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Uttalande av styrelsen av medlemsstater för europeiska referensnätverk 
om integrering 

av de europeiska referensnätverken i medlemsstaternas hälso- och 
sjukvårdssystem 

(antogs den 25 juni 2019) 

De europeiska referensnätverken inrättades enligt 2011 års direktiv om patienträttigheter vid 
gränsöverskridande hälso- och sjukvård. De utgår från ett frivilligt samarbete mellan de medlemsstater 
som bidrar till de europeiska referensnätverkens verksamhet enligt sin nationella lagstiftning. De 
europeiska referensnätverken har varit verksamma sedan mars 2017. För att säkerställa att de europeiska 
referensnätverken fungerar på ett lämpligt och hållbart sätt och för att ta vara på alla fördelar för patienter 
som lider av sällsynta och sällan förekommande komplexa sjukdomar inom hela EU måste nätverken 
på ett tydligt och stabilt sätt vara kopplade till medlemsstaternas hälso- och sjukvårdssystem. Detta är 
mycket viktiga frågor som kräver konkreta åtgärder. 
Syftet med uttalandet är att ge medlemsstaterna incitament till att ytterligare stärka integrationsprocessen 
utifrån synpunkterna från arbetsgruppen för integrering1. 

Medlemsstaterna uppmuntras att främja integreringen av europeiska referensnätverk i sina hälso- och 
sjukvårdssystem genom följande åtgärder: 

(a) Bedöma och vid behov anpassa eller uppdatera den nationella politiken och/eller rättsliga ramen 
i syfte att säkerställa en smidig integrering av de europeiska referensnätverken i 
medlemsstaternas nationella hälso- och sjukvårdssystem, inklusive de nationella planerna eller 
strategierna för sällsynta sjukdomar och de nationella planerna för att bekämpa cancer. 
 

(b) Skapa lämpliga (tydliga och väldefinierade) vägar för patienterna för att förbättra vården för 
och behandlingen av patienter med komplexa eller sällsynta sjukdomar. Målet är att om möjligt 
bygga vidare på befintliga vägar och koppla dessa till de europeiska referensnätverken på 
områden där de hittills inte planerats. Medlemsstater som inte har några fastställda vägar för 
patienter med komplexa eller sällsynta sjukdomar uppmuntras att utforma sådana enligt rådande 
bästa praxis och i överensstämmelse med de sjukdomsspecifika vägar som de europeiska 
referensnätverken håller på att utarbeta. 
 

(c) Utveckla tydliga system för hänvisning till europeiska referensnätverk, som ska användas av 
vårdgivare. Hänvisningarna ska vara öppna, sömlösa och effektiva. Hänvisningen är relativt sett 
enklare när en medlemsstat har minst en vårdgivare som är medlem i eller anslutande partner2 
till ett europeiskt referensnätverk. Det är även viktigt att medlemsstaterna fastställer kopplingen 
mellan vårdgivare som behandlar patienter med sällsynta eller komplexa sjukdomar och 
vårdgivare som är medlemmar i eller anslutande partner till ett europeiskt referensnätverk. Det 
behövs regler för samarbete på nationell nivå i de fall det finns flera medlemmar eller anslutande 
partner. 
 

(d) Utarbeta en tydlig strategi för att kommunicera och sprida information om europeiska 
referensnätverk bland vårdgivare på alla nivåer inom deras territorium och genom att främja 
hälso- och sjukvårdspersonalens tillgång till den kunskap som genereras av de europeiska 
referensnätverken (kliniska riktlinjer, utbildningsmaterial osv.). 
 

                                                           
1 Arbetsgruppen inrättades av styrelsen av medlemsstater för europeiska referensnätverk i oktober 2017. 
2 I styrelsens uttalande av den 10 oktober 2017 finns en definition av anslutande partner 
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/ern/docs/boms_affiliated_partners_en.pdf 

https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/ern/docs/boms_affiliated_partners_en.pdf
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(e) Fundera över hur man på bästa sätt (administrativt, finansiellt, organisatoriskt, 
informationsmässigt osv.) kan stödja samordnare, medlemmar i de europeiska 
referensnätverken och anslutande partner för att se till att patienterna får tillgång till bästa 
tillgängliga expertis. Man bör sträva efter att stärka de nationella myndigheternas samordnande 
roll. 

