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Séllsynt sociala — sociala medier i paverkansarbete

Den 10 maj deltog Sillsynta diagnoser vid seminariet "Hur kan handikapp-

rorelsen anvinda sociala medier i paverkansarbete?”, arrangerat av Han-
dikappforbunden. Under fyra timmar foreldste Lars Lindberg och Daniel

Erkstam om allt fran Facebook till "flash mobs”. Riksforbundet Sdllsynta

diagnoser arbetar redan en hel del med sociala medier.

Vi forsoker halla kontakt med medlemmar
och 6vriga intresserade béde via Facebook
och Twitter. Men verktygen &r nya for oss,
som fér manga andra, och vi har mycket
kvar att lara. Handikappforbundens semi-
narium hade fokus pa paverkansarbete.

Vi fick ta del av exempel nir sociala me-
dier varit en bidragande faktor for att en-
gagera manniskor. Till exempel skedde
mobiliseringen av folkmassorna under de
“grona protesterna” mot regimen i Iran via

Twitter.

Snabbt na manga

Foérdelarna med sociala medier &r att

man kan nd ut till vildigt manga p4 vil-
digt kort tid. Det har blivit betydligt latt-
tare att hitta och samla ménga manniskor
som delar ett intresse eller har gemensam-
ma erfarenheter.

Man ska komma ihag att de flesta be-
slutsfattare finns pa nidgon form av soci-
alt natverkverk, vilket ger oss som férbund
mojligheter att stélla fragor, debattera och
péverka via sociala medier.

Respons, bevaka nyheter

Forutom att nd ut med sitt budskap ér det
forstas ovarderligt att snabbt fa respons pa
férbundets verksamhet och enkelt bevaka
nyheter inom vart intresseomrade.

Har du som medlem ett eget Facebook-
eller Twitterkonto hoppas vi naturligtvis
att du f6ljer och kommenterar vart arbe-
te. For narvarande har férbundet 258 fans
(Panhdngare”) pa Facebook och antalet
okar fortlopande.

Nagra av vara medlemsforeningar har
egna grupper pa Facebook, till exempel
Stodforeningen Hypophysis och Svensk
Dysmeliférening. Vi ldnkar dven till dessa
sidor via diagnosdatabasen pa férbun-
dets hemsida. En Facebooksida ar betyd-
ligt enklare att administrera &n en hemsi-
da, vilket gor det mojligt f6r medlemmar
och ovriga intresserade att enkelt ta del av
information fran férbundet.

Diremot ersitter Facebook inte hemsi-
dan som fortfarande har en viktig funk-
tion for informationsinhdmtning och kon-
taktuppgifter. Facebook ér 4n sa lange bara
Oppet for dem som har ett konto dér, vil-
ket dr langt ifrén alla. En tredjedel av Sve-
riges befolkning finns nu registrerade pa
Facebook och andelen fortsatter stindigt
att vaxa.

Lika lite som Internet var en fluga” ir,
enligt var asikt, Facebook, Twitter och
Youtube tillfilliga modenycker. De sociala
medierna har for all framtid forandrat vara
forutsittningar att kommunicera och kom-
mer antagligen att fortsitta att gora det.
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En helg som gav mersmak

Under den sista helgen i maj hade
jag formanen att vara tillsam-
mans med négra av vara medlem-
mar som personligen bidragit med
nagot extra till forbundet.

Vi genomforde en aktivitet vi kall-
lat “tack for hjélpen helg”, med
finansiering fran Sunnerdahls
Handikappfond. Det var en fantas-
tiskt hérlig och innehallsrik helg,
med inslag av det mesta: Erfaren-
hetsutbyte, god mat, kultur, handi-
kappolitiskt agerande samt bety-
delsefull gemenskap.

For mig har det personligen

varit en mycket givande helg och
jag hoppas att alla som var med
forstar hur viktiga och vardefulla
de dr. Méten med medlemmar ger
energi att arbeta vidare med de
séllsynta fragorna. Traffarna ger
en fordjupad insikt i vilka svarig-
heter som ménga medlemmar har
i sin vardag samt vilka férmagor
som utvecklas for att hantera de
personliga hindren.

Tack till er alla som var med och
ett stort tack till Sunnerdahls
Handikappfond som mdjliggjort
detta.

Vart nésta event ar forbundets
medverkan under Almedalen i juli.
Déar hoppas jag att vi kan synliggo-
ra och sétta fokus pa det séllsynta
i den handikappolitiska debatten.

Med dnskan om en
glad sommar!

Elisabeth Wallenius
Forbundsordforande
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Solsken och sarldkemedel pa internationella dagen for
forskning och hélsa 20 maj

Arets forsta sommardag, soliga och varma 20 maj, medverkade Séllsynta
diagnoser i Kungstrddgarden, mitt i Stockholm, som utstdllare pa utomhus-
mdssan Forskning och Hdlsa. Mdssan gdstades av politiker, forskare, like-
medelsforetag, intresseorganisationer och allménheten. Kansliet och styrel-
seledamdéter var pa plats for att informera om forbundets verksamhet. Virt
tdlt besoktes av nyfikna flanorer som gick ddrifran med ny kunskap och ett
vackert bokmdrke. Vanligaste fragan: ”Vad menas med sillsynta diagnoser?”

Den soliga dagen avslutades pa Sensus
Mote, ddr vi arrangerat ett seminarium om
sirlikemedel. Ett 20-tal personer fran véra
medlemsorganisationer deltog for att sétta
sig in i den komplicerade och infektera-
de frdgan om likemedel for séllsynta di-
agnoser. Kerstin Westermark, ordférande
i det europeiska likemedelsverkets veten-
skapliga kommitté for sarlikemedel, be-
rittade om sitt arbete och hur godkénnan-
de av nya sirldkemedel gér till p4 EU-niva.
Att sarlikemedel blir godkinda for forsilj-
ning pa EU-niva dr ddremot ingen garan-
ti for att likemedlen kommer patienterna
till del.

