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patienter med sjaeldne sygdomme m
lav praevalens og stor komp

Hvad er europaeiske
referencenetveaerk (ERN'er)?

De europziske referencenetveerk (ERN'er) er etableret under
direktiv 2011/24/EU om patientrettigheder i forbindelse
med graenseoverskridende sundhedsydelser og er virtuelle
netveerk af sundhedtjenesteudbydere, der er etableret i Den
Europaeiske Union (EU) og Norge, og som er specialiseret i
behandling af patienter med sjaldne sygdomme med lav
praevalens og stor kompleksitet.

De europziske referencenetvaerk samler viden, erfaring
og ekspertise og stotter sundhedsprofessionelle i at stille
en mere ngjagtig diagnose og tilbyde den bedst mulige
behandling.
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Ved hjzlp af en seerlig, sikker IT-

. . ; platform kan patientsager vurderes af
Mere end 6 000 sjeeldne ) ElREE SNl EETIIEE ] et team af europaeiske eksperter, uden

sygdomme pavirker EU som en sygdom, der rammer at patienterne behover at forlade deres
dagligdagen for op til 36 millioner faerre end fem personer ud hjemland.

mennesker i EU. af 10 000. Viden rejser, s patienterne
ikke behgver det.



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

Europziske referencenetvaerk:

« gennemgar individuelle patientsager (mere end 3 800 til dato) ved at indkalde til virtuelle draftelser mellem
eksperter, der er tilknyttet sundhedstjenesteudbydere, og understattes af en saerlig, sikker IT-platform finansieret af
Europa-Kommissionen. Eksperterne drafter kliniske tilfzelde for at opna enighed om diagnoser og behandlinger

« udvikler retningslinjer for klinisk praksis og andre stottevaerktgjer til klinisk beslutningstagning vedrerende
specifikke sjaeldne sygdomme som vejledning for klinikere samt uddannelseskurser for sundhedspersonale

» fremmer netvaerkssamarbejde og store kliniske studier, som ellers ville vaere umulige at gennemfare, ved at samle
data pa tvaers af EU for bedre at forsta sjaeldne og komplekse sygdomme og hjzelpe med at udvikle behandlinger

« udvikler og vedligeholder registre over sjeldne sygdomme med data om patienter, der henvises til dem

« inddrager patienter gennem europzeiske patientforeninger, og bringer deres stemme ind i kernen af ERN'ernes

aktiviteter.
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De 24 ERN'er, der
hidtil er oprettet,
deekker mange O O o O
sjzeldne sygdomme, KLINISKE VIDEN OM GENERERING UDDANNELSE 0G
herunder sjzeldne RETNINGSLINJER FORSKNING OG DELING AF E-UDDANNELSE

knoglelidelser, sjeeldne OG UDVIKLING DOKUMENTATION

kreeftformer, sjzeldne
endokrine tilstande,
sjeeldne neurologiske
og neuromuskulzere
sygdomme, for blot at
nzevne nogle fa.

Hvordan godkendes og evalueres ERN'er?

Disse 24 ERN'er blev
lanceret i 2017 og
omfattede mere end
900 specialiserede
kliniske centre pa over
300 hospitaler i 26
medlemsstater.

| 2024 omfatter de

1 619 specialiserede
kliniske centre pa 382
hospitaler i alle 27
EU-medlemsstater og
Norge.

For at blive medlem af et ERN reagerer sundhedsudbydere pa en indkaldelse fra Europa-Kommissionen, hvorefter et
uafhaengigt evalueringsorgan (IEB) vurderer deres ansggning og udarbejder en rapport til Radet af medlemsstater (BoMS).

BoMS beslutter, om et forslag om oprettelse af et netvaerk og de efterfelgende ansegninger om medlemskab skal

godkendes.

ERN'erne evalueres med jeevne mellemrum. Den farste runde af eksterne evalueringer fandt sted i 2022, fem ar efter
oprettelsen af de 24 ERN'er med 836 medlemmer. Resultaterne viste, at 100 % af ERN'erne opnaede "tilfredsstillende”
resultater, ligesom 88 % af medlemmerne. En lille del af medlemmerne, 8 %, havde behov for forbedring, og 4 % af
medlemskaberne blev opsagt. Resultaterne af evalueringen bekrzefter, at ERN'erne er en succeshistorie for EU, og at de

fortsat vil vaere et effektivt instrument i arbejdet med at tackle sjeeldne sygdomme i de kommende ar.



https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/european-reference-networks/governance-structure_en
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Hvordan stetter EU ERN'erne?

Kommissionen investerer kraftigt for yderligere at styrke ERN'erne. Ud over de midler, der er ydet i de
foregaende ar, tilbyder Kommissionen nye direkte tilskud til en vaerdi af 77 mio. EUR for at konsolidere disse
netvaerk i de kommende ar (indtil 30. september 2027).

Desuden yder Kommissionen yderligere 15 mio. EUR (i alt 18 mio. EUR) gennem en fzelles aktion, der har til
formal at integrere ERN'er i de nationale sundhedssystemer.
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