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Eurooppalaisten osaamisverkostojen jasenmaiden johtoryhman lausunto
Eurooppalaisten osaamisverkostojen
integroinnista jasenvaltioiden terveydenhuoltojarjestelmiin

(25. kesékuuta 2019 annettu lausunto)

Eurooppalaiset osaamisverkostot (European Reference Networks — ERN) perustettiin potilaiden
oikeuksien soveltamisesta rajatylittavassa terveydenhuollossa vuonna 2011 annetun direktiivin nojalla.
Ne perustuvat osaamisverkostojen toimintaan kansallisen lainsaddantdonsa mukaisesti osallistuvien
jasenvaltioiden vapaaehtoiseen yhteistyéhén. Osaamisverkostot ovat olleet toiminnassa maaliskuusta
2017 lahtien. Jotta osaamisverkostot toimisivat moitteettomasti ja kestdvalla tavalla ja jotta
harvinaisista ja véhan esiintyvistd monitekijaisista sairauksista EU:ssa kérsivat potilaat voisivat saada
kaiken hyodyn osaamisverkostoista, ne on liitettdva selvésti ja vakaasti jasenvaltioiden
terveydenhuoltojarjestelmiin. N&m& ovat erittdin térkeitd asioita, jotka edellyttdvat konkreettisia
toimia.

Taman lausunnon tarkoituksena on antaa jésenvaltioille kannustimia tehostaa edelleen
integrointiprosessia integraatiota kasittelevan tyoryhman! panoksen pohjalta.

Jasenvaltioita kannustetaan helpottamaan osaamisverkostojen integroimista
terveydenhuoltojarjestelmiinsa
a) arvioimalla ja tarvittaessa mukauttamalla tai saattamalla ajan tasalle kansallisen
toimintapolitiikan ja/tai oikeudellisen kehyksen, jotta varmistetaan osaamisverkostojen sujuva
integrointi jasenvaltioiden kansallisiin terveydenhuoltojdrjestelmiin ja myds esimerkiksi
harvinaisia sairauksia koskeviin kansallisiin suunnitelmiin tai strategioihin ja kansallisiin
sydvantorjuntasuunnitelmiin;

b) luomalla asianmukaisia (selkeitd ja hyvin madriteltyjd) hoitopolkuja monitekijdisista tai
harvinaisista sairauksista karsivien potilaiden hoidon ja palvelujen hallinnan parantamiseksi.
Tavoitteena on hyddyntdd mahdollisuuksien mukaan nykyisid polkuja ja yhdistad ne
osaamisverkostoihin, joissa niité ei ole t4h&n mennessa otettu huomioon. J&senvaltioita, jotka
eivat ole madritelleet monitekijaisistd tai harvinaisista sairauksista karsivien potilaiden
hoitopolkuja, kannustetaan kehittdm&an niitd nykyisten parhaiden kaytantdjen rinnalla ja
osaamisverkostojen kehittdmien tautikohtaisten polkujen mukaisesti;

c) kehittdmélld selkedt osaamisverkostoihin ohjaamista koskevat jarjestelmat, joita
terveydenhuollon tarjoajat kdyttavat. Ohjausmenettelyjen on oltava avoimia, saumattomia ja
tehokkaita. Ohjaaminen on suhteellisesti helpompaa, jos jasenvaltiolla on yksi tai useampi
terveydenhuollon tarjoaja, joka on osaamisverkoston jasen tai kansallinen kumppani?. Liséksi
on tdrkeda, ettd jasenvaltiot maéarittelevdat yhteyden harvinaisista tai monitekijaisista
sairauksista  kérsiville potilaille hoitoa tarjoavien terveydenhuollon tarjoajien ja
osaamisverkoston jasenind tai kansallisina kumppaneina olevien terveydenhuollon tarjoajien
valilla. Kansallisella tasolla tehtdvad yhteistyOtd koskevia saant6jé tarvitaan, jos jasenid tai
kansallisia kumppaneita on useita;

d) laatimalla selvén strategian siitd, miten ne tiedottavat ja levittavat tietoa osaamisverkostoista
kaikilla eri tasoilla toimiville terveydenhuollon tarjoajille alueellaan ja helpottavat

