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Vyhlasenie rady ¢lenskych Statov sieti ERN
0 integrécii
europskych referenc¢nych sieti do systémov zdravotnej starostlivosti ¢lenskych
Statov
(vyhlasenie prijaté 25. juna 2019)

Eurdpske referencné siete (European Reference Networks, ERN) boli vytvorené podl’a smernice z roku
2011 o pravach pacientov pri cezhrani¢nej zdravotnej starostlivosti. Spo¢ivaji v dobrovol'nej spolupraci
¢lenskych statov, ktoré prispievaju Kk ¢innostiam sieti ERN v stlade so svojimi vnutro$tatnymi pravnymi
predpismi. Europske referencné siete funguji od marca 2017. Na to, aby sa podarilo zabezpecit' ich
riadne audrzatelné fungovanie avyuzivat' vSetky vyhody, ktoré prinaSaju pacientom trpiacim
zriedkavymi a komplexnymi chorobami s nizkou prevalenciou v celej EU, sa eurdpske referencné siete
musia jasne a stabilne prepojit’ so systémami zdravotnej starostlivosti ¢lenskych statov. Tieto otazky
maju kl'aCovy vyznam a vyZaduju si konkrétne opatrenia.

Ciel'om tohto vyhlasenia je podnietit’ ¢lenské Staty, aby posilnili proces integracie na zaklade tdajov,
ktoré poskytla pracovna skupina pre integraciu®.

Clenské §taty sa vyzyvaju, aby umoznili integraciu sieti ERN do svojich systémov zdravotnej
starostlivosti:

a) posudenim a pripadnou Upravou alebo aktualizaciou vnitrostatnej politiky a/alebo pravneho
ramca, aby sa zabezpecila hladk4 integracia sieti ERN do vnutrostatnych systémov zdravotnej
starostlivosti ¢lenskych $tatov vratane narodnych stratégii alebo akénych planov pre zriedkavé
choroby a narodnych planov boja proti rakovine;

b) wvytvorenim vhodnych (jasnych a presne stanovenych) postupov starostlivosti o pacientov
s cielom zlepsit spravu udajov o pacientoch trpiacich komplexnymi alebo zriedkavymi
chorobami a starostlivost’ 0 nich. Cielom je, pokial’ je to mozné, stavat’ na existujlicich
postupoch a prepajat’ ich so sietami ERN tam, kde sa doteraz neplanovali. Clenskym $tatom,
ktoré nemaju stanovené postupy pre pacientov trpiacich komplexnou alebo zriedkavou
chorobou, sa odportca, aby ich vytvorili na zaklade sucasnych najlepSich postupov a v stlade
S postupmi urc¢enymi pre konkrétne choroby, ktoré vypractuvaju siete ERN;

c) vytvorenim prehladnych systémov na odporti¢anie pacientov sietam ERN, ktoré maja pouzivat’
poskytovatelia zdravotnej starostlivosti. Postupy odporucania musia byt transparentné,
jednoduché a efektivne. Odportiéanie je relativne jednoduchsie, ak ma ¢élensky $tat jedného
alebo viacerych poskytovatelov zdravotnej starostlivosti, ktori st ¢lenmi alebo pridruzenymi
partnermi? siecte ERN. Je takisto dolezité, aby ¢lenské $taty identifikovali prepojenie medzi
poskytovate'mi zdravotnej starostlivosti, ktori poskytuju starostlivost’ pacientom trpiacim
zriedkavymi alebo komplexnymi chorobami, a poskytovate'mi zdravotnej starostlivosti, ktori
su Clenmi alebo pridruzenymi partnermi siete ERN. V pripade viacerych clenov alebo
pridruZzenych partnerov je potrebné urc€it’ pravidla spoluprace na vnutrostatnej urovni;

d) vyvinutim jasnej stratégie komunikéacie a Sirenia informacii o sietach ERN pre poskytovatel'ov
zdravotnej starostlivosti na vSetkych drovniach na ich Uzemi aulahenim pristupu
poskytovatelom zdravotnej starostlivosti k poznatkom vytvaranym sietami ERN (klinické
usmernenia, materialy na odbornu pripravu atd’.);

Pracovna skupina zriadena radou ¢lenskych $tatov sieti ERN v okt6bri 2017.
2 Definicie pridruzenych partnerov najdete vo vyhlaseni rady z 10. oktébra 2017:
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/ern/docs/boms_affiliated partners en.pdf.
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e) zvazenim prostriedkov najlepSej (administrativnej, finan¢nej, organizaénej, informaénej atd’.)
podpory koordinatorov, ¢lenov a pridruzenych partnerov siete ERN, aby sa zabezpecilo, Ze
pacienti budi mat’ pristup K najlep$im dostupnym odbornym znalostiam. Mala by sa posilnit’
koordina¢na tloha vnutrostatnych organov.

