INN{ W Care

Innovative Patient-Centred Approach for Social Care Provision to Complex Conditions

Miksi asiakaskeskeisyys ja asiakkaan
osallisuus ovat valttamattomia: kokemuksia
EU:n rahoittamasta INNOVCare-projektista

Raquel Castro, Social Policy Director, EURORDIS

Kansallinen harvinaissairauksien konferenssi, Suomi

_ Helsinki 22.10.2018
www.lnhovcare.eu #INNOVCare
e G e @ e e BR Gome ()

creenfermedadesraras |  www.apwromania.ro | Www.cjsj.ro rordis.org | www.finovatis.com | WWWIeI‘Si | Wwwk | www.zsi.at

JEEl This project is co-funded by
A the European Union

fon contained in this publication does not necessarily reflect the official position of the European Commission




INN{W Care www.innovcare.eu
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‘Commission Expert Group on Rare Diseases

1

Harvinaissairaiden ja heidén laheistensé sosiaalisen tuen
riittamadttomyys uhkaa heiddn ihmisarvoaan,
itsemddrdadmisoikeuttaan ja keskeisia ihmisoikeuksiaan.

April 2016

Jasenmaiden tulisi toiminnallaan edistaa harvinaissairaiden
monialaista, holistista, jatkuvaa, yksilokeskeista ja
osallistavaa hoitoa, ja taten varmistaa heidan
ihmisoikeuksiensa toteutuminen. ”

Euroopan komission harvinaissairauksien asiantuntijaryhma
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Harvinaissairaiden tasapainoilua hoidon ja arjen
yhteensovittamiseksi

Ensimmainen Euroopan laajuinen kysely
harvinaissairauksista, vastaajina 3000 potilasta ja omaista

RS RARE DISEASE COMMUNITY

% #¢*+ JUGGLING CARE AND DAILY LIFE: INTEGRATED CARE FOR RARE DISEASES:
Serious impact on patients’ everyday life Ji  THE BALANCING ACT OF THE i ERIDGING THE GAPTO IMPROVE THE

Symptoms vary & can be invisible in many ways

EURORDES ORG

Report with full results Presentation of key results Infographics with key results Factsheet on integrated care for
rare diseases with survey results

B
Survey performed via EURORDIS survey initiative
: Rare
Rare Barometer Voices Barsiotar

and within the EU-funded INNOVCare project Voices
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http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rbv/RBV_impact_rarediseases_DE.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rbv/2017_05_09_Social%20survey%20leaflet%20final.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rbv/RBV_impact_rarediseases_DE.pdf
http://download2.eurordis.org.s3.amazonaws.com/social/EURORDIS_Survey_Juggling_Care_and_Daily_Life_2017.pdf
http://download2.eurordis.org/rbv/juggling_care_and_daily_life.infographic__final.pdf
https://innovcare.eu/wp-content/uploads/2018/04/Integrated_care_for_RD_infographics_FINAL.pdf
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Harvinaissairauksilla on merkittavia vaikutuksia harvinais-

sairaiden ja heidan lahestensa jokapaivaiseen elamaan

*Harvinaissairaiden tasapainoilua hoidon ja arjen yhteensovittamiseksi HLL,
Ensimmdinen Euroopan laajuinen kysely harvinaissairauksista, vastaajina 3000 harvinaissairasta ja liheistd. Jiggling care and daliviile
=i Merkittava vaikutus jokapaivaisen elaman toimintoihin. -
m,&" Sairauden vaikutukset ovat vaihtelevia ja joskus nakymattomia. ‘E g
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Report with full results

U
(6::-(9% Vakava vaikutus tyon ja yksityiselaman tasapainoon. Presentation of key results
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keskimaarin

6) Vakava vaikutus mielenterveyteen: 3x enemman masennusta kuin véestolla
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http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rbv/RBV_impact_rarediseases_DE.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rbv/2017_05_09_Social%20survey%20leaflet%20final.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rbv/RBV_impact_rarediseases_DE.pdf
http://download2.eurordis.org.s3.amazonaws.com/social/EURORDIS_Survey_Juggling_Care_and_Daily_Life_2017.pdf
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Harvinaissairauksilla on vaikutuksia useilla elaman

osaaluelilla
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Harvinaissairaudet ovat monimutkaisia ja usein

nakymattomia

Oireet vaihtelevat ja voivat olla nakymattomia

“ Yhtena paivana vaikutat taysin terveeltd, seuraavana
padivana olet sairas, ja kahden paivan paasta vaikutat
jalleen aivan normaalilta” nainen, Espanja.