Styrelsens underliggande mål med att utfärda dessa rekommendationer är att underlätta tillgången till 
diagnos i god tid samt erbjuda tillgänglig och kostnadseffektiv hälso- och sjukvård av hög kvalitet för 
alla patienter med sällsynta eller komplexa sjukdomar som kräver mycket specialiserad behandling och 
särskild koncentration av expertis och resurser. Detta ska ske genom de möjligheter som görs 
tillgängliga genom de europeiska referensnätverken och enligt varje medlemsstats nationella 
lagstiftning. 

Till detta uttalande har en förteckning bifogats över möjliga åtgärder som arbetsgruppens medlemmar 
ansåg vara relevanta för planeringen och genomförandet av hållbara integrationsprocesser. 
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BILAGA 
till uttalandet av styrelsen av medlemsstater för europeiska referensnätverk om 

integrering 
av de europeiska referensnätverken i medlemsstaternas hälso- och 

sjukvårdssystem 

(antogs den 25 juni 2019) 
 

 
En icke uttömmande förteckning över möjliga åtgärder som arbetsgruppens medlemmar ansåg vara 
relevanta för planeringen och genomförandet av hållbara integrationsprocesser. 
 

1. Centralt insatsområde: nationella planer/strategier för sällsynta sjukdomar och rättslig ram 
för integrering av europeiska referensnätverk 
• Inkludering av samordnare av och/eller medlemmar i/anslutande partner till europeiska 

referensnätverk i beslutsorgan (t.ex. sådana som har ansvar för att anta/genomföra/övervaka 
nationella planer/strategier) eller någon annan metod för att ta vara på deras expertis i 
beslutsfattandet.  

• Åtagande om att skapa delaktighet i europeiska referensnätverk genom alla tänkbara former 
av medlemskap eller anslutningar. 

• Tydliga och vid behov rättsligt fastställda förfaranden för att godkänna kunskapscentrum 
för medlemskap i europeiska referensnätverk och/eller utnämna anslutande partner till de 
europeiska referensnätverken. 

• Tydliga och vid behov rättsligt fastställda förfaranden för att fastställa och utnämna 
nationella kunskapscentrum. 

• Tydlig och öppen organisering av förfaranden och/eller om möjligt och lämpligt ett rättsligt 
fastställande av andra förfaranden och processer med anknytning till integrering av 
europeiska referensnätverk, t.ex. vårdvägar, kliniska nätverk, hänvisningssystem, 
interregionalt samarbete vad gäller vårdvägar, ackreditering/certifiering/övervakning av 
kunskapscentrum/medlemmar i europeiska referensnätverk, användning av det kliniska 
patienthanteringssystemet och hantering av patienternas personuppgifter, 
antagande/genomförande av evidensbaserade resurser för klinisk praxis som utvecklats av 
europeiska referensnätverk, medicinsk utbildning om sällsynta sjukdomar m.m. 

 
2. Centralt insatsområde: vägar för patientvård 

• Organisering av de nationella vårdvägarna för att se till att kunskapscentrum/europeiska 
referensnätverk finns tillgängliga med målet att ge en diagnos i tid och införa lämpliga 
behandlingar vid sällsynta och komplexa sjukdomar. 

• Sektorsövergripande strategi och horisontell integrering av tjänster vid kunskapscentrumen.  
• Samordning av vården för patienter med sällsynta och sällan förekommande komplexa 

sjukdomar.   
• Övervakning av kunskapscentrum och/eller vårdvägar för kontinuerlig förbättring. 
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• I tillämpliga fall, främjande av interregionalt samarbete vad gäller vårdvägar för att se till 
att kunskapscentrum/europeiska referensnätverk finns tillgängliga och minska de 
omotiverade interregionala skillnaderna i fråga om behandlingen av sällsynta och komplexa 
sjukdomar. 

• Vertikal integrering av tjänster och vårdövergångar inom vårdvägar. 
• Omprövning av de nationella riktlinjerna för klinisk praxis och stödverktygen för kliniska 

beslut, för effektiva diagnosvägar som innefattar europeiska referensnätverk. 
 

