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Vyhlásenie rady členských štátov sietí ERN 
o integrácii 

európskych referenčných sietí do systémov zdravotnej starostlivosti členských 
štátov 

(vyhlásenie prijaté 25. júna 2019) 

Európske referenčné siete (European Reference Networks, ERN) boli vytvorené podľa smernice z roku 
2011 o právach pacientov pri cezhraničnej zdravotnej starostlivosti. Spočívajú v dobrovoľnej spolupráci 
členských štátov, ktoré prispievajú k činnostiam sietí ERN v súlade so svojimi vnútroštátnymi právnymi 
predpismi. Európske referenčné siete fungujú od marca 2017. Na to, aby sa podarilo zabezpečiť ich 
riadne a udržateľné fungovanie a využívať všetky výhody, ktoré prinášajú pacientom trpiacim 
zriedkavými a komplexnými chorobami s nízkou prevalenciou v celej EÚ, sa európske referenčné siete 
musia jasne a stabilne prepojiť so systémami zdravotnej starostlivosti členských štátov. Tieto otázky 
majú kľúčový význam a vyžadujú si konkrétne opatrenia. 
Cieľom tohto vyhlásenia je podnietiť členské štáty, aby posilnili proces integrácie na základe údajov, 
ktoré poskytla pracovná skupina pre integráciu1. 

Členské štáty sa vyzývajú, aby umožnili integráciu sietí ERN do svojich systémov zdravotnej 
starostlivosti: 

a) posúdením a prípadnou úpravou alebo aktualizáciou vnútroštátnej politiky a/alebo právneho 
rámca, aby sa zabezpečila hladká integrácia sietí ERN do vnútroštátnych systémov zdravotnej 
starostlivosti členských štátov vrátane národných stratégií alebo akčných plánov pre zriedkavé 
choroby a národných plánov boja proti rakovine; 
 

b) vytvorením vhodných (jasných a presne stanovených) postupov starostlivosti o pacientov 
s cieľom zlepšiť správu údajov o pacientoch trpiacich komplexnými alebo zriedkavými 
chorobami a starostlivosť o nich. Cieľom je, pokiaľ je to možné, stavať na existujúcich 
postupoch a prepájať ich so sieťami ERN tam, kde sa doteraz neplánovali. Členským štátom, 
ktoré nemajú stanovené postupy pre pacientov trpiacich komplexnou alebo zriedkavou 
chorobou, sa odporúča, aby ich vytvorili na základe súčasných najlepších postupov a v súlade 
s postupmi určenými pre konkrétne choroby, ktoré vypracúvajú siete ERN; 
 

c) vytvorením prehľadných systémov na odporúčanie pacientov sieťam ERN, ktoré majú používať 
poskytovatelia zdravotnej starostlivosti. Postupy odporúčania musia byť transparentné, 
jednoduché a efektívne. Odporúčanie je relatívne jednoduchšie, ak má členský štát jedného 
alebo viacerých poskytovateľov zdravotnej starostlivosti, ktorí sú členmi alebo pridruženými 
partnermi2 siete ERN. Je takisto dôležité, aby členské štáty identifikovali prepojenie medzi 
poskytovateľmi zdravotnej starostlivosti, ktorí poskytujú starostlivosť pacientom trpiacim 
zriedkavými alebo komplexnými chorobami, a poskytovateľmi zdravotnej starostlivosti, ktorí 
sú členmi alebo pridruženými partnermi siete ERN. V prípade viacerých členov alebo 
pridružených partnerov je potrebné určiť pravidlá spolupráce na vnútroštátnej úrovni; 
 

d) vyvinutím jasnej stratégie komunikácie a šírenia informácií o sieťach ERN pre poskytovateľov 
zdravotnej starostlivosti na všetkých úrovniach na ich území a uľahčením prístupu 
poskytovateľom zdravotnej starostlivosti k poznatkom vytváraným sieťami ERN (klinické 
usmernenia, materiály na odbornú prípravu atď.); 

                                                           
1 Pracovná skupina zriadená radou členských štátov sietí ERN v októbri 2017. 
2 Definície pridružených partnerov nájdete vo vyhlásení rady z 10. októbra 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) zvážením prostriedkov najlepšej (administratívnej, finančnej, organizačnej, informačnej atď.) 
podpory koordinátorov, členov a pridružených partnerov siete ERN, aby sa zabezpečilo, že 
pacienti budú mať prístup k najlepším dostupným odborným znalostiam. Mala by sa posilniť 
koordinačná úloha vnútroštátnych orgánov. 

