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sie¢ szpitali

Czy europejskie sieci referencyjne sg szansg

dla polskiej medycyny?

910 marca br. w Wilnie odbyto sie inauguracyjne spotkanie europejskich sieci referencyjnych
(ESR). Zostato ono zorganizowane przez litewskie Ministerstwo Zdrowia oraz Komisje Euro-
pejska na czele z Vytenisem Andriukaitisem, komisarzem UE ds. zdrowia i bezpieczefstwa
zywnosci, a wzigt w nim udziat m.in. prof. Piotr Czauderna, koordynator sekcji ochrony zdrowia
Narodowej Rady Rozwoju przy prezydencie RP. Przedstawiamy relacje ze spotkania i opinie

w sprawie ESR.

Na spotkanie w Wilnie przyjechato ponad 400 uczest-
nikéw z calej Europy, reprezentujacych 24 utworzone
sieci i ponad 300 szpitali z 26 krajéw. Bylo to ukorono-
wanie wieloletniego procesu zmierzajgcego do utworze-
nia w Unii Europejskiej sieci o§rodkéw (jest ich ponad
900) nakierowanych na leczenie réznego rodzaju choréb
rzadkich oraz innych schorzefi wymagajacych komplek-
sowego, niekiedy trudno dostepnego leczenia. Z Polski
do ESR przystapito 15 osrodkéw z Warszawy, Krakowa,
Gdanska, Szczecina, Wroclawia, Lublina i Poznania, zo-
staly one wlaczone do 16 sieci.

Ocenia sig, iz chordb rzadkich jest 6-7 tys. Definiuje
sie je jako rzadkie, jesli dotykaja mniej niz 5 na 10 000
0s6b. Jednakze choroba moze by¢ rzadka w jednym re-
gionie, a wystepowaé powszechnie w innym. Co wiecej,
ogblna liczba pacjentéw z chorobami rzadkimi wcale
nie jest mata. Szacuje sie, ze w samej Europie jest ich
30—36 mln, a wiec mogliby zaludni¢ spore unijne pan-
stwo. Wiekszo$¢ z tych choréb objawia sie juz w dzie-
cifistwie. Samych rzadkich nowotwordw istnieje ponad

24 menedzer zdrowia

200, a diagnozuje sie je rocznie u ponad p6t miliona
Europejczykéw.

Lata 2011, 2016 i 2017 — co i kiedy?

Konkurs na tworzenie ESR ogloszono w marcu 2016 1.,
jednakze pierwsza legislacja na ten temat powstala jesz-
cze w roku 2011, przy okazji dyrektywy UE na temat
medycznej opieki transgranicznej. Aktualna zatwier-
dzona lista obejmuje nastepujace schorzenia: rzadkie
choroby kosci, rzadkie nowotwory (oddzielnie u doro-
stych i u dzieci), schorzenia uktadu moczowo-plciowego,
schorzenia metaboliczne, dermatologiczne, endokryno-
logiczne, nefrologiczne, hepatologiczne, kardiologiczne,
okulistyczne i hematologiczne, padaczke, schorzenia
czaszki i twarzoczaszki, rzadkie zespoly genetyczne
obarczone ryzykiem rozwoju nowotworéw, dziedziczne
i wrodzone zaburzenia rozwojowe, wieloobjawowe scho-
rzenia naczyfi, choroby uktadu oddechowego, choroby
autoimmunologiczne i niedobory odpornosci, choroby
tkanki lacznej i uktadu miesniowo-szkieletowego, rzad-
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sie¢ szpitali

kie wrodzone zaburzenia intelektualne czy wreszcie wy-
magajace transplantacji choroby u dzieci.

W ramach ESR bedzie mozna przeprowadzi¢ wirtu-
alne konsultacje pacjentéw, bez koniecznosci kosztow-
nego wysylania chorych za granice. Ma temu postuzy¢
specjalna internetowa platforma komunikacyjno-kon-
sultacyjna, w ktéra Komisja Europejska nieodptatnie
wyposazy kazda z sieci. Pozwoli ona na przesylanie nie
tylko informacji na temat pacjentéw, lecz takze zdjec
z badan obrazowych (RTG, TK czy MRI) i zeskanowa-
nych preparatéw histopatologicznych.

Zalozeniem Komisji Europejskiej jest, aby ESR mia-
ta otwarty charakter i aby dziatajace juz sieci mogty sie
poszerzaé. Kolejny konkurs, ktéry ma wytoni¢ nowych
statych partneréw istniejgcych sieci, planowany jest pod
koniec 2017 r. lub na poczatku 2018 r. Przewiduje sie
takze powstanie krajowych osrodkéw informacyjnych
dla pacjentéw, tzw. Center Hubs, oraz osrodkéw stowa-
rzyszonych, co umozliwi pacjentom i lekarzom z mniej-
szych krajéw UE korzystanie z do§wiadczen sieci.