Rada ¢lenskych statov sieti ERN vydala tieto odporuc¢ania s hlavnym cielom umoznit’ pristup K v¢asnej
diagn6ze a poskytovanie vysoko kvalitnej, dostupnej a ndkladovo efektivnej zdravotnej starostlivosti
vSetkym pacientom trpiacim zriedkavymi alebo komplexnymi chorobami, ktoré si vyZadujd vysoko
Specializovanu lie¢bu a ur€iti koncentraciu odbornych znalosti a zdrojov, vyuzivanim prilezitosti
poskytovanych siet'ami ERN a v stlade s vnutrostatnymi pravnymi predpismi kazdého ¢lenského Statu.

K tomuto vyhlaseniu je pripojeny zoznam prioritnych moznych opatreni, ktoré ¢lenovia pracovnej
skupiny uznali za relevantné pre planovanie a vykonavanie procesov udrzatel'nej integracie.
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PRILOHA
k vyhlaseniu rady ¢lenskych Statov sieti ERN

0 integracii europskych referenénych sieti do systémov zdravotnej starostlivosti

¢lenskych Statov

(prijatému 25. juna 2019)

Neuplny zoznam prioritnych moznych opatreni, ktoré clenovia pracovnej skupiny uznali za relevantné
pre planovanie a vykonavanie procesov udrzatel'nej integracie.

1. KTacova oblast, v ktorej st potrebné opatrenia: Narodné akéné plany/stratégie pre zriedkavé
choroby a pravny ramec pre integraciu sieti ERN

zacletiovanie koordinatorov sieti ERN a/alebo c¢lenov sieti ERN/pridruZzenych partnerov
sieti ERN do organov zodpovednych za tvorbu politik (napr. organy zodpovedné za
prijimanie/vykonavanie/monitorovanie narodnych planov/stratégii) alebo iny spbsob
zahrnutia ich odbornych znalosti do tvorby politik,

zavéazok zapajat’ sa do sieti ERN prostrednictvom akéhokol'vek mozného druhu clenstva
alebo pridruzeného partnerstva,

jasné av pripade potreby pravne vymedzené postupy schvalovania Clenstva centier
odbornych znalosti v sietach ERN a/alebo ustanovovania pridruZzenych partnerov sieti
ERN,

jasné av pripade potreby pravne vymedzené postupy identifikacie a ustanovovania
narodnych centier odbornych znalosti,

jasna a transparentna organizacia postupov a/alebo, pokial’ je to mozné a vhodné, pravne
vymedzenie inych postupov a procesov suvisiacich s integréaciou sieti ERN, napr. postupov
starostlivosti 0 pacientov, klinickych sieti, systémov odporGc¢ani, medziregionalnej
spoluprace V ramci postupov starostlivosti 0 pacientov,
akreditacie/certifikacie/monitorovania centier odbornych znalosti/Clenov sieti ERN,
vyuZivania systému spravy klinickych Gdajov o pacientoch a spravy Gdajov o pacientoch,
prijimania/vykondvania zdrojov zalozenych na dokazoch vytvaranych sietami ERN
pre klinick( prax, vzdelavania lekédrov o zriedkavych chorobach atd’.

2. Krlucova oblast, v ktorej st potrebné opatrenia: Postupy starostlivosti o pacientov

organizacia vnutroStatnych postupov starostlivosti o pacientov s cielom zabezpedit’
dostupnost’ centra odbornych znalosti/siete ERN Vv zdujme vCasného zistenia diagnozy
a zacatia vhodnej lie¢by zriedkavych a komplexnych chordb,

multidisciplinarny pristup a horizontalna integracia sluZieb v centrach odbornych znalosti,
koordindcia starostlivosti pre pacientov trpiacich zriedkavymi amalo rozSirenymi
komplexnymi chorobami,

monitorovanie centier odbornych znalosti a/alebo postupov starostlivosti o pacientov

s cielom zabezpecit’ neustale zlepSovanie,
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v pripade potreby posilnenie medziregionalnej spoluprace v oblasti postupov starostlivosti
0 pacientov s cielom zabezpecit' dostupnost’ centra odbornych znalosti/siete ERN
a odstranenie bezddvodnych medziregionalnych rozdielov v poskytovani starostlivosti
pacientom trpiacim zriedkavymi a komplexnymi chorobami,

vertikalna integracia sluZieb azmeny starostlivosti vrdmci postupov starostlivosti
0 pacientov,

opédtovné zvazenie usmerneni o klinickej praxi anéastrojov podpory klinického
rozhodovania pre efektivne sposoby diagnostiky, ktoré zahiiaju siete ERN.