“ En ndyta sairaalta, vaikka olen hyvin sairas, eika kukaan tunne
tai ymmarra sairauttani” nainen, Iso-Britannia.

Kuva: EURORDIS-valokuvakilpailu
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Survey performed with the INNOVCare project, via xx
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Aikarasite harvinaissairaille ja laheisille

% R
42 Harvinaissairasta ja heidan [aheisistaan %‘%
kayttda yli 2 tuntia paivassa
sairauteen
liittyviin
toimiin¥*.

* Hygienia, hoitotoimet, kotityét, harvinaissairaan avustaminen
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Survey performed with the INNOVCare project, via M * o
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EURDRDISDRG EURORDIS survey initiative Rare Barometer ¢ B”"VT,?EE i EUHUHDIS
RARE DISEASES EURDPE

www.eurordis.org/voices
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Hoitopolut sekavia ja vaikeasti hallittavia

7in10

do not feel well informed
about their rights

65%

have to visit different health,
social and local services in
a short period of time

find that organising care is
time-consuming; 6 in 10
find it hard to manage

feel that these services
communicate badly
between each other

67 % g O el - 7in10

Ldhde: Nationella Funktionen Sdllsynta Diagnoser, Ruotsi
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Survey performed with the INNOVCare project, via M\rR;E *‘* Hr e X
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https://www.youtube.com/watch?v=B8ZO9w4eOMM&list=PLrRRsBcz0_Sye1pNRFPsEs-cDJgewhd_B&index=9
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Huomattavat haitat tyoelamassa

Harvinaissairaista tai heidan laheisistaan
Joutui vahentamaan tyoskentelya

tai jaamaan pois tyoelamasta

sairauden vuoksi.

Sairaus on johtanut 69 prosentilla
toimeentulon heikentymiseen

. . . * *’*'*"
Survey performed with the INNOVCare project, via xx
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Kuormitus mielenterveydelle

®
t' m e s living with a rare disease
and carers report being
unhappy and depressed than

more people the general population®

* Rare Barometer Voices sample compared to International Social Survey Programme, 2011
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Building solutions to address the needs of patients and carers

INN{ W Care

Tavoite: terveys- ja sosiaalipalveluiden yhteensovittaminen harvinaissairaiden
hoidon parantamiseksi.

Projektin kokonaisbudjetti: 1 994 414,72 € (EK-yhteisrahoitus 8o %)
Kesto: 3 vuotta, 2015 - 2018

Konsortio: 8 yhteistyokumppania, 6 EU-maata

EK-rahoitus: EaSl-ohjelma, Progress-lohko
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Ensimmainen Euroopan laajuinen kysely harvinaissairauksien
sosiaalisista vaikutuksista

Todettu tarve

Euroopan osaamiskeskusten

verkosto (kaikki saman katon

alta) Harvinaissairaiden
palveluohjauksen

pilotointi

';:" eoe0

European Network of
Resource Centres

Resource Organisation

Centres [ ] o Hyvat

. Sosiaaliset kaytannot
tukset
[ ]
(X X X/
People Living with a Rare %‘;‘3
Disease and their Family 6 /ﬁ\l

=9

Service providers at local level
(employment, school, taxes,
pensions, transport, leisure, etc.)

