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SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

Forbundsarsmote lordag 9 april 2011

Verksamhetsberéattelse for Riksforbundet Sallsynta
diagnoser 2010

Den 31 december 2009 hade féorbundet 11 034 betalande medlemmar (senaste uppgift om det
sammanlagda medlemsantalet ar fran detta datum), samt 36 medlemsforeningar.

Kronprinssessan H.K.H. Victoria dr férbundets beskyddare. Den 15 mars hade forbundets
ordférande Elisabeth Wallenius formanen att, tillsammans med var projektledare Maria
Gardsiter, att fa triffa H.K.H. Kronprinsessan Victoria. I Sillsynta nyheter nr 12010 skrev
férbundsordféranden f6ljande om detta besok:

“Kronprinsessan gav oss tid att berditta om var verksamhet. Infor vart méte hade hon informerat
sig vil om Riksforbundet Sillsynta diagnoser. Kronprinsessan utlovade oss sitt stod i man av
majlighet och utrycker att hon vill vara informerad om vart arbete. Pd min frdaga vad som
avgjorde att hon tackade ja till att vara beskyddare av Riksforbundet Sdllsynta diagnoser var
hennes svar att var verksamhet dr vird att stodja for det arbete vi gor och for att det handlar om
smad grupper som annars litt gloms bort. Det dr ett svar som ger oss dn storre kraft att arbeta
vidare pad den inslagna linjen.”

Forbundsstyrelsen
Forbundsstyrelsen har, sedan det ordinarie féorbundsarsmotet 24 april 2010, bestatt av:

Ordinarie ledamoter

Elisabeth Wallenius, forbundsordforande
Ulf Larsson, vice ordférande

Maine Forsberg, kassor

Britta Berglund

Daniel Degerman

Veronica Hiibinette

Ingrid Wadenheim

Suppleanter
Anita Petersson
Dan Wikstrom

Forbundsstyrelsens méten

Forbundsstyrelsen har haft elva protokollforda sammantriden, varav sex telefonmoten.
Styrelsen har inom sig haft foljande arbetsgrupper:

« Representanter i Radet Agrenska Sillsynta diagnoser (RAS): Férbundsordférande Elisabeth
Wallenius, vice ordforande Ulf Larsson och ledamoten Britta Berglund.
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o Arbetsgrupp for att forbereda den nationella konferensen 11 november 2010, se sidan 8: Britta
Berglund (Advisor utsedd av EURORDIS), Elisabeth Wallenius, Anders Olauson och Robert
Hejdenberg, bada fran Agrenska samt Desirée Gavhed, Orphanet. Representanter for
Socialstyrelsen och Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) inbjods ocksé att medverka i
arbetsgruppen.

Forbundsordforande
Elisabeth Wallenius 4r sedan den 1 juli 2004 heltidsarvoderad férbundsordférande.

Budget 2010 Bokslut 2010

Intakter | Kostnader | Intdkter |Kostnader |Resultat
Forbundsstyrelsen
Férbundsordférande 625 000 0 652 694| -652 694
Styrelsemdten 87 500 0 159 652| -159 652
Styrelseuppdrag 87 500 0 0 0
Summa 800 000 0 812 346 -812 346
Férbundskansli

Forbundskansliet ar i regel ppet mandag-fredagkl. 8-17.

Personal
Raoul Dammert dr informationssekreterare pa deltid.

Maria Gardsiter var under 2010 projektledare pa heltid for forbundets projekt "Nastan men inte
helt”, fram till 30 september 2010, ndr hon blev mammaledig. Som ersittare for Maria anstélldes
Malin Holmberg som vikarierande projektledare fran borjan av maj. Se avsnittet om projekten
pa sidan 12.

Budget 2010 Bokslut 2010

Intdkter | Kostnader |Intakter |Kostnader | Resultat
Personal
Info.sekr.pers kostn 530 000 0 449 414 | -449 414
Summa 530 000 0 449 414 | -449 414
Bokforing

Bokféring, bokslut etc. skottes av Lars- Ake Karlsson, LAK Forenings- och Foretagarservice.
Under aret meddelade Lars-Ake att han amnade sluta arbeta for oss efter arsskiftet 2010/2011.
Beslut togs om att istillet anlita Stig Jandrén for att utféra samma arbete som Lars-Ake, frin
borjan av 2011.
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Budget 2010 Bokslut 2010

Intakter |Kostnader |Intdkter |Kostnader |Resultat
Kansli
Lokalkostnader 195 000 0 191 185| -191 185
Administration 140 000 59776 103 798| -44 022
Ekonomiredovisning 50 000 0 39694 -39694
Revision 25 000 0 24 375| -24 375
Moteskostnader 10 000 0 7127 -7 127
Summa 420 000| 59776 366 179 | -306 403
Samarbete

Riksférbundet Séllsynta diagnoser ar medlem i:

« Handikappférbunden (f.d. HSO),
« European Organisation for Rare Diseases (EURORDIS), en europeisk samarbetsorganisation
for séllsynta diagnosgrupper.

