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1. Miksi Eurooppalaiset osaamisverkostot eli European 
Reference Networks (ERN)?

2. Mitä ERN:t ovat ja mitä ne tekevät?
3. ERN:t Suomessa
4. ERN-Skin verkostosta

ESITYKSEN SISÄLTÖ



MIKSI EUROOPPALAISET OSAAMISVERKOSTOT 
ELI EUROPEAN REFERENCE NETWORKS (ERN)? 
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• 2009 EURORDIS
• 2 yleiseurooppalaista selvitystä, 

18 indikaattorisairautta
• EU:n jäsenmaissa vakavia ongelmia

harvinaissairauksien dg, th & tutkimus

EU potilasdirektiivi 2011/24/EU
• potilaiden oikeuksien ja

osallisuuden vahvistaminen
• rajat ylittävä hoito (+ tutkimus)
• EU:n terveyspolitiikassa

erityishuomio
harvinaissairauksiin

http://www.eurordis.org/IMG/pdf/voice_12000_patients/EURORDISCARE_FULLBOOKr.pdf
http://www.eucerd.eu/?page_id=54
http://ec.europa.eu/health/rare_diseases/expert_group/index_en.htm
https://www.julkari.fi/handle/10024/114957

1.3.2012 – 31.12.2013 EUCERD Joint Action
• 2014/286-287/EU, Euroopan komission 

delegoitu & implementoitu päätös (+ annex x2)
• Kriteerit harvinaissairauksien osaamiskeskuksille ja 

European Reference Network(ERN) –jäsenyydelle
• Jäsenvaltioille harvinaissairauksien ohjelmat

1.1.2014 Commission Expert Group on Rare Diseases
• CEGRD ohjaa ja valvoo ERN:ien perustamista

Board of Member States kanssa

Linkkejä

2014 STM Ohjausryhmä
• Harvinaissairauksien keskukset

yo-sairaaloihin

1.1.2015 HUS HAKE
• 1.5.2015 toiminta

käynnistyy

1/20116 9 HUS HAKE-
ohjelmaa
• sydänsairaudet
• ihosairaudet
• verisuonianomaliat
• neurologia
• …

2017 24 ERN-verkostoa
aloittaa

2016 
1. ERN-haku

2017 14 ERN jäsentä
aloittaa
• 7 HUS
• 2 KYS
• 2 TAYS
• 3 TYKS

2019? 
2. ERN-haku

2018 14 HUS 
HAKE-ohjelmaa

http://www.eurordis.org/IMG/pdf/voice_12000_patients/EURORDISCARE_FULLBOOKr.pdf
http://www.eucerd.eu/?page_id=54
http://ec.europa.eu/health/rare_diseases/expert_group/index_en.htm
https://www.julkari.fi/handle/10024/114957


• palveluiden tavoitettavuus, vaikuttavuus ja tehokkuus
• varhainen ja luotettava diagnostiikka 
• hoitopolkujen sujuvuus, hoidon laadukkuus
• voimaannuttava vaikutus potilaalle ja perheelle
• potilaan hoidon jatkuvuus ”kehdosta hautaan” 
• hoidon sähköiset apuvälineet 
• hoitokeskusten sisäinen jatkuvuus ja pysyvyys 
• hoitokeskusten lääketieteellisen tiedon ja taidon taso 
• hoitokeskusten luotettavat tiedot potilasmääristä ja 

diagnooseista 
• EU:n sisäinen laaja hoito-, konsultaatio- ja tutkimusyhteistyö 
• jatkuva laaduntarkkailu 
• yhteistyö potilasjärjestöjen kanssa

ERN VAATIMUKSISSA ERITYISHUOMIO



MITÄ ERN-VERKOSTOT TEKEVÄT?

• Harvinaisista ja vaikeista sairauksista kärsivät 
potilaat saavat parasta hoitoa ja asiantuntemusta, 
jota EU:ssa on tarjolla heidän sairauteensa. 

• Yhdelläkään maalla ei yksinään ole tietämystä ja 
valmiuksia hoitaa kaikkia harvinaisia ja vaikeita 
sairauksia. 

• ERN:t tarjoavat mahdollisuuden lääkäreille 
parhaaseen asiantuntemukseen ja tietojen vaihtoon 
kun käytössä on pitkälle erikoistunut reservi 
kollegoita kaikkialta Euroopasta.



