Nationella referensnatverk for Sallsynta halsotillstand —
Sveriges forslag inom EU-samarbete

Sverige har lagt fram ett forslag for etablering av nationella referensnatverk (NRN)
inom ramen for EU-initiativet Joint Action Rare Disease Integration (JARDIN).

JARDIN syftar till att férbattra integration av arbete inom European reference
networks (ERN) for séllsynta halsotillstdnd med nationella halso- och
sjukvardssystem; med mal ar att starka samordning, forbattra tillgang till expertis och
framja kunskapsutbyte. Alla EU-lander uppmanas att ta fram férslag pa hur detta kan
organiseras nationellt.

Den svenska arbetsgruppen har tagit fasta pa befintliga strukturer som nationell
hdgspecialiserad vard (NHV), diagnosspecifika natverk och centra samt Sveriges
deltagande i ERN.

NRN skulle kunna utgéra en viktig del av en hallbar infrastruktur, som framjar
forbattrad samordning och bidrar till att

e Starka samverkan mellan nationella experter.

e Knyta samman vardgivare, patienter, forskare och akademi.

e Framja innovation, utbildning och kunskapsutbyte.

e Underlatta implementering av evidensbaserade kunskapsstdd fran EU.
o Sakerstalla jamlik tillgang till avancerad vard i hela landet.

e Integrera ERN i det svenska halso- och sjukvardssystemet.

Med forslaget tar Sverige ett viktigt steg mot en mer strukturerad och samordnad
vard for personer med sallsynta halsotillstand.

Medlemskap i NRN ska vara inkluderande och geografiskt jamlikt — inte begransat till
storstadsregioner. Detta ska sakerstalla tillgang till vard oavsett var i landet patienten
bor.

Sveriges forslag till nationell strategi for sallsynta halsotillstand (lanseras 2025)
understryker behov av starkt samordning mellan expertis och vardstrukturer.
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