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SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

Arsmote l6rdag 24 april 2010

Forbundsstyrelsens forslag till mal och
verksamhetsinriktning for aren 2010-2011
for Riksforbundet Séallsynta diagnoser

Overgripande mal
Att personer med séllsynta diagnoser skall ha full delaktighet i samhallet.

Prioritering under perioden 2010-2011
« Aterkommande informationsinsatser till politiker och tjinstemin som har ett évergripande
ansvar pa riksplanet.

Langsiktiga mal
For att uppné det 6vergripande malet om full delaktighet kommer vi att verka for att:

1. Samhaillet ska beakta sillsynthetens sdrskilda problematik vid samhéllsbyggandet.

2. Verka for att varden for sillsynta diagnoser forbéttras och sakerstilla att diagnosbdrarna far
tillgang till basta mojliga behandling samt att nationella medicinska center inrittas.

3. Verka for att diagnosbérarnas egenmakt ("empowerment”) dkas.

Langsiktigt mal 1 — Samhéllet ska beakta séllsynthetens sarskilda problematik vid
samhéllsbyggandet

Delmal 1.1: Okad kunskap hos politiker
Vi vill 6ka kunskapen om séllsynta diagnoser hos riks-, lans/regionala- och lokala politiker.

Metoder

« Bedriva lobbyverksamhet: fortlopande kontakter med politiker, myndigheter och andra
beslutsfattare i syfte att patala behovet av nationella medicinska center och pdminna om vara
krav.

« Uppvakta ansvariga ministrar, statssekreterare och tjansteman.

« Formulera skrivelser till dessa malgrupper.

« Bjuda in till seminarier etc.

Delmal 1.2: Okad kunskap hos vardgivare och andra professionella
Vivill 6ka kunskapen om sillsynta diagnoser hos vérdgivare och andra relevanta
samhillsfunktioner.
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Vi efterstrévar:

att alla som i sin profession ger insatser till personer med séllsynta diagnoser ska vara medvetna
om sdllsynthetens sdrskilda problematik,

att de professionella ska veta var de kan fa mera information om denna problematik, samt om de
enskilda diagnoserna.

Metoder

» Medverka pa konferenser, moten etc. for dessa malgrupper.

o Skriva artiklar i tidskrifter som vénder sig till malgrupperna.

o Publicera rapporter, informationsblad etc.

» Medverkan vid méssan "Forskning och hilsa” i Stockholm, varen 2010.

» Medverkan vid relevanta seminarier och méten vid politikerveckan i Almedalen, sommaren
2010.

Delmal 1.3: Okad kunskap hos allmiinheten
Vivill 6ka kunskapen om sillsynta diagnoser hos allmanheten.

Metoder

o Paverka rikstickande media att uppmarksamma séllsynta diagnoser. Det kan uppnés genom att
vi skriver egna artiklar och medverkar i intervjuer om séllsynthetens problematik. Avsikten &r att
oka allmanhetens kinnedom om att det finns séllsynta diagnoser, och att de medfor en sarskild
problematik.

« Férbundet ska regelbundet nimnas i rikstickande media.

« Satsa pa att i forsta hand bevaka och i andra hand synas i sociala medier som Facebook, Twitter
med mera.

Langsiktigt mal 2 — Verka for att varden for séllsynta diagnoser forbattras och sékerstélla att
diagnosbararna far tillgang till basta méjliga behandling samt att nationella medicinska center
inréttas

Vi anser att det dr en sjdlvklar réttighet att inom landet soka vard dar den bésta
specialistkompetensen finns samt att detta fullt ut ska bekostas av vardgivaren i hemlandstinget.
Vart langsiktiga mal 4r att nationella medicinska center ska ha ansvar for varden av personer
med séllsynta diagnoser. Vi vill

att nationella medicinska center for sillsynta diagnosgrupper etableras,
att centren etableras vid universitetssjukhus dar specialistkompetens redan finns.