Rada členských štátov sietí ERN vydala tieto odporúčania s hlavným cieľom umožniť prístup k včasnej 
diagnóze a poskytovanie vysoko kvalitnej, dostupnej a nákladovo efektívnej zdravotnej starostlivosti 
všetkým pacientom trpiacim zriedkavými alebo komplexnými chorobami, ktoré si vyžadujú vysoko 
špecializovanú liečbu a určitú koncentráciu odborných znalostí a zdrojov, využívaním príležitostí 
poskytovaných sieťami ERN a v súlade s vnútroštátnymi právnymi predpismi každého členského štátu. 

K tomuto vyhláseniu je pripojený zoznam prioritných možných opatrení, ktoré členovia pracovnej 
skupiny uznali za relevantné pre plánovanie a vykonávanie procesov udržateľnej integrácie. 
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PRÍLOHA 
k vyhláseniu rady členských štátov sietí ERN 

o integrácii európskych referenčných sietí do systémov zdravotnej starostlivosti 
členských štátov 

(prijatému 25. júna 2019) 
 

 
Neúplný zoznam prioritných možných opatrení, ktoré členovia pracovnej skupiny uznali za relevantné 
pre plánovanie a vykonávanie procesov udržateľnej integrácie. 
 

1. Kľúčová oblasť, v ktorej sú potrebné opatrenia: Národné akčné plány/stratégie pre zriedkavé 
choroby a právny rámec pre integráciu sietí ERN 
• začleňovanie koordinátorov sietí ERN a/alebo členov sietí ERN/pridružených partnerov 

sietí ERN do orgánov zodpovedných za tvorbu politík (napr. orgány zodpovedné za 
prijímanie/vykonávanie/monitorovanie národných plánov/stratégií) alebo iný spôsob 
zahrnutia ich odborných znalostí do tvorby politík, 

• záväzok zapájať sa do sietí ERN prostredníctvom akéhokoľvek možného druhu členstva 
alebo pridruženého partnerstva, 

• jasné a v prípade potreby právne vymedzené postupy schvaľovania členstva centier 
odborných znalostí v sieťach ERN a/alebo ustanovovania pridružených partnerov sietí 
ERN, 

• jasné a v prípade potreby právne vymedzené postupy identifikácie a ustanovovania 
národných centier odborných znalostí, 

• jasná a transparentná organizácia postupov a/alebo, pokiaľ je to možné a vhodné, právne 
vymedzenie iných postupov a procesov súvisiacich s integráciou sietí ERN, napr. postupov 
starostlivosti o pacientov, klinických sietí, systémov odporúčaní, medziregionálnej 
spolupráce v rámci postupov starostlivosti o pacientov, 
akreditácie/certifikácie/monitorovania centier odborných znalostí/členov sietí ERN, 
využívania systému správy klinických údajov o pacientoch a správy údajov o pacientoch, 
prijímania/vykonávania zdrojov založených na dôkazoch vytváraných sieťami ERN 
pre klinickú prax, vzdelávania lekárov o zriedkavých chorobách atď. 

 
2. Kľúčová oblasť, v ktorej sú potrebné opatrenia: Postupy starostlivosti o pacientov 

• organizácia vnútroštátnych postupov starostlivosti o pacientov s cieľom zabezpečiť 
dostupnosť centra odborných znalostí/siete ERN v záujme včasného zistenia diagnózy 
a začatia vhodnej liečby zriedkavých a komplexných chorôb, 

• multidisciplinárny prístup a horizontálna integrácia služieb v centrách odborných znalostí, 
• koordinácia starostlivosti pre pacientov trpiacich zriedkavými a málo rozšírenými 

komplexnými chorobami, 
• monitorovanie centier odborných znalostí a/alebo postupov starostlivosti o pacientov 

s cieľom zabezpečiť neustále zlepšovanie, 
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• v prípade potreby posilnenie medziregionálnej spolupráce v oblasti postupov starostlivosti 
o pacientov s cieľom zabezpečiť dostupnosť centra odborných znalostí/siete ERN 
a odstránenie bezdôvodných medziregionálnych rozdielov v poskytovaní starostlivosti 
pacientom trpiacim zriedkavými a komplexnými chorobami, 

• vertikálna integrácia služieb a zmeny starostlivosti v rámci postupov starostlivosti 
o pacientov, 

• opätovné zváženie usmernení o klinickej praxi a nástrojov podpory klinického 
rozhodovania pre efektívne spôsoby diagnostiky, ktoré zahŕňajú siete ERN. 
 

