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* Projekt i1nom EU
* Projekt lokalt



Varfor vardforlopp for sallsynta
sjukdomar med komplexa vardbehovV|gnsiusyntasiukdomar med

komplexa vardbehov
* Utmaningar som varden, patienter och

ndrstaende upplever:

Bristande samordning av vardinsatser
for personer med sallsynt sjukdom och
komplexa vardbehov

Utmaning med overgang fran barn- till
vuxensjukvard och kontinuitet inom
vuxensjukvarden

Ojamlik tillgang till vard och stod

Bristande kunskap och erfarenhet av
sallsynta sjukdomar i wvarden

Patient eller narstdende har svart att
fa adekvat information om diagnosen
for sig sjalv och andra berdrda

* Moycket heterogen

patientgrupp, < 5 av 10 000
invénare har samma
sjukdom

C:a 7000 kinda diagnoser.

Berér samtliga dldrar,
vdrdnivder och specialiteter
i hilso- och sjukvdrd och
tandvard.

Det finns stora skillnader i
landet eftersom kunskap
och kompetens skiljer sig dat
mellan olika vardgivare.



Definition

Definition: Sallsynt diagnos (5/10 000) med ett komplext
vardbehov som krdver insatser fran flera specialiteter sa val

som koordination och stdd fran flera olik delar av hdlso- och

]

» Tillstédnd med symtom eller avvikelser 1 olika organsystem som oftast har
ett gemensamt ursprung.

» Tillsté&ndet kraver insatser fran flera medicinska och kirurgiska
specialiteter.

» Tillstandet paverkar vanligen personens livsvillkor varaktigt och individen
befinner sig inom olika delar av hdlso- och sjukvardsystemet genom hela
livet.

» Tillstd&ndet saknar vanligen en naturlig hemvist 1 varden (specialitet)
vilket leder till att patientgruppen oftare an andra riskerar att hamna
"mellan stolarna” och missas i1 varden.

» Individen har ofta manga kontakter med hdlso- och sjukvarden men aven andra
samhallsaktorer.

» Overgangen t.ex. fran barn- till vuxensjukvarden innebdr stora utmaningar.

\%

Avsaknad av etablerade former for samverkan mellan primdrvard, sjukhusvard
och tandvarden.



FRN (Europeiska Referens

Natverk) JARDIN'

Kunskapsstyrning vard / Om kunskapsstyrning / Nyheter

Publicerad 12 maj 2025

Svenskt vardforlopp inspirerar pa EU-
niva
Det nationella programomradet for sallsynta sjukdomar har pa EU-niva

presenterat det svenska vardforloppet for sallsynta sjukdomar med komplexa
vardbehov. Tanken ar att vardforloppet ska inspirera arbetet med ett generiskt  t

vardforlopp for sallsynta sjukdomar pa EU-niva.



Uppfdlining

* Resultatmatt:
Upplevelse av kontinuiltet for patienter med sallsynta

sjukdomar och komplext vardbehov

Processmatt:

Tid fran misstanke till diagnos, for patienter med
sallsynta sjukdomar och komplext vardbehov

Andel patienter med sallsynta sjukdomar
vardbehov for vilka MDK/samordningsmote

Andel patienter med sallsynta sjukdomar
vardbehov som har fatt en vardplan.

Andel patienter med sallsynta sjukdomar
vardbehov som har en fast vardkontakt

och
har

och

och

komplext
genomforts

komplext

komplext



RaraSwed
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RaraSwed

Sallsynta diagnoser
Nationellt kvalitetsregister

Registrerade patienter i RaraSwed

Diagrammet nedan visar antalet registrerade personer i RaraSwed per sjukvardsregion. Om antalet
registrerade &r farre &n 10 visas endast 0. Om det inte finns ndgon registrering inom en viss sjukvardsregion
kommer den sjukvardsregionen inte att visas i diagrammet alls. For att se de exakta siffrorna i en tabell,
anvédnd knappen Tabell samt Spara PDF for att spara diagrammet som PDF.