Vér utgangspunkt dr att varje center ansvarar for flera sillsynta diagnoser.
Delmal 2.1: Behovet av nationella medicinska center

Vi patalar behovet av nationella medicinska center, utifrdn resultatet av
medlemsundersokningarna Fokus pa vidrden och Fokus pa vardagen.
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Metoder

» Genom kontakter med Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) paverka landstingen sa alla
som har sillsynta diagnoser far vird pa lika villkor.

o Sprida kinnedom om resultatet av Fokus pa varden och Fokus pé vardagen till vara
malgrupper.

o Lartiklar och nyhetsbrev hinvisa till EU:s rekommendation fran juni 2009 om séllsynta
sjukdomar samt verka for att EU-rekommendationen genomfors.

« Uppdatera vart informationsmaterial om vard for sillsynta diagnoser.

o Informera media om véra aktiviteter genom pressmeddelanden.

« Fortsittningsvis samarbeta med Agrenska, frimst inom Ridet Agrenska Sillsynta diagnoser
(RAS), for informationsutbyte samt gemensam utveckling av strategier och projekt.

Delmal 2.2: Tillgang till befintlig behandling

Diagnosbiarare med sillsynta diagnoser far inte diskrimineras pa grund av att kostnaderna for
behandlingen kan vara dyrare dn andras. De har ratt till en vard pa lika villkor och, da behovet ér
stort, ratt till foretrade i varden enligt hdlso- och sjukvardslagen. De har ritt till samma kvalitet
pé behandling och, enligt sdrlaikemedelsforordningen, ritt till likemedel av samma kvalitet och
andamalsenlighet som andra patienter.

Vi efterstréavar darfor:

att finansieringen av sirlikemedel prioriteras, sa att den underlattar tidig introduktion av och
tillgang till behandling med sarlakemedel for patienter med sillsynta, allvarliga
sjukdomstillstand,

att kostsamma sdrldkemedel finansieras med statliga medel och inte forvintas betalas av enskilda
sjukhuskliniker. Darigenom undviks det i dag mycket olyckliga forhallandet att tillgangen till
behandling avgors av vélviljan och ekonomin hos enskilda kliniker,

att sakerstilla tillgang till expertis for effektivast mojliga behandling med sarlikemedel genom att
inrétta nationella medicinska center for séllsynta diagnosgrupper (se delmal 2.1).

Metoder

o Paverka Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) for att varden skall bli jamlik och rattvis i
landet samt att finansieringen av sarlaikemedel prioriteras, sa att diagnosbérare enklare far
tillgang till behandling.

o Paverka Tandvéards- och Likemedelsformansverket (TLV) sé att de tar hansyn till att
behandlingar av sillsynta diagnoser ofta dr kostsamma och att deras definition av
kostnadseftektivitet méste omprovas, for att sdkerstélla att diagnosbérare med sallsynta
diagnoser inte diskrimineras.

o Paverka Socialstyrelsen sa att de arbetar for att forverkliga Likemedelsverkets (LV) forslag i
LV:s rapport om tillgang till sdrlikemedel: “Sarlakemedel. Rapport fran Likemedelsverket (LV),
2008-12-22”.

o Péverka andra berorda politiker och skapa debatt.
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Delmal 2.3: Okad kunskap om vérd i andra linder
Vivill 6ka medlemmarnas kunskap om mojligheten att fi vard utanfor Sverige. Vi anser

Eftersom vi, som EU-medborgare, har ritt att soka behandling i ett annat EU-land ska dven detta
ske pa hemlandets bekostnad, nér bésta specialistkompetens finns utanfor det egna landet.

Metoder
« Uppmirksamma medlemmarna pé att den som har en séllsynt diagnos ska ha majlighet till
bista mojliga specialistkompetens, dven utanfor landets grinser.

Delmal 2.4: Inflytande i internationellt samarbete
Vi efterstravar

att ha inflytande i nordiskt/internationellt samarbete om séllsynta diagnosgrupper och bidra till
att nitverk skapas mellan Sverige och andra linder.

Metoder

« Riksforbundet Séllsynta diagnoser dr medlem i den europeiska samarbetsorganisationen
Eurordis, "European Organisation for Rare Diseases”. Dar ska vi vara foretradda vid arsméten
samt, i mojligaste man, dven vid andra Eurordisméten dér fragor som ér aktuella for véra
medlemsgrupper tas upp.