Anledningen till att fragan ar infekterad
ar att Tandvards- och Likemedelsformans-
verket (TLV) nyligen avslagit subventio-
nering av ett sirlikemedel. Med argumen-
tet att priset inte stér i relation till nyttan
avslog TLV subventionering av likemed-
let Kuvan som &r det enda godkénda for
diagnosen PKU. Nu debatteras dven sir-
likemedlet Soliris f6r diagnosen PNH av
samma anledning, den hoga kostnaden.

”Play decide” som argumentévning
For att vinda denna utveckling maste vi bli
bittre pa att argumentera for var sak och
gora var rost hord i debatten. Som 6vning
fick seminariedeltagarna slipa sina argu-
ment i spelet ”Play decide”. Det ér en dis-
kussionsovning framtagen av vér euro-
peiska samarbetsorganisation Eurordis.
Ovningen gor det pa ett 6verskadligt sitt
mojligt att enkelt sitta sig in i och skapa
sig en uppfattning i kontroversiella fragor.
Seminariedeltagarna var mycket nojda.
Férvantningarna om att fordjupa sig och

fa en tydligare bild av sirlikemedelsfra-
gan infriades. Vi hoppas fran kansliet att vi
snart far mojlighet att arrangera nagot lik-
nande arrangemang igen. Frégan dr viktig
for oss och utbildningsbehovet stort.

Riksforbundet Sillsynta diagnoser har
dven agerat pa andra sitt i frigan om sér-
lakemedel. I en debattartikel fran slutet
av maj argumenterade vi for att en natio-
nell, statligt finansierad pott for finansie-
ring av sirladkemedel dr en tankbar 6ver-
géngslosning, i vintan pa nationella medi-
cinska center for sillsynta diagnosgrup-
per; vilket vi anser dr den basta 16sningen
aven vad giller sdrldkemedel. Vid de na-
tionella medicinska centren kan man, en-
ligt forbundets asikt, gora kvalificerade be-
domningar av sirlikemedel som en be-
handlingsinsats bland flera andra, utan att
fokusera enbart pé likemedelskostnaden
som sadan, vilket nu ér fallet. Med natio-
nella medicinska center blir det sdkrare
och enklare att bedéma vilka nya lakeme-
del som ska ordineras genom att utvarde-
ra behandlingens resultat, ta fram kriterier
for bedomningar och da dven beakta alter-
nativa samhallskostnader som uppstir om
lakemedlet inte ges.

I ett debattinlagg pa Sjukhusldkaren.se
den 29 april avfirdar Sveriges Kommu-
ner och Landsting (SKL) tanken om na-
tionell finansiering som en "guldvig for
likemedelsféretagen” I Séllsynta diagno-
sers debattartikel betonas att i dagsldget s&
ar en nationell pott, finansierad med stat-
liga medel, det enda sittet att komma runt
problemet med att en behandling med sar-
lakemedel kostar for mycket for ett enskilt
sjukhus.

" SYLLSYNTA

2 = A “DIAGNOSER
= ", RARE DISEASES SWEDEN

Presentation av en ny
medarbetare

Sedan borjan av maj har kansliet
en ny medarbetare. Har presente-
rar hon sig:

"Jag heter Malin Holmberg och
kommer att arbeta som vikarieran-
de projektledare pa kansliet under
Maria Gardséters foraldraledig-
het. Jag kommer narmast fran en
utbildning p& IHM inom marknads-
féring och kommunikation.

Tidigare har jag framst arbetat med
kultur och teater inom studiefor-
bundet ABF. Sedan ett par ar &r
jag ordférande for Botkyrka Riks-
teaterforening.

Det hér &r min forsta anstélining
inom handikapprérelsen, men jag
har en léng erfarenhet fran ideella
organisationer. For tillfallet haller
jag som bast pa att sitta mig ini
férbundets arbete och &r véldigt
imponerad av hur mycket som
utrdttas med sma medel.

Jag ar glad och stolt Gver att fa en
mojlighet att vara med och bidra till
verksamheten och hoppas att vi far
mdjlighet att motas framdver.”

Konferens for nationell
handlingsplan 11 november

Den 11 november ordnar Séllsynta
diagnoser en nationell konferens

i Stockholm, i samarbete med vér
europeiska samarbetsorganisation
Eurordis.

Syftet &r att paverka for att astad-
komma en svensk handlingsplan
for séllsynta diagnoser. Pa konfe-
rensen tas det fram forslag till vad
en nationell plan ska innehélla.

| programmet ingar till exempel
information om Eurordis projekt
EUROPLAN, som bland annat
handlar om att motsvarande konfe-
renser under 2010 arrangeras i 16
av EU:s medlemslander.

Malgrupp for den nationella
konferensen &r politiker, forskare,
beslutsfattare, tidnsteman m.m.
samt andra som engagerat sig
for séllsynta diagnoser.
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http://www.tlv.se/beslut/beslut-lakemedel/avslag/vi-beslutar-att-kuvan-mot-hpa-inte-ska-inga-i-hogkostnadsskyddet/
http://www.tlv.se/beslut/beslut-lakemedel/avslag/vi-beslutar-att-kuvan-mot-hpa-inte-ska-inga-i-hogkostnadsskyddet/
http://www.sjukhuslakaren.se/2010/04/hematologer-kraver-att-staten-tar-ansvar-for-ovanliga-och-kostsamma-behandlingar/
http://www.eurordis.org/content/europlan-joint-action-national-strategies-and-plans-rare-diseases-all-eu-member-states

