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Esityksen runko

* Mita osaamisverkostot (ERN) ovat ja mika on
niiden nykytilanne?

* Harvinaissairaan osallisuus
e ERN:ien tuoma lisaarvo EU:n tasolla

e ERN:ien tuoma kansallinen lisaarvo: miten
tama voidaan toteuttaa.
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ERN:t pahkinankuoressa

* Erikoissairaanhoidon terveydenhuollon yksikkdjen
(Center of Expertise) verkosto alueilla, joissa kokemusta

ja osaamista on harvassa
* Taustalla direktiivi rajat ylittavasta terveydenhoidosta

— miten ja million voidaan hakeutua hoitoon ulkomaille
— ERN:issa asiantuntijuus liikkuu harvinaissairaiden sijaan

Ennen kaikkea kyse on yhdenvertaisen hoidon
tarjoamisesta
Myads harvinaissairauksien tutkimusnakokulma on vahva

www.rd-action.eu !
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Osaamiskeskuksilta odotetut hyddyt

 ERN:it korvaavat maaraaikaiset projektit ja tarjoavat
jatkuvan mallin harvinaissairaiden tukemiseen:

— ERN:it lisaavat yhdenvertaisuutta
— ERN:it tarjoavat ammattilaisille vakiintuneen
verkostoitumistavan.

— ERN:it edistavat asiantuntijuutta ja tukea myos muille
terveydenhuollon ammattilaisille, jotka eivat ole mukana

virallisissa verkostoissa.

— Harvinaissairauksien osaamisen mallintaminen tarjoaa hyotya
myo0s yrityksille, viranomaisille ja paattajille.

® ®
mCTI CN
B gt



Osaamiskeskuksilta vaaditaan:

v’ Tietoa ja asiantuntemusta diagnoosiin ja hoitoon
v/ Nayttoa hyvista tuloksista

v Monialaisuutta

v Kykya luoda hyvia kaytantoja

v’ Kykya luoda mittareita

v’ Laaduntarkkailua
v Opetusta, koulutusta, tutkimustys

v" Yhteistyotd muiden keskusten kanssa

v/ Tama vaatii vahvaa yhteistyota
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Missa olemme nyt?

24 ERN:a hyvaksyttiin vuosina 2016 - 2017:

— Mukana 370 sairaalaa ja lahes 1000 terveydenhuollon
vksikkoa

— 26 maata(25 EU-jasenmaata ja Norja) tdhan mennessa

— ERN:a valvoo jasenvaltioiden johtoryhma (Board of
Member States, BoMS)

— Koordinaatiokeskukset talla hetkella 7 valtiossa (tilanne voi
muuttua Brexitin jalkeen ® )

— Kattavuus kasvaa: kehitetaan strategiaa MITEN uusia
terveydenhuollon yksikoita otetaan mukaan

® ®
mCTI CN
B gt



Tapaa verkostot!

Network Name Thematic Grouping Coordinating HCP Name of Coordinator
. Istituto Ortopedico .
BOND Rare Bone Disorders Rizzoli, ITALY Luca Sangiorgi
CRANIO
: . . Erasmus Medical Centre,
;Rie;r;;i‘;:lnlofaual anomalies and ENT Rotterdam - THE Irene Mathijssen
NETHERLAMNDS
ENDO-ERN
Leiden University Medical
Rare Endocrine Diseases Centre - THE Alberto Pereira
NETHERLANDS
UCL Institute of Child
EpiCARE Rare and Complex Epilepsies Health - UNITED Helen Cross
KINGDOM
European Rare Kidney Diseases Reference Heidelberg University
ERKNET Network Hospital - GERMANY Franz Schaefer
ERN-RND Rare N logical Di University Hospital Holm G
- are Neurological Diseases e ==l olm Graessner

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

erns/

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

Latest info: http://ec.europa.eu/health/ern/policy en

Finland

Representative in the ERN Board of Member States:
KAARIAINEN Helena, National Institute for Health and Welfare

Members:

Helsinki University Hospital ERKNet
ERN CRANIO
ERN GUARD-HEART
ERN ITHACA
ERN Skin
ERNICA
VASCERN
Kuopio University Hospital ERN EpiCARE
ERN PaedCan
Tampere University Hospital ERN EURO-NMD
ERN PaedCan
Turku University Hospital ERN EURACAN
ERN GENTURIS
ERN PaedCan

www.rd-action.eu .'T‘o
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http://ec.europa.eu/health/ern/policy_en
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{ OVERVIEW OF REFEREMCE CEMTERS