» Medverka i Eurodis stravan att dels bidra till etablerandet av nationella medicinska center, dels
bygga upp europeiska nitverk mellan dessa center.

o I samarbete med Eurordis under hosten 2010 anordna en nationell konferens om
handlingsplan for sdllsynta diagnoser.

« Uppritthédlla samarbetet med var danska systerorganisation, Sjeldne Diagnoser, eftersom vi
har mest gemensamt med denna organisation.

« Folja arbetet vid det nordiska projektet om sallsynta diagnoser, vilket under perioden avslutas
av nordiskt vilfirdscenter (NVC).

« Medverka vid en nordisk konferens om sillsynta diagnoser pa Agrenska, september 2010.

Delmal 2.5: Forskning om sillsynta diagnoser
Vivill uppmirksamma behovet av forskning om sillsynta diagnosgrupper. Vi anser:

att forskning om sillsynta diagnosgrupper ar en grundpelare for att radgivning ska kunna ges om
prognos, skolgéng, rehabilitering, hjalpmedel m.m.

att centraliseringen av varden till universitetssjukhus underlittar forskning kring sallsynta
diagnosgrupper, eftersom det da blir littare att na personer som har en viss diagnos.

Vi vill av dessa skdl underlatta forskning om hur det ar att leva med en séllsynt diagnos, till
exempel konsekvenser av diagnosen och vilka behandlingsmetoder som ger basta resultat.
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Metoder

« Ndra samarbete med négra forskare inom omrédet funktionshinder samt forskningskompetens
i forbundsstyrelsen.

« Tillsammans med Stockholms universitet har vi planerat kursen "Diagnoser och identitet”, som
tar upp komplexa fragor kring detta tema. Kursen genomfors for andra gangen hosten 2010.

« Befrimja nya nationella, nordiska eller internationella forskningsprojekt genom samverkan
med intresserade specialister vid genomférandet av forbundets projekt nir de har anknytning till
forskningsfragor.

o Utveckla véra redan etablerade kontakter med Medicinska Vetenskapsradet.

Langsiktigt mal 3 — Verka for att diagnosbararnas egenmakt (“empowerment”) dkas
Under perioden avser vi att genomfora ytterligare projekt for 6ka diagnosbdrarnas egenmakt.
Befintliga, dnnu icke beviljade projektansokningar foljs upp. Nya ansokningar sammanstélls.

Delmal 3.1: Projektet ”En livsnira uppgift”

Metoder
« Sprida information fran Arvsfondsprojektet "En livsnédra uppgift”, till exempel via var
samarbetspartner Vuxenskolan.

Delmal 3.2: Projektet "Nistan men inte helt”
Metod
» Genomfora fortsattningsprojektet "Nastan men inte helt”, finansierat av Arvsfonden.

Delmal 3.3. Projektet ”Ungdomshelg”

» Genomfora projektet "Ungdomshelg”, finansierat av Sunnerdahls Handikappfond. Syftet ar att
arrangera en inspirations- och rekreationshelg som tack for hjélpen till ungdomar och unga
vuxna som ideellt arbetat aktivt for Sdllsynta diagnoser, fraimst inom Empowermentradet.

Delmal 3.4: Bittre ekonomiskt st6d till foreningarna

Vi verkar for bittre ekonomiskt stod till foreningarna for sillsynta diagnosgrupper. Eftersom
foreningarna inom forbundet ar rikstickande kan de inte erhélla bidrag fran landsting/kommun,
vilka endast ger ekonomiskt stod till regionala/lokala féreningar.

Metoder

o Informera politiker och andra beslutsfattare om att samhillets ekonomiska stod till
foreningslivet inte fungerar for de rikstickande féreningarna for séllsynta diagnoser.

o Verka for att forbundet ska erhalla den del av det statliga organisationsstodet som kallas
“foreningsbidrag”, genom att framhalla orattfirdigheten i nuvarande regler vid alla tillfallen dar
sd dr lampligt. Vi pétalar fortsattningsvis denna brist for Socialdepartementet, som édr den enda
instans som kan dndra statsbidragsforordningen.
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Delmal 3.5 Anslutning till det centrala medlemsregistret

Uppbyggnaden av forbundets centrala medlemsregister dr genomford sa langt det ar mojligt,
men ungefir en tredjedel av medlemsforeningarna star fortfarande (mars 2010) utanfor registret.
Malet dr att samtliga foreningar gdr med sa att registret kan anvindas fullt ut.

