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Esityksen runko

• Mitä osaamisverkostot (ERN) ovat ja mikä on 
niiden nykytilanne? 

• Harvinaissairaan osallisuus
• ERN:ien tuoma lisäarvo EU:n tasolla
• ERN:ien tuoma kansallinen lisäarvo: miten 

tämä voidaan toteuttaa.
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ERN:t pähkinänkuoressa

• Erikoissairaanhoidon terveydenhuollon yksikköjen
(Center of Expertise) verkosto alueilla, joissa kokemusta
ja osaamista on harvassa

• Taustalla direktiivi rajat ylittävästä terveydenhoidosta
– miten ja million voidaan hakeutua hoitoon ulkomaille
– ERN:issa asiantuntijuus liikkuu harvinaissairaiden sijaan

• Ennen kaikkea kyse on yhdenvertaisen hoidon
tarjoamisesta

• Myös harvinaissairauksien tutkimusnäkökulma on vahva
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Pilot ERNs
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Osaamiskeskuksilta odotetut hyödyt
• ERN:it korvaavat määräaikaiset projektit ja tarjoavat

jatkuvan mallin harvinaissairaiden tukemiseen:
– ERN:it lisäävät yhdenvertaisuutta
– ERN:it tarjoavat ammattilaisille vakiintuneen

verkostoitumistavan.
– ERN:it edistävät asiantuntijuutta ja tukea myös muille

terveydenhuollon ammattilaisille, jotka eivät ole mukana
virallisissa verkostoissa. 

– Harvinaissairauksien osaamisen mallintaminen tarjoaa hyötyä
myös yrityksille, viranomaisille ja päättäjille.
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Osaamiskeskuksilta vaaditaan: 

 Tietoa ja asiantuntemusta diagnoosiin ja hoitoon
 Näyttöä hyvistä tuloksista
Monialaisuutta
 Kykyä luoda hyviä käytäntöjä
 Kykyä luoda mittareita
 Laaduntarkkailua
 Opetusta, koulutusta, tutkimustys
 Yhteistyötä muiden keskusten kanssa
 Tämä vaatii vahvaa yhteistyötä
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Missä olemme nyt?

24 ERN:a hyväksyttiin vuosina 2016 - 2017:
– Mukana 370 sairaalaa ja lähes 1000 terveydenhuollon

yksikköä
– 26 maata(25 EU-jäsenmaata ja Norja) tähän mennessä
– ERN:a valvoo jäsenvaltioiden johtoryhmä (Board of 

Member States, BoMS)
– Koordinaatiokeskukset tällä hetkellä 7 valtiossa (tilanne voi

muuttua Brexitin jälkeen )
– Kattavuus kasvaa: kehitetään strategiaa MITEN uusia

terveydenhuollon yksiköitä otetaan mukaan
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Tapaa verkostot!

http://www.rd-action.eu/european-reference-networks-erns/coordination-of-rare-disease-
erns/

http://www.rd-action.eu/european-reference-networks-erns/coordination-of-rare-disease-erns/
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Latest info: http://ec.europa.eu/health/ern/policy_en

http://ec.europa.eu/health/ern/policy_en
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Endo-ERN (71 HCPs!)
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Mitä ERN:it tekevät vuonna 2018?

• Yhteenvetoa State of the Art of Rare Disease 
Activities in Europe -raportissa osoitteessa
http://www.rd-action.eu/rare-disease-policies-in-
europe/overview-report/

• Rahoitusmahdollisuudet etenkin koordinointiin ovat 
kohentumassa

• Koordinaattorit luovat keskinäistä ryhmäidentiteettia
– uusia hallintorakenteita

http://www.rd-action.eu/rare-disease-policies-in-europe/overview-report/
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Mitä ERN:it tekevät vuonna 2018?



www.rd-action.eu

EU:n tuki ERN:lle

• Merkittävä RD-ACTION-projekti päättyi juuri
• RD-ACTION tarjosi käytännön tukea etenkin

harvinaissairauksien kentälle ja vahvisti yhteistyötä
• Pääasiallinen tavoite oli tukea ERN:ejä tunnistamaan

yhteiset velvollisuudet hyödyntäen aikaisempaa kokemusta
• Pääosin tämä tapahtui järjestämällä työpajoja, joissa

selvitettiin, miten ERN:it voivat suoriutua tehtävistä X, Y ja Z
• (Lisätietoa: http://www.rd-action.eu/european-reference-

networks-erns/ )

http://www.rd-action.eu/european-reference-networks-erns/


Asiakaslähtoisyys & harvinaissairaan
voimaannuttaminen

13/11/2018 15

ERNien perusperiaate on vahvistaa asiakaslähtöistä hoitoa ja asiakasosallisuutta

European Patient Advisory Groups (ePAG):
• 24 dialogiin, yhtenäisyyteen ja

solidaarisuuteen perustuvaa ryhmää
• Antavat harvinaissairaan äänen ERNien 

hakuprosessin ja hallinointiin
• Avoimia kaikille Europan Unionin

potilasryhmille
• Koostuvat 350 edustajasta, jotka edustavat

1 000 jäsenorganisaatiota
• Äänioikeus ERN-johtokunnissa
• Rekrytointi on jatkuvaa kaikissa

sairausryhmissä.
• https://www.eurordis.org/content/epags

https://www.eurordis.org/content/epags
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Mitä ERNit voivat tarjota EU:n
tasolla?