ERN:T OVAT EUROOPPALAISTEN TERVEYDENHUOLLON 
TARJOAJIEN VÄLISIÄ VERKOSTOJA

• Ohjeet hoitoon, seurantaan ja diagnosointiin
• Diagnostiikka
• Potilastiedotteet
• Potilaiden ohjaus
• Koulutus
• Tarkka oirekuvaus
• Konsultointi
• Sähkoinen potilasrekisteri
• Tutkimus
• Yhteistyö



ERN:T OVAT EUROOPPALAISTEN TERVEYDENHUOLLON 
TARJOAJIEN VÄLISIÄ VERKOSTOJA

• Ohjeet hoitoon, seurantaan ja diagnosointiin
• Diagnostiikka
• Potilastiedotteet
• Potilaiden ohjaus
• Koulutus
• Tarkka oirekuvaus
• Konsultointi
• Sähkoinen potilasrekisteri
• Tutkimus
• Yhteistyö

Clinical Patient Management System (CPMS)
• Suojattu sähköinen alusta, jossa voi virtuaalisesti konsultoida ja 

jakaa kliinistä tietoa
• Tulossa potilasrekisteri ja tutkimusyhteistyö



SUOMELLA ON 14 ERN-JÄSENTÄ 12:SSA ERN-
VERKOSTOSSA

10/19/2018 LA-OSKE

HUS
1. ERKNet, Munuaissairaudet
2. ERN CRANIO, Kallon ja kasvojen 

epämuodostumat, korva-, nenä ja kurkkutaudit
3. ERN GUARD-HEART, Sydänsairauksia
4. ERN ITHACA, Synnynnäisiä 

epämuodostumia ja harvinaisia kehitysvammoja 
5. ERN Skin, Ihosairauksia
6. ERNICA, Perinnöllisiä ja synnynnäisiä 

kehityshäiriöitä 
7. VASCERN, Monielimellisiä verisuonisairauksia

KYS
1. ERN EpiCARE, Epilepsia
2. ERN PaedCan, Lasten syöpiä 

TAYS
1. ERN EURO-NMD, Neuromuskulaarisia

sairauksia
2. ERN PaedCan, Lasten syöpiä 

TYKS
1. ERN EURACAN, Aikuisten syöpiä 
2. ERN GENTURIS, Perinnöllisiä syöpäriskejä
3. ERN PaedCan, Lasten syöpiä 



HUS:STA ON TULOSSA UUSIA HAKEMUKSIA

HUS hakevat * (12 kpl) 

European Reference Networks 2018 Osaamisverkoston tautialue
HAKE-ohjelmat 2018 ERN-jäsen

ERN BOND Luuston sairauksia - -

ERN CRANIO
Kraniofasiaalisia epämuodostumia sekä korva-, nenä-, ja 
kurkkutauteja 

Harvinaiset kallon ja kasvojen epämuodostumat, korva-, nenä ja kurkkutaudit +

Endo-ERN Endokrinologisia sairauksia Harvinaiset endokrinologiset sairaudet *
ERN EpiCARE Epilepsiaa Harvinaiset neurologiset sairaudet *
ERKNet Munuaissairauksia Harvinaiset munuaissairaudet +
ERN-RND Neurologisia sairauksia Harvinaiset neurologiset sairaudet *
ERNICA Perinnöllisiä ja synnynnäisiä kehityshäiriöitä Perinnölliset ja synnynnäiset rakennepoikkeavuudet +
ERN LUNG Hengityselinsairauksia -
ERN Skin Ihosairauksia Harvinaiset ihosairaudet +
ERN EURACAN Aikuisten syöpiä (kiinteät kasvaimet) Harvinaiset aikuisten syöpätaudit *
ERN EuroBloodNet Hematologisia sairauksia Harvinaiset verisairaudet *
ERN EUROGEN Urogenitaalisia sairauksia Harvinaiset urogenitaaliset sairaudet *
ERN EURO-NMD Neuromuskulaarisia sairauksia Harvinaiset lihashermosairaudet *
ERN EYE Silmäsairauksia Harvinaiset silmäsairaudet *
ERN GENTURIS Perinnöllisiä syöpäriskejä -
ERN GUARD-HEART Sydänsairauksia Harvinaiset sydänsairaudet +
ERN ITHACA Synnynnäisiä epämuodostumia ja harvinaisia kehitysvammoja Harvinaiset epämuodostumat ja oppimishäiriöt +
MetabERN Perinnöllisiä metabolisia sairauksia -

ERN PaedCan Lasten syöpiä (lastenhematologia ja -onkologia) Lasten syöpätaudit *
ERN RARE-LIVER Maksasairauksia ?
ERN ReCONNET Sidekudos- ja tuki- ja liikuntaelinsairauksia tulossa *
ERN RITA Immuunipuutos-, autoinflammaatio- ja autoimmuunisairauksia Harvinaiset puolustusjärjestelmän sairaudet *
ERN TRANSPLANT-CHILD Lasten elinsiirtoja Lasten elinsiirrot *

