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Mitd eurooppalaiset
osaamisverkostot (ERN) ovat?

Direktiivissa 2011/24/EU potilaan oikeuksista rajatylittdavassa
terveydenhuollossa on sdadetty eurooppalaisista
osaamisverkostoista (European Reference Networks, ERN).
Naihin virtuaalisiin verkostoihin kuuluu Euroopan unionissa
(EU) ja Norjassa toimivia terveydenhuollon tarjoajia, jotka
ovat erikoistuneet harvinaisten tai esiintymistiheydeltdan
alhaisten ja monitekijdisten sairauksien hoitoon.

Eurooppalaiset osaamisverkostot kokoavat yhteen
tietoa, kokemusta ja asiantuntijuutta ja tukevat
yksittdisia terveydenhuollon ammattilaisia diagnoosien
tarkentamisessa ja parhaan saatavilla olevan hoidon
tarjoamisessa.
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Juuri tadhan kayttéon tarkoitetun,
Harvinaisiksi sairauksiksi turvallisen IT-alustan kautta

Yli 6 000 harvinaisella madritelladn EU:ssa ne, jotka eurooppalaisten asiantuntijoiden tiimi
voi arvioida potilastapauksia siten,

sa?:?:i:ﬂﬁ:i? iﬁ;izz::(l;tiézpa esiintyv]'a.":)al(l)eo% lhtmlsella ettd potilaiden ei tarvitse lahtea
EU-alueella. sta. kotimaastaan.

Osaaminen matkustaa, jotta
potilaiden ei tarvitse.


https://eur-lex.europa.eu/legal-content/FI/TXT/?uri=celex:32011L0024
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_fi
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_fi

Eurooppalaisten osaamisverkostojen (ERN) tehtavia:

« ERN:t kdyvat lapi yksittdisia potilastapauksia kutsumalla koolle terveydenhuollon tarjoajien palveluksessa olevia
asiantuntijoita virtuaalisiin keskusteluihin. Kasiteltyja tapauksia on téh&n mennessa ollut yli 3 800, ja apuna kaytetdan

erillista, turvallista IT-alustaa, jonka rahoittaa Euroopan komissio. Asiantuntijat keskustelevat kliinisista tapauksista, jotta
he paasevat yksimielisyyteen diagnooseista ja hoidoista.
« ERN:t kehittavat kliinisten kadytédntdjen suuntaviiveja ja muita tyokaluja tiettya harvinaista sairautta
koskevien kliinisten paatosten tueksi. Ne tuottavat myos koulutusmateriaaleja terveydenhuollon tarjoajille.
« ERN:t mahdollistavat verkostoitumisen ja laajat kliiniset tutkimukset, jotka olisivat muuten mahdottomia.
Ne kerddvat yhteen tietoja koko EU-alueelta, jotta ymmarrystd harvinaisista ja monitekijaisistd sairauksista voidaan
parantaa, ja auttavat hoitomuotojen kehittamisessa.
« ERN:t kehittdvit ja yllapitdvat harvinaisten sairauksien rekistereita niille ldhetettyjen potilaiden tiedoilla.
« ERN:t osallistavat potilaita eurooppalaisten potilaiden edunvalvontaryhmien kautta ja tuovat heidan aanensa
ERN-toiminnan ytimeen.
e
S
Tahan mennessa ERN- ..‘.-‘“‘\
verkostoja on perustettu ° '0
NEUVONTA °
24, ja ne kattavat muun uvo ..000 [}
muassa harvinaisia @ o o N&ma 24
. ; . TIETTY i
luustosairauksia, osaamisverkostoa
harvinaisia sybpia, ERN perustettiin vuonna
harvinaisia endokriinisia 2017, jolloin niihin kuului
sairauksia seka POTILAAT yli 900 erikoistunutta
harvinaisia neurologisia Kliinista keskusta 26
Ja neuromuskulaarisia KANSALLISET jésenvaltion yli 300
salrauksia TERVEYDENHUOLLON sairaalassa.
TARJOAJAT Vuonna 2024
verkostoihin kuuluu
O O O o 1 619 erikoistunutta
KLIINISET TUTKIMUS,  NAYTTOAINEISTON  KOULUTUS JA kliinistd keskusta,
SUUNTAVIIVAT INNOVOINTI TUOTTAMINEN JA  ETAOPPIMINEN jotka sijaitsevat 382
JA JAKAMINEN sairaalassa kaikissa 27
OSAAMINEN EU-jasenvaltiossa seka
Norjassa.

O Miten potilaat padsevat hyédyntamaan ERN-verkostoja?

