazie potrzeby, prawnie okreslone procedury identyfikacji iwyznaczania
krajowych osrodkéw specjalistycznych.

e Jasna i przejrzysta organizacja proceduralna lub — jezeli jest to mozliwe i stosowne —
prawne okreslenie innych procedur i procesow zwigzanych z integracjg z ESR, np. $ciezek
opieki, sieci klinicznych, systeméw kierowania, wspotpracy miedzyregionalnej w zakresie
sciezek opieki, akredytacji/certyfikacji/monitorowania osrodkow specjalistycznych /
cztonkdow ESR, wykorzystania systemow zarzadzania danymi klinicznymi pacjentow
i zarzadzania danymi pacjentow, przyjecia/wdrozenia opracowanych wramach ESR
zasobow opartych na dowodach naukowych na potrzeby praktyki klinicznej, ksztatcenia
medycznego w zakresie chorob rzadkich itp.

2. Glowny obszar interwencji: $ciezKi opieki nad pacjentem

e Organizacja krajowych $ciezek opieki, aby zapewni¢ dostep do osrodkow wiedzy
specjalistycznej lub ESR wecelu uzyskania szybkiej diagnozy i ustanowienia
odpowiedniego leczenia chorob rzadkich i ztozonych.

e Interdyscyplinarne  podejscie  iintegracja  pozioma  $wiadczen  w osrodkach
specjalistycznych.

e Koordynacja opieki nad pacjentami cierpigcymi na choroby rzadkie i choroby ztozone
0 niskiej czesto$ci wystepowania.
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Monitorowanie os$rodkow specjalistycznych lub S$ciezek opieki celem ich ciaglego
udoskonalania.
Promowanie, w stosownych przypadkach, wspolpracy miedzyregionalnej w ramach
sciezek opieki, aby zapewni¢ dostep do osrodkow specjalistycznych lub ESR oraz
ograniczy¢ nieuzasadnione réznice migdzyregionalne W zapewnianiu opieki pacjentom
cierpigcym na choroby rzadkie i ztozone.
Integracja pionowa $wiadczen i przekazywania opieki w ramach sciezek opieki.
Ponowne rozwazenie krajowych wytycznych praktyki klinicznej i narzedzi wspomagania
decyzji klinicznych, aby stworzy¢ skuteczne $ciezki diagnostyczne obejmujace ESR.

Gléwny obszar interwencji: systemy kierowania do ESR

Dostosowanie krajowych $ciezek opieki do systeméw kierowania do ESR, aby zapewni¢
dostep do ESR zgodnie z potrzebami panstwa cztonkowskiego.

Promowanie krajowych i transgranicznych narzedzi i procedur informatycznych, aby
zapewni¢ bezpieczng i1zgodng z RODO wymiang danych pacjentow na potrzeby
$wiadczen zwigzanych z ESR.

Ustanowienie krajowej sieci czlonkow lub partneréw stowarzyszonych ESR, aby
zapewni¢ dostep do tych sieci zgodnie z potrzebami panstwa cztonkowskiego.
Ustanowienie — na szczeblu krajowym/regionalnym — sieci grup chorob objetych
europejskimi sieciami referencyjnymi, aby zapewni¢ pacjentom, W razie potrzeby, tatwy
dostep do $wiadczen oferowanych w ramach ESR.

Glowny obszar interwencji: informacje dotyczace ESR udzielane na poziomie panstw
czlonkowskich

Dazenie do usprawnienia rozpowszechniania informacji na temat ESR, krajowych $ciezek
opieki, systemOw kierowania i organizacji systemu opieki zdrowotnej w zakresie chorob
rzadkich i ztozonych wsréd lekarzy, pielegniarek i innych pracownikoéw stuzby zdrowia
zgodnie z potrzebami panstwa cztonkowskiego.

Dazenie do promowania ksztalcenia medycznego W zakresie chordb rzadkich i ztozonych.
Dazenie do usprawnienia rozpowszechniania informacji na temat ESR wsréd ogotu
spoteczenstwa i zwiekszania $§wiadomosci w tym zakresie zgodnie z potrzebami panstwa
cztonkowskiego.