VASCERN Harvinaisia monielimellisiä verisuonisairauksia Harvinaiset suonipoikkeavuudet +



• Verkosto tuo yhteen johtavat asiantuntijat harvinaisisia ja vaikeissa lasten ja 
aikuisten ihosairauksissa

• Harvinaisia ja ei-diagnosoituja ihosairauksia on arviolta yli 600
• Tavoitteena on:

– lisätä tiedon jakoa
– työstää päivitetyt hoito ja diagnosointi ohjeet
– kehittää ammattilaisten koulutusta
– lisätä potilaiden tietoa

ERN ON SKIN DISORDERS = ERN SKIN

10/19/2018 10



• Tautikohtaiset linjat
– 8 tautikohtaista alaryhmää, jotka keskittyvät potilaiden hoitoon ja 

tutkimukseen
• Poikkitieteelliset linjat

– Opetus ja koulutus
– e-health ja rekisterit
– Deep phenotyping eli oireiden ja löydösten kuvaus ja termistö
– Hoidon tulokset eli clinical outcome

• Koordinoi prof. Christine Bodemer
– Department of Dermatology, Hôpital Necker Enfants Malades, 

Pariisi, Ranska

ERN-SKIN ON VALINNUT KAKSI TOIMINTALINJAA

10/19/2018 11
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ERN-SKIN ORGANISAATIO

ALARYHMÄ HUS
1 Epidermolysis bullosa +
2 Iktyoosit ja palmoplantaarinen keratoderma +
3 Ektodermaaliset dysplasiat
4 Ihon mosaikistiset sairaudet +
5 Monogeeniset sidekudossairaudet +
6 DNA:n korjaushäiriöt +
7 Autoimmuunirakkulataudit ja vaikeat 

lääkeainereaktiot
+

8 Hidradenitis suppurativa



ERN-SKIN 5 VUODEN TAVOITTEET

10/19/2018 13

1. Toimiva ja säännöllinen yhteistyö
2. Lista eri toimijoiden tarjoamista palveluista
3. Yleiset hoito-ohjeet 
4. Hyvien hoitokäytäntöjen jako
5. Ammattilaisten kouluttaminen
6. Potilaiden voimaannuttaminen opastamalla 

ihon oikeaan hoitoon
7. Etäkonsultaatioiden kehittäminen
8. ERN-skin kriteereitä täyttämättömien 

keskusten kouluttaminen ja avustaminen
9. Fenotyyppiterminologian yhtenäistäminen
10. ERN-skin rekisteri 



ERN-SKIN ALARYHMIEN VERKOSTOT

10/19/2018 14



OSALLISTUMINEN ERN-SKIN VERKOSTON 
TOIMINTAAN ON OLLUT MONIPUOLISTA

10/19/2018 15

• Professori Annamari Ranki kuuluu ERN-skin
johtokuntaan (board)

• Alaryhmien toimintaan ja webinaareihin 
osallistuminen kunkin alaryhmän edustaja

• ERN-skin kokouksiin osallistuminen
• Ensimmäinen ERN-skin koulutus pidettiin 

Helsingissä 14-15.7.2017



• Kartoitettu verkoston jäsenten tilannetta
– Mitä ohjeita (guidelines) käytetään ja on olemassa
– E-rekisterit
– Tieteelliset tutkimusprojektit
– Tarkka ilmiasun kuvaaminen (Deep phenotyping)
– Diagnostiikan mahdollisuudet
– Yheistyö kansallisten ja kansainvälisten tieteellisten 

järjestöjen kanssa
– E-health työkalut
– Kliiniset resurssit ja tulokset
– Potilasohjaus
– Koulutus ammattilaisille
– Potilasjärjestöt

ERN-SKIN ALARYHMIEN TYÖSKENTELY

16



ERN-SKIN TYÖSKENTELY ON 
SUUNNITELMALLISTA

10/19/2018 17



ERN-SKIN VERKOSTO ON HYVÄ ASIA

10/19/2018 18

• Harvinaisten sairauksien potilaita ja 
ammattilaisia on vähän 

• Verkostoituminen ja yhteistyö ammattilaisten 
ja potilasjärjestöjen kanssa on tervetullutta

• Yhteiset diagnosointi ja hoito-ohjeet ovat 
tarpeen

• Konsultaatiomahdollisuus on tärkeä
• Tutkimuksellinen yhteistyö on arvokasta



katariina.hannula-jouppi@hus.fi

KIITOS!

10/19/2018 19
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