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EU:s flaggskeppsatgard for patiente &
sdllsynta och komplexa, sjukd y

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
med europeiska experter bedoma

Det finns ﬂ?r an 6 000 CIIE:tl 'g:ndse.zrllggo;g: ;E: Z?gt()jtl)aarr patientfall utan att patienten behéver
séllsynta sjukdomar som s 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; hér tar experterna upp specifika fall for
att stalla diagnos och avgéra vilken behandling som ar [amplig,

« tar fram kliniska riktlinjer och andra beslutsstédjande verktyg for likare som behandlar specifika sallsynta
sjukdomar, samt utformar utbildningar fér vardgivare,

» underldttar ndatverkande och stora kliniska studier som annars skulle vara omgjliga att genomfora, samlar data
fran hela EU for att battre forsta sallsynta och komplexa sjukdomar och bidrar till att ta fram nya behandlingar,

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

« uppmuntrar patienter att engagera sig i europeiska patientorganisationer for att gora sin rost hord i de
europeiska referensndtverkens verksamhet.
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a» PATIENTER

omfattade da 6ver 900
specialistkliniker pa
over 300 sjukhus i 26
EU-lander.

SPECIFIKT
REFERENSNATVERK

Ar 2024 ingick 1 619

Hittills har 24
europeiska

NATIONELLA
VARDGIVARE

specialistkliniker vid 382
sjukhus i samtliga 27
EU-lénder och Norge.

referensnatverk inrattats

och de hanterar

manga séllsynta O O O O
sjukdomar, daribland KLINISKA ~ FORSKNING, GENERERA  UTBILDNING OCH
sallsynta former av RIKTLINJER INNOVATION OCH DELA  E-KURSER
skelettsjukdomar,

OCH KUNSKAP BEVIS
cancer, endokrina

tillstand samt
neurologiska och
neuromuskuldra
sjukdomar, for att bara
namna nagra.

Hur godkanns och utvarderas de europeiska referensnatverken?

EU-kommissionen kan utfdrda en inbjudan till vardgivare som vill ga med i ett europeiskt referensnatverk. Vardgivarna
skickar in en anstkan som bedéms av ett oberoende utvarderingsorgan som darefter rapporterar till styrelsen for natverkets
medlemsladnder.

Styrelsen avgdr om forslaget om att inrdtta ett nétverk och de potentiella medlemmarnas ansokningar ska godkannas.

De europeiska referensnatverken utvarderas regelbundet. Den férsta omgangen externa utvarderingar gjordes 2022,

fem ar efter inrattandet av de 24 europeiska referensnatverken, som har 836 medlemmar. Resultaten visade att 100 %

av de europeiska referensnatverken uppnadde tillfredsstéllande resultat, liksom 88 % av medlemmarna. En liten del av
medlemmarna (8 %) behdvde géra forbattringar och 4 % av medlemmarna utesléts. Resultaten av utvarderingen bekraftar
att de europeiska referensnatverken &r en stor framgang for EU och att de kommer att forbli ett viktigt verktyg i arbetet
mot séllsynta sjukdomar under de kommande aren.



https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/european-reference-networks/governance-structure_en
https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/european-reference-networks/governance-structure_en

Europeiska referensnidtverk maste
&

NV
vara patientcentrerade och A -

kliniskt styrda
ha minst tio medlemmar i

minst atta lander

v—_
*
genomga en noggrann
oberoende bedémning /

uppfylla natverks- och
' medlemskriterierna

U

ST — 12

stddjas och godkannas
av de nationella
myndigheterna

Hur stoder EU de europeiska referensnatverken?

EU-kommissionen gor stora investeringar for att géra de europeiska referensnatverken annu starkare. Utdver
den finansiering som man bidragit med tidigare erbjuder kommissionen nu dven direkta bidrag till ett varde
av 77 miljoner euro for att starka ndtverken under de kommande aren (fram till den 30 september 2027).

Dessutom tillhandahaller kommissionen ytterligare 15 miljoner euro (sammanlagt 18 miljoner euro) genom
en gemensam atgdrd for att gora de europeiska referensnatverken till en integrerad del av de nationella
hélso- och sjukvardssystemen.
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