Vi har fortldpande kontakter med ett flertal andra aktorer inom omradet séllsynta diagnoser som
Agrenska stiftelsen, Verksamheten for ovanliga diagnoser vid Stockholms lins landsting, Mun-
H-Center, Informationscentrum foér ovanliga diagnoser samt vir danska systerorganisation
Sjeldne Diagnoser.

Dartill fortsatte vi samarbetet med Tollare folkhogskola, Sunnerdahls Handikappfond (styrelsen
gor forslag till fordelning av fondmedel) samt tidskriften Fordldrakraft. I november beslot
styrelsen att forbundet, av ekonomiska skal, inte skulle fortsitta samarbetet med Fordldrakraft i
dess nuvarande form efter arsskiftet 2010/2011.

Inom projektet "Nastan men inte helt” samverkade vi med Stockholms universitet.
Ekonomi
Statsbidrag 2010

For ar 2010 fick Riksforbundet Sallsynta diagnoser sammanlagt 2 515 543 kronor i statsbidrag,
med denna foérdelning:

Grundbidrag 550 000
Medlemsbidrag 1263357
Merkostnadsbidrag 472 696
Foreningsbidrag 0
Samarbetsmedel 229490

Samarbetsmedlen 6verfors i sin helhet till Handikappforbunden, varfor f6rbundets "netto” av
statsbidraget blev ca 2,3 miljoner kronor.
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Riksférbundet Séllsynta diagnoser dr inte beréttigat till foreningsbidrag. Orsaken &r att forbundet
saknar regionala avdelningar. Det dr bara Socialdepartementet som kan dndra
statsbidragsforordningen, vilken anger hur statsbidraget ska férdelas. Vi har under ling tid
patalat for Socialdepartementet att foreningsbidraget dven borde ges till forbund med
rikstickande medlemsfoéreningar, samt att en sidan é@ndring av statsbidragsforordningen dven
forordats av Handikappférbunden. Detta har dock hittills inte gett ndgot resultat. I ett brev frén
Socialdepartementet, 22 september 2010, fastslas att forbundet varken kan rdkna med négon
andring av statsbidragssystemet eller extra tillskott av medel frdn departementet.

Medlemsavgift

Varje férening inom forbundet betalar en grundavgift pd 100 kr/ar och 1 krona per medlem for
medlemskapet i Riksforbundet Sallsynta diagnoser. Medlemmar i férbundets fria grupp, fér
medlemmar utan diagnosforening, betalar 100 kr/ar i medlemsavgift. Vid arsmétet 2010 beslots
att grundavgiften for forening skulle dubbleras till 200 kr/ar frén och med 2011.

90-konto
Forbundet har ett 90-konto, beviljat av Svensk Insamlingskontroll. Forbundets 90-
kontonummer 4r 90 01 56-1.

Information

Sex nyhetsbrev, ”Séllsynta nyheter”, publicerades under aret. Enligt styrelsebeslut skickades
nyhetsbrevet endast via e-post. Det liggs dven in pd forbundets hemsida. Foreningarnas
kontaktpersoner uppmanas att skicka nyhetsbrevet vidare inom sina egna féreningar och/eller
publicera utdrag ur nyhetsbrevet i foreningens eget medlemsblad etc. Dessutom skickas
nyhetsbrevet till andra aktorer inom omradet séllsynta diagnoser samt myndigheter som
Handisam m.fl.

Intressepolitiskt arbete

En av féorbundets huvudsakliga uppgifter ér att fora fram séllsynthetens och komplexitetens
sarskilda problematik, det vill sdga svarigheterna som beror pa séllsyntheten i sig. Detta gors i
alla ssmmanhang dir forbundet ar foretritt. Det géller savil internt inom samarbetet i
Handikappforbunden samt externt i det utatriktade arbetet mot politiker, myndigheter, media,
vardgivare m.fl.