• ERNit toimivat koko EU:n tasolla, mikä tarjoaa suuria
mahdollisuuksia eri harvinaisryhmille

• Euroopan komissio on erityisen sitoutunut ERNeihin –
harvinaissairauksista puhuttaessa ERNit ovat keskiössä

• Ne ovat pysyviä (ainakin teoriassa)
• Kattavia: lapsuudesta aikuisten terveydenhoitoon, ja 

aikanaan ne tulevat kattamaan kaikki sairaudet
• Monet velvollisuudet luovat monia tilaisuuksia tuottaa

lisäarvoa
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Virtuaalikonsultaatiot
– Harvinaissairaat voidaan

ohjata yhteiskonsultaatioon
– Virtuaalikonsultaatio on 

suunniteltu haasteellisiin
tapauksiin, mutta
tarvittaessa myös muille

– Kaikilla palveluntarjoajilla
tunnukset CPMS:iin (Clinical 
Patient Management 
System)

– Yli 100 tapausta ohjattu
CPMS:n kautta
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Tiedon tuottaminen ja yhdistäminen
• Kaikki tieto on harvinaissairauksien alalla hyvin arvokasta, koska sitä on 

vähän – tietoa kerätään mahdollisimman monesta harvinaissairaasta
(tietosuoja huomioitava), jotta voimme:
– Ymmärtää, miten genotyyppi ja fenotyyppi korreloivat keskenään

(diagnostiikan ja ennusteiden tukeminen)
– Ymmärtää tapausten luonnollista historiaa (joka antaa perheille

vastauksia mutta myös mahdollistaa kliiniset kokeet) 
– Osoittaa tiettyjen kliinisten käytäntöjen vaikutusta

harvinaissairaisiin… jne
• Eräs tärkeä tiedonlähde ovat rekisterit. ERNit tulevat tulevaisuudessa

tarjomaan tilaisuuden luoda ja laajentaa potilas- ja sairausrekistereitä
• Ihanne olisi, että jokainen palveluntuottaja kirjaisi tiedot

harvinaissairasta yhdenmukaisesti …
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Osaamisen luominen

• Kerätessään tietoa ERNit pysytyvät tuottamaan
osaamista ja lisäämään ymmärrystä sairauksista, 
hoitomenetelmistä jne. 

• Tiedon ja osaamisen tuottaminen vaatii ammattilaisten ja 
harvinaissairaiden tiivistä yhteistyötä ERNeissä, jotta
voidaan muodostaa hoito-ohjeita ym.

• ERNien toivotaan kliinisen osaamisen lisäksi tuottavan
myös parempaa ymmärrystä harvinaissairauksien
vaikutuksista jokapäiväiseen elämään. 
– Mahdollistaa harvinaissairauden aiheuttaman taakan ja 

tarpeiden mallintamisen.
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Lisäarvo kansallisella tasolla

• Eurooppalainen fokus ERNeissä: ainutlaatuisia tilaisuuksia
tiedon tuottamiseen ja löytämiseen

• Pääsääntöisesti harvinaissairaat saavat hoitoa omassa
maassaan

• Verkostoitumisen hyödyt on saatava toimimaan
kansallisella tasolla

• ERNit luovat standardit ja määrittevät hyvät käytännöt
tiedonkeruuta ja jakamista varten, hoidon toteutukseen
yhdessä sovittujen käytäntöjen mukaan ja kliinisten
kokeiden tukemiseen ja rekrytoinnin helpottamiseen
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ERNit asettavat standardit: tunnistavat
ja sopivat hyvistä käytännöistä
konsultoimalla eri sidosryhmiä. 

Jäseninä tai liitännäisjäseninä olevat
terveydenhuollon yksiköt ottavat
standardit käytäntöön. 

Keskitetyn järjestelmän avulla tieto ja 
hyvät käytännöt leviävät jokaisen maan
terveys- ja sosiaalipalvelujärjestelmiin. 
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ERNien kansallisen tason
integroinnin haasteet (1)

• ERNien tulisi täydentää olemassa olevia rakenteita
kansallisella tasolla

• Lisäarvon tunnistaminen on helpompaa, jos
maassa on kartoitettu ne toimijat ja organisaatiot, 
joilla on tietoa harvinaissairauksista

• Monissa maissa tämän asian eteenpäin vieminen
on kesken

• ERNien tulisi auttaa toimijoita, joilla on osaamista
harvinaissairauksista suoriutumaan niille
määritellyistä tehtävistä
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ERNien kansallisen tason
integroinnin haasteet (2)

• ERNeillä on tärkeä tehtävä luoda standardeja, kerätä tietoa
ja osaamista,  määritellä hoitolinjauksia ja hyviä käytäntöjä
sekä määritellä monialaisia työryhmiä tietyn 
harvinaissairauden hoitamiseksi

• Tämä kaikki on merkityksetöntä, jos kansalliset
viranomaiset eivät tunnista ja ota käyttöön näitä
saavutuksia

• Tarvitaan joustavuutta ja keskinäistä sopimista, jotta syntyy
luottamus ERN-järjestelmään ja yhteinen käsitys siitä, mitä
laatumittareita, määritelmiä ja näyttöä tarvitaan esim. 
hoitolinjauksiin.
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National Plans & Strategies 

• Rare Disease issues at national level go beyond
ERNs: ERNs will not solve all problems.

• Countries need to continue to implement
National Plans/Strategies for RD and update
these to reflect new scenarios and changes,
including ERNs

• Great for Finland to think at this crucial
juncture of how to factor ERNs into the next
National Plan!
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