Reference Center:

Cliniques universitaires de Bruxelles — Hopital Erasme
(Belgium)

Cliniques untversitaires de Bruxelles — Hopital Erasme is participating in the following Main Thematic Groups (MTGs):
Adrenal

Disorders of Calcium & Phosphate Homeostasis
Growth & Genetic Obesity Syndromes

Pituitary
Sex Development & Maturation
Thyroid

Contact information

Cliniques universitaires de Bruxelles — Hopital Erasme % .
Lenniksebaan 808 g%, La
1070 BRUSSEL %
Belgium

@ Website of Reference Center (4
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Mita ERN:it tekevat vuonna 20187

* 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/

e Rahoitusmahdollisuudet etenkin koordinointiin ovat
kohentumassa

* Koordinaattorit luovat keskinaista ryhmaidentiteettia
— uusia hallintorakenteita
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http://www.rd-action.eu/rare-disease-policies-in-europe/overview-report/

Mita ERN:it tekevat vuonna 20187

Chair: Ruth Ladenstein, ERNPaedcan

Chair: Eduardo Lopez Granados, ERN
TransplantChild
Chair: Nicoline Hoogerbrugge, GENTURIS

Chairs: Holm Graessner (ERN-RND) and Kate
Bushby (EURO-NMD)
Chair: Chris Chapple, EUROGEN

Chair: Paolo Casali, ERN EURACAN

Chair: Maurizio Scarpa, MetabERN

® ®
mCTI CN
Re gt



EU:n tuki ERN:lle

* Merkittava RD-ACTION-projekti paattyi juuri

 RD-ACTION tarjosi kaytannon tukea etenkin
harvinaissairauksien kentalle ja vahvisti yhteistyota

e Paaasiallinen tavoite oli tukea ERN:eja tunnistamaan
vhteiset velvollisuudet hyodyntaen aikaisempaa kokemusta

e Paaosin tama tapahtui jarjestamalla tydpajoja, joissa
selvitettiin, miten ERN:it voivat suoriutua tehtavista X, Y ja Z

e (Lisatietoa: http://www.rd-action.eu/european-reference-
networks-erns/ )
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http://www.rd-action.eu/european-reference-networks-erns/

/2018

Asiakaslahtoisyys & harvinaissairaan
voimaannuttaminen

ERNien perusperiaate on vahvistaa asiakaslahtoista hoitoa ja asiakasosallisuutta

EURORDIS.ORG

European Patient Advisory Groups (ePAG):

24 dialogiin, yhtenaisyyteen ja
solidaarisuuteen perustuvaa ryhmaa

Antavat harvinaissairaan aanen ERNien
hakuprosessin ja hallinointiin

Avoimia kaikille Europan Unionin
potilasryhmille

Koostuvat 350 edustajasta, jotka edustavat
1 000 jasenorganisaatiota

Ainioikeus ERN-johtokunnissa

Rekrytointi on jatkuvaa kaikissa
sairausryhmissa.

- https://www.eurordis.org/content/epags

" s EURDRDIS

RARE DISEASES EUROPE


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

Mita ERNIt voivat tarjota EU:n
tasolla?

* ERNit toimivat koko EU:n tasolla, mika tarjoaa suuria
mahdollisuuksia eri harvinaisryhmille

* Euroopan komissio on erityisen sitoutunut ERNeihin —
harvinaissairauksista puhuttaessa ERNit ovat keskidssa

* Ne ovat pysyvia (ainakin teoriassa)

e Kattavia: lapsuudesta aikuisten terveydenhoitoon, ja
aikanaan ne tulevat kattamaan kaikki sairaudet

* Monet velvollisuudet luovat monia tilaisuuksia tuottaa
lisaarvoa
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Vlrtuaallkonsultaatlot

— Harvinaissairaat voidaan
ohjata yhteiskonsultaatioon

— Virtuaalikonsultaatio on
suunniteltu haasteellisiin
tapauksiin, mutta
tarvittaessa myos muille

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

— Yli 100 tapausta ohjattu
CPMS:n kautta

www.rd-action.eu




Tiedon tuottaminen ja yhdistaminen

e Kaikki tieto on harvinaissairauksien alalla hyvin arvokasta, koska sita on
vahan — tietoa kerataan mahdollisimman monesta harvinaissairaasta
(tietosuoja huomioitava), jotta voimme:

