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Rare Diseases & Orphan Drugs 
Hur skapar vi i Sverige läkemedel för patienter med sällsynta sjukdomar? 

17 februari, 2005 
Nobel Forum, Nobels väg 1 

Karolinska Institutet, Stockholm 
 
 
09.00-10.45 RARE DISEASES & ORPHAN DRUGS, BAKGRUND  
 Moderator: Maria Wästfelt, Koordinator organisationskommittén; Centrum för 

Medicinska Innovationer, Karolinska Institutet 
 
09.00 Jan-Inge Henter, Ordf organisationskommittén; Astrid Lindgrens Barnsjukhus 

Målet med dagens möte och Sammanfattning av ICORD-mötet  
 
09.20 Kerstin Westermark, Läkemedelsverket och COMP (Committee for Orphan 

Medicinal Products) 
Erfarenheter från 5 år med Orphan Drugs i EU 

 
10.00 Sonia van Weely, Steering Committee Orphan Drugs, The Netherlands 

Experiences in the Netherlands: networking with patients, professionals and 
industry 

 
10.45-11.15 Kaffe 
 
11.15-12.45 FRÅN IDÉ TILL LÄKEMEDEL PÅ MARKNADEN (Session I) 
 Möjligheter till stöd från samhället 
 Moderator: Hans Wigzell, Karolinska Institutet 
 
11.15 Ola Flink, Karolinska Innovations AB 
 Från medicinsk idé till verksam produkt. Praktiska aspekter 
 
11.45  PANELDEBATT: Synpunkter från, myndigheter och anslagsgivare 
 Moderatorer: Kerstin Westermark, Läkemedelsverket och Hans Wigzell, 

Karolinska Institutet 
 Panel:  
 Bo Lindblom, Prof, Hälso- och sjukvårdsavdelningen, Socialstyrelsen 
 Joakim Ramsberg, Fil Dr, Hälsoekonom, Läkemedelsförmånsnämnden  
 Sten Iwarson, Prof Avd för infektionssjukdomar, Göteborgs Universitet; 

Expertgruppen för solidarisk finansiering, Landstingsförbundet 
 Kenneth Nilsson, Prof, Institutionen för genetik och patologi, Uppsala  

Universitet; f.d. Ordförande i forskningsnämnden, Cancerfonden  
 
12.45-14.00 Lunch 
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14.00-15.30 FRÅN IDÉ TILL LÄKEMEDEL PÅ MARKNADEN (Session II) 
 Synpunkter från akademi och läkemedelsindustri 
 Moderator: Ulrika von Döbeln, Centrum för Medfödda Metabola Sjukdomar, 

Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge 
 
14.00  Elisabeth Holme, Avd f  klinisk kemi, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, 

Göteborg 
 Tyrosinemi, Från sjukdom till behandling. Synpunkter från akademin 
 
14.30 Anna-Lena Spetz, Infektionskliniken, Karolinska Universitetssjukhuset, 

Huddinge 
Från medicinsk idé till verksam produkt. Synpunkter från ett nybildat mindre 
läkemedelsföretag 

 
15.00 Rolf Gunnarsson, f.d. medicinchef bioteknikföretag 

Från medicinsk idé till verksam produkt. Synpunkter från läkemedelsindustrin 
 
15.30-16.00 Kaffe 
 
16.00-17.00 FRÅN IDÉ TILL LÄKEMEDEL PÅ MARKNADEN (Session III) 
 Synpunkter från patientstödjande organisationer 
 Moderator: Anders Olauson, Ågrenska 
 
16.00 Anders Fasth, Prof, Avd för pediatrik, Drottning Silvias barn- och  

ungdomssjukhus, Göteborg;  Ordf i styrgruppen för Smågruppscentrum 
Elisabeth Wallenius, Ordf i Riksförbundet Sällsynta diagnoser  

 Berndt Nilsson, Ordf i Handikappförbundens samarbetsorgan 
Anders Olauson, Director, Ågrenska  

 
17.00-17.30 HUR GÅR VI VIDARE? 
 Jan-Inge Henter, Ordf organisationskommittén; Astrid Lindgrens Barnsjukhus 
 


