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EU:n lippulaivaliike potilaille, jailla b
harvinaisia tai esiintymistiheyd N

alhaisia ja monitekijdisia sali

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 esiintymistiheydeltaan
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,
turvallisen IT-alustan kautta

Yli 6 000 harvinaisella Harvinaisiksi sairauksiksi eurooppalaisten asiantuntijoiden tiimi
sairaudella on vaikutus jopa madritelldan EU:ssa ne, jotka Voi a"rvioifja. potila.stapa'uksig' site"n,
36 miljoonan ihmisen arkeen esiintyvat alle 5 ihmisella etta potlla|dfen ei tarvitse lahtea
EU-alueella. 10 000: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 tdhan mennessa ollut yli 3 800, ja apuna kaytetaan
erillistd, turvallista IT-alustaa, jonka rahoittaa Euroopan komissio. Asiantuntijat keskustelevat kliinisista tapauksista, jotta he
padsevat yksimielisyyteen diagnooseista ja hoidoista.

» ERN:t kehittdvait kliinisten kdytédntdjen suuntaviivoja ja muita tydkaluja tiettyad 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
keradvat yhteen tietoja koko EU-alueelta, jotta ymmarrysta harvinaisista ja monitekijdisista sairauksista voidaan parantaa,
ja auttavat hoitomuotojen kehittédmisessa.

» ERN:t kehittdvat ja ylldpitdvat harvinaisten sairauksien rekistereita niille lahetettyjen potilaiden tiedoilla.

ERN:t osallistavat potilaita eurooppalaisten potilaiden edunvalvontaryhmien kautta ja tuovat heiddan dénensa ERN-
toiminnan ytimeen.

Nama 24
PY .‘.‘\ osaamisverkostoa
.: ‘»‘“ perustettiin vuonna
NEUVONTA.. .'-"... 2017, jolloin niihin
~Ve%%0 kuului yli 900
HOITO - 0g@ o
erikoistunutta
’ TIETTY kliinista keskusta 26
ERN jasenvaltion yli 300
sairaalassa.
POTILAAT Vuonna 2024
verkostoihin kuuluu
a> KANSALLISET 1 619 erikoistunutta
TERVEYDENHUOLLON kliinista keskusta,
Tahan mennessi ERN- TARJOAJAT jotka sijaitsevat 382
verkostoja on perustettu salrﬁalassa kalklssa 2?
24, ja ne kattavat muun O O O O EU*J‘asenvaltlossa seka
muassa harvinaisia KLIINISET TUTKIMUS, NAYTTOAINEISTON KOULUTUS JA Norjassa.

luustosairauksia,
harvinaisia syopia,
harvinaisia endokriinisia
sairauksia seka
harvinaisia neurologisia
ja neuromuskulaarisia
sairauksia.

Kuinka ERN-verkostot hyvaksytaan ja arvioidaan?

SUUNTAVIIVAT INNOVOINTI TUOTTAMINEN JA ETAOPPIMINEN

JA JAKAMINEN
OSAAMINEN

ERN-verkostoon liittymiseksi terveydenhuollon tarjoajat vastaavat Euroopan komission hakemuskutsuun, minka jalkeen

riippumaton arviointielin arvioi hakemuksen ja valmistelee raportin jasenvaltioiden johtoryhmalle.

Jasenvaltioiden johtoryhma padttda verkoston perustamisehdotuksen seka sitd seuraavien jasenhakemusten

hyvaksynnasta.

ERN-verkostot arvioidaan maaraajoin. Ensimmainen ulkoinen arviointikierros oli vuonna 2022 viisi vuotta sen jalkeen,

kun 24 ERN-verkostoa oli perustettu 836 jasenestd. Tulokset osoittivat, ettda 100 prosenttia verkostoista ja 88 prosenttia
jasenista saavutti hyvaksyttavan tason. Pieneltd 8 prosentin jasenosuudelta edellytettiin parannuksia, ja 4 prosenttia
jasenyyksista lakkautettiin. Arvioinnin tulokset vahvistavat, etta eurooppalaiset osaamisverkostot ovat EU:n menestystarina

ja ettd ne toimivat tehokkaana vélineena harvinaisten sairauksien hoitotydssa myos tulevaisuudessa.



https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/european-reference-networks/governance-structure_en
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saada kansallisten
viranomaisten tunnustus ja
hyvaksynta.

Miten EU tukee ERN-verkostoja?

Komissio vahvistaa ERN-verkostojen asemaa entisestdan suurien investointien avulla. Aiempien vuosien
rahoituksen liséksi komissio tarjoaa uusia suoria apurahoja 77 miljoonan euron arvosta, jotta verkostot
voidaan yhdistda tulevina vuosina (30.9.2027 asti).

Taman lisaksi komissio tarjoaa toiset 15 miljoonaa euroa (yhteensa 18 miljoonaa) yhteisena toimena, jonka
tavoitteena on integroida osaamisverkostot kansallisiin terveydenhuoltojarjestelmiin.

> Hyddyllisia linkkeja

ERN-esite (EU:n
julkaisutoimisto,
2023)

Mita eurooppalaiset
osaamisverkostot

(Europa-verkkosivusto)



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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