Metoder
« Paminna om att registrets férdelar, jamfort med att ha féreningens medlemsregister pa en
hemmadator.

Delmal 3.6: Socialforsikringen
Bedriva intressepolitiskt arbete inom samhallsomradet socialforsékringen.

Metod
« Besvara remisser, enkiter etc. inom detta samhallsomrade.

Vikraver:
att forsdkringskassans bedomningar av sallsynta sjukdomar ér likvdrdiga 6ver hela landet.

Kunskapen hos forsikringskassans personal om konsekvenserna av diagnoserna har avgérande
betydelse for den enskildes majligheter att tillgodose sina réttigheter.

Metoder
o Oka forsakringskassans kunskaper om sillsynta diagnoser genom att skicka
informationsmaterial, hanvisa till var film etc.

Delmal 3.7: Skola
Vi avser att bedriva intressepolitiskt arbete inom samhillsomradet skola. Vi vill:
att tillgdngligheten till skolan ska vara pa lika villkor.

Barn och ungdomar som har négon séllsynt diagnos méste, s& langt mojligt, fa samma
forutsattningar som andra att tillgodogora sig utbildning. Detta kan innebéra att de behover
olika stodatgirder i savil forskola, skola som i hogre utbildning.

Metod
« Ha kontakter med den specialpedagogiska myndigheten.

Delmal 3.8: Arbetsmarknad
Vi avser att bedriva intressepolitiskt arbete inom samhéllsomradet arbetsmarknad.

Metod
« att fi en befintlig projektansokan med arbetsnamnet "Fokus pa forsorjning” beviljad, sa vi kan
gora sdrskilda insatser inom detta omrade.
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Information

Sociala medier
Under perioden ska sociala medier pa Internet (Facebook, Twitter, bloggar etc.) prioriteras vid
forbundets marknadsforing.

Nyhetsbrev

Malsdttningen ér att forbundets nyhetsbrev, Séllsynta nyheter, via e-post ska sindas till
medlemmar och andra intressenter sex ganger om édret. Nyhetsbrevet laggs d4ven ut pa hemsidan.
Mottagarkretsen utokas, exempelvis med Specialpedagogiska skolmyndigheten.

Forildrakraft, foreningsinformation

Under 2010 ska vi publicera var féreningsinformation i samtliga sex utgavor av tidskriften
Foraldrakraft som vi samarbetar med. Under perioden ska antalet mottagare av Fordldrakraft
utokas till det maximala antalet, 1 000 prenumeranter bland vara medlemmar. Dértill ska vi
péaverka Foraldrakraft att skriva artiklar om sillsynta diagnoser.

Mot slutet av 2010 tar vi stallning till fortsatt samarbete med Forédldrakraft under 2011.

Elisabeth Wallenius, forbundsordférande
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Sammanfattning av verksamhetsplanen 2010-2011

For att na det forsta langsiktiga malet, samhiillet ska beakta séllsynthetens sérskilda
problematik vid samhillsbyggandet, kommer vi att:

« bedriva lobbyverksamhet: fortlopande kontakter med politiker, myndigheter och andra
beslutsfattare i syfte att patala behovet av nationella medicinska center och pdminna om vara
krav,

« uppvakta ansvariga ministrar, statssekreterare och tjansteman,

« formulera skrivelser till dessa malgrupper,

« bjuda in till seminarier etc.,

« medverka pa konferenser, moten etc. f6r vara malgrupper,

o skriva artiklar i tidskrifter som vénder sig till malgrupperna,

o publicera rapporter, informationsblad etc.,

« medverka vid méssan “Forskning och halsa”,

» medverka vid relevanta seminarier och méten vid politikerveckan i Almedalen,

« paverka rikstdckande media att uppmarksamma sillsynta diagnoser. Avsikten ar att 6ka
allmanhetens kinnedom om att det finns sillsynta diagnoser och att de medf6r en sarskild
problematik,

o satsa pa att i forsta hand bevaka och i andra hand synas i sociala medier som Facebook, Twitter
med mera.