Taloudellinen
rasite,
kustannus-

hyoty

European Reference Centres of
Networks Expertise

Case Manager

Sidosryhmatyopajat & sovellustutkimus
4 tyopajaa, 100 osallistujaa, 24 maata
Ohjausryhmad: koostuu 17:sta kansallisten/paikallisten viranomaisten edustajasta, mukaan lukien Helena Kddriainen

Suositukset

Hyvat kaytannot

_\ /_ \/’ﬁioon
otettavaa
’ soveltamisessa
https://innovcare.eu/events/ ~——

https://innovcare.eu/resources/
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INNOVCare-pilotti: harvinaissairauksien ja muiden

monimuotoisten sairauksien palveluohjaus

Alueellinen palveluohjaajapilotti Romaniassa

Palveluohjaajan rooli

v Yhteyshenkilo hoitoon liittyvissa asioissa

v Antaa tietoa ja tukea sairastuneille ja asiantuntijoille

v’ Tiedon, osaamisen ja tarpeiden arvioinnin keskittaminen

v" Kokonaisvaltainen ja asiakaskeinen hoidon suunnittelu ja koordinointi

Palveluohjauksen pilottiprojektin tavoitteet: .

Download here the case manager
role & training outlines
+ tietoa ja osaamista omasta sairaudestaan, oikeuksistaan ja saatavilla olevista

palveluista
* kykya hallita omaa hoitoaan
* kykya kertoa omasta sairaudestaan ja hoitotarpeistaan

v Yhdistaa samaa sairautta sairastavat — vertaistuki

v’ Lisata harvinaissairaiden

v" Vahvistaa koordinointia erilaisten terveys- ja sosiaalipalvelujen valilla
v’ Lisata yleista tietoisuutta ja ymmarrysta harvinaissairauksista
v' Valttaa turhia riskeja ja optimoida hoitojen toteutuminen

Developed with input from patients and carers


https://innovcare.eu/case-managers-rare-diseases-roles-training-outlines/
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INNOVCare-pilotti: harvinaissairauksien ja muiden

monimuotoisten sairauksien palveluohjaus

Pilotin sisalto:

* NoRo-keskuksessa: kaikki palvelut samasta paikasta: hoidot,
hoitoa koskeva tiedotus, koulutus, terveys- ja sosiaalipalvelut

* Ajankohta: 2017 - 2018, g kk kullekin asiakkaalle
* Kohderyhma : harvinaisairaat ja heidan laheisensa

* Maantieteellinen laajuus: Salajin piirikunta, Romania

Palveluohjaajien maara: 4 (2 henkilotyovuotta)

* Palveluohjaajan asiakkaiden maara per tyontekija: 30
* Palveluohjaajien profiilit: 2 sosiaalityontekijag, 1 lakineuvoja, 1 erikoisopettaja

* Pilotin etenemiseen liittyvat toimet: fokusryhmat asiakkaiden kanssa,
palveluntarjoajien kartoitus, neuvoa-antavan ja eettisen ohjausryhman luominen.
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INNOVCare-pilotti: asiakasprofiilit

Vammaisuuden aste:
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INNOVCare-pilotti: arviointi ja odotukset

Ryhma 1: ei eroa tai
merkitykseton ero g kk ja 18 kk
valilla

Ryhma 1: Ero 1 kk ja
9 kk valilla

Ryhmien valiset erot
9 kk

Month 1 Month 9 Month 18

< D

U

Intervention =¥ [\easurement No intervention =] |\easurement

|:> Measurement Intervention E> Measurement

Mo intervention

< y

I'iﬂﬂnth 1 Mﬂn‘ih 9 Month 18

Ryhma 2: ero 18 kk verrattuna
1 kk ja g9 kk

Ei eroa tai merkitykseton ero
ryhmien valilla

A basic two-condition repeated-measures design / rotation design
Experimental design /randomised control trial
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INNOVCare-pilotti: tulokset

Palveluohjaus paransi asiakkaiden tiedon maaraa

Ta - 1st cohort
T1 - 2nd cohort

M T2 - 1st cohort

B T2 - 2nd cohort
T3 - 1st cohort
H T3 - 2nd cohort

L]

