Tva framgangar: Kungligt beskydd, genomslag i Almedalen

Kronprinsessan Victoria har tackat ja till var 6nskan om att ha henne som
forbundets beskyddare! Forbundsordforande Elisabeth "Lisa” Wallenius anser
att detta bekriftar att var verksamhet dr angeldgen, och att det dven dr ett

erkdnnande av personer som har sdllsynta diagnoser. Lisa utgdr fran att vi

far okad uppmidrksamhet tack vare vir kungliga beskyddare.

- Jag har skrivit ett tackbrev till Kronprin-
sessan och uttryckt min uppskattning for
hennes positiva svar, siger Lisa. Hon har
just atervint fran politikerveckan i Al-
medalen pa Gotland. Det ar forsta gang-
en forbundet varit med dar. Syftet var att
paminna om forbundets fragor vid se-
minarier om vard, forskning och arbets-
marknad samt genom personliga méten
med makthavare och myndigheter, som
Forsakringskassan.

Lisa ar i hogsta grad n6jd med resultatet:
- Vi hade en verkligt framgangsrik vecka
i Almedalen. Férbundet har nu stod fran
flera politiker pa riksniva samt Sveriges
Kommuner och Landsting (SKL).

- Jag akte dit med forvintan om att fa
kontakt med politiker och beslutsfatta-
re, for att sprida information om sillsyn-
ta diagnoser. Malet uppnaddes med rage.
Vi fick mycket mera uppmarksamhet dn
vad jag kunnat forestélla mig i min vildas-
te fantasi!

- Vara medverkande diagnosbérare
Jenny Wikstrom, Patrik Svedell och Ceci-
lia Wallenius gjorde ett fantastiskt arbe-
te genom att sprida forbundets bokmar-
ken. Ménga flera har nu kunskap om oss,
och inser vikten av att forbéttra varden for
personer som har sillsynta diagnoser.
Under ett Almedalenseminarium om vard-

val inom primarvérden papekade Lisa att
det i Sverige finns cirka 100 000 personer
som har sillsynta diagnoser. Hon betonade
att varden dr ojamlik; och ju mer séllsynt
man 4r, desto mer ojamlikt blir det. Déarfor
behovs nationella medicinska center som
kan stédja primérvarden med kunskap om
sallsynta diagnoser. Lisa kommenterar:

- Mitt inl4gg blev en vickarklocka for
flera av paneldeltagarna fran professioner-
na, som ldkare, psykologer och arbetstera-
peuter samt Stockholms sjukvardslands-
tingsrdd Filippa Reinfeldt (m) och Ingrid
Lennerwald (s), Region Skanes hilso- och
sjukvardsnamnd. Flera av dem tog i sina
slutanforanden upp vikten av sillsynta di-
agnoser, och att det dr véasentligt att inte
glomma denna grupps perspektiv.

Filippa Reinfeldt tog sig tid till ett kortare
personligt moéte med Lisa och Jenny. Det
foljdes upp med ytterligare en traff med
Filippa och hennes medarbetare: Cheri-
ne Khalil, politisk sekreterare och Lars-
Joakim Lundqvist, bitrddande sjukvards-
landstingsrad. D4 framkom att forbundet
aven behover péaverka landstingspolitiker i
vardfragan.

- Filippa lyssnade pa véra argument. Hon
inser vl svarigheterna som ér férenade
med séllsynta diagnoser. Nu hoppas vi pa
en fortsatt dialog, avslutar Lisa.
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Kronprinsessan Victoria
— vadr beskyddare!

En séllsynt nyhet! Kronprinsessan
Victoria har tackat ja till att vara
beskyddare for Riksforbundet Sall-
synta diagnoser. Hennes enga-
gemang ar en stor glédje for oss,
och jag ar dvertygad om att detta
okar vara mojligheter att forbattra
livsvillkoren for personer som har
séllsynta diagnoser. Sommaren
kunde inte ha bdrjat béttre; tack
for det Kronprinsessan Victoria.

En annan nyhet &r att vii ar deltar
vid politikerveckan i Almedalen,
for att synliggdra vart budskap. Vi
hoppas pa uppmarksamhet, for att
ldgga grunden till ett &nnu mera
intensivt paverkansarbete un-

der hdsten. Da blir det viktigt for
oss att sitta press pa regeringen,
sé den verkligen tar EU:s rekom-
mendation for séllsynta diagnoser
pa allvar. Det &r en viktig marke-
ring for oss att regeringen under
det svenska EU-ordférandeskapet
visar vdgen, och sjalva tar beslu-
ten for att pa nationell niva for-
verkliga EU-rekommendationen.

En av sommarens begivenhe-

ter var att Agrenska firade sitt 20-
ars jubileum den 3 juni. Det blev
en fantastisk dag. Drottning Silvia
delade ur Agrenskas stora pris till
Terkel Andersen, EURORDIS ord-
forande. Terkel har gjort, och gor,
mycket for séllsynta diagnoser.
Han ar helt rétt for

priset. Stort Grat-

tis Terkel och stort

tack till Agrenska!

Elisabeth Wallenius
Forbundsordforande |
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EU-strategi milstolpe for séllsynta diagnoser

Den 9 juni fastslog EU:s ministerrdd en strategi om vdrd och forskning for
sdllsynta diagnoser. Bland annat uppmanar EU medlemslinderna att upp-
rdtta nationella handlingsplaner for sdllsynta diagnoser. Sverige uppfyller
dock inte EU:s rekommendationer i strategin.