Vard - nationella center for sallsynta diagnoser

Forbundets viktigaste intressepolitiska fraga dr fortsittningsvis att verka for grundandet av
nationella center for sillsynta diagnoser. Resultatet av en medlemsenkit har pavisat behovet av
tva olika typer av center:

« nationella medicinska center, samt
o nationella kompetenscenter

De nationella medicinska centren for de olika sdllsynta diagnosgrupperna upprittas s att
personer med en séllsynt diagnos kan fa medicinsk behandling och information av personer
som forstar sillsynthetens problematik. Etablerandet av sddana center skapar forutsattningar for:
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« Ritt vird pé lika villkor.

« Kunskapsuppbyggnad och forskning om respektive diagnos.

« Bittre vard pa hemorten, genom kunskapsoverforing fran centret.
« Korrekt och bra vérd under hela livet.

P4 det nationella kompetenscentret samlas kompetens om sillsynta diagnoser och erbjuds till
malgruppen. Dér ingér manniskor med séllsynta diagnoser och deras anhoriga, samt
professionella vilka kommer i kontakt med personer som har sillsynta diagnoser. Personerna
med sdllsynta diagnoser och deras familjer ska ha tillgang till det nationella kompetenscentret
oavsett var ilandet de bor.

Béida typerna av center ska kidnnetecknas av en helhetssyn i ett livsldngt perspektiv. Dessutom ska
det finnas en vilfungerande koppling mellan centren for séllsynta diagnoser och professionella
som ansvarar for stodet pa brukarens hemort. Nir centren for ut kunskap om de sillsynta
diagnoserna till samhallets instanser forbattras forutsiattningarna for den enskilde som har en
sdllsynt diagnos att fa ett valfungerande stod i vardagen. Det kan exempelvis gilla:

« arbetslivet,

o forsdkringskassan,

« kommunala insatser utifrdn funktionshindret,
« skola och 6vrig utbildning.

Myndigheter bor forstas dven kontakta bada typerna av center, for att f vigledning om vilket
stod den enskilde behover som foljd av den séllsynta diagnosen.

Aven inom vér europeiska samarbetsorganisation EURORDIS r medicinska center for sillsynta
diagnoser en hogprioriterad fraga. EURORDIS anser, som vi, att nationella medicinska center
ska erbjuda tillgdng till en samlad kompetens fran flera olika yrkesgrupper. Vidare menar
EURORDIS att de nationella centren ska samarbeta med allménlidkare och diagnosgruppernas
foreningar. Tack vare det 6kande patientunderlaget forbattrar centren mojligheterna till
internationellt samarbete inom forskning kring sallsynta diagnoser.

Budget 2010 Bokslut 2010

Intdkter |Kostnader |Intakter Kostnader |Resultat
Intressepolitiskt
arbete 100 000 13 590 180 447 | -166 857
Summa 100 000 13 590 180 447 | -166 857
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Foljande avsnitt av verksamhetsberittelsen dr baserat pa forbundets nu gillande
verksamhetsplan for 2010-2011. Utdrag ur verksamhetsplanen anges i férkortad form.
Aktiviteterna som genomforts under 2010 (méten etc.) beskrivs kortfattat. Syftet ér att sitta
arbetsinsatserna i relation till malsittningarna - beskriva vad som gjorts for att uppna
malen.

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

For att uppnd detta mal, har vi fortldpande haft kontakter med relevanta aktorer som enskilda
riksdagsledamaéter, Socialdepartementet, Socialstyrelsen samt tjansteméan och politiker vid
Sveriges Kommuner och Landsting (SKL). I viss mén har vi dven haft méten med
landstingspolitiker med ansvar for vardfragor. Aktiviteter som vi genomfort eller medverkat i:

Mote med allianspartiernas representanter i Riksdagens socialutskott, 27 januari.
Fragan vi stillde var om Riksdagens socialutskott avser att diskutera en gemensam hallning
bland partierna angaende EU:s radsrekommendation om séllsynta sjukdomar fran juni 2009.
Bemotandet var positivt fran politikerpanelen. Men de hdnvisade till Socialdepartementet samt
Socialstyrelsens da dannu pagédende utredning om ovanliga diagnoser. (Utredningen
presenterades ijuni 2010; se sidan 8.)

Mote med allianspartiernas representanter i Riksdagens socialutskott, 20 april.

I april hade vi ytterligare en 6verlaggning med allianspartiernas ledaméter i socialutskottet. Vi
redogjorde for var syn pa virden for sillsynta diagnoser. Utskottsledamoterna var ocksa denna
gang positivt instédllda till vara synpunkter. Men vi konstaterade att dven om det finns en vilvilja,
sd dr det langt fran ord till handling.