4 pisteen Likert -skaala: o “ei lainkaan”, 4 "I”
—

Information about services

A A A
Information about rights Information about disease

A = Huomattava ero ryhmien valilla ajassa T2 & huomattavat
ryhman sisaiset erot ajan kuluessa
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INNOVCare-pilotti: tulokset

Palveluohjaus paransi asiakkaiden kykya kertoa sairaudestaan
ja koordinoida hoitoaan

Ta - ast cohort

Ta - 2nd cohort

M T2 - 1st cohort
B T2 - 2nd cohort
T3 - 1st cohort
B T3 - 2nd cohort

*A A%

4 pisteen Likert -skaala: o “ei lainkaan”, 4 “erittain hyvinl”

Communication skills Coordination of care

*A = merkittava ero ryhmien valilla ajassa T2 ja merkittava ero ryhman 2 sisalla ajan myota
A% = merkittava ero ryhmien valilla ajassa T2 ja merkittavammat erot ryhman 1 sisalla ajan myota
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INNOVCare-pilotti: tulokset

WWwWWw.innovcare.eu

Palveluohjaus paransi asiakkaiden omahoidon taitoja

L

=

4-point Likert scale: o not at all”; 4 “very well”
[¥]

=

*

Self-management of care

T1-
T1-

mTz

mTz

T3-
TS -

* = Merkitykseton ero ryhmien valilla ajassa T2 mutta merkittava ero

ryhmien sisalla ajan myota

15t cohort

znd cohort

- 15t cohort

- znd cohort

15t cohort

znd cohort
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INNOVCare-pilotti: tulokset

Palveluohjaus vahensi laheisten taakkaa

Mitattu Zarit Caregiver Burden -asteikolla
100%

90%
80%
70%
60% 56%

52% % Y
507 50%
50% 46% 47%

42%

0% 0
40% 12% % 34% 35%
30% 25%

18%

16% o 16%
13%
I I I i

t3

20%

10%

0%

1st cohort 2nd cohort

No burden  ®Mild to moderate burden  m High burden
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INNOVCare-pilotti: tulokset

Tyollistymi-
nen

Vertaistuki

“Oli hienoa etta joku piti minusta huolta ja
etsi minulle oikeat palvelut. On kauhea

tunne kun kokee olevansa yksin ja

vaarinymmarretty.”

Kuntoutus Nuori asiakas

- Palveluohjaajan kautta saatuja
palveluja tai tukimuotoja

Henkilokohtainen
avustaja

“On kauhea tunne olla yksin ja
vaarinymmarretty. Palveluohjaajani
vastasi omiin tarpeisiini ja auttoi minua

saamaan perheeni takaisin ja olemaan 'N!II(OtVCage-Pilori"akoli m}'lfis__suora
. . . . " vaikutus Romanian kansallisiin
vastuullisempi oman hoitoni suhteen. palveluohjausta ja omaishoitajuutta

Vammainen asiakas koskeviin kaytantoihin.
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INNOVCare-pilotin arviointi: yhteenveto ja opitut asiat

* Palveluohjaus toimii! Asiakkaat ovat voimaantuneempia ja
paremmin informoituja. Hoidon koordinaatio parani.

* Ryhman 1 kokemat parannukset sailyivat tutkimuksen
seurantajaksolla.

* Paivystyspalveluiden kaytto seka sairaalajaksot vahenivat.

Tutkimuksen laajojen sosioekonomisten vaikutusten arviointiin tarvitaan:

v’ pitkdkestoinen toimeenpano ja toimeenpanon jalkeinen arviointi;

v’ raataldityjen elamanlaatumittareiden ja muiden arviointimentelmien
hyodyntamista;

v' palveluntarjoajien itsearviointia
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INNOVCare tulokset: Euroopan laajuinen

osaamiskeskusten verkosto

Kokonaisvaltaisen laadukkaan hoidon ja palveluiden edistaminen
harvinaissairaille ympari Eurooppaa

. e . ; . . . Mukana 7 Euroopan maata.
v’ Taydentaa terveydenhoito- ja sosiaalipalveluja

v Osaamisen keskittyma

Tavoitteet:

* Verkostoituminen, keskinainen oppiminen

* Tieto, asiantuntijuus, hyvat kaytannot

* Palveluntarjoajien, harvinaissairaiden ja laheisten koulutus

* Tukea palveluiden toteuttamisen laatukriteerien ja vaikutusarviointimittareiden
kehittamista

» Edistaa sosiaalipalveluiden innovointia seka kaikkien hoitoon osallistuvien
sidosryhmien yhteistyota
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Miksi soveltaa INNOVCarea laajemmin?

