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Uttalande av styrelsen av medlemsstater for europeiska referensnatverk
om integrering
av de europeiska referensnatverken i medlemsstaternas halso- och
sjukvardssystem

(antogs den 25 juni 2019)

De europeiska referensnatverken inrattades enligt 2011 ars direktiv om patientrattigheter vid
gransoverskridande halso- och sjukvard. De utgar fran ett frivilligt samarbete mellan de medlemsstater
som bidrar till de europeiska referensnatverkens verksamhet enligt sin nationella lagstiftning. De
europeiska referensnétverken har varit verksamma sedan mars 2017. For att sékerstalla att de europeiska
referensnatverken fungerar pa ett lampligt och hallbart satt och for att ta vara pa alla férdelar for patienter
som lider av séllsynta och sallan férekommande komplexa sjukdomar inom hela EU maste natverken
pa ett tydligt och stabilt sétt vara kopplade till medlemsstaternas halso- och sjukvardssystem. Detta ar
mycket viktiga fragor som kraver konkreta atgérder.

Syftet med uttalandet &r att ge medlemsstaterna incitament till att ytterligare starka integrationsprocessen
utifran synpunkterna fran arbetsgruppen for integrering?.

Medlemsstaterna uppmuntras att frimja integreringen av europeiska referensnatverk i sina halso- och
sjukvardssystem genom foljande atgarder:
(a) Beddma och vid behov anpassa eller uppdatera den nationella politiken och/eller rattsliga ramen
i syfte att sdkerstdlla en smidig integrering av de europeiska referensnatverken i
medlemsstaternas nationella hélso- och sjukvardssystem, inklusive de nationella planerna eller
strategierna for sallsynta sjukdomar och de nationella planerna for att bekdmpa cancer.

(b) Skapa lampliga (tydliga och véldefinierade) véagar for patienterna for att forbattra varden for
och behandlingen av patienter med komplexa eller sallsynta sjukdomar. Malet ar att om mojligt
bygga vidare pa befintliga vagar och koppla dessa till de europeiska referensnatverken pa
omraden dar de hittills inte planerats. Medlemsstater som inte har nagra faststéllda vagar for
patienter med komplexa eller sallsynta sjukdomar uppmuntras att utforma sadana enligt radande
bésta praxis och i dverensstammelse med de sjukdomsspecifika vagar som de europeiska
referensnatverken haller pa att utarbeta.

(c) Utveckla tydliga system for hanvisning till europeiska referensnétverk, som ska anvandas av
vardgivare. Hanvisningarna ska vara 6ppna, somlésa och effektiva. Hanvisningen ar relativt sett
enklare nar en medlemsstat har minst en vardgivare som ar medlem i eller anslutande partner?
till ett europeiskt referensnétverk. Det &r dven viktigt att medlemsstaterna faststaller kopplingen
mellan vardgivare som behandlar patienter med séllsynta eller komplexa sjukdomar och
vardgivare som ar medlemmar i eller anslutande partner till ett europeiskt referensnatverk. Det
behdvs regler for samarbete pa nationell niva i de fall det finns flera medlemmar eller anslutande
partner.

(d) Utarbeta en tydlig strategi for att kommunicera och sprida information om europeiska
referensnatverk bland vardgivare pa alla nivaer inom deras territorium och genom att framja
hélso- och sjukvardspersonalens tillgang till den kunskap som genereras av de europeiska
referensnétverken (kliniska riktlinjer, utbildningsmaterial osv.).

1 Arbetsgruppen inrattades av styrelsen av medlemsstater for europeiska referensnétverk i oktober 2017.
2| styrelsens uttalande av den 10 oktober 2017 finns en definition av anslutande partner
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/ern/docs/boms_affiliated_partners_en.pdf
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(e) Fundera oOver hur man pa béasta satt (administrativt, finansiellt, organisatoriskt,

informationsmassigt osv.) kan stodja samordnare, medlemmar i de europeiska

referensnatverken och anslutande partner for att se till att patienterna far tillgang till basta

tillgangliga expertis. Man bor stréva efter att starka de nationella myndigheternas samordnande
roll.

Styrelsens underliggande mal med att utfarda dessa rekommendationer ar att underlatta tillgangen till
diagnos i god tid samt erbjuda tillganglig och kostnadseffektiv halso- och sjukvard av hog kvalitet for
alla patienter med sallsynta eller komplexa sjukdomar som kraver mycket specialiserad behandling och
sérskild koncentration av expertis och resurser. Detta ska ske genom de mojligheter som gors
tillgdngliga genom de europeiska referensndtverken och enligt varje medlemsstats nationella
lagstiftning.

Till detta uttalande har en forteckning bifogats dver méjliga atgarder som arbetsgruppens medlemmar
ansag vara relevanta for planeringen och genomférandet av hallbara integrationsprocesser.
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BILAGA

till uttalandet av styrelsen av medlemsstater for europeiska referensnatverk om

integrering

av de europeiska referensnatverken i medlemsstaternas halso- och

sjukvardssystem

(antogs den 25 juni 2019)

En icke uttémmande forteckning 6ver mojliga atgarder som arbetsgruppens medlemmar ansag vara
relevanta for planeringen och genomfarandet av hallbara integrationsprocesser.