I varas hade forbundet ett "EU-mingel” om varden for sdllsynta diagnoser,
utgdende fran det svenska EU-ordforandeskapet. Dags att ga fran ord till

handling!

Strategin innebir framst foljande:

o Inférande av sektorsovergripande, na-
tionella handlingsplaner f6r séllsynta
sjukdomar.

« Metoder for inventering, definition och
riktlinjer kring séllsynta diagnoser.

« Utarbetande av riktlinjer for god prax-
is bade for diagnostik och fo6r delande av
kunskap.

o Framjande av forskning kring sallsynta
diagnoser.

« Identifiera nationella medicinska center,
och frimja deras samverkan i europeiska
referensnitverk.

« Atgirder for att stirka patienters och
patientorganisationers egenmakt, och 6ka
deras deltagande pa alla nivaer.

Rédets rekommendation ar kulmen pé en
rad forslag som lyfter fram sillsynta diag-
noser som ett prioriterat omrade inom EU.

Forbundets ordférande, Lisa, menar att
EU-strategin 4r en betydelsefull milstolpe
for personer med sillsynta diagnoser. Men
nu giller det att forverkliga forslagen.

- Vir férhoppning dr att den svens-
ka regeringen, som leder EU till &rsskif-
tet, ser till att de foreslagna forbattringarna
snarast far praktisk betydelse i vrden och
forskningen, séger Lisa.

Mingel om varden
Inte minst med tanke pé det svenska EU-
ordférandeskapet anordnade forbundet
den 13 maj en "mingelkvall” om varden
for séllsynta diagnoser. Inbjudna var vara
“sallsynta vanner” som arbetar med sall-
synta diagnoser inom olika omraden.

Lisa pdminde om att forbundet alltid far
positiv respons och medhéll nér varden for

sallsynta diagnoser diskuteras.

- ”Det har ar viktigt”, &r en vanlig kom-
mentar. Ingen sdger emot oss. Men vad
hinder sedan? fragade sig Lisa.

Riksdagsledamoten Lars U Granberg (s)
ar dven forbundsordforande i Riksférbun-
det Cystisk fibros. Han instdmde i att alla
ar overens om problembeskrivningen vad
giller varden for sdllsynta diagnoser.

- Men steget dr stort till att 16sa proble-
met, konstaterade han.

En annan deltagande riksdagsledamot,
Barbro Westerholm (fp), har tack vare
sina kunskaper om Duchennes muskel-
dystrofi insett behovet av medicinska cen-
ter med specialiserad vard och samlade
forskningsresurser.

- Det maste finnas en opinion som
péverkar dem som sitter hogre upp i den
politiska hierarkin. Hér har vi ett gemen-
samt intresse mellan oss engagerade po-
litiker och er inom forbundet Séllsynta
diagnoser. Ingen av oss kan komma i mal
pé egen hand, fastslog Barbro.

Jonas Karnstrém ar projektledare for So-
cialstyrelsens utredning om sillsynta diag-
noser. Han berittade att utredningen ser
6ver hur informationen om séllsynta diag-
noser fungerar och hur sjukvérdsresurser-
na dr organiserade. Men fokus dr pa hog-
specialiserad vard. Utredningen avser att
foresld forbattringar av varden for sillsynta
diagnoser, men kan inte ge fardiga forslag
till forandringar med finansiering angiven.
Utredarna ska limna en delrapport i de-
cember i &r, och vara klara i februari 2010.
Lisa riktade en uppmaning till utredaren:
— Ni kan patala problemen, och siga att de
maste l6sas!
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Ansokningar till Sunnerdahl

Ansdkningar fran medlemsféren-
ingar till Sunnerdahls Handikapp-
fond ska vara inlamnade pa for-
bundets kansli senast 31 augusti.
Forsenade eller ofullstdndiga
ansdkningar beaktas ej.

Empowermentkurs ger stirkt

sjdlvkdnsla

—Detvar underbara dagar med en
mangd nya erfarenheter och nya
véanner! Det séger en av delta-
garna i forbundets kurs “Jag kan
detjag kan” i motesforumet pa
Sallsyntadiagnoser.se.

Forsta delen av kursen genomfor-
des i varas. Den riktas till vuxna di-
agnosbérare som har flera funk-
tionsnedséttningar, dar en nagot
nedsatt kognitiv formaga ingar.
Nedséttningen doljs ofta i en kom-
plex symtombild och &r svar att se
for utomstaende, som ddrmed inte
forstar konsekvenserna av denna.

Denna grupp klarar det mes-

ta sjdlv, men inte allt. De behdver
ofta ett anpassat stod i boende, pa
arbetsplatsen eller vid myndig-
hetskontakter. De far séllan std av
vare sig Lagen om stod och service
for vissa funktionshindrade (LSS)
eller Socialtjénstlagen (SoL).

Syftet ar att stdrka kursdeltagarnas
sjdlvkansla och sjélvfortroende,
samt 6ka formagan att se och ut-
rycka egna behov samt fé ratt hjalp
och annat samhéllsstdd. Ett sétt att
stdrka dessa personers réttighe-
ter &r empowerment: att agera for
att forstarka sin sociala, kulturella,
ekonomiska och psykiska styrka.

—De informella métena mellan del-
tagarna blev lika betydelsefulla
som foredrag om jobbstkande och
teaterdvningar i bemotandesitua-
tioner. Det beréttar projektledaren
Maria Gardsater.

"Jag kan det jag kan" har utarbe-
tats i samarbete mellan Séllsynta
diagnoser, Tollare folkhdgskola och
kunskapscentret Bosse rad och
stdd. Kursens andra del &r i slutet
av sommaren.
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