* Parempien terveydellisten ja sosiaalisten tulosten saavuttaminen;

* Harvinaissairaiden ja laheisten voimaannuttaminen ja sosiaalis-
taloudellisten mahdollisuuksien parantaminen;

* Terveydenhuoltojarjestelman parempi kohdentuminen
vastaamaan tarpeita;

* Lisa-arvoa terveydenhuoltojarjestelmalle: lisaantynyt tehokkuus,
palvelujen paallekkaisyyden vahentaminen, ennaltaehkaisyn
tehostuminen;

* Pyritaan yhteisolliseen muutokseen, jossa ketaan ei jateta yksin
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INNOVCaren laajempi soveltaminen ja kokonaisvaltaiset

terveys- ja sosiaalipalvelut

Keskeiset huomiot:
* Koordinaaatio julkishallinnon toimijoiden valilla
* Monialaiset tiimit ja hoidon koordinointi

 Asiakkaiden voimaannuttaminen
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Suositukset kokonaisvaltaiseen hoitoon ja

nalveluihin
Poliittinen tuki kansallisella tasolla

* Ministerioiden valiset tyoryhmat

* Erillinen korvamerkitty, koordinoitu budjetti

* Otettava huomioon alueelliset ja paikalliset viranomaiset: enemman
vastuuta ja osallisuutta

* Kansallinen ymmarrys terveys- ja sosiaalipalvaluista harvinaissairauksiin
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Suositukset kokonaisvaltaiseen hoitoon ja

nalveluihin

Kokonaisvaltaista hoitoa ja harvinaissairaiden

voimaantumista tukevien kansallisten rakenteiden luominen

* Taloudellinen ja rakenteellinen tuki kansallisille toimijoille, jotka kokoavat ja
jakavat tietoa ja hyvia kaytantoja

* Pilottien tukeminen (pitkan tahtaimen taytantdéonpano ja arviointi), hyvien
kaytantojen ja innovatiivisten palveluiden tuottajina

* Palveluntarjoajien koulutus (esim. opettajat, sosiaalityontekijat, l[aakarit,
palveluohjaajat)

* Edellytetaan palveluntarjoajien valista yhteistyota julkisissa hankinnoissa
* Monialaisten hoitosuunnitelmien luominen

* Hoidon koordinoinnin mahdollistavien palvelujen kayttoonotto, esim.
osaamiskeskukset, palveluohjaajat

* Asiakkaiden osallistaminen palvelujen suunnittelussa ja toteutuksessa

* Varmistetaan jarkeva yhdistelma ammattimaista ja vertaistukea.
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Suositukset kokonaisvaltaiseen hoitoon ja

nalveluihin

EU:n tyokalujen kaytto kokonaisvaltaisen hoidon ja

palvelujen kehittamiseksi Euroopassa ja kansallisesti.

e Usean vuoden rahoitusrakenne, jolla tuetaan EU:n laajuisia rakenteita ja
innovatiivisia pilotteja, jotka tuottavat ja valittavat hyvia kaytantoja ja
tutkimustuloksia

e Rakennerahasto joka tukee lupaavien pilottiprojektien laajentamista
valtavirtapalveluiksi

e Ohjausjakso valineeng, jolla yhteensovitettu hoito otetaan kayttoon
kansallisella tasolla

e Euroopan sosiaalisten oikeuksien pilari ohjaamassa tulevaisuuden
rakentamista.
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Suositukset kokonaisvaltaiseen hoitoon ja
palveluihin

