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VAD AR DE EUROPEISKA REFERENSNATVERKEN?

De europeiska referensnadtverken
(ERN) samlar lakare och forskare
som &r experter pa sdllsynta eller
sallan forekommande och komplexa
sjukdomar. De ar virtuella natverk
som diskuterar diagnos och basta
mojliga behandling av patienter fran
hela Europa.

24  europeiska  referensndtverk
bildades 2017 och omfattar mer &n
900 specialistenheter fran éver 300
sjukhus i 26 lander.

KAN DE EUROPEISKA REFERENSNATVERKEN HJALPA

DIG?

De europeiska referensnatverken
hjalper patienter med sdllsynta eller
sallan forekommande och komplexa
sjukdomar. En sjukdom raknas som
sallsynt om den drabbar féarre dn en
pa 2 000 personer och om den &r
allvarlig, kronisk och ofta livshotande.
Mellan 5 000 och 8 000 sallsynta
sjukdomar paverkar vardagen for
omkring 30 miljoner personer i EU.

Sallan férekommande och komplexa
sjukdomar ar ovanliga tillstand som

omfattar flera faktorer eller symtom.
De kraver ett tvdrvetenskapligt
angreppssatt med flera mojliga
diagnoser, ar ofta svara att testa och
tolka och/eller har en hog risk for
komplikationer.

| sadana fall kan de europeiska
referensnatverken stdlla upp med
kunskap som kanske saknas i din
region eller ditt land.



VILKA SJUKDOMAR OMFATTAS AV

REFERENSNATVERKEN?

De 24 referensnéatverken ar specialiserade pa olika
omraden, men samarbetar ocksa ofta.

ERN BOND: skelettsjukdomar
ERN CRANIO: kraniofaciala
diagnoser och éron-nasa-
halssjukdomar

Endo-ERN: endokrina diagnoser
ERN EpiCARE: epilepsi
ERKNet: njursjukdomar
ERN-RND: neurologiska
sjukdomar

ERNICA: arftliga och medfédda
diagnoser

ERN LUNG: lungsjukdomar
ERN Skin: hudsjukdomar
ERN EURACAN: cancer hos
vuxna (solida tumorer)

ERN EuroBloodNet:
blodsjukdomar

ERN eUROGEN: urogenitala
diagnoser

ERN EURO-NMD:
neuromuskulara sjukdomar
ERN EYE: 6gonsjukdomar

ERN GENTURIS: arftliga
cancersyndrom

ERN GUARD-HEART:
hjartsjukdomar

ERN ITHACA: sdllsynta syndrom
med missbildningar och
utvecklingsstérning

MetabERN: medfédda metabola
sjukdomar

ERN PaedCan: barncancer

ERN RARE-LIVER:
leversjukdomar

ERN ReCONNET:
bindvavssjukdomar och
muskuloskeletala sjukdomar
ERN RITA: immunbristsjukdomar,
autoinflammatoriska och
autoimmuna sjukdomar

ERN TRANSPLANT-CHILD:
tillstand och komplikationer vid
transplantation pa barn
VASCERN: séllsynta
karlsjukdomar




HUR KAN DU FA HJALP AV DE EUROPEISKA
REFERENSNATVERKEN?

Din lakare ger dig rad om lamplig vard
for din sjukdom. Efter att ha undersokt
mojligheterna i din region eller ditt
land och bedomt din specifika situation,
kan din lakare foresla samarbete med
relevant natverk.

Din lakare forblir din enda kontaktpunkt
om du remitteras till ett referensnatverk.
Det ar lakaren som far tillgang till
natverkens expertis och kan dela

uppagifter, inhdmta experternas
synpunkter och diskutera dem med dig
vid varje steg i diagnos och behandling.

Observera att varje land har egna
regler och arrangemang for remittering
av patienter till andra specialister och
sarskilt till referensnatverken.



HUR KAN ETT EUROPEISKT REFERENSNATVERK HJALPA

TILL MED DIN BEHANDLING?

VIRTUELLA PANELER

Om ditt fall remitteras till ett europeiskt

referensnatverk kommer din lakare
att sammankalla en virtuell panel
av medicinska experter fran olika

specialiteter och lander. De tar del av
din journal med till exempel provsvar
och rontgenbilder och gar tillsammans
igenom alla uppgifter. Din lakare kan
darfor inhamta synpunkter fran kollegor
och anvanda dem for att stdlla en
bdttre diagnos eller hitta basta méjliga
behandling.

PATIENTHANTERINGSSYSTEM PA
NATET

Referensnatverken anvander en sarskild
plattform pa natet - Clinical Patient
Management System, CPMS - for
att dela och diskutera information.
Plattformen har utformats sarskilt for
detta andamal.

Dinauppagifterkanbaraférasinisystemet
om du ger ditt uttryckliga, skriftliga

samtycke. Sarskilda atgarder ska skydda
dina personuppgifter, i enlighet med EU:s
dataskyddslagstiftning. Dina uppagifter
kan ocksa anvandas for forskning eller
for att upprdtta register, vilket hjalper
forskningen pa omradet. Detta kraver ett
separat godkannande fran dig.

ANNAT SAMARBETE

Natverkens specialister diskuterar inte
bara enskilda fall. De bedriver ocksa
gemensam forskning, samarbetar om
kliniska riktlinjer och haller kurser for
halso- och sjukvardspersonal.

PATIENTER AR REPRESENTERADE |
NATVERKEN

Patienterna ar kdrnan i de
europeiska referensnatverken.
Patientorganisationerna  &r  viktiga
partner och spelade en viktig roll nar
ndtverken bildades. De arbetar for battre
tillgénglighet, klinisk spetskompetens
och vardresultat.



DAVIDS HISTORIA

David &r en fyraarig
pojke med svar epilepsi.
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EEG och magnetrontgen av hjdarnan
forklarar epilepsianfallen, men
sjukhuset har inte tillracklig kunskap
for att vdlja ratt behandling. De
beslutar att samrada med det
europeiska referensnatverket
"EpiCARE”.

Davids lakare remitterar
honom till en specialist
vid universitetssjukhuset i
huvudstaden for att han
ska fa en béttre
diagnos och
behandling.

Sjukhuset lagger in Davids
journal i systemet med hans
fordldrars samtycke.
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Specialister fran Italien, Frankrike,
Spanien, Rumdnien, Sverige och
Nederléanderna gar igenom fallet

och diskuterar olika alternativ.
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Mot bakgrund av liknande fall

nyligen rekommenderar panelen
att man anvander en viss typ av
stralkirurgi.

David opereras och blir betydligt battre
de foljande manaderna.

Fiktivt exempel baserat pd ett verkligt patientfall 2018

https://ec.europa.eu/avservices/video/player.cfm?sitelang=en&ref=1164244


https://ec.europa.eu/avservices/video/player.cfm?sitelang=en&ref=I164244
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Allméant om referensnatverken:
https://ec.europa.eu/health/ern_sv

Patientinformation om utlandsvard:
europa.eu/youreurope/citizens/health/planned-healthcare/get-more-info


https://ec.europa.eu/health/ern_sv
http://europa.eu/youreurope/citizens/health/planned-healthcare/get-more-info