3. Kľúčová oblasť, v ktorej sú potrebné opatrenia: Systémy odporúčania sieťam ERN 
• zosúladenie vnútroštátnych postupov starostlivosti o pacientov so systémami odporúčania 

sieťam ERN s cieľom zabezpečiť dostupnosť sietí ERN podľa potrieb členského štátu, 
• posilnenie vnútroštátnych a cezhraničných nástrojov a postupov IT s cieľom zaistiť 

bezpečnú výmenu údajov o pacientoch pre služby súvisiace so sieťami ERN, ktorá je 
v súlade so všeobecným nariadením o ochrane údajov, 

• vytvorenie vnútroštátnej siete členov a/alebo pridružených partnerov siete ERN s cieľom 
zabezpečiť dostupnosť siete ERN podľa potrieb členského štátu, 

• vytvorenie sietí skupín chorôb na národnej/regionálnej úrovni, ktoré zahŕňajú siete ERN, 
s cieľom zabezpečiť jednoduchý prístup pacientov k službám siete ERN v prípadoch, keď 
je to potrebné. 

 
4. Kľúčová oblasť, v ktorej sú potrebné opatrenia: Informácie o sieťach ERN poskytované na 

úrovni členského štátu 
• zameranie na podporu šírenia informácií o sieťach ERN, vnútroštátnych postupoch 

starostlivosti o pacienta, systémoch odporúčania a organizácii systému zdravotníctva 
v oblasti zriedkavých a komplexných chorôb medzi lekármi, zdravotnými sestrami 
a podobnými zdravotníckymi pracovníkmi podľa potrieb členského štátu, 

• zameranie na podporu vzdelávania lekárov v oblasti zriedkavých a komplexných chorôb, 
• zameranie na podporu šírenia informácií verejnosti a na zvyšovanie jej povedomia o sieťach 

ERN podľa potrieb členského štátu, 
• zameranie na podporu komunikácie a koordinácie medzi rôznymi zainteresovanými 

stranami zapojenými do poskytovania starostlivosti pacientom trpiacim zriedkavými 
a komplexnými chorobami. 
 

5. Kľúčová oblasť, v ktorej sú potrebné opatrenia: Podpora členských štátov pre koordinátorov, 
riadnych členov a pridružených partnerov sietí ERN 
• podpora (ktorá môže byť okrem iného administratívneho, finančného, organizačného alebo 

informačného charakteru) s cieľom zabezpečiť udržateľnosť národných členov a/alebo 
pridružených partnerov siete ERN, 

• rozvoj prostredia, ktoré umožňuje koordinátorom a/alebo členom sietí ERN prijať podporu 
poskytovanú Európskou komisiou, 
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• zameranie na boj proti zbytočnému a nadmernému plytvaniu finančnými prostriedkami 
v oblasti starostlivosti o pacientov trpiacich zriedkavými a komplexnými chorobami, 

• identifikácia a napĺňanie konkrétnych potrieb poskytovateľa zdravotnej starostlivosti 
s cieľom umožniť efektívne zapojenie do činností v rámci sietí ERN. 

 
Definície použité v tejto prílohe: 
Národný akčný plán alebo stratégiu možno definovať ako súbor integrovaných a komplexných opatrení v oblasti zdravia 
a sociálnej politiky zameraných na zriedkavé choroby (ktorým predchádzala analýza potrieb a zdrojov), ktoré sa majú 
vypracovať a vykonávať na vnútroštátnej úrovni a ktoré sú charakterizované identifikovanými cieľmi, ktoré sa majú dosiahnuť 
v stanovenom časovom rámci. 
EUROPLAN, „Recommendations for the development of National plans for rare diseases“, usmerňovací dokument. 
K dispozícii na stránke: http://www.europlanproject.eu/_europlanproject/Resources/docs/2008-
2011_2.EuroplanRecommendations.pdf. 
 
Klinický postup – definícia si vyžaduje splnenie všetkých uvedených predpokladov: 

• použitie štruktúrovaného multidisciplinárneho plánu starostlivosti, 
• sprostredkovanie prenosu usmernení alebo dôkazov do miestnych štruktúr, 
• uvedenie podrobného postupu priebehu liečby alebo starostlivosti v pláne, postupe, algoritme, usmernení, protokole 

alebo v inom „súpise úkonov“ (t. j. zákrok mal časový harmonogram alebo sa pri ňom postupovalo na základe 
kritérií), 

• zameranie na normalizáciu starostlivosti pre konkrétny klinický problém, postup alebo fázu starostlivosti v prípade 
konkrétnej populácie. 