1 Osaamisverkostojen jasenmaiden johtoryhman lokakuussa 2017 perustama tyéryhma.
2 Ks. kansallisten kumppanien maaritelmat 10. lokakuuta 2017 annetusta johtoryhman lausunnosta:
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/ern/docs/boms_affiliated_partners_en.pdf



https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/ern/docs/boms_affiliated_partners_en.pdf
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osaamisverkostojen tuottaman tiedon (kuten kliiniset ohjeet ja koulutusmateriaalit) saatavuutta
terveydenhuollon ammattilaisille;

e) pohtimalla, miten voitaisiin parhaiten tukea (hallinnollisesti, taloudellisesti, organisatorisesti,
tietoja antamalla jne.)) Kkoordinaattoreita, osaamisverkostojen jasenia ja kansallisia
kumppaneita sen varmistamiseksi, ettd potilaiden saatavilla on paras mahdollinen
asiantuntijuus. Kansallisten viranomaisten koordinointiroolia on vahvistettava.

Osaamisverkostojen jésenmaiden johtoryhman tavoitteena on ndma suositukset antamalla helpottaa
oikea-aikaisten  diagnoosien saatavuutta ja laadukkaan, helposti saatavilla olevan ja
kustannustehokkaan terveydenhuollon tarjoamista kaikille potilaille, jotka karsivat harvinaisista tai
monitekijéisistd sairauksista, jotka edellyttdvat pitkdlle erikoistunutta hoitoa ja erityistd
asiantuntemuksen ja resurssien keskittdmistd hyodyntamalla osaamisverkostojen tarjoamia
mahdollisuuksia ja toimimalla kunkin jasenvaltion kansallisen lainsdddanndn mukaisesti.

Taman lausunnon liitteend on luettelo priorisoiduista mahdollisista toimista, joita tydryhman jasenet
pitivat merkityksellisind kestdvan integrointiprosessin suunnittelemista ja tdytantédnpanoa varten.
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Eurooppalaisten osaamisverkostojen jasenmaiden johtoryhman lausuntoon

Eurooppalaisten osaamisverkostojen integroinnista jasenvaltioiden

terveydenhuoltojarjestelmiin

(annettu 25. kesdkuuta 2019)

Ei-tyhjentava luettelo priorisoiduista mahdollisista toimista, joita tydryhmén jasenet pitivat
merkityksellisind kestavén integrointiprosessin suunnittelemista ja taytantdonpanoa varten.

1. Keskeinen toiminta-ala: harvinaisia sairauksia koskevat kansalliset suunnitelmat tai
strategiat ja osaamisverkostojen integroinnin oikeudellinen kehys

Osaamisverkoston koordinaattoreiden ja/tai jasenten / kansallisten kumppaneiden
ottaminen mukaan péaatoksentekoelimiin (eli kansallisten suunnitelmien/strategioiden
hyvéaksymisesta/tdytdntdonpanosta/seurannasta vastaaviin elimiin) tai muut tavat, joilla
niiden asiantuntemusta voidaan hyddyntaa paatoksenteossa.

Sitoutuminen osallistumiseen osaamisverkostoihin minké tahansa mahdollisen jasenyyden
tai kumppanuuden vélityksella.

Selvdt ja tarvittaessa oikeudellisesti madritellyt menettelyt osaamiskeskusten
hyvaksymisestd osaamisverkoston jaseniksi ja/tai osaamisverkostojen kansallisten
kumppanien nimeémiseksi.

Selvét ja tarvittaessa oikeudellisesti maaritellyt menettelyt kansallisten osaamiskeskusten
madrittelemiseksi ja nimedamiseksi.