KTacova oblast’, v ktorej su potrebné opatrenia: Systémy odporucania sie’am ERN

zosUladenie vnatrostatnych postupov starostlivosti o pacientov so systémami odporacania
sietam ERN s cielom zabezpecit’ dostupnost’ sieti ERN podla potrieb ¢lenského $tatu,
posilnenie vnutroStatnych a cezhrani¢nych nastrojov a postupov IT s ciefom zaistit
bezpe¢nii vymenu udajov 0 pacientoch pre sluzby sivisiace so sietami ERN, ktora je
v stlade so vieobecnym nariadenim o ochrane Gdajov,

vytvorenie vnutro§tatnej siete Clenov a/alebo pridruzenych partnerov siete ERN s cielom
zabezpecit’ dostupnost’ siete ERN podl'a potrieb ¢lenského Statu,

vytvorenie sieti skupin choréb na narodnej/regionalnej urovni, ktoré zahtnaju siete ERN,
s cielom zabezpecit' jednoduchy pristup pacientov k sluzbam siete ERN v pripadoch, ked’
je to potrebné.

KTacova oblast’, v ktorej st potrebné opatrenia: Informacie o sieach ERN poskytované na

urovni ¢lenského Statu

zameranie na podporu Sirenia informécii o sietach ERN, vnutro$tatnych postupoch
starostlivosti 0 pacienta, systémoch odportacania a organizacii systému zdravotnictva
v oblasti zriedkavych akomplexnych chor6b medzi lekdrmi, zdravotnymi sestrami
a podobnymi zdravotnickymi pracovnikmi podl'a potrieb ¢lenského Statu,

zameranie na podporu vzdelavania lekarov v oblasti zriedkavych a komplexnych choréb,
zameranie na podporu Sirenia informacii verejnosti a ha zvySovanie jej povedomia o sietach
ERN podTa potrieb ¢lenského statu,

zameranie na podporu komunikacie a koordinacie medzi r6znymi zainteresovanymi
stranami zapojenymi do poskytovania starostlivosti pacientom trpiacim zriedkavymi
a komplexnymi chorobami.

KTucova oblast’, v ktorej st potrebné opatrenia: Podpora ¢lenskych $tatov pre koordinatorov,
riadnych ¢lenov a pridruzenych partnerov sieti ERN

podpora (ktora mdze byt okrem iné¢ho administrativneho, finan¢ného, organiza¢ného alebo
informaéného charakteru) s cielom zabezpeCit' udrzatelnost’ narodnych Elenov a/alebo
pridruZzenych partnerov siete ERN,
rozvoj prostredia, ktoré umoziuje koordinatorom a/alebo ¢lenom sieti ERN prijat’ podporu
poskytovanu Eurdpskou komisiou,
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e zameranie na boj proti zbyto¢nému a nadmernému plytvaniu finanénymi prostriedkami
v oblasti starostlivosti o pacientov trpiacich zriedkavymi a komplexnymi chorobami,

e identifikacia anaplhanie konkrétnych potrieb poskytovatela zdravotnej starostlivosti
s cielom umoznit’ efektivne zapojenie do ¢innosti v rdmci sieti ERN.

Definicie pouzité v tejto prilohe:

Narodny akény plan alebo stratégiu mozno definovat’ ako stibor integrovanych a komplexnych opatreni v oblasti zdravia
a socialnej politiky zameranych na zriedkavé choroby (ktorym predchadzala analyza potrieb a zdrojov), ktoré sa maju
vypracovat’ a vykonavat’ na vnutrostatnej Grovni a ktoré st charakterizované identifikovanymi ciel'mi, ktoré sa maji dosiahnut’
V stanovenom ¢asovom ramci.

EUROPLAN, ,,Recommendations for the development of National plans for rare diseases”, usmeriiovaci dokument.
K dispozicii na stranke: http://www.europlanproject.eu/_europlanproject/Resources/docs/2008-
2011 2.EuroplanRecommendations.pdf.