For att na det andra langsiktiga malet, verka for att virden for séllsynta diagnoser forbittras
och sikerstilla att diagnosbérarna far tillgang till bista méjliga behandling samt att nationella
medicinska center inrittas, kommer vi att:

« fortsétta sprida kinnedom om resultatet av vara medlemsundersokningar Fokus pa varden och
Fokus pa vardagen,

« hdnvisa till EU:s rekommendation fran juni 2009 om séllsynta sjukdomar samt verka for att EU-
rekommendationen genomfors,

« uppdatera vart informationsmaterial om vérd for sillsynta diagnoser,

« informera media om véra aktiviteter och asikter genom pressmeddelanden,

« samarbeta med Agrenska for informationsutbyte samt gemensam utveckling av strategier och
projekt,

« paverka Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) for att varden skall bli jamlik och réttvis i
landet samt att finansieringen av sarlaikemedel prioriteras, sa att diagnosbérare enklare far
tillgang till behandling,

« paverka Tandvards- och Likemedelsférmansverket (TLV), s att denna myndighet tar hansyn
till att behandlingar av sdllsynta diagnoser ofta dr kostsamma och att TLV:s definition av
kostnadseffektivitet méaste omprovas,

« paverka Socialstyrelsen sa att de arbetar for att forverkliga Likemedelsverkets (LV) forslag i
LV:s rapport om tillgang till sirlakemedel,

« uppmiarksamma medlemmarna pé att den som har en sdllsynt diagnos ska ha mojlighet till
bista mojliga specialistkompetens, dven utanfor landets gréanser,

« i Eurordis ska vi vara foretradda vid arsmoten samt, i mojligaste man, dven vid andra
Eurordismoéten dar frégor som ér aktuella for vara medlemsgrupper tas upp,
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« medverka i Eurodis strdvan att dels bidra till etablerandet av nationella medicinska center, dels
bygga upp europeiska natverk mellan dessa center,

« isamarbete med Eurordis under hosten 2010 anordna en nationell konferens om
handlingsplan for sillsynta diagnoser,

« samarbeta med vér danska systerorganisation, Sjeeldne Diagnoser, eftersom vi har mest
gemensamt med denna organisation.

« folja arbetet vid det nordiska projektet om séllsynta diagnoser, vilket under perioden avslutas
av nordiskt vilfirdscenter (NVC),

« medverka vid en nordisk konferens om sillsynta diagnoser pa Agrenska, september 2010,

« samarbeta med forskare inom omradet funktionshinder samt ha forskningskompetens i
forbundsstyrelsen.

« tillsammans med Stockholms universitet har vi planerat kursen Diagnoser och identitet”, som
tar upp komplexa fragor kring detta tema. Kursen genomfors for andra gangen hosten 2010,

« befrimja nya nationella, nordiska eller internationella forskningsprojekt genom samverkan
med intresserade specialister vid genomférandet av forbundets projekt nir de har anknytning till
forskningsfragor.

o utveckla vara redan etablerade kontakter med Medicinska Vetenskapsradet.

For att na det tredje langsiktiga malet, verka for att diagnosbidrarnas egenmakt
(”empowerment”) kas kommer vi att:

o sprida information fran vart Arvsfondsprojekt ”En livsnara uppgift”, exempelvis via vér
samarbetspartner Vuxenskolan,

« bedriva fortsattningsprojektet "Nastan men inte helt”, finansierat av Arvsfonden,

« genomfora projektet "Ungdomshelg”, finansierat av Sunnerdahls Handikappfond,

o informera politiker och andra beslutsfattare om att samhéllets ekonomiska stod till
foreningslivet inte fungerar for de rikstickande féreningarna for séllsynta diagnoser,

« verka for att forbundet ska erhalla den del av det statliga organisationsstodet som kallas
“foreningsbidrag”,

« paminna medlemsforeningarna som fortfarande star utanfér det centrala medlemsregistret om
det centrala registrets fordelar, jaimfort med att ha foreningens medlemsregister pa en privat
dator,

« bedriva intressepolitiskt arbete inom samhéllsomrddena socialforsidkringen, skola och, om
mojligt, dven arbetsmarknad.
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