3. Centralt insatsområde: system för hänvisning till de europeiska referensnätverken 
• Anpassning av de nationella vårdvägarna till systemen för hänvisning till europeiska 

referensnätverk i syfte att se till att de europeiska referensnätverken finns tillgängliga i 
enlighet med medlemsstaternas behov. 

• Främjande av nationella och gränsöverskridande it-verktyg och it-förfaranden i syfte att 
säkerställa säkert utbyte av patientuppgifter enligt den allmänna dataskyddsförordningen 
vad gäller tjänster med anknytning till europeiska referensnätverk. 

• Inrättande av ett nationellt nätverk av medlemmar i och/eller anslutande partner till de 
europeiska referensnätverken för att se till att de europeiska referensnätverken finns 
tillgängliga i enlighet med medlemsstaternas behov. 

• Inrättande av nationella/regionala nätverk av sjukdomsgrupper som omfattas av europeiska 
referensnätverk i syfte att se till att patienterna får smidig tillgång till tjänster kopplade till 
europeiska referensnätverk när och om det är nödvändigt. 

 
4. Centralt insatsområde: information om europeiska referensnätverk som tillhandahålls på 

medlemsstatsnivå 
• Strävan efter att förstärka spridningen av information om europeiska referensnätverk, 

nationella vårdvägar, hänvisningssystem och hälso- och sjukvårdssystemets uppbyggnad 
vad gäller sällsynta och komplexa sjukdomar bland läkare, sjuksköterskor och annan hälso- 
och sjukvårdspersonal i enlighet med medlemsstaternas behov. 

• Strävan efter att främja medicinsk utbildning om sällsynta och komplexa sjukdomar. 
• Strävan efter att förstärka informationsspridningen bland allmänheten och öka dess 

medvetenhet om europeiska referensnätverk i enlighet med medlemsstaternas behov. 
• Strävan efter att stödja kommunikation och samordning mellan de olika berörda parter som 

är delaktiga i behandlingen av sällsynta och komplexa sjukdomar. 
 

5. Centralt insatsområde: medlemsstaternas stöd till de europeiska referensnätverkens 
samordnare, fullvärdiga medlemmar och anslutande partner 
• Stöd (som bl.a. kan vara administrativt, ekonomiskt, organisatoriskt eller 

informationsmässigt) för att säkerställa hållbarheten vad gäller nationella medlemmar i 
europeiska referensnätverk och/eller anslutande partner. 

• Utveckling av en miljö som gör det möjligt för samordnare av/medlemmar i europeiska 
referensnätverk att ta emot stöd från kommissionen. 
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• Strävan efter att ta itu med onödiga utgifter och slösaktighet i samband med vård av 
sällsynta och komplexa sjukdomar. 

• Fastställande och hantering av vårdgivarens särskilda behov i syfte att möjliggöra ett 
effektivt deltagande i de europeiska referensnätverkens verksamhet. 

 
I denna bilaga används följande definitioner:  
nationell plan eller strategi: kan definieras som ett antal integrerade och övergripande hälso- och sjukvårdsåtgärder samt 
socialpolitiska åtgärder vad gäller sällsynta sjukdomar (med föregående analys av behov och resurser), som ska utarbetas och 
genomföras på nationell nivå och som kännetecknas av fastställda mål som ska uppnås inom en bestämd tidsram.  
Europlan. Recommendations for the development of national plans for rare diseases. Guidance document. Finns på: 
http://www.europlanproject.eu/_europlanproject/Resources/docs/2008-2011_2.EuroplanRecommendations.pdf. 
 
klinisk väg: För att uppfylla definitionen krävs att allt nedanstående ingår:   

• Användning av en strukturerad sektorsövergripande vårdplan.  
• Kanalisering av överföringen av riktlinjer eller bevis till lokala strukturer.  
• Närmare uppgifter om stegen i behandlingen eller vården inom en plan, väg, algoritm, riktlinje, ett protokoll eller 

något annat ”förråd av åtgärder” (dvs. ingreppet omfattades av tidsplaner eller ett kriteriebaserat framskridande).  
• Strävan efter att standardisera vården för ett visst kliniskt problem, ett visst förfarande eller ett visst vårdförlopp inom 

en viss population.  
Plishka C, Rotter T, Kinsman L, Hansia MR, Lawal A, Goodridge D, Penz E, Marciniuk DD. Effects of clinical pathways for 
chronic obstructive pulmonary disease (COPD) on patient, professional and systems outcomes: protocol for a systematic 
review. Syst Rev.2016;5(1):135.  
 
