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Què son les ERN? (European Reference Networks - Xarxes 
Europees de Referència)

• Xarxes virtuals de centres de referència 
sanitaris a través d’Europa

• Tenen com a objectiu abordar malalties o 
condicions complexes o be baixa  prevalença,  
o que requereixin un tractament altament 
especialitzat, així com  una concentració de 
coneixements i de recursos.



• Normativa europea per afavorir equitat per a tothom, a tots els països, en 
els grans centres però també al medi rural

• Intentar que la expertesa arribi a tothom, sense la necessitat de que viatgi 
el malalt

• Compartir coneixement, aprofitant les noves tecnologies (plataformes on-
line)

• La persona afectada i la seva família com a centre d’atenció

• Equips multidisciplinaris de  treball en xarxa

Per què les ERNs?





Abordatge multidisciplinari
(diferents especialitats/àrees 
de coneixement)

Per a pacients amb MM o complexes

Necessària la cooperació:
- Escàs coneixement
- Per educar
-Complexitat/alt cost
- Optimitzar recursos

Valor afegit a nivell UE

Xarxa de proveïdors de salut amb l’objectiu de millorar la qualitat, 
la seguretat i l’accés a sistema salut altament especialitzat

“El coneixement viatja, no el pacient”
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Endo-ERN Work Packages and Main Thematic Groups





Endo-ERN: Malalties Rares Endocrines
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• Patient survey: How long did it take from 1st symptom until correct diagnosis?

• HCP survey: how long does it take for a patient to get a correct diagnosis?

Results of Survey Patients/ePAGs

 Number Percentage 

<1 year 78 45.3% 
1-2 years 25 14.5% 
2-5 years 34 19.8% 
5-10 years 14 8.1% 
>10 years 13 7.6% 
Not applicable 5 2.9% 

 

 Number Percentage 

<1 year 71 54.2% 
1-2 years 28 21.4% 
2-5 years 14 10.7% 
5-10 years 9 6.9% 
>10 years 3 2.3% 
Not applicable 6 4.6% 

 

60%

75%
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• How many different professionals did you contact before the correct diagnosis was made?

• How long did it take you to find a specialist for your condition after diagnosis?

Results of Survey Patients/ePAGs

 Number Percentage 

1  26 15.1% 
2-3  74 43.0% 
4-7  37 21.5% 
>10  30 17.4% 
Not applicable 5 2.9% 

 

 Number Percentage 

<1 month 111 65.7% 
1-6 months 30 17.8% 
7-12 months 3 1.8% 
1-2 years 5 2.9% 
>2 years 7 4.1% 
Not Applicable 13 7.7% 
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• Pacients: 

• Respostes obtingudes de 1 país sobre 1-2 malalties, no una visió de la UE 
completa 

• Imprescindible traduir enquestes als idiomes dels pacients 

• Quan no hi ha associació de pacients, com es pot arribar a conèixer la 
realitat/satisfacció dels pacients, etc? A través dels professionals?

• La plataforma “Clinical Patient Management System (CPMS)”, un instrument 
on-line per compartir casos clínics i dubtes diagnòstiques/ terapèutiques en 
MM

Algunes conclusions de les enquestes a 
EndoERN.  Mirant el futur



• Plataforma virtual de consulta amb una eina de vídeo integrada, a la disposició de les 
ERNs,  per a la discussió de casos clínics. Es una eina segura amb diferents nivells de 
privacitat, que requereix autentificació doble.  Sols és accessible per membres de les 
ERNs o convidats a una consulta o sessió concreta. 

• Pensat per linkar al SAP o al sistema de Història Clínica Compartida electrònica del 
pacient de cada país/centre

• El pacient haurà de signar el consentiment informat (traduccions disponibles a 
l'aplicació) per autoritzar 1. compartir la història, 2. emmagatzemar en un registre de 
les ERN i 3. a ser informat de possibles assaigs clínics al que podria ser reclutat

• Caldrà aprovació  nacional i local abans de començar 1 maig 2018 (ara en fase de 
prova pilot)

• Eina clínica, no de recerca

The Clinical Patient Management System (CPMS)



• No tots els centres catalans experts van poder participar a la 1ª convocatòria 
per falta de suport per part del Ministerio de Sanidad

• 2ª convocatòria a finals de 2018
• Es treballa en el model de XUECs (Xarxes de Unitats d’Expertesa Clínica), que 

coordinen l’atenció terciària especialitzada i la primària territorial
• 1ª: Malalties Cognitiu-Conductuals de base genètica en la edat pediàtrica
• En procés actual:
• Malalties neuromusculars minoritàries
• Malalties metabòliques hereditàries minoritàries
• Malalties renals minoritàries
• Malalties immunològiques minoritàries

Quina es la realitat a Catalunya envers ERNs?



Model d’Atenció a les MM de Catalunya: Alineat amb les ERNs



Model d’Atenció a les MM de Catalunya
Implementació amb l’assessorament de representants de 

persones afectades i clínics experts

Comissió Assessora d’MM (CAMM)

Grup de Treball XUEC


