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Nordisk samarbejde skal styrke behandlingen og forskning
sjeeldne sygdomme

Stormgde pa Rigshospitalet samler patienter og beslutningstagere, klinikere og forskere
til drgftelse af hvordan transnationale gkosystemer kan styrke nordisk samarbejde om
sjeeldne sygdomme.

6% af befolkningen er ramt af sjeelden sygdom. Disse sygdomme sakker bagud i udvikling af
bedre diagnostik og behandling. Derfor har klinikere og forskere fra Danmark, Sverige og Norge
har siden 2023 arbejdet sammen i det EU-finansierede ELEGANT NORTH program for at styrke
behandling af og forskning i sjeeldne sygdomme. Den 17. august 2026 inviterer projektet til
stormgde pa Rigshospitalet, hvor forskere, sundhedsprofessionelle, patientorganisationer og
beslutningstagere mgdes for at preesentere projektets erfaringer og anbefalinger og drofte,
hvordan det nordiske samarbejde kan styrkes.

Der findes omkring 7,000 kendte sjaeldne sygdomme. Hver sygdom rammer fa mennesker, men
samlet lever 35 millioner af europaeere med en sjeelden sygdom. For mange patienter er vejen
til diagnose og den rette behandling lang. Derfor er samarbejde pa tveers af landegraenser
afgerende for at skabe ny viden og udvikle bedre behandling.

"Nar patientgrupperne er sma, er samarbejde pa tvaers af landegraenser afgarende. ELEGANT
NORTH har givet os en bedre forstaelse af de muligheder og udfordringer, der knytter sig til
transnationalt samarbejde, og peger pa, hvordan vi kan styrke dette samarbejde til gavn for
patienter med sjeeldne sygdomme" siger Kjeld Schmiegelow, professor ved Rigshospitalets
afdeling for Barn og Unge.

ELEGANT NORTH samler universiteter, hospitaler og virksomheder fra Danmark, Sverige og
Norge for at undersgge, hvordan sikker deling af sundhedsdata pa tveers af landegreenser kan
styrke det sundhedsfaglige samarbejde om sjeeldne sygdomme.

Stormgdet er abent for patienter, pargrende, patientforeninger, forskere, sundheds-
professionelle, beslutningstagere og andre med interesse for sjeeldne sygdomme.

Tilmelding: Lisa Pettersson pa lisa.pettersson@regionh.dk senest den 3. august 2026.

Projektet er koordineret af Bagrne-Unge klinikken, Rigshospitalet, og er finansieret af Interreg
Oresund-Kattegat-Skagerrak samt en raekke private fonde.
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Program for den 17. august 2026

DEL 1: 10:00-12:45
Politik, patientperspektiver og udfordringer i sundhedsvasenet

09:30-10:00

Kaffe & te (ma ikke medbringes i auditoriet)

Udenfor Auditorie 1

Kjeld Schmiegelow, Professor, Afdeling for

10:00-10:15 | Velkomst og introduktion Born og Unge, Rigshospitalet
Patientperspektiver: Udfordringer og behovved | Liselotte Wesley Andersen, formand for
10:15-10:35 . . .
sjeeldne sygdomme Sjeeldne Diagnoser
10:35-10:55 Foreeldre- og patientperspektiv pa sjeeldne Karen Mgller Thomsen, patient- og
) ) sygdomme pargrenderepraesentant
10:55-11:15 Juridiske og regulatoriske perspektiver pa Bodil Maria Hald, advokat og partner,

sjeeldne sygdomme

Plesner

11:15-11:40

Pause - Kaffe & te

Udenfor Auditorie 1

Politiske perspektiver pa sjeeldne sygdomme i

Stine Bosse, politiker og medlem af Europa-

11:40-12:00 EU og Norden Parlamentet

Sjeeldne sygdomme uden greenser: Nordisk Rasmus Mggelvang, Hospitalsdirektar,
12:00-12.20 . . . . .

samarbejde for bedre patientbehandling Rigshospitalet
12.20-12.45 Paneldebat: Hvordan kan tveersektorielt samarbejde accelerere forskning, innovation og

behandling inden for sjeeldne sygdomme?

12:45-13:30

Frokost

Staende udenfor Auditorie 1

DEL 2: 13:30-15:00
Videnskabelige fremskridt inden for sjeeldne sygdomme

Veaertsgenomet ved sjeeldne sygdomme:

Karin Wadt, Professor og overlaege, Afdeling

13:30-13:50 Erfaringer fra arvelige kraeftsyndromer for Klinisk Genetik, Rigshospitalet
H ige genetiske varianter: Forstaelse af Marianne Unger Helenius, ph.d., postdoc.,
13:50-14:10 S y%%iwsi”nekanismer ) Bgrneonkologisk Forskningslaboratorium
ve (Bonkolab), Rigshospitalet
Enkeltcelle genetiske analyser ved peaediatrisk Thoas Fioretos, professor og overleege,
14:10-14:30 | akut myeloid leukaemi til forbedret preecisions- | Afdeling for Klinisk Genetik, Institutionen for
medicin — hvornar er data "sensitive”? Laboratoriemedicin, Lunds Universitet
Tidsdynamiske mgnstre ved sjeeldne Nadja Hawwa Vissing, overlaege og
14:30-14:50 | sygdomme: Erfaringer fra invasive forskningsleder, Afdeling for Barn og Unge,
svampeinfektioner hos bgrn med kreeft Rigshospitalet
14:50-15:00 Afsluttende bemaerkninger og Kjeld Schmiegelow, Professor, Afdeling for

fremtidsperspektiver

Bgrn og Unge, Rigshospitalet
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