Enkat till samtliga ledamoter Riksdagens socialutskott, juni

Avsikten med forbundets enkat till socialutskottet, som gjordes i borjan av sommaren, var att
undersoka ledamoternas kunskap om och instéllning till hur varden for personer som har
sdllsynta diagnoser bor organiseras. Ca 40 procent avledaméterna svarade. Samtliga partier var
representerade bland de svarande. Grundsynen var positiv till EU:s radsrekommendation om
sdllsynta sjukdomar. Pa fragan ”Vilka forslag i EU:s rekommendation verkar du f6r?” framholl de
svarande vikten av:

« att inrdtta nationella medicinska center,
« att16sa finansieringen av sarlakemedel, lakemedel for sillsynta diagnoser,
« att forbattra stodet till forskningen om dessa diagnoser.

Aven nationella riktlinjer for sillsynta diagnosgrupper nimndes som en betydelsefull atgird.
Avsikten med riktlinjerna ar att bidra till en likartad behandling, oavsett var i landet
diagnosbadraren har sin hemort. Under politikerveckan i Almedalen presenterades en
sammanstillning av enkitsvaren, som overskadligt ssmmanfattats i en folder.
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Medverkan vid politikerveckan i Almedalen, 4-10 juli

Vart syfte med att finnas i Almedalen var att pverka beslutsfattare och ta intryck av den
politiska debatten infor valet. Vid vara mdten med politiker och andra besdkare delade vi ut ett
hundratal bokmérken med Séllsynta diagnosers information.

Den 8 juli ordnade vi ett vdrdseminarium i samarbete med Agrenska stiftelsen. Temat var: Hur
ska vi organisera vdrden for sdllsynta sjukdomar? Ett 40-tal beskare samlades for att hora hur
varden av personer som har sillsynta diagnoser fungerar i dag och hur vi vill att den ska fungera
i morgon. Seminariet géstades av riksdagsledamoten Kenneth Johansson, centerpartistisk
talesperson i vardfragor och ordférande for socialutskottet, samt Lars U. Granberg,
socialdemokratisk ledamot i socialutskottet.

Diskussionerna priaglades av regeringens da dagsaktuella beslut fran den 23 juni om en nationell
samordning for sillsynta sjukdomar; se sidan 8. Fran bade de politiska blocken forsidkrades att
den tillfélliga satsningen som regeringsbeslutet avsag skulle resultera i en permanent 16sning.
Vidare instimde béda de politiska foretrddarna med oss om att nationella medicinska center dr
det mest effektiva séttet att bedriva vard.

Dirtill resulterade var vistelse i Almedalen i en rad positiva moten med landstingspolitiker fran
hela landet och en intervju i radions P1, programmet ”Studio Ett”, med férbundets projektledare
Maria Gardsiter.

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

Aktiviteter som vi genomfort, eller medverkat i, for att uppna detta mal:

Sallsynta dagen, 28 februari

« Pa Sillsynta dagen den 28 februari satte ett antal medlemmar upp EURORDIS-affischer om
“Rare Disease Day” pa ett 25-tal sjukhus och vardcentraler 6ver hela landet. Forbundets film
”Séllsynt men inte ovanlig” delades ut till dessa sjukhus/vardcentraler.

Seminarium: Sallsynta sjukdomar — strategier for bot och battring, 25 mars

Den 25 mars medverkade forbundets ordférande Elisabeth Wallenius i en paneldebatt vid
Dagens Medicins seminarium om sdllsynta diagnoser: "Sdllsynta sjukdomar - strategier for bot
och bittring”.

Debatten utgick dels fran EU:s radsrekommendation om séllsynta sjukdomar fran juni 2009, dels
fran den vid denna tidpunkt hogaktuella diskussionen om kostnaden for sirlikemedel. Denna
kontroversiella fraga aktualiserades i borjan av aret. Orsaken var Tandvards- och
likemedelsformanverkets (TLV) beslut att inte lata sdrldkemedlet Kuvan for den séllsynta
diagnosen PKU ingé i hogkostnadsskyddet. TLV:s motivering var att Kuvan var for dyrt i relation
till behandlingens resultat.
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Att mycket aterstar att gora inom omrédet framkom under seminariet. I seminarieprogrammet
betonades att Sverige behover atgiarda en rad brister nir det giller vard och behandling av
patienter med séllsynta sjukdomar. Sjukvarden maéste finna l6sningar for att sékerstélla EU:s
rekommendation om att patienter som har sillsynta sjukdomar far tillgang till vard och
behandling av hog kvalitet. Frankrike framholls som en forebild. Dar har man redan kommit sa
langt att man utvérderat sin forsta nationella handlingsplan for séllsynta diagnoser.