Tabell Spara PDF

Antal registrerade patienter i registret per sjukvardsregion 2025-11-06

Syddstra sjukvardsregionen
Sodra sjukvardsregionen
Sjukvardsregion Mellansverige
Véstra sjukvardsregionen
Norra sjukvardsregionen

Stockholms sjukvardsregion

(=]

200 400 600 800 1000 1200 1400 1600 1800

Tabellen nedan visar antalet registrerade personer i RaraSwed per sjukvardsregion. Om antalet registrerade
4r farre &n 10 visas < 10. Om det inte finns ndgon registrering inom en viss sjukvérdsregion kommer den
sjukvardsregionen inte att visas i tabellen.
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ERN - European Reference Networks
Framtidens vard for sdllsynta komplexa sjukdomar

Klicka har eller p4 bilden nedan for att se en film pa svenskaom ERN 3 min

Las en broschyr om ERN

Webbsida med information
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https://audiovisual.ec.europa.eu/en/media/video/I-193046?language=SV%2FSV
file:///C:/Users/verhu/Downloads/european%20reference%20networks-EW0523391SVN%20(1).pdf
https://jardin-ern.eu/european-reference-networks/
https://audiovisual.ec.europa.eu/en/media/video/I-193046?language=SV%2FSV

Connected Connected Health
Hospital Information Exchanges

ERN Sammanfoér
hdlsovardsmyndigheter,
sjukhus, vardgivare
forskning, patienter,
mfl.

Connected

Connected
Health ¥ ' Life Sciences
Authorities and Research

Connected
Clinician

Connected Connected
Public Health Payer
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https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/european-reference-networks_sv

Europeiska
Referensnatverk

Startades 2017 pa initiativ och med finansiering av
EU kommissionen med 77 miljoner Euro

Sammankopplar den framsta medicinska expertisen i Europa
for att hantera komplexa och ovanliga medicinska tillstand

Innefattar nu 1613 hdgspecialiserade sjukvardsenheter fran
380 sjukhus i 27 EU lander och Norge

6000 sallsynta diagnoser ar grupperade i 24 olika natverk,
Karolinska, Sahlgrenska, Akademiska, Skane och Norrland &r
medlemmar i ett eller flera av ERN. Sverige ar med i alla 24
ERN

Clinical Patient Management System (CPMS) ar ett digitalt
verktyg for klinisk konsultation av patienter mellan ERN.

EUROPEAN REFERENCE NETWORKS

FOR RARE, LOW-PREVALENCE AND COMPLEX DISEASES

Share. Care. Cure.
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https://audiovisual.ec.europa.eu/en/video/I-193046?lg=SV%2FSV

European Reference Network on
endocrine conditions

Sallsynta endokrina tillstand

European Reference Network on adult
cancers
(solid tumours)
Sallsynta solida tumdrer vuxna

European Reference Network on genetic
tumour risk syndromes

Sallsynta genetiska
tumdrsjukdomar

European Reference Network on
paediatric cancer (haemato-oncology)

Cancer hos barn

European Reference Network on skin
disorders

Sallsynta Hudsjukdomar

Las mer pa de klickbara 1arfR&FHa°dm varje ERN

European Reference Network on kidney
diseases

Sallsynta Njursjukdomar

European Reference Network on
haematological diseases

Sallsynta blodsjukdomar

European Reference Network on
diseases of the heart

Sallsynta hjartsjukdomar

European Reference Network on
hepatological diseases
Sallsynta Leversjukdomar

European Reference Network on
transplantation in children

Transplantation hos barn

European
Reference Network on bone disorders

Sallsynta skelettsjukdomar

European Reference Network on
urogenital diseases and conditions
Sallsynta urogenitala
missbildningar

European Reference Network on
inherited and congenital anomalies
Sallsynta medfodda arftliga
gastrointestinala missbildningar

European Reference Network on
connective tissue and musculoskeletal
diseases
Sallsynta binvavs- och

muskoskeletala sjukdomar

European Reference Network on
hereditary metabolic disorders

Medfédda metabola sjukdomar

European

Reference Network on craniofacial
anomalies and ENT disorders

Sallsynta Kraniofaciala
diagnoser

European Reference Network on
neuromuscular diseases

Sallsynta Neuromuskulara
sjukdomar

European Reference Network on
congenital malformations and rare
intellectual disability