Wspétpraca z najlepszymi

Jakie sa zalety uczestnictwa w sieciach? Z pewno-
$cig stworza one mozliwo$¢ wspétpracy i wymiany do-
$wiadczefi z najlepszymi o§rodkami w danej dziedzinie.
Bedzie to ogromna szansa dla pacjentéw z chorobami
rzadkimi, cho¢ oczywidcie $ciezka konsultacyjna be-
dzie przewidywala posrednictwo lekarza prowadzace-
go danego chorego. Udzial w sieciach pozwoli takze
na dostep do nowoczesnego systemu konsultacyjnego
i komunikacji w wersji onine, ktéry — wg zamierzen KE
— ma by¢ uruchomiony w czerwcu br. Z pewnoscig jest
to takze sprawa pewnego prestizu, wynikajgcego z pra-
wa do postugiwania sie logo ESR. Osrodki uczestni-
czace w sieciach beda mogly poréwnywacd swoje wyniki
leczenia z najlepszymi o$rodkami (benchmarking) oraz
postugiwaé sie wspdlnie opracowanymi wskaznikami
jakosci. Ponadto beda mialy udzial w opracowaniu wy-
tycznych i standardéw leczenia (Clinical Practice Guide-
lines), a takze w prowadzeniu rejestréw klinicznych. Juz
samo przygotowanie dokumentéw pozwalajacych na
ocene celem przystapienia do sieci (nie ukrywam — bar-
dzo zmudne i pracochlonne) stworzylo pewna warto$¢
dodana poprzez konieczno§¢ wypracowania wstepnych
standardéw w zakresie kontaktéw z indywidualnymi
pacjentami i organizacjami pacjenckimi czy tez orga-
nizacji pracy i leczenia oraz bezpieczefistwa pacjentéw.
Widoczna byta tez koniecznos§é przejicia na inng kul-
ture organizacji pracy w medycynie niz stosuje si¢ tra-
dycyjnie w Polsce. Dokumenty zlozone przez o$rodki
aplikujace do sieci podlegaly ocenie zar6wno urzedni-
kéw Komisji Europejskiej, jak i niezaleznego ciata ewa-
luacyjnego, ktére w wybranych przypadkach losowo
przeprowadzalo tez wizyty ewaluacyjne w poszczegdl-
nych szpitalach. Zaklada sie, ze taka ocena bedzie miata
charakter okresowy i bedzie powtarzana co pie¢ lat.
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Finansowanie sieci

Trzeba jednak zaznaczy¢, ze najbardziej niejasnym
elementem dzialania sieci jest ich finansowanie, ktére
na razie przewidziano w bardzo ograniczonym zakresie,
z przeznaczeniem gléwnie na dziatania koordynacyjne.
Z planéw KE wynika, ze sieci bedg mogly korzysta¢
w przyszlosci z szeregu unijnych mechanizméw finan-
sowania, takich jak program , Zdrowie”, instrument
~Laczac Europe” oraz unijny program dotyczacy badan
naukowych ,Horyzont 2020”. Z pewnoscig najblizszy
rok postuzy gtéwnie samoorganizacji sieci, a petnego
rozwiniecia ich dziatalnosci mozna sie spodziewac do-
piero w przysztym roku.

)) Przewiduje sie powstanie
krajowych oSrodkow
informacyjnych dla pacjentow,
tzw. Center Hubs?)

Droga ku przetomowym rozwigzaniom

Obecny na wilefiskim spotkaniu Vytenis Andriu-
kaitis powiedzial, ze jako lekarz zbyt czesto byl §wiad-
kiem tragedii pacjentéw cierpiacych na rzadkie lub
zlozone choroby, ktérzy pozostawiani byli w niepew-
nosci, bez wlasciwej diagnozy i prawidtowego leczenia.
Moéwil, ze widzial kolegéw, ktérzy z powodu braku
informacji i mozliwoéci nawigzywania kontaktéw mie-
li trudnosci z udzieleniem takim pacjentom pomocy.
Dlatego w takich sytuacjach rozwigzaniem moga by¢
sieci referencyjne, ktére skupia rozleglta unijna wiedze
i doswiadczenie, obecnie rozproszone w poszczegdl-
nych krajach. Bedzie to namacalny przyktad warto$ci
dodanej wyplywajacej z unijnej wspétpracy. Komisarz
wyrazil takze przekonanie, ze europejskie sieci referen-
cyjne moga utorowal pacjentom cierpigcym na choroby
rzadkie droge ku przelomowym rozwigzaniom, poten-
cjalnie ratujacym i zmieniajacym ich Zycie.

prof. Piotr Czauderna
Autor jest koordynatorem sekcji ochrony zdrowia
Narodowej Rady Rozwoju przy prezydencie RP.
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