Sjukshuslakarforeningens symposium om ojamlik vard, 10 september
Sjukshusldkarforeningens budskap var att landstingen inte klarar av att skapa en jamlik vard.
Varden varierar beroende pa var man bor. Det blir énnu mera pétagligt for den som har en
sallsynt diagnos. Séllsynta diagnosers ordférande, som medverkade under symposiet, papekade
att det hiander att personer som har sillsynta diagnoser flyttar till ett annat landsting, som man
vet har den bista varden for den egna diagnosen. Det dr en f6ljd av de stora regionala
vardskillnaderna.

P& symposiet framkom dven att problematiken kring dyra sarldkemedel, likemedel for séllsynta
diagnoser, nu ocksé blivit markbar f6r nya biologiska lakemedel f6r en vanlig sjukdom som
reumatism. Behandlingskostnaden, per patient och ar, dr sa hog att den ifragasatts, pa samma vis
som for sdrlikemedlen.

Aktiviteter som riktar sig till bada malgrupperna
(politiker, vardpersonal/professionella)

Socialstyrelsens utredning om sallsynta diagnoser, 16 juni

Socialstyrelsens utredning "Ovanliga diagnoser. Organisationen av resurser for personer med
ovanliga diagnoser” blev offentlig den 16 juni. Utredningen hade bland annat anvént sig av
Séllsynta diagnosers medlemsundersokningar som faktaunderlag. Socialstyrelsens
utredningsrapport bekriftade, enligt var asikt, behovet av nationella medicinska center. I
forbundets pressmeddelande om rapporten framholl vi att "nu géller det att snabbt komma
vidare!”. D4 visste vi inte hur sannspadda vi skulle bli.

Regeringens beslut att inratta en Nationell funktion for sallsynta sjukdomar, 23
juni

Redan en vecka efter att Socialstyrelsens utredning blivit offentlig beslot regeringen att tillsatta en
“Nationell funktion for samordning, koordinering och informationsspridning inom omrddet
sdllsynta sjukdomar”. Syftet med funktionen &r att battre linka samman insatser, kunskap och
information som ror séllsynta diagnoser inom varden, frivilligorganisationer och andra berérda
parter. I regeringsbeslutet hanvisades till Socialstyrelsens utredning.

Nationella EUROPLAN-konferensen, 11 november

Vad bor inga i en nationell handlingsplan for séllsynta diagnoser? Det var temat f6r forbundets
nationella EUROPLAN-konferens den 11 november. Alla verksamheter i Sverige som, direkt
eller indirekt, arbetar med séllsynta diagnoser var forsamlade. Drygt 80 personer deltog med sitt
kunnande och engagemang.
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I sittinledningsanférande betonade férbundets ordférande Elisabeth Wallenius att
konferensens grundpelare var EU:s radsrekommendation fran juni 2009: "Om en satsning i
sambhillet avseende sillsynta sjukdomar”. Hon framholl att EU-rekommendationen stoder det
som forbundet alltid arbetat for.

Ulrica Sundholm, sakkunnig pa Socialdepartementet, nimnde departementets da pigaende
forhandlingar med Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) om ett nytt likemedelsavtal. I detta
ingick en 6versyn av reglerna for sa kallad solidarisk finansiering. Sddan finansiering finns for ett
fatal sjukdomar, dar det rader en mycket ojamn férdelning av patienter mellan landstingen.
Syftet 4r att utjamna landstingens kostnader fér behandlingen av dessa sjukdomar. Fragan om
solidarisk finansiering har aktualiserats pa grund av dyra sdrlikemedel for séllsynta diagnoser.

Jan-Inge Henter, barnldkare vid Karolinska Universitetssjukhuset, framholl eftertryckligt
betydelsen av internationellt forskningssamarbete. Om lidkare kan f6lja 200 personer med en viss
sallsynt diagnos skapas pétagligt battre forutsattningar att anvanda ett likemedel optimalt, 4n om
man bara har kinnedom om ett fatal diagnosbérare.

Avslutningstalare var riksdagsledamoten och ldkaren Finn Bengtsson (m). Han anség att
effektiva vardlosningar behovs for smé patientgrupper, om tillgangen till god vard ska kunna
sdkras for alla. Debatten maste fortsdtta och hdr ar diagnosbérarnas organisationer viktiga, ansag
Finn Bengtsson.

Konferensen