Selvd ja avoin osaamisverkostojen integrointiin liittyvien muiden menettelyjen ja
prosessien — kuten hoitopolkujen, Kliinisten verkostojen, hoitoonohjausjérjestelmien,
hoitopolkuja koskevan alueiden vélisen yhteistyon, osaamiskeskusten / osaamisverkoston
jasenten akkreditoinnin/sertifioinnin/seurannan, CPMS-jdrjestelmén ja potilastietojen
hallinnan, osaamisverkostoissa kliinisid kaytanteitd varten kehitettyjen néyttoon
perustuvien resurssien hyvéaksymisen/taytdntéonpanon, harvinaisia sairauksia koskevan
ladketieteellisen koulutuksen — jarjestdaminen ja/tai mahdollisuuksien mukaan ja
tarvittaessa oikeudellinen maéaritteleminen.

2. Keskeinen toiminta-ala: potilaiden hoitopolut

Kansallisten  hoitopolkujen  jarjestaminen  osaamiskeskusten/osaamisverkostojen
saavutettavuuden varmistamiseksi, jotta voidaan saada oikea-aikaisia diagnooseja ja
Monialainen lahestymistapa ja palvelujen horisontaalinen integrointi osaamiskeskuksiin.
Hoidon koordinointi potilaille, jotka sairastavat harvinaisia tai esiintymistiheydeltaén
alhaisia ja monitekijaisia sairauksia.

Osaamiskeskusten ja/tai hoitopolkujen seuranta niiden jatkuvaa parantamista varten.
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Tarvittaessa  hoitopolkuja  koskevan alueiden vélisen yhteistyon edistdminen
osaamiskeskusten/osaamisverkostojen saavutettavuuden varmistamiseksi ja alueiden
valisten ei-toivottujen erojen vahentdmiseksi harvinaisten ja monitekijisten sairauksien
hoidon tarjoamisessa.

Palvelujen ja hoidon siirtymien vertikaalinen integrointi hoitopoluissa.

Kansallisten Kliinistd tutkimustapaa koskevien ohjeiden ja Kliinista paatoksentekoa
tukevien vélineiden uudelleenarviointi sellaisia tehokkaita diagnoosipolkuja varten, joissa
ovat mukana osaamisverkostot.

Keskeinen toiminta-ala: osaamisverkostoihin ohjaamista koskevat jarjestelmat

Kansallisten hoitopolkujen mukauttaminen osaamisverkostojen hoitoonohjausjarjestelmiin
osaamisverkostojen saavutettavuuden varmistamiseksi jasenvaltion tarpeiden mukaisesti.
Kansallisten ja rajatylittavien tietoteknisten vélineiden ja menettelyjen edistdminen, jotta
voidaan varmistaa turvallinen ja yleisen tietosuoja-asetuksen mukainen potilastietojen
vaihto osaamisverkostoihin liittyvissa palveluissa.

Osaamisverkoston jésenten ja/tai kansallisten kumppaneiden kansallisen verkoston
perustaminen  osaamisverkostojen saavutettavuuden varmistamiseksi  jasenvaltion
tarpeiden mukaisesti.

Osaamisverkostojen kattamien tautiryhmien verkostojen perustaminen
kansallisella/alueellisella tasolla sen varmistamiseksi, ettd potilaat saavat tarvittaessa
sujuvasti osaamisverkoston palveluja.

Keskeinen toiminta-ala: osaamisverkostoista tiedottaminen jasenvaltioiden tasolla

Tavoitteena on vahvistaa tietojen levittdmistd osaamisverkostoista, kansallisista
hoitopoluista, hoitoonohjausjarjestelmisté ja terveydenhuoltojérjestelmien organisoinnista
harvinaisten ja monitekijéisten tautien osalta ladkareiden, hoitajien ja asiaankuuluvien
terveydenhuollon ammattilaisten keskuudessa jasenvaltion tarpeiden mukaisesti.
sairauksista.