Dazenie do wspierania komunikacji i koordynacji dziatah migdzy réznymi
zainteresowanymi stronami zaangazowanymi W $wiadczenie opieki pacjentom cierpigcym
na choroby rzadkie i ztozone.

Glowny obszar interwencji: wspieranie koordynatoréw, pelnoprawnych czlonkow

i partneréw stowarzyszonych ESR przez panstwa czlonkowskie

Wsparcie (m.in. w kwestiach administracyjnych, finansowych, organizacyjnych lub
informacyjnych), aby zapewni¢ trwate zaangazowanie krajowych cztonkdéw lub partnerow
stowarzyszonych ESR.



e Stworzenie warunkéw umozliwiajacych koordynatorom lub cztonkom ESR przyjecie
wsparcia oferowanego przez Komisj¢ Europejska.

e Dazenie do rozwigzania problemu niepotrzebnych izbednych wydatkéw na leczenie
chordb rzadkich i ztozonych.

e Okreslenie i uwzglednienie potrzeb §wiadczeniodawcow, aby umozliwi¢ skuteczny udziat
W dziataniach ESR.

Definicje stosowane w niniejszym zataczniku:

Krajowy plan lub strategia — mozna je zdefiniowaé jako zbioér zintegrowanych i kompleksowych $rodkéw z zakresu
polityki zdrowotnej ispofecznej w dziedzinie chordb rzadkich (wraz zuprzednig analiza potrzeb izasobow)
opracowywanych i wdrazanych na szczeblu krajowym,; charakteryzuja je okre$lone cele, ktore nalezy osiagna¢ w okreslonym
Czasle.

EUROPLAN. Zalecenia dotyczgce opracowania krajowych planow zwalczania chorob rzadkich. Wytyczne. Dokument
dostepny pod adresem: http://www.europlanproject.eu/_europlanproject/Resources/docs/2008-
2011 2.EuroplanRecommendations.pdf

Sciezka kliniczna — definicja obejmuje wszystkie ponizsze elementy:

e wykorzystanie ustrukturyzowanego interdyscyplinarnego planu opieki;

e wprowadzenie wytycznych lub dowodéw do struktur lokalnych;

e  okreslenie krokéw podejmowanych w trakcie leczenia lub opieki w postaci planu, $ciezki, algorytmu, wytycznych,
protokotu lub innego ,,wykazu dziatan” (tj. terapia miata ramy czasowe lub przebiegala na podstawie okreslonych
kryteriéw);

e dazenie do ujednolicenia opieki w przypadku konkretnych klinicznych problemdw, procedur lub przypadkéw
opieki w danej populacji.

Plishka, C., Rotter, T., Kinsman, L., Hansia, M.R., Lawal, A., Goodridge, D., Penz, E., Marciniuk, D.D. ,,Effects of clinical
pathways for chronic obstructive pulmonary disease (COPD) on patient, professional and systems outcomes: protocol for
a systematic review” (Sciezki kliniczne W przewleklej obturacyjnej chorobie pluc — skutki dla pacjentow, pracownikow
medycznych i systemu: protokot systematycznego przeglgdu). Syst Rev.2016,5(1):135.

Sciezki opieki to metodyka wspélnego podejmowania decyzji i organizacji opieki nad $cisle okreslona grupa pacjentow
W $cisle okre§lonym czasie.
European Pathway Association. Informacje dostgpne pod adresem: http://e-p-a.org/care-pathways/

Nieekonomiczna opieka Kliniczna odnosi si¢ ogolnie do sytuacji, w ktdrych pacjenci nie otrzymuja odpowiedniej opieki
z przyczyn, ktorych mozna uniknaé, co prowadzi — z punktu widzenia systemu — do niepotrzebnego wykorzystania zasobow,
aby osiagna¢ dany rezultat.

Strata operacyjna dotyczy sytuacji, w ktorych opieke zdrowotna wramach systemu opieki zdrowotnej mozna byto
zapewni¢ przy wykorzystaniu mniejszej ilosci zasobow lub tanszych zasobow.