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“, systematický prehľad, 2016, 5(1):135. 
 
Postupy starostlivosti o pacientov predstavujú metodiku spoločného prijímania rozhodnutí a spoločnej organizácie 
starostlivosti v prípade jasne stanovenej skupiny pacientov počas jasne stanoveného obdobia. 
Európske združenie cesty starostlivosti o pacientov. K dispozícii na stránke: http://e-p-a.org/care-pathways/. 
 
Výrazom nehospodárna klinická starostlivosť sa vo všeobecnosti označujú situácie, v ktorých pacienti nedostávajú správnu 
starostlivosť z dôvodov, ktorým sa mohlo predísť, teda z hľadiska systému ide o zbytočné využívanie zdrojov na dosiahnutie 
určitého výsledku. 
Prevádzkové plytvanie poukazuje na situácie, v ktorých sa mohla zdravotná starostlivosť v príslušnom systéme zdravotnej 
starostlivosti poskytnúť využitím menšieho počtu alebo menej nákladných zdrojov. 
OECD, „Tackling Wasteful Spending on Health“, vydavateľstvo OECD, Paríž, 2017. K dispozícii na stránke: 
http://dx.doi.org/10.1787/9789264266414-en. 
 
Bezdôvodné odchýlky sú rozdiely vo využívaní služieb medzi poskytovateľmi a regiónmi, ktoré nemožno pripísať rozdielnym 
potrebám či preferenciám pacientov, ale iným faktorom. 
Európska komisia, „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: Úrad pre vydávanie 
publikácií Európskej únie, 2018. K dispozícii na stránke: 
https://ec.europa.eu/health/expert_panel/sites/expertpanel/files/021_erns_en.pdf. 
 
Integrácia starostlivosti sa môže líšiť v závislosti od systémových úrovní, ktoré zahŕňa: 
• horizontálna integrácia: prepája služby, ktoré sú v rámci procesu zdravotnej starostlivosti 
na rovnakej úrovni, napr. všeobecná prax a komunitná starostlivosť, 
• vertikálna integrácia: spája organizácie na rôznych úrovniach hierarchickej štruktúry pod jedným vedením, napr. primárnu 
a sekundárnu zdravotnú starostlivosť. 
Európska komisia, „Health system performance assessment – Integrated Care Assessment“, 2018. K dispozícii na stránke: 
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/2018_integratedcareassessment_en.pdf. 
 
Zmeny starostlivosti predstavujú súbor opatrení určených na zabezpečenie koordinácie a kontinuity. Mali by vychádzať 
z komplexného plánu starostlivosti a dostupnosti riadne odborne vzdelaných lekárov, ktorí disponujú aktuálnymi informáciami 
o cieľoch liečby, preferenciách a o zdravotnom a klinickom stave pacienta. Zahŕňajú logistické zmeny a informovanie pacienta 
a jeho rodiny, ako aj koordináciu medzi zdravotníckymi pracovníkmi zapojenými do tejto zmeny. 
National Transitions of Care Coalition. K dispozícii na stránke: www.ntocc.org. 
 
Koordinácia starostlivosti je zámerná organizácia činností zdravotnej starostlivosti poskytovanej pacientovi medzi dvomi 
alebo viacerými účastníkmi (vrátane pacienta) zapojenými do starostlivosti o pacienta s cieľom umožniť primerané poskytnutie 
služieb zdravotnej starostlivosti. Organizácia starostlivosti zahŕňa zabezpečenie zamestnancov a ostatných zdrojov potrebných 

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
http://www.ntocc.org/
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na vykonanie všetkých požadovaných činností v rámci starostlivosti o pacienta a často sa riadi prostredníctvom výmeny 
informácií medzi účastníkmi zodpovednými za rôzne aspekty starostlivosti. 
McDonald, K. M. a ďalší, Care Coordination, Zb. 7: Shojania, K. G., McDonald, K. M., Wachter, R. M., Owens, D. K., editori. 
„Closing the Quality Gap: A Critical Analysis of Quality Improvement Strategies“, Rockville, MD: Agency for Healthcare 
Research and Quality, 2007. 
 