Tavoitteena on vahvistaa tietojen levittamista ja suuren yleison tietoisuuden lisaamista
osaamisverkostoista jasenvaltion tarpeiden mukaisesti.

Tavoitteena on tukea harvinaisten ja monitekijaisten sairauksien hoidon tarjoamiseen
osallistuvien eri sidosryhmien valisté viestintad ja koordinointia.

Keskeinen toiminta-ala: jasenvaltioiden tuki osaamisverkostojen koordinaattoreille,
taysivaltaisille jasenille ja kansallisille kumppaneille

Tuki (joka voi olla muun muassa hallinnollista, taloudellista, organisatorista tai tietojen
antamiseen liittyvad) kansallisten osaamisverkoston jasenten ja/tai kansallisten
kumppaneiden kestdvyyden varmistamiseksi.

Sellaisen ympdriston kehittaminen, jossa osaamisverkoston koordinaattorit ja/tai jasenet
voivat ottaa vastaan Euroopan komission tarjoamaa tukea.
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e Tavoitteena on torjua varojen tarpeetonta ja epdtaloudellista kayttdd harvinaisten ja
monitekijéisten sairauksien hoidossa.

e Terveydenhuollon tarjoajien erityisten tarpeiden tunnistaminen ja niihin vastaaminen, jotta
mahdollistetaan tehokas osallistuminen osaamisverkoston toimintoihin.

Tassa liitteessa kaytetyt maaritelmat:

Kansallinen suunnitelma tai strategia voidaan maéritelld integroiduiksi ja kattaviksi harvinaisia sairauksia koskeviksi
terveys- ja sosiaalipoliittisiksi toimiksi (joita ennen on arvioitu tarpeet ja resurssit), jotka kehitetd&n ja pannaan taytant6on
kansallisella tasolla ja joita luonnehtivat maéritellyt tavoitteet, jotka on maaré saavuttaa méadritellyssa aikataulussa.
EUROPLAN. Recommendations for the development of National plans for rare diseases. Opas. Saatavilla seuraavassa
osoitteessa: http://www.europlanproject.eu/_europlanproject/Resources/docs/2008-2011 2.EuroplanRecommendations.pdf

Kliininen polku — madritelméaan siséltyvat kaikki seuraavat tekijat:
o  kaytetaan jasenneltyd monialaista hoitosuunnitelmaa
e edistetddn ohjeiden tai ndyton hyddyntdmisté paikallisissa rakenteissa
e tdsmennetddn hoidon etenemisen vaiheet suunnitelmassa, hoitopolussa, algoritmissa, oppaassa, protokollassa tai
muissa toimien luetteloissa (eli toimenpiteilld on aikataulu tai ne etenevat tiettyjen kriteerien perusteella)
e  pyritdadn standardoimaan kyseessd olevan kliinisen ongelman hoito, hoitomenettely tai -vaihe kyseessa olevan
vdestodn osalta.
Plishka C, Rotter T, Kinsman L, Hansia MR, Lawal A, Goodridge D, Penz E, Marciniuk DD. Effects of clinical pathways for
chronic obstructive pulmonary disease (COPD) on patient, professional and systems outcomes: protocol for a systematic
review. Syst Rev.2016;5(1):135.

Hoitopolut ovat metodologia tarkasti maaritellyn potilasryhman hoitoa tarkasti maéritellyn ajanjakson aikana koskevaa
keskinéista paatoksentekoa ja hoidon organisoimista varten.
European Pathway Association. Saatavilla seuraavassa osoitteessa: http://e-p-a.org/care-pathways/

Epataloudellisella kliinisell& hoidolla tarkoitetaan tilanteita, joissa potilaat eivat saa oikeanlaista hoitoa sellaisten syiden
vuoksi, jotka olisivat valtettdvissd, minkd vuoksi varoja kaytetddn — jarjestelman nékdkulmasta — tarpeettomasti tietyn
tuloksen saavuttamiseksi.