Klinicky postup — definicia si vyzaduje splnenie v3etkych uvedenych predpokladov:

e  pouzitie Struktirovaného multidisciplinarneho planu starostlivosti,

e  sprostredkovanie prenosu usmerneni alebo dékazov do miestnych Struktdr,

e uvedenie podrobného postupu priebehu liecby alebo starostlivosti v plane, postupe, algoritme, usmerneni, protokole
alebo vinom ,stpise Ukonov* (t.j. zakrok mal ¢asovy harmonogram alebo sa pri iom postupovalo na zaklade
kritérif),

e  zameranie na normalizaciu starostlivosti pre konkrétny klinicky problém, postup alebo fazu starostlivosti v pripade
konkrétnej populécie.

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 ', systematicky prehlad, 2016, 5(1):135.

Postupy starostlivosti o pacientov predstavuju metodiku spolo¢ného prijimania rozhodnuti a spolo¢nej organizacie
starostlivosti v pripade jasne stanovenej skupiny pacientov pocas jasne stanoveného obdobia.
Eurdpske zdruZenie cesty starostlivosti o pacientov. K dispozicii na stranke: http://e-p-a.org/care-pathways/.

Vyrazom nehospodarna klinicka starostlivost’ sa vo v§eobecnosti oznac¢uju situacie, v ktorych pacienti nedostavaju spravnu
starostlivost’ z dévodov, ktorym sa mohlo predist’, teda z hl'adiska systému ide 0 zbyto¢né vyuzivanie zdrojov na dosiahnutie
urcitého vysledku.

Prevadzkové plytvanie poukazuje na situdcie, v ktorych sa mohla zdravotna starostlivost’ v prislusnom systéme zdravotnej
starostlivosti poskytnit’ vyuzitim mensieho poctu alebo menej nakladnych zdrojov.

OECD, ,,Tackling Wasteful Spending on Health*, vydavatelstvo OECD, Pariz, 2017. Kdispozicii na stranke:
http://dx.doi.org/10.1787/9789264266414-en.

Bezd6vodné odchylky su rozdiely vo vyuZivani sluzieb medzi poskytovatel'mi a regionmi, ktoré nemozno pripisat’ rozdielnym
potrebam ¢i preferenciam pacientov, ale inym faktorom.

Eurdpska 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: Urad pre vydavanie
publikacii Eurépskej Unie, 2018. K dispozicii na stranke:

https://ec.europa.eu/health/expert_panel/sites/expertpanel/files/021 erns_en.pdf.

Integracia starostlivosti sa moze lisit’ v zavislosti od systémovych urovni, ktoré zahfia:

« horizontalna integréacia: prepaja sluzby, ktoré st v ramci procesu zdravotnej starostlivosti

na rovnakej drovni, napr. vSeobecna prax a komunitna starostlivost’,

« vertikalna integracia: spaja organizacie na ré6znych urovniach hierarchickej Struktiry pod jednym vedenim, napr. primarnu
a sekundarnu zdravotnu starostlivost’.

Europska komisia, ,,Health system performance assessment — Integrated Care Assessment*, 2018. K dispozicii na stranke:
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/2018_integratedcareassessment en.pdf.

Zmeny starostlivosti predstavuju stibor opatreni uréenych na zabezpe€enie koordinacie a kontinuity. Mali by vychadzat
z komplexného planu starostlivosti a dostupnosti riadne odborne vzdelanych lekarov, ktori disponujd aktualnymi informaciami
0 ciel'och lie¢by, preferenciach a o zdravotnom a klinickom stave pacienta. Zahffiaju logistické zmeny a informovanie pacienta
a jeho rodiny, ako aj koordinaciu medzi zdravotnickymi pracovnikmi zapojenymi do tejto zmeny.

National Transitions of Care Coalition. K dispozicii na stranke: www.ntocc.org.

Koordinacia starostlivosti je zamerna organizacia ¢innosti zdravotnej starostlivosti poskytovanej pacientovi medzi dvomi
alebo viacerymi u€astnikmi (vratane pacienta) zapojenymi do starostlivosti 0 pacienta s cielom umoznit’ primerané poskytnutie
sluZieb zdravotnej starostlivosti. Organizacia starostlivosti zahfiia zabezpe&enie zamestnancov a ostatnych zdrojov potrebnych


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 vietkych pozadovanych &innosti v ramci starostlivosti o pacienta a ¢asto sa riadi prostrednictvom vymeny
informacii medzi G¢astnikmi zodpovednymi za rézne aspekty starostlivosti.
McDonald, K. M. a dalsi, 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.