OECD (2017), ,, Tackling Wasteful Spending on Health” (Uporanie si¢ z problemem marnotrawienia wydatkéw w opiece
zdrowotnej), OECD Publishing, Paryz. Dokument dostgpny pod adresem: http://dx.doi.org/10.1787/9789264266414-en

Nieuzasadnione zréznicowanie to réznice W Korzystaniu ze $wiadczen migdzy $wiadczeniodawcami i regionami, ktore nie
wynikaja z réznic w potrzebach lub preferencjach pacjentow, lecz z innych czynnikow.

Komisja Europejska. ,,Application of the ERN model in European cross-border healthcare cooperation outside the rare
diseases area” (Zastosowanie modelu ESR w europejskiej wspolpracy transgranicznej w zakresie opieki zdrowotnej poza
obszarem choréb rzadkich). Sprawozdanie grupy ekspertdw w dziedzinie efektywnych sposobow inwestowania w zdrowie.
Luksemburg: Urzqd  Publikacji Unii  Europejskiej, 2018. Dokument  dostepny  pod  adresem:
https://ec.europa.eu/health/expert_panel/sites/expertpanel/files/021_erns_en.pdf

Integracja opieki moze by¢ zroznicowana W zalezno$ci od poziomow systemu, ktore opieka obejmuje:

« integracja pozioma: taczy $wiadczenia na tym samym poziomie W procesie

opieki zdrowotnej, np. ogélna opieka zdrowotna i opieka ambulatoryjna;

* integracja pionowa: laczy organizacje na roéznych poziomach hierarchicznej struktury pod jednym kierownictwem, np.
podstawowa i specjalistyczna opieka zdrowotna.

Komisja Europejska (2018). ,,Health system performance assessment — Integrated Care Assessment” (Ocena
funkcjonowania systeméw zdrowotnych — ocena opieki zintegrowanej). Dokument dostgpny pod adresem:
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/2018_integratedcareassessment_en.pdf

Przekazywanie opieki to szereg dziatan stuzacych zapewnieniu koordynacji i ciagtosci opieki. Powinno si¢ ono opiera¢ na
kompleksowym planie opieki i dostgpnosci wykwalifikowanych specjalistow, ktorzy dysponuja aktualnymi informacjami na
temat celéw leczenia pacjenta, jego preferencji oraz stanu zdrowia lub stanu klinicznego. Przekazywanie opieki obejmuje


http://www.europlanproject.eu/_europlanproject/Resources/docs/2008-2011_2.EuroplanRecommendations.pdf
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
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rozwigzania logistyczne oraz edukacj¢ pacjentow i ich rodzin, atakze koordynacj¢ dziatan miedzy pracownikami stuzby
zdrowia zaangazowanymi W ten proces.

National Transitions of Care Coalition (amerykanskie stowarzyszenie na rzecz przekazywania opieki). Strona internetowa:
www.ntocc.org

Koordynacja opieki to $wiadoma organizacja dziatan zwigzanych z opieka nad pacjentem przez co najmniej dwaoch
uczestnikow (w tym pacjenta) zaangazowanych w opieke nad pacjentem w celu utatwienia odpowiedniego $wiadczenia ustug
zdrowotnych. Organizowanie opieki polega na administrowaniu personelem i innymi zasobami niezbednymi do wykonania
wszystkich wymaganych czynno$ci zwigzanych z opieka nad pacjentem, a zarzadzanie tym procesem czesto polega na
wymianie informacji pomigdzy uczestnikami odpowiadajacymi za rdzne aspekty opieki.

McDonald, K.M. i in. ,,Care Coordination” (Koordynacja opieki), t. 7: red. Shojania, K.G., McDonald, K.M., Wachter,
R.M., Owens, D.K., ,,Closing the Quality Gap: A Critical Analysis of Quality Improvement Strategies” (Likwidacja luki
Jjakosciowej — krytyczna analiza strategii poprawy jakosci). Rockville, MD, AHRQ (Agencja ds. Badar i Jakosci w Dziedzinie
Opieki Zdrowotnej), 2007.


http://www.ntocc.org/