Toiminnan  epataloudellisuudella  tarkoitetaan  tilanteita, joissa  terveydenhuolto  olisi ~ voitu  tuottaa
terveydenhuoltojarjestelmassa kayttamalla vahemman tai edullisempia resursseja.

OECD (2017), Tackling Wasteful Spending on Health, OECD Publishing, Paris. Saatavilla seuraavassa osoitteessa:
http://dx.doi.org/10.1787/9789264266414-en

Aiheeton vaihtelu tarkoittaa palveluntarjoajien ja alueiden valilla esiintyvid palvelun kayttdon liittyvid eroja, joita ei voida
selittdd potilaiden tarpeiden tai toiveiden eroilla vaan joihin on muut syyt.

Euroopan komissio. Application of the ERN model in European cross-border healthcare cooperation outside the rare
diseases area. Report of the Expert Panel on effective ways of investing in Health (EXPH). Luxemburg: Euroopan unionin
julkaisutoimisto, 2018. Saatavilla seuraavassa osoitteessa:
https://ec.europa.eu/health/expert panel/sites/expertpanel/files/021 erns_en.pdf

Hoidon integrointi voidaan eritell& sen mukaan, mitka jarjestelmén tasot ovat kyseessé:

« horisontaalinen integrointi: yhdist&a palvelut, jotka ovat samalla tasolla

terveydenhuoltoprosessissa, esim. yleisladketiede ja avohuolto;

« vertikaalinen integrointi: kokoaa hierarkiassa eri tasolla olevat organisaatiot yhteen hallinnoitaviksi yhdessd, esim.
perusterveydenhuolto ja erikoissairaanhoito.

Euroopan komissio (2018). Health system performance assessment — Integrated Care Assessment. Saatavilla seuraavassa
osoitteessa:
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/2018_integratedcareassessment en.pdf

Hoidon siirtymét ovat toimia, jotka on suunniteltu koordinoinnin ja jatkuvuuden varmistamiseksi. Niiden olisi perustuttava
kattavaan hoitosuunnitelmaan ja sellaisten hyvin koulutettujen ladkéreiden saatavuuteen, joilla on ajantasaisia tietoja
potilaiden hoitotavoitteista, toiveista ja terveydentilasta tai kliinisesta tilasta. Niihin kuuluvat logistiset jarjestelyt, potilaan ja
perheen opastus seka siirtdmiseen osallistuvien terveydenhuollon ammattilaisten valinen koordinointi.

National Transitions of Care Coalition. Saatavilla seuraavassa osoitteessa: www.ntocc.org

Hoidon koordinoinnilla tarkoitetaan potilaan hoitoa koskevien toimenpiteiden tarkoituksellista jarjestdmistd kahden tai
useamman potilaan hoitoon osallistuvan tahon (mukaan lukien potilas) vélilld terveydenhuoltopalvelujen asianmukaisen
jarjestdmisen helpottamiseksi. Hoidon jérjestdmiseen kuuluvat henkildston ja muiden sellaisten resurssien kokoaminen, joita
tarvitaan kaikkien vaadittujen potilaan hoitoa koskevien toimenpiteiden suorittamiseksi, ja se toteutetaan usein hoidon eri
osa-alueista vastaavien osallistujien vélisen tiedonvaihdon avulla.


http://www.europlanproject.eu/_europlanproject/Resources/docs/2008-2011_2.EuroplanRecommendations.pdf
http://e-p-a.org/care-pathways/
http://dx.doi.org/10.1787/9789264266414-en
https://ec.europa.eu/health/expert_panel/sites/expertpanel/files/021_erns_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/2018_integratedcareassessment_en.pdf
http://www.ntocc.org/

McDonald KM, et al. Care Coordination. Vol 7 of: Shojania KG, McDonald KM, Wachter RM, Owens DK, editors. Closing
the Quality Gap: A Critical Analysis of Quality Improvement Strategies. Rockville, MD: Agency for Healthcare Research
and Quality. 2007.