vårdvägar: en metod för ömsesidigt beslutsfattande och anordnande av vård för en väl avgränsad patientgrupp under en väl 
avgränsad tidsperiod. 
European Pathway Association. Finns på: http://e-p-a.org/care-pathways/  
 
oekonomisk klinisk vård: avser i allmänhet situationer då patienterna inte får rätt vård av orsaker som hade kunnat undvikas, 
vilket innebär att man, ur ett systemperspektiv, bekostar resurser i onödan för att uppnå ett givet resultat.  
operativ slösaktighet: avser situationer då hälso- och sjukvården skulle kunna produceras med färre eller billigare resurser inom 
hälso- och sjukvårdssystemet.  
OECD (2017), Tackling Wasteful Spending on Health, OECD Publishing, Paris. Finns på: 
http://dx.doi.org/10.1787/9789264266414-en 
 
omotiverad variation: avser skillnader i användningen av tjänster bland vårdgivare och regioner som inte kan förklaras av 
skillnader i patienternas behov eller preferenser utan av andra faktorer.  
Europeiska kommissionen. Application of the ERN model in European cross-border healthcare cooperation outside the rare 
diseases area. Report of the Expert Panel on effective ways of investing in Health (EXPH). Luxemburg: Europeiska unionens 
publikationsbyrå, 2018 Finns på: https://ec.europa.eu/health/expert_panel/sites/expertpanel/files/021_erns_en.pdf 
 
Vårdintegreringen kan delas upp på följande sätt enligt de systemnivåer som den omfattar: 
• horisontell integrering: sammankoppling av tjänster som befinner sig på samma nivå i hälso- och sjukvårdsprocessen, 
t.ex. allmänmedicin och samhällsbaserad vård. 
• vertikal integrering: organisationer på olika nivåer i en hierarkisk struktur förs samman i en enda förvaltningsorganisation, 
t.ex. primärvård och sekundärvård.  
Europeiska kommissionen (2018). Health system performance assessment – Integrated Care Assessment. Finns på: 
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/2018_integratedcareassessment_en.pdf  
 
vårdövergångar: avser en rad åtgärder som utformats för att säkerställa samordning och kontinuitet. De bör grunda sig på en 
övergripande vårdplan och tillgång till välutbildad hälso- och sjukvårdspersonal som har aktuell information om patientens 
behandlingsmål, preferenser och hälsomässiga eller kliniska status. De innefattar logistiska arrangemang och utbildning av 
patienten och patientens familj, liksom samordning bland den hälso- och sjukvårdspersonal som är delaktig i övergången.  
National Transitions of Care Coalition. Finns på: www.ntocc.org  
 
vårdsamordning: avser avsiktligt anordnande av patientvård mellan två eller fler deltagare (däribland patienten) som är 
delaktiga i behandlingen av en patient, i syfte att främja lämpligt tillhandahållande av hälso- och sjukvårdstjänster. I 
anordnandet av vård ingår att bringa ordning i fråga om personal och andra resurser som behövs för att genomföra all den 
patientvård som är nödvändig. Detta görs ofta genom informationsutbyte mellan deltagare som har ansvar för olika aspekter 
av vården.  
McDonald KM, m.fl. Care Coordination. Volym 7 av: Shojania KG, McDonald KM, Wachter RM, Owens DK, utgivare. Closing 
the Quality Gap: A Critical Analysis of Quality Improvement Strategies. Rockville, MD: Agency for Healthcare Research and 
Quality. 2007. 

http://www.europlanproject.eu/_europlanproject/Resources/docs/2008-2011_2.EuroplanRecommendations.pdf
http://e-p-a.org/care-pathways/
http://dx.doi.org/10.1787/9789264266414-en
https://ec.europa.eu/health/expert_panel/sites/expertpanel/files/021_erns_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/2018_integratedcareassessment_en.pdf
http://www.ntocc.org/
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