EU:n laajuiset ja kansalliset toimenpiteet
INNCWCare JUISE) IS€t toIMEnpIteet,

S — joilla taataan etta yhteensovitettu hoito
the poject partners RECOMMEND tht: - otetaan kayttoon kestavalla tavalla ympari

1. The EU, its Member States and other Europ countries to impl the C Expert Group
Rare Diseases Recommendations to Support the Incorporation of Rare Diseases into Social Services and Policies. E U ro o p p a a [
* The report on the State of the Art of Rare Disease MMﬂu in Europe, previously issued b\|' the European loint-
Mlanon Rare Diseases (RD-Action) should be continued and used asa ksm to assess the
of the dations and the sharing of good practices across countries;

2 ﬂn\ﬂmﬂﬂiﬁeﬂdnebﬁmﬂlmnmimmth spedli c needs of persons with rare diseases and their carers as

et o et o - v' EU-tason suositukset

3. National and European bodies must allocate finandal and structural support to ensure the continuity and the

sustainability of Europe-wide platf: that are ial for the devel and sharing of good practices on
integrated care for rare diseases and other complex conditions/disabilities.
* These include the E Refi B rks, the E Network of Ri Centres for Rare Diseases

and other mutkstakeholder platforms that can further discuss and develop these topic folowing the secession of / Tyon Ja YkS|tY|SE|aman tasa palnon dlre kt”Vl

the Commission Expert Group on Rare Diseases and the conclusion of the European lclm. Action on Rare Diseases;
* The Europ Steering Group on Health P jon, Disease P i d M of Non-

[« diseases must emb andvespondmtfnthdlemsofpenﬂewnhmﬂiseasesamﬂplr . .
e — v' Eurooppalaiset osaamisverkostot (ERN)
sy s v’ Kansalliset toimenpiteet jasenvaltioissa

* Support to the implementation of services and of expert networks that support person-centred care coordination
such as Resource Centres and case management for rare diseases and other complex conditions/disabilities;

© Paepnen e hedesn nd lemeraonf snves st cnpvement e v’ Erityiset yhteensovitetut hoitotoimet

7. Pilot projects continue to be supported, as generators of good practice and innovative services, and that due time is
allowed for their design, implementation and long-term impact assessment. Systematic and long-term evaluation s

L e e e e e v Osallistaminen yhteiskunnassa

8. Sustainability mechanisms are put in place and accessible to public bodies, civil society organisations and service
Imvohved in the imph itation of integrated care services:
* The new Multi-annual Finandal Framework must continue to bring support to EU-wide platforms and innovative
projects that allow Member States to develop and transfer good practice and evidence;

* The European Structural Funds must act as an accessible and ad chanism to support Member States to /TU ki'ja ra hoitusmekanismit

up-scale fve pilots into mal services;

# The European Semester must be used as a vehicle to implement integrated care for people living with a rare disease
and other mmplex conditions at national level.

ot sl
|||||||||

https://innovcare.eu/recommendations/
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Hyvia kaytantoja ja resursseja INNOVCaressa

* Palveluohjaajan rooli harvinaissairauksissa (muokattavissa)
* Palveluohjaajien koulutus: yleislinjaus ja koulutuksen tasmallinen sisalto
* Palveluohjaus-pilotin tulokset ja opitut asiat

* Osaamiskeskusten roolin tunnistaminen kokonaisvaltaisen hoidon ja
palveluiden potentiaalisena tukijana

* Euroopan laajuinen harvinaissairauksien osaamiskeskusten verkosto

 Kokonaisvaltaista hoitoa ja palveluita tukevien keskeisten elementtien
jatyovalineiden tunnistaminen

https://innovcare.eu/events/

https://innovcare.eu/resources/
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Kiitos

raquel.castro@eurordis.org

WWW. innovcare eu #INNOVCare .
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www.creenfermedadesraras.es www.apwromania.ro | www.cjsjfo | www.eurordis.org | www.finovatis.com |  www.iersi | www.ki.se | www.zsi.at
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B the European Union

The information contained in this publication does not necessarily reflect the official position of the European Commission
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