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Vad ar ett europeiskt
referensnatverk?

De europeiska referensnéatverken inrattades genom direktiv
2011/24/EU om patientrattigheter vid granséverskridande
hélso- och sjukvard. De &r virtuella natverk av vardgivare i
EU-lédnderna och Norge som specialiserar sig pa att behandla
patienter med séllsynta och komplexa sjukdomar.

De europeiska referensndtverken samlar kunskap,
erfarenhet och expertis och hjilper enskilda vardgivare
att stdlla en mer exakt diagnos och ge bdsta tillgdngliga
behandling.
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Via en saker it-plattform kan ett team

B ) " ) med europeiska experter bedoma
Det finns fler &n 6 000 SPGB R, patientfall utan att patienten behéver

sdllsynta sjukdomar som det om s{ukdomar som drabbar lamna sitt eget land.
paverkar vardagen fér upp till 36 férre &n 5 av 10 000 Kunskapen korsar grdnserna

miljoner manniskor i EU. personer. sa att patienterna inte
behover gora det.


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

De europeiska referensnatverken

granskar enskilda patientfall (fler an 3 800 hittills) genom virtuella diskussioner mellan vardgivare
med expertkunskaper via en saker it-plattform som finansieras av EU-kommissionen; har tar experterna

a>
upp specifika fall for att stalla diagnos och avgoéra vilken behandling som ar lamplig,

« tar fram kliniska riktlinjer och andra beslutsstédjande verktyg for lakare som behandlar
specifika séllsynta sjukdomar, samt utformar utbildningar for vardgivare,

« underlédttar ndtverkande och stora kliniska studier som annars skulle vara omgjliga att genomfora,
samlar data fran hela EU for att battre forstd sdllsynta och komplexa sjukdomar och bidrar till att ta fram
nya behandlingar,

» bygger upp och férvaltar register dver séllsynta sjukdomar med uppgifterna fran de patienter som
hanvisas till dem,

« uppmuntrar patienter att engagera sig i europeiska patientorganisationer for att géra sin rost hord i
de europeiska referensnatverkens verksamhet.
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rererensnatverk inrattats
och de hanterar 2RO\ T SPECIFIKT .
manga séllsynta REFERENSNATVERK De 24 europeiska
sjukdomar, daribland referensndtverken
séllsynta former av PATIENTER inrattades 2017 och
skelettsjukdomar, omfattade da& éver 900
cancer, endokrina NATIONELLA specialistkliniker pa
tillstand samt VARDGIVARE éver 300 sjukhus i 26
neurologiska och EU-lander.
neuromuskulara )
sjukdomar, for att bara ~ ~ ~ Ar 2024 ingick 1 619
namna nagra. O J e e specialistkliniker vid 382

KLINISKA FORSKNING, GENERERA  UTBILDNING OCH sjukhus | samtliga 27

RIKTLINJER  INNOVATION OCH OCH DELA  E-KURSER EU-lander och Norge.

KUNSKAP BEVIS

O-) Hur gérman for att fa hjdlp av ett europeiskt referensnéatverk?

Om en patient ger sitt skriftliga samtycke och reglerna i det nationella halso- och sjukvardssystemet
tillater det, kan en vardgivare hanskjuta patientens fall till det relevanta inhemska europeiska
referensndtverket for att fa rad om diagnos eller behandling.

_@QI Hur anordnas en virtuell diskussion?

Nar vardgivare har uttomt de inhemska behandlingsméjligheterna kan de be det relevanta europeiska
referensnatverket om hjalp.

Vardgivaren kan ta kontakt med medlemmar i de europeiska referensnatverken i det egna landet for att
hanskjuta patientens fall dit, men endast om patienten uttryckligen har gett sitt skriftliga samtycke till detta
och till att dela sin patientjournal.

Nar samordnaren for det europeiska referensnatverket har mottagit begaran sammankallar denne

en radgivande grupp med specialister pa olika omraden via den sakra it-plattformen det kliniska
patienthanteringssystemet CPMS. Dar kan de pa ett sakert satt dela patientuppgifter, diskutera fallet, stalla
diagnos och/eller féresla en behandling, om en sadan finns.

Patientens vanliga vardgivare fungerar som kontaktperson och beréttar vad experterna har kommit fram till
under varje steg i diagnostiseringen och behandlingen.



https://cpms2.ern-net.eu/screen/public

Onnis historia - sallsynt epilepsi

Onni, en fyraarig finsk pojke som drabbades av 20-30 anfall om dagen, remitterades av sin
lakare till en specialist vid Helsingfors universitetssjukhus. Dar granskades resultaten av en
tidigare EEG-undersokning och MR-undersdkning av hjarnan, och Onni diagnostiserades med
en sallsynt form av epilepsi som orsakades av en missbildning i hans hjarna. Till att borja med
blev Onnis fordldrar lattade éver att det inte var en tumor. Men personalen pa sjukhuset visste
inte mycket om den har typen av epilepsi. Onni &r en av ett fatal antal personer i Finland med
denna sjukdom, och endast ett fatal kliniker i varlden har erfarenhet av att behandla den.

Sjukhuset kontaktade déarfor det europeiska referensnatverket EpiCARE for att fa hjalp.

Med Onnis och hans férdldrars samtycke laddade de upp Onnis journal till det kliniska
patienthanteringssystemet CPMS. Specialister fran Italien, Storbritannien, Frankrike, Spanien,
Rumanien, Sverige och Nederlanderna granskade hans fall och den tillgangliga forskningen.
De rekommenderade den banbrytande stralkirurgin Gammaknife®, som endast utfors pa tva
kliniker. Det var den minst riskabla behandlingen med den storsta chansen att lyckas.

Onni och hans familj reste till Marseille, eftersom epilepsiteamet vid universitetet i Marseille
har stor erfarenhet av den har typen av kirurgi. Efter operationen forbattrades Onnis tillstand
dramatiskt. Han far fortfarande anfall, men de ar betydligt farre till antalet.

Fiktivt exempel baserat pd ett verkligt patientfall frén ett europeiskt referensndctverk

Hur hjalper de europeiska referensnitverken
vardpersonalen?

Vardpersonal kan delta i virtuella diskussioner om séllsynta sjukdomar.

De har aven tillgang till de europeiska referensnatverkens kliniska riktlinjer, utbildningsmaterial och e-kurser.

Dessutom kan de delta i forskarutbyten och i storskaliga forskningsstudier.
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https://audiovisual.ec.europa.eu/en/media/video/I-191812
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_sv
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks_sv
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