Missbildningssyndrom & IF

European Reference Network on
immunodeficiency, autoinflammatory &
autoimmune diseases
Sallsynta Immunologiska
sjukdomar

European Reference Network on
multisystemic vascular diseases

Sallsynta karlsjukdomar

European Reference Network on
epilepsies
Sallsynta och komplexa
epilepsier

European Reference Network on eye
diseases

Sallsynta 6gonsjukdomar

European Reference Network on
respiratory diseases

Sallsynta lungsjukdomar

European Reference Network on
neurological diseases
Sallsynta Neurologiska sjukdomar

SU ar HCP for ERN

ej ERN pa SuU



https://endo-ern.eu/
https://www.erknet.org/
https://ernbond.eu/
https://ern-cranio.eu/
https://epi-care.eu/
https://epi-care.eu/
https://euracan.eu/
http://www.eurobloodnet.eu/
https://eurogen-ern.eu/
https://eurogen-ern.eu/
https://ern-euro-nmd.eu/
https://www.ern-eye.eu/
https://www.genturis.eu/l=eng/Home.html
https://guardheart.ern-net.eu/
https://ern-ernica.eu/
https://ern-ithaca.eu/
https://ern-lung.eu/
https://paedcan.ern-net.eu/
https://paedcan.ern-net.eu/
https://rare-liver.eu/
https://reconnet.ern-net.eu/
https://reconnet.ern-net.eu/
https://ern-rita.org/
https://www.ern-rnd.eu/
https://ern-skin.eu/
https://www.transplantchild.eu/
https://metab.ern-net.eu/
https://vascern.eu/

Utbildningsaktiviteter av ERN -

* Kunskapsstod

-
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* Webbinarier

* Workshops (praktiska
utbildningstillfallen)

* Symposier (vetenskapliga konferenser)
* Sommarskolor

* Utbildningar pa grundniva och
avancerad niva

*digitala kurser



Europeiska riktlinjer
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Experter inom ERN fran olika lander tar
gemensamt fram riktlinjer,
rekommendationer och andra
kunskapsdokument relaterade till
sallsynta och komplexa sjukdomar, med
syfte att forbattra diagnostik,
behandling och vard for patienter med
sallsynta diagnoser

Riktlinjer for medfddda metabola sjukdomar

Riktlinjer fOr neuromuskuldra sjukdomar



https://metab.ern-net.eu/publications-and-guidelines/
https://ern-euro-nmd.eu/publications/?_publi_type=guideline

CPMS Clinical Patient Management System.

CPMS lanserades 2017 och har anvants
for att diskutera over 4500 sallsynta
och komplexa kliniska fall

ERN register

90 000 patienter ar nu registrerade I i ERNs register, en viktigt
kalla for att skapa ny kunskap
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ERDERA - Nya forskningsmojligheter
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* Europeiska partnerskapet for sallsynta sjukdomar (ERDERA)
2025-2031 startades 2024 som en del av EU:s
forskningsprogram Horizon Europe.

* Ett samarbete mellan EU-kommissionen, EU:s medlemslander mfl

* Det finns 380 miljoner euro 1 budgeten, 150 miljoner av dem
kommer fran EU.

« Over 170 organisationer fran 37 lander deltar. Malet &r att
gynna forskningen om sallsynta sjukdomar fram till &r 2030.
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Ett treadarigt projekt 2024-
2027

Finansierat av EU EU4Health
med 18,8 miljoner Euro



https://health.ec.europa.eu/funding/eu4health-programme-2021-2027-vision-healthier-european-union_en
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FOor att forbattra tillgdngen till de europeiska
referensnatverken for patienter 1 hela Europa har EU finansierat
ett banbrytande tredrigt projekt som omfattar alla medlemsstater
for integrering av de europeiska referensnatverken i de
nationella hdlso- och sjukvardssystemen (JARDIN)

ERN behover kopplas till medlemsstaternas halso- och
sjukvardssystem pa ett tydligt och stabilt satt. Syftet ar att
sakerstalla att natverken fungerar korrekt och hallbart, samt
att patienter med sallsynta och komplexa sjukdomar i hela EU far
full nytta av natverkens fordelar.

JARDIN Joint Action



https://jardin-ern.eu/

