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Valkommen till konferensen Séllsynt Sverige

- ett nationellt perspektiv

Den 29e februari 2012 ar Séllsynta dagen. En dag da sdrskild uppmarksambhet riktas till personer
som har séllsynta diagnoser och hur deras problem med framfor allt vard kan 16sas. Sallsynta
dagen uppmaiarksammas i minst femtiosex lander. Bade internationella, nationella och lokala
aktiviteter forvintas 2012. I Sverige arrangerar Riksforbundet Sillsynta diagnoser bland annat
en konferens om vérdfragor och sillsynta diagnoser. Detta dr en personlig inbjudan och vi
hoppas att du vill delta!

Tidpunkt: 9:00-16:00 onsdagen den 29e februari 2012

Plats: Oscarsteatern och Scandic Grand Central Kungsgatan 70 i Stockholm

Kostnad: konferensen dr kostnadsfri och vi bjuder pé for- eftermiddagsfika och lunch.
Anmilan 4r dock bindande och vi fakturerar 500:- for utebliven narvaro.

OSA: Anmal dig senast den 29e januari till projektledare Maria Gardsiter:

E-post: maria.gardsater@sallsyntadiagnoser.se Tel: 072 722 18 10

Bakgrund till konferensens paneldiskussion 11:00

Vilka dr de verkliga kostnaderna for de vardinsatser som finns
tillgdngliga for att minska lidande och oka livskvalitet hos personer
som har sillsynta, allvarliga och komplexa diagnoser och
sjukdomstillstind? Likemedelskostnader dr konkreta och kan darfor
diskuteras. Och de har diskuterats. Men vad ska de jimforas med? Ar
inte lakemedel en del av varden for de sillsynta patientgrupperna och
i sa fall - hur ska man tinka kring rekommendationer och
subventioner av de behandlingar som finns? Hur kan, eller ska man
prioritera och vdrdera vardinsatser i stort utifran kvalitet,
patientsdkerhet och jamlikhet? Hur kan, och bor man astadkomma
battre utformade utvéirderingsinstrument an de som finns idag for att
berdkna verklig kostnadseffektivitet?

Med andra ord: Vad behover vi for nya, annorlunda, sdtt att tinka, rdkna och besluta nar det
kommer till nya forutsattningar att behandla séllsynta, allvarliga och komplexa tillstand?

Varmt valkommen!
Elisabeth Wallenius, férbundsordforande

Sturegatan 4a, Box 1386 Kontor +46 (0)8 764 49 99 www.sallsyntadiagnoser.se Virepresenterar tusentals séllsynta personer.
172 27 SUNDBYBERG Fax +46 (0)8 546 40 494 info@sallsyntadiagnoser.se Tillsammans talar vi med en séllsynt stark rost.
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Program Sallsynta dagen 29 februari 2012
9:00 Kaffemingel i Oscarsteaterns foajé, ta del av fotoutstillningen "Hej, jag dr sdllsynt!”

9:30 Konferensen 0ppnas - Fyra framgdngsrika dr, vad har héint sedan Sdllsynta dagen 2008 och
vad finns det for utmaningar i framtiden? Elisabeth Wallenius, ordforande Riksféorbundet
Séllsynta diagnoser

10:00 Projektet Europlan, en internationell vision - Sverige och andra staters olika strategier.
Andor Wagner, Socialstyrelsen och representant i Europeiska Unionens expertkommitté for
séllsynta sjukdomar, Eucerd.

10:20 Vad sdger och vill intresseorganisationer i Sverige och ute i Europa? Anders Olauson,
ordforande Agrenska stiftelsen och European Patient Forum.

10:40 Nationell funktion for samordning, koordinering och informationshantering inom omrddet
sillsynta sjukdomar, Susanne Bergman, utredare Socialstyrelsen

11:00 Paneldiskussion: Sdllsynt dyrt, eller?

Deltagare: Gunilla Hulth-Backlund, generaldirektor Tandvards och ldkemedelsformansverket,
Bo Claesson, Gruppen for nya likemedelsterapier, Sveriges Kommuner och Landsting, Mats
Eriksson, ordférande Sjukvardsdelegationen, Sveriges Kommuner och Landsting, Elisabeth
Wallenius, ordforande Riksforbundet Séllsynta diagnoser, Anders Blanck, VD
Likemedelsindustriforeningen, Lena Hallengren socialdemokratisk ledamot och vice ordf.
socialutskottet, Kerstin Westermark, ordférande i den vetenskapliga kommittén for
sirlikemedel, Comp, vid den Europeiska Likemedelsmyndigheten EMA, Barbro Westerholm,
folkpartistisk ledamot i Riksdagens Socialutskott.

Moderator: Hans Winberg, generalsekreterare Stiftelsen Leading healthcare

12:30 Lunch i Guldfoajén, Oscarsteatern

13:30 Tankesmedjor inkl. kaffe pa Scandic Grand Central

1. Vad innebdr virde i det sidllsynta ssmmanhanget?, 2. Hur kan vi uppna malet om jamlik vard
for sallsynta diagnosgrupper?, 3. Prevalens eller incidens - problematiska strategier kring
diagnostik och definition 4. Brukarinflytande och patientmakt for de sillsynta.

15:00 Inspirationstal och Utdelning av David Legas stipendium, David Lega och Kronprinsessan
Victoria direfter summering av vad som framkommit under konferensen och reflektion kring
vad som éterstar att gora. Konferensen slutar 16:00. For de som vill gar vi gemensamt till

Stockholms Centralstation dér ett event med artister och tal pég_
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