— Ymmartaa, miten genotyyppi ja fenotyyppi korreloivat keskenaan
(diagnostiikan ja ennusteiden tukeminen)

— Ymmartaa tapausten luonnollista historiaa (joka antaa perheille
vastauksia mutta myos mahdollistaa kliiniset kokeet)

— Osoittaa tiettyjen kliinisten kaytantojen vaikutusta
harvinaissairaisiin... jne

* Eras tarkea tiedonlahde ovat rekisterit. ERNit tulevat tulevaisuudessa
tarjomaan tilaisuuden luoda ja laajentaa potilas- ja sairausrekistereita

* lhanne olisi, etta jokainen palveluntuottaja kirjaisi tiedot
harvinaissairasta yhdenmukaisesti ...
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Osaamisen luominen

* Keratessaan tietoa ERNit pysytyvat tuottamaan
osaamista ja lisaamaan ymmarrysta sairauksista,
hoitomenetelmista jne.

* Tiedon ja osaamisen tuottaminen vaatii ammattilaisten ja
harvinaissairaiden tiivista yhteistyota ERNeissa, jotta
voidaan muodostaa hoito-ohjeita ym.

* ERNien toivotaan kliinisen osaamisen lisaksi tuottavan
myds parempaa ymmarrysta harvinaissairauksien
vaikutuksista jokapaivaiseen elamaan.

— Mahdollistaa harvinaissairauden aiheuttaman taakan ja

tarpeiden mallintamisen. ° °
mCTIGN
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Lisaarvo kansallisella tasolla

* Eurooppalainen fokus ERNeissa: ainutlaatuisia tilaisuuksia
tiedon tuottamiseen ja l6ytamiseen

e Paasaantoisesti harvinaissairaat saavat hoitoa omassa
maassaan

* Verkostoitumisen hyodyt on saatava toimimaan
kansallisella tasolla

* ERNiIt luovat standardit ja maarittevat hyvat kaytannot
tiedonkeruuta ja jakamista varten, hoidon toteutukseen
vhdessa sovittujen kaytantdjen mukaan ja kliinisten
kokeiden tukemiseen ja rekrytoinnin helpottamiseen
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ERNit asettavat standardit: tunnistavat
ja sopivat hyvista kaytannoista
konsultoimalla eri sidosryhmia.

Jasenina tai liitannaisjasenina olevat
terveydenhuollon yksikot ottavat
standardit kaytantoon.

Keskitetyn jarjestelman avulla tieto ja
hyvat kaytannot leviavat jokaisen maan
terveys- ja sosiaalipalvelujarjestelmiin.
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ERNien kansallisen tason
integroinnin haasteet (1)

* ERNien tulisi taydentaa olemassa olevia rakenteita
kansallisella tasolla

e Lisaarvon tunnistaminen on helpompaa, jos
maassa on kartoitettu ne toimijat ja organisaatiot,
joilla on tietoa harvinaissairauksista

* Monissa maissa taman asian eteenpain vieminen
on kesken

* ERNien tulisi auttaa toimijoita, joilla on osaamista
harvinaissairauksista suoriutumaan niille

maaritellyista tehtavista mcﬂm\l
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ERNien kansallisen tason
integroinnin haasteet (2)

 ERNeilla on tarkea tehtava luoda standardeja, kerata tietoa
ja osaamista, maaritella hoitolinjauksia ja hyvia kdaytantdja
seka maaritella monialaisia tydryhmia tietyn
harvinaissairauden hoitamiseksi

* Tama kaikki on merkityksetdnta, jos kansalliset

viranomaiset eivat tunnista ja ota kayttoon naita
saavutuksia

* Tarvitaan joustavuutta ja keskinaista sopimista, jotta syntyy
luottamus ERN-jarjestelmaan ja yhteinen kasitys siita, mita
laatumittareita, maaritelmia ja nayttéa tarvitaan esim.
hoitolinjauksiin. o L _®
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B Counfries which have adopted
a NP/NS without a clear end
date and which can therefore
be considered on going and
active

B Countries which have adopted
a time-bound NP/NS, where a
NP/NS s still in date (as of
rnid-2018)

B Counfries which hove adopted
a fime-bound NP/NS which has
expired and not yet been
renewed

B Counties which had not

odopted a NP/NS as of
mid-2018

Created with mapchart.net @
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