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Introduktion

Introduktion

Det estimeres at 30 millioner europaeere lever med en sjeelden sygdom. EU startede i 2017 de sakaldte ERN -
European Reference Networks. Der er 24 forskellige netveerk som hver isaer daekker forskellige sjeeldne sygdomme.
Formalet med disse netvaerk er at skaber samarbejde mellem centre der arbejder med sjaeldne sygdomme, og give
mulighed for at konferere svaere patientcases med andre centre.

Materiale/metode

Metode

VASCERN er det referencenetveaerk som arbejder med sjeeldne vaskulaere sygdomme. Rigshospitalets team for
vaskulaere anomalier er fra januar 2022 fuldgyldigt medlem af VASCERN i den arbejdsgruppe (VASCA) som arbejder
med vaskulaere anomalier. 14 centre er medlem af denne arbejdsgruppe. Der er samtidig tilknyttet
patientorganisationer som deltager i samarbejdet,

Resultater

Resultater

Der afholdes manedlige online mgder, og der er manedlige gennemgange af svaere patientcases.

Endvidere er der blevet udarbejdet 9 informationsvideoer, 4 webinars og 4 "patient pathways”. Der er aktuelt 1 klinisk
studie i gang, og der er fra gruppen udgaet 12 publicerede studier.

Diskussion

Diskussion

De europaeiske referencenetvaerk giver en ramme for europeeisk samarbejde og mulighed for at diskutere sveere
cases med andre centre. Endvidere kan netvaerkets online ressourcer benyttes af alle centre der arbejder med
vaskulaere anomalier.
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