Potilaiden kirjallisella suostumuksella ja kansallisen terveydenhuoltojérjestelman sdantojen mukaisesti
terveydenhuollon tarjoajat voivat ldhettdd potilastapauksia oman maansa asiaankuuluvalle ERN-jdsenelle
ja pyytda apua diagnosoinnissa tai hoidon valinnassa.

__@3 Miten terveydenhuollon tarjoajat kayvit virtuaalisen
— keskustelun?

Terveydenhuollon tarjoajat saattavat ehdottaa asiaankuuluvan ERN-verkoston konsultoimista, kun omassa maassa
saatavilla olevat hoitovaihtoehdot on kayty lapi.

He voivat ottaa yhteyttda oman maansa ERN-jdseniin potilastapauksen lahettamiseksi, mutta vasta sen jdlkeen, kun
potilas on antanut erillisen kirjallisen suostumuksen lahetteen tekemiselle ja sairauskertomustensa jakamiselle.

Pyynndn saatuaan ERN-verkoston koordinaattorit voivat kutsua koolle virtuaalisen neuvottelukunnan, johon kuuluu eri
erikoisalojen asiantuntijoita. Tdmd toteutetaan juuri téhan kdyttoon tarkoitetulla, turvallisella IT-alustalla nimeltdadn
CPMS (sahkéinen kliininen potilashoidon asiantuntijajérjestelmd). Se mahdollistaa potilastietojen turvallisen jakamisen,
tapauksesta keskustelemisen, diagnoosin muotoilun ja hoitomuodon suosittelemisen, jos sellainen on saatavilla.

Potilas on itse yhteydessa ainoastaan omaan terveydenhuollon tarjoajaansa, joka viestii asiantuntijoiden
mielipiteista diagnosoinnin ja hoidon eri vaiheissa.



https://cpms2.ern-net.eu/screen/public

Onnin tarina - harvinainen epilepsia

Neljavuotias suomalainen poika karsi 20-30 kohtauksesta pdivittdin, ja hanen laakarinsa teki

lahetteen erikoisladkarille Helsingin yliopistolliseen sairaalaan. Aivosahkokayran (EEG) ja aivojen
magneettikuvauksen (MRI) tulosten perusteella diagnosoitiin harvinainen epilepsian muoto, jonka
aiheutti epamuodostuma aivoissa. Aluksi hanen vanhempansa olivat helpottuneita kuullessaan, etta
kyseessa ei ollut kasvain. Sairaalan henkilokunta ei kuitenkaan tiennyt paljoa pojan sairastamasta
epilepsian muodosta. Sitd sairastaa Suomessa vain muutama henkild, ja koko maailmassa vain pienella
maaralla laakarikeskuksia on kokemusta siita.

Sairaala otti yhteytta EpiCARE-nimiseen ERN-verkostoon ja pyysi apua. Onnin ja hdnen vanhempiensa
suostumuksella hanen sairauskertomuksensa ladattiin CPMS-jarjestelmaan. Ryhma erikoisladkareita
Italiasta, Isosta-Britanniasta, Ranskasta, Espanjasta, Romaniasta, Ruotsista ja Alankomaista tutustui
hanen tapaukseensa ja saatavilla olevaan tutkimukseen. He suosittelivat huipputason GammakKnife®-
sadekirurgiaa, jota oli saatavilla vain kahdessa laakarikeskuksessa, silla kyseisen hoidon riskit olivat
pienimmat ja onnistumismahdollisuudet korkeimmat.

Onni matkusti perheineen Marseilleen, jossa Marseillen yliopiston epilepsiatiimilla on paljon kokemusta
kyseisesta leikkaustyypista. Leikkauksen jalkeen hanen tilansa parani huomattavasti. Hanella on yha
kohtauksia, mutta niiden maara on vahentynyt selvasti.

Fiktiivinen esimerkki, joka perustuu todelliseen ERN-potilastapaukseen

Miten terveydenhuollon ammattilaiset hyotyvit ERN-
verkostoista?

Terveydenhuollon ammattilaiset voivat hydtya virtuaalisista keskusteluista, joita kdydddn harvinaisista
sairaustapauksista.

He voivat myds hyddyntda osaamisverkostojen kehittdmia kliinisten kaytantdjen suuntaviivoja seka koulutusmateriaaleja
ja verkkokursseja.

Naiden lisaksi he voivat my6s osallistua tutkijavaihto-ohjelmiin ja laaja-alaisiin tutkimuksiin.
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https://audiovisual.ec.europa.eu/en/media/video/I-191812
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_fi
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_fi
https://op.europa.eu/fi/publication-detail/-/publication/cc54431e-77a4-11ee-99ba-01aa75ed71a1
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