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Sjældne Diagnoser:  

Det europæiske og nordiske 

samarbejde i øvrigt 



Det europæiske samarbejde 

- patienterne  
    Mere end:  

      600 patientorganisationer 

      4.000 diagnoser 

      50 lande    

     

www.eurordis.org.Dansk deltagelse/Sjældne Diagnoser:   

- Formandskab 

- Bestyrelse 

- Projekter 

- Repræsentationer  

http://www.eurordis.org/
http://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php?lng=EN


Det europæiske samarbejde 

- myndighederne  
     

 

 

http://www.rd-action.eu/ 

 

 

 

http://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php?lng=EN 

http://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php?lng=EN


http://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php?lng=EN


Det europæiske samarbejde 

- forskning    

Globalt:  

     

 

Europæisk: 

 

 

http://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php?lng=EN


Det nordiske samarbejde  

• Mindre struktureret end det europæiske samarbejde, 

omfatter bl.a.: 

• Patientsamarbejde understøttet af NVC 

•SBONN 

•Diagnosespecifikt 

• Samarbejde mellem fagpersoner omkring højt 

specialiserede ydelser 

• Rarelink – hjemmeside og konferencer  

• Aktuelt: Nordic Network for Rare Diseases – 

anbefalinger på vej 



 

Spørgsmål?  

Kommentarer?  


