Konferensprogram 1 mars - Sallsynt idag och imorgon

Moderator Elisabeth Wallenius ordférande Riksférbundet Sillsynta diagnoser och Hans Winberg
generalsekreterare Stiftelsen Leading Healthcare

10.00 Invigning Agneta Karlsson Statssekreterare, Socialdepartementet

10.20 Ar vi alla sillsynta?

En tidsresa genom vard och diagnostik av séllsynta diagnoser. Vad hiander inom forskningen? Vad
finns det for mojligheter for diagnos och behandling idag och inom de narmaste 10 aren? Hur kommer
det att paverka varden? Medverkande: Niklas Dahl, professor klinisk genetik, Uppsala och Emma Tham
Klinisk genetik, Karolinska Universitetssjukhuset Solna

11.00 Jag ar sdllsynt, inte ovanlig — korta berittelser om livet med en séllsynt diagnos

11.20 Sallsynt Sverige

Hur ser den sillsynta kartan ut i Sverige 2015? Regionala Centrum for Sdllsynta diagnoser finns nu i
néstan alla sjukvardsregioner Nationella Funktionen Sillsynta Diagnoser dr inne pa sitt fjarde
verksamhetsar. Hur har det paverkat situationen for personer med sillsynta diagnoser? Vilka fragor ar
prioriterade for att den positiva utvecklingen ska fortsitta? Medverkande: Veronica Wingstedt de Flon
Nationella Funktionen Sillsynta Diagnoser, Cecilia Gunnarsson CSD sydostra sjukvdirdsregionen, Ola
Hjalmarsson CSD Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Cecilia Soussi Zander CSD Uppsala/Orebro, Dag
Larsson ordforande sjukvdrdsdelegationen SKL

12.15 Mingellunch - Utstillning Séllsynta liv

13.15-13.50 Dyr(bar)a patienter

Hur gor vi prioriteringar i varden? Hur bedomer man kostnadseffektivitet i forhallande till livskvalitet?
Cancer eller sdllsynt diagnos, psykisk ohilsa eller de multisjuka dldre — vad ska vi vélja? Har vi rdd med
alltihop? Karin Bdtelsson, Likarforbundet, Lars Sandman, Etikprofessor Hogskolan i Bords, Anna-Lena
Sorenson vice ordforande Socialutskottet

13.50 -14.30 Hur manga diagnoser ryms det i Sverige?

Upp mot 8000 séllsynta diagnoser har identifierats av genetiker fram till nu och forskningen 6kar
antalet varje vecka. Hur ska CSD hiérbirgera alla dessa diagnoser pa Sveriges universitetssjukhus? Hur
ska resurser, kunskap och behov fordelas 6ver landet, 6ver Europa, 6ver varlden? Medverkande:
Anders Ekholm, Institutet for framtidsfrdagor, Gunilla Gunnarsson, Samordnare Cancerstrategin, SKL
Dag Strom barnlikare, strateg patientsikerhetsfragor.

14.30 Kaffe

15.00 Framtidspaning. Hur langt har vi kommit Séllsynta dagen 2020?

Langsiktigheten for CSD, lakaratervixten, forskningen, patientengagemanget.

Medverkande: Anders Olauson ordforande Agrenska, Emma Lindsten Sillsynta diagnoser, Elisabeth
Wallenius

15.30 - 16.00 Utdelning av Sillsynta priset - David Lega och Lina Wadenheim



