EUROPEISKA REFERENSNATVERK

FOR SALLSYNTA OCH SVARA SJUKDOMAR

Share. Care. Cure.

L A (S
o3\ European
®%:..i3 Reference

0..' o' Networks




VAD AR ETT EUROPEISKT
REFERENSNATVERK?

uropeiska referensnatverk ar
virtuella natverk for vardgivare i

hela Europa. Natverken arbetar
med svara och sdllsynta sjukdomar
eller sjukdomstillstand som  kraver
specialistvard och stora kunskaper och
resurser. Samordnare inom ndtverken
sammankallar ett virtuellt rad med
specialistlakare fran olika omraden
for att se dver en patients diagnos och
behandling. Det har sker via en sarskild
plattform pa natet och med hjalp av
telemedicinska verktyg Det ar alltsa den
medicinska kunskapen och expertisen
som reser i stallet for patienten, som far
stanna kvar i sin trygga hemmiljo.

HUR KAN NATVERKEN
HJALPA PATIENTER?

30 miljoner méanniskor i EU har drabbats
eller kommer att drabbas av mellan 6 000
och 8 000 sallsynta sjukdomar. Manga av
dessa sjukdomar orsakar kronisk smadrta
och kroniskt lidande, och en del av dem kan
vara livshotande. Sjukdomarna forsémrar
kraftigt patienternas livskvalitet. Manga av
patienterna ar barn.

Ett stort problem med sallsynta sjukdomar
och svara sjukdomstillstand ar att
specialistkunskapen dr bristféllig och ofta
inte tillganglig dar patienten bor eller ens i
patientens land. Manga patienter far darfér
inte tillrackligt med information om sina
symtom eller olika behandlingsalternativ.
Manga patienter och deras familjer
soker darfor pa internet efter ldkare och
vardgivare som har den expertis som
erbjuder dem de stérsta méjliga chanserna
att dverleva.

VARJE AR KOMMER
NATVERKEN ATT HJALPA
TUSENTALS PATIENTER

BATTRE VARD OCH DIAGNOS

NYA BEHANDLINGAR
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KAPACITETSUPPBYGGNAD

BAKGRUNDSMATERIAL
LIKA TILLGANG

SKALFORDELAR

Genom att sammanfora den kunskap
och expertis som finns i olika lander ger
natverken vardgivare tillgang till en mycket
storre grupp av sakkunniga. Patienterna
har da battre mojligheter att fa en riktig
diagnos och rad om basta behandling for
sitt sarskilda sjukdomstillstand.

Enskilda patienter kommer inte att fa direkt
tillgang till natverken. Daremot kan deras
vardgivare hanvisa dem till kontaktpunkten
for ett ndtverk i deras hemlander.
Patienten maste forst ge sitt tillstand, och
bestdmmelserna i de nationella halso- och
sjukvardsystemen maste foljas.




k EUROPEISKT SAMARBETE

Kommissionen har tillsammans med
EU-landerna, hélso- och sjukvarden och
patientorganisationerna varit drivande
for att ta fram detta unika natverk: for
forsta gangen finns det inom sjukvarden
en formell struktur for frivilligt
samarbete mellan vardgivare inom EU,

till direkt nytta for patienterna.

De forsta natverken tdcker redan de
flesta sjukdomsgrupper, bla. skelett-
och blodsjukdomar, cancer hos barn och
immunbrist.

Alla férdldrars mardrém dr att fG veta att deras barn har

en sjukdom som inte gar att bota eftersom léikarna
aldrig har sett ndgot liknande och inte vet hur de kan rddda barnets liv.
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DIREKTIVET OM
GRANSOVERSKRIDANDE
VARD

Natverken inrdttas enligt 2011 ars
direktiv.  om  patientrattigheter  vid
gransdverskridande halso- och sjukvard.
Direktivet gor det ocksa lattare for
patienterna att fa tillgang till information
om hélso- och sjukvard och okar deras
behandlingsalternativ.




NASTA STEG

De forsta Europeiska referensnatverken lanseras 2017. Intresseanmalningar fér
vardgivare som vill ansluta sig till befintliga natverk eller skapa nya kommer att
anordnas.

Under de kommande fem aren, ndr natverken natt sin fulla kapacitet, kan tusentals
patienter i EU som lider av sallsynta och svara sjukdomar dra nytta av natverken.


http://ec.europa.eu/health/ern/policy_en