1. Centralt insatsomrade: nationella planer/strategier for sallsynta sjukdomar och réattslig ram
for integrering av europeiska referensnétverk

Inkludering av samordnare av och/eller medlemmar i/anslutande partner till europeiska
referensnatverk i beslutsorgan (t.ex. sddana som har ansvar for att anta/genomfora/6vervaka
nationella planer/strategier) eller nagon annan metod for att ta vara pa deras expertis i
beslutsfattandet.

Atagande om att skapa delaktighet i europeiska referensnatverk genom alla tinkbara former
av medlemskap eller anslutningar.

Tydliga och vid behov rattsligt faststallda forfaranden for att godkanna kunskapscentrum
for medlemskap i europeiska referensnétverk och/eller utnd&mna anslutande partner till de
europeiska referensnatverken.

Tydliga och vid behov réttsligt faststallda forfaranden for att faststalla och utndmna
nationella kunskapscentrum.

Tydlig och 6ppen organisering av forfaranden och/eller om méjligt och lampligt ett rattsligt
faststallande av andra forfaranden och processer med anknytning till integrering av
europeiska referensnatverk, t.ex. vardvéagar, Kkliniska natverk, hanvisningssystem,
interregionalt samarbete vad galler vardvagar, ackreditering/certifiering/6vervakning av
kunskapscentrum/medlemmar i europeiska referensnétverk, anvandning av det kliniska
patienthanteringssystemet ~ och  hantering av  patienternas  personuppgifter,
antagande/genomférande av evidensbaserade resurser for klinisk praxis som utvecklats av
europeiska referensnatverk, medicinsk utbildning om séllsynta sjukdomar m.m.

2. Centralt insatsomrade: vagar for patientvard

Organisering av de nationella vardvéagarna for att se till att kunskapscentrum/europeiska
referensnatverk finns tillgangliga med malet att ge en diagnos i tid och infora lampliga
behandlingar vid sallsynta och komplexa sjukdomar.

Sektorsovergripande strategi och horisontell integrering av tjanster vid kunskapscentrumen.
Samordning av varden for patienter med sallsynta och séllan forekommande komplexa
sjukdomar.

Overvakning av kunskapscentrum och/eller vardvagar for kontinuerlig forbattring.
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I tillampliga fall, framjande av interregionalt samarbete vad galler vardvégar for att se till

att kunskapscentrum/europeiska referensndtverk finns tillgdngliga och minska de

omotiverade interregionala skillnaderna i friga om behandlingen av sallsynta och komplexa

sjukdomar.

Vertikal integrering av tjanster och vardévergangar inom vardvagar.

Omproévning av de nationella riktlinjerna for klinisk praxis och stédverktygen for kliniska

beslut, for effektiva diagnosvégar som innefattar europeiska referensnatverk.

Centralt insatsomrade: system for hanvisning till de europeiska referensnatverken

Anpassning av de nationella vardvagarna till systemen for hanvisning till europeiska
referensnatverk i syfte att se till att de europeiska referensnétverken finns tillgangliga i
enlighet med medlemsstaternas behov.

Frdmjande av nationella och granséverskridande it-verktyg och it-forfaranden i syfte att
sdkerstélla sakert utbyte av patientuppgifter enligt den allménna dataskyddsférordningen
vad galler tjanster med anknytning till europeiska referensnéatverk.

Inrattande av ett nationellt natverk av medlemmar i och/eller anslutande partner till de
europeiska referensndtverken for att se till att de europeiska referensnétverken finns
tillgangliga i enlighet med medlemsstaternas behov.

Inrattande av nationella/regionala natverk av sjukdomsgrupper som omfattas av europeiska
referensnatverk i syfte att se till att patienterna far smidig tillgang till tjanster kopplade till
europeiska referensnatverk nar och om det ar nédvandigt.

Centralt insatsomrade: information om europeiska referensnatverk som tillhandahalls pa
medlemsstatsniva

Stravan efter att forstirka spridningen av information om europeiska referensnétverk,
nationella vardvagar, hanvisningssystem och hélso- och sjukvardssystemets uppbyggnad
vad galler sdllsynta och komplexa sjukdomar bland lakare, sjukskoterskor och annan hélso-
och sjukvardspersonal i enlighet med medlemsstaternas behov.

Stravan efter att framja medicinsk utbildning om séllsynta och komplexa sjukdomar.
Stravan efter att forstdrka informationsspridningen bland allménheten och Oka dess
medvetenhet om europeiska referensnatverk i enlighet med medlemsstaternas behov.
Stravan efter att stédja kommunikation och samordning mellan de olika berérda parter som
ar delaktiga i behandlingen av séllsynta och komplexa sjukdomar.

Centralt insatsomrade: medlemsstaternas stod till de europeiska referensnétverkens
samordnare, fullvardiga medlemmar och anslutande partner

Stéd (som bla. kan vara administrativt, ekonomiskt, organisatoriskt eller
informationsmassigt) for att sakerstélla hallbarheten vad galler nationella medlemmar i
europeiska referensnatverk och/eller anslutande partner.

