En sannolik framtid

ing samt framtida utmaninga

Anders Olauson

Roger,
Min larare!

It takes one
to know
one!

Fa

iliens verklighet &r fran 4o till 120 kontakter inom Big 5

Dagens Agrenska startade med
kombination av féljande enheter;

= Halso-och sjukvard,

= Skolan,

= Social tjansten,

= Patientsorganisationer
= Agrenska Stiftelsen
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=“For att forsta hur det &r vara
foralder till ett barn med
funktionsnedsattning, krévs att
du &r foralder till ett barn med
funktionsnedsé&ttning sjalv!”

Vi skall vara bland de frimsta
4 att skapa forutsittningar

for ett optimalt iv for personer
med funktionsnedsattning i

hela livsperspektivet

Varfor patientens perspektiv, -Reflektioner efter mer &n 30
ars erfarenheter av Agrenskas program

For professionala har kunskap om salsynta diagnose och deras infytande p3
mig och min famil

Insatser & antingen otillrackliga eller felaktiga
Forlang tid innan diagnos - onédigt lidande
Remitterad til fel el av systemet

Socialtanstens nsatsr g sallan koordinerade - systemens kompetens saknas |

de flesta delara ~ jag maste bii barare av kompetens

Vivilldiskutera méjligheter i stalet for problem

Maste alltid mitt barns svarigh
tack vare dess sallsynthet och omvarldens ointresse

Behbver kunskap om olika aldrar, samt méta andra som ar i samma situation

Nuldge —ny malgrupp

+ P& 1700-talet var det f&
foréldrar som fick uppleva att
alla deras bam overlevde til
vuxen alder. 1 barn pa 5
dog,

« En mycket positiv
medicinsk utveckiing har lett
till att flera med allt svérare.
sjukdomar och

overlever.

Ny mélgrupp — nya "verlevare”
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Familjens verklighet &r fran 4o till 120 kontakter inom Big 5
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M EUPATI

Eetapaan Paaess Acadamy
0 Tharapeut Inseestn

European Patients’ Academy
on Therapeutic Innovation

+ it patienisacademy.cu ~ ino@patientsacadery.cu

iy > - efpia
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Strong consortium
& strong governance

+ Koordineradav patienter (EPF)

alla nyckelaktiviteter

« Starkimpuls frin viktiga akademiska partners och
forskningsorganisationer

+ Branschkompetensinom akemedelsforskning

+ Radgivandeorgan och koder for att sakerstalla
sjalvstandighetoch gott styre
+ EMA,Swissmedic, MHRA, BTAT, ATFA

- Viktiga experterinom ot genet, HTA,ekanam,
e sieramed,

« Ledande pan-EUpatientparaply? Grupper involveradei

EUPATI ger patienterna UthT anlng pa vlﬁtwga
omraden inom lakemedelsutveckling- och
forskning

Utbilda och trinapatienter och patientforesprakare med abjekti, trovardig,
Korrekt och aktuel informationom: " ” “

3 Discovery of Mediines & Planning of Medicine Development

cke-Kinisk testning och farmaceutisk utveckling

Exploratory and Confirmatory? Clincal Development:

Kiiiska tester

Regulatory Affairs, Likemedelssikerhe, Farmakovigians och Pharmaco
epiemiolbg

saniqisuodsa:
pue sajo1 saned +

HTA-principer och praxis
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EUPATI is developing education targeted at
different levels

- 100
EUPATI Patient Experts patient English
Training Course
ety experts
‘.I'." EUPATI Educational A2E English
T Tooo pationg French
il T erpatenaswocses advocates ESacIn
Spanish
v Polish
g EUPATI 100.000 talian
P ey eewie e

The Global
Gathering

for Rare
Diseases

[ T -
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Committee for Rare Diseases Hhag)

 Pa nitiatv av Agrenska och EURORDIS commiTTEE FoR

+ Invigning 2026 RARE DISEASES
+ Events under 2018

+ Event iNYiFN 2019
+ Sallsynta iSDGs

+ Resolution

Formell invigning

- Friday 12 November 2016

- UN Headquarters inNew
York
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En Global Samling

Varfor FN?

The right place.

Fordecades, the UN has been
o i
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=1

unicef &

Ett m&jligt paradigmskiftei Sverige 1997

Fors
e e oL el ot o0 S BT
arensiatilsantmars meduniversitet och handelshogskolanen

ddstudiet et storre projekt.
kﬁnjaqurd:famller \&samﬁ:kde\(a\enfamll‘ev\st:ls:})
vk med B o Tk detordn e nkster i
hallet. Dessa foriljerhade barn med samima d.agno:
nwmgsfqmmnhkadm noser

Senare.

perar.

Ett paradigmskifte startade i Osaka den 29 juni i ar

Vilka framtida utmaningar ser vi?

Handlar det om hélso-och
sjukvard, eller??

Hans Rosling forklarar varfor att stoppa fattigdom - under de

Framtidens trafik??

levnadsstandarden for de fattigaste, pa ett miljovanligtsatt,

Hur manga blirvi??  ommerbefokaingeokngen i smnspt o s

manniskor r 2050,
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Beraknad folkméngd enligt FN
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Var vaxer vi?

P

Kommunikation, hur och varfér...

i

Hur kommer vi att resa?

Ett annat satt att resa..

Hur kommer vi att bo?

Var arbetarvi, och hur?

Allt detta formar var framtida sjukvard, eller??

+ Vara levnadsvillkor - hus lagenheter
eller

+ Vartarbete - innehall platser, tid

+ Resa -ofta, varfor, var, hur - eller som
Musk sager tunniar over hela varlden

+ Kommunicera med vanner
+ Naturen

+ Underhallning.

+ Hur koper jag saker, shoppar
+ Hur betalar jag for saker

+ Leasure - lssa, titta pa TV, film
+ Vad iter jag

+ Vilken typ av regering har vi

+ Vem ager vad

+ Demografisk utveckling!! Tsunamin?

Genomics and
biotechnology—1 man
global genbank

Ai —enorma investeringar

Utmaningar.... Hot...

+ Matkriser
« Krig - kampar for makt och land
« Pandemier -

+ Globala Kimatférandringar

+ Aganderatt

« Kultur - religioner

« Forndringar av vrden

« Avfallshantering - hantera det

= Min &sikt raknas idag - men det
forsvinner formodiigen.

« Vem kommer att betala for alt detta?




Konklusioner

+ Fattiga och rikalander, vilket gor det nodvandigtattarbetainternationellt

Mina uppo 3
goradenabra O

" dennakunskapinvolveradi regeringar attfungers.

+ Sallsyntasjukdomarfinnsinte langre, N =2. Elleralla arsallsyntall
+ Eftersom-It takes one to know one—

MASTE

handabehover du nte tro pa nagotav detta.
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