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Seminarieprogram för Sällsynta dagen, 29 februari 2008 
09.45 - 10.00 Invigning och inledningsanförande 

Karin Johansson, statssekreterare, Socialdepartementet 
 

10.00 - 11.00 Riksförbundet Sällsynta diagnoser: Vad har hänt och vad är på gång? 
- Redovisning av förbundets nya medlemsundersökning ”Fokus på 
vården” 
Ordförande Elisabeth Wallenius 
 
- Presentation av förbundets projekt ”Nästan men inte helt” 
Projektledare Maria Gardsäter 
 

11.00 - 11.45 Nationella medicinska center: Visioner och förhoppningar 
Professor Anders Fasth 
 

11.45 - 12.45 Lunch 
 

12.45 - 13.15  Värdefull verksamhet som finns för sällsynta diagnoser: 
- Nationellt kompetenscenter för sällsynta diagnoser vid Ågrenska 
VD Robert Hejdenberg 
 
- Mun-H-Center, ett nationellt orofacialt kunskapscenter för sällsynta 
diagnoser 
Bitte Ahlborg, sjukhustandläkare 
 

13.15 - 14.00 Reflektioner kring och information om hur olika instanser arbetar med 
frågor som rör sällsynta diagnoser 
 
- Socialstyrelsen, Handikappenheten, Peter Brusén/Lena McElwee 
 
- Sveriges kommuner och landsting, Avdelningen för vård och omsorg, 
Ellen Hyttsten  
 
- Socialdepartementet, Daniel Zetterberg 
 
- Nordiska Samarbetsorganet för Handikappfrågor (NSH), direktör Inge 
Ovesen 
 

14.00 - 14.30 Kaffepaus 
 

14.30 - 15.00 Paneldebatt 
 

15.00 - 15.20 David Legas stipendium delas ut 
 

15.20 - 15.30 Sammanfattning och slutord 
 
Seminariet genomförs på Nalen, Regeringsgatan 74. 
Registrering och kaffe kl. 9.00-9.45. Avslutning kl. 15.30. 