Utveckling av en miljé som gor det mojligt for samordnare av/medlemmar i europeiska
referensnatverk att ta emot stéd fran kommissionen.
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e Strévan efter att ta itu med onddiga utgifter och sldsaktighet i samband med vard av
séllsynta och komplexa sjukdomar.

e Faststdllande och hantering av vérdgivarens sarskilda behov i syfte att mojliggora ett
effektivt deltagande i de europeiska referensnatverkens verksamhet.

I denna bilaga anvéands féljande definitioner:

nationell plan eller strategi: kan definieras som ett antal integrerade och Gvergripande hilso- och sjukvardsétgéarder samt
socialpolitiska atgarder vad galler sallsynta sjukdomar (med foregaende analys av behov och resurser), som ska utarbetas och
genomforas pa nationell niva och som kannetecknas av faststallda mal som ska uppnds inom en bestamd tidsram.

Europlan. Recommendations for the development of national plans for rare diseases. Guidance document. Finns pa:
http://www.europlanproject.eu/_europlanproject/Resources/docs/2008-2011 2.EuroplanRecommendations.pdf.

klinisk véag: For att uppfylla definitionen krévs att allt nedanstaende ingér:
e Anvandning av en strukturerad sektorsévergripande vardplan.
e  Kanalisering av 6verforingen av riktlinjer eller bevis till lokala strukturer.
e Narmare uppgifter om stegen i behandlingen eller varden inom en plan, vag, algoritm, riktlinje, ett protokoll eller
nagot annat “forrad av atgarder” (dvs. ingreppet omfattades av tidsplaner eller ett kriteriebaserat framskridande).
e Strévan efter att standardisera véarden for ett visst kliniskt problem, ett visst forfarande eller ett visst vardforlopp inom
en viss population.
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.

vardvagar: en metod for Gmsesidigt beslutsfattande och anordnande av vérd for en val avgransad patientgrupp under en vl
avgransad tidsperiod.
European Pathway Association. Finns pa: http://e-p-a.org/care-pathways/

oekonomisk klinisk vard: avser i allmanhet situationer da patienterna inte far ratt vard av orsaker som hade kunnat undvikas,
vilket innebér att man, ur ett systemperspektiv, bekostar resurser i onddan for att uppna ett givet resultat.

operativ slésaktighet: avser situationer da halso- och sjukvérden skulle kunna produceras med férre eller billigare resurser inom
hélso- och sjukvardssystemet.

OECD (2017), Tackling Wasteful Spending on Health, OECD Publishing, Paris. Finns pa:
http://dx.doi.org/10.1787/9789264266414-en

omotiverad variation: avser skillnader i anvandningen av tjanster bland vardgivare och regioner som inte kan forklaras av
skillnader i patienternas behov eller preferenser utan av andra faktorer.

Europeiska kommissionen. 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: Europeiska unionens
publikationsbyra, 2018 Finns pa: https://ec.europa.eu/health/expert_panel/sites/expertpanel/files/021_erns_en.pdf

Vérdintegreringen kan delas upp pa foljande sitt enligt de systemnivaer som den omfattar:

« horisontell integrering: sammankoppling av tjanster som befinner sig pa samma niva i halso- och sjukvardsprocessen,

t.ex. allmianmedicin och samhallsbaserad vard.

« vertikal integrering: organisationer pa olika nivéer i en hierarkisk struktur fors samman i en enda férvaltningsorganisation,
t.ex. primarvard och sekundarvard.

Europeiska kommissionen (2018). Health system performance assessment — Integrated Care Assessment. Finns pa:
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/2018_integratedcareassessment_en.pdf

vardévergangar: avser en rad atgarder som utformats for att sékerstalla samordning och kontinuitet. De bér grunda sig pé en
overgripande vardplan och tillgang till valutbildad hilso- och sjukvardspersonal som har aktuell information om patientens
behandlingsmal, preferenser och hélsomassiga eller kliniska status. De innefattar logistiska arrangemang och utbildning av
patienten och patientens familj, liksom samordning bland den hélso- och sjukvérdspersonal som &r delaktig i 6vergangen.
National Transitions of Care Coalition. Finns pa: www.ntocc.org

vardsamordning: avser avsiktligt anordnande av patientvard mellan tvé eller fler deltagare (daribland patienten) som &r
delaktiga i behandlingen av en patient, isyfte att framja lampligt tillhandahéllande av halso- och sjukvardstjanster. |
anordnandet av vard ingér att bringa ordning i fraga om personal och andra resurser som behdévs for att genomfora all den
patientvard som ar nédvandig. Detta gors ofta genom informationsutbyte mellan deltagare som har ansvar for olika aspekter
av varden.

McDonald KM, m.fl. Care Coordination. Volym 7 av: Shojania KG, McDonald KM, Wachter RM, Owens DK, utgivare. Closing
the Quality Gap: A Critical Analysis of Quality Improvement Strategies. Rockville, MD: Agency for Healthcare Research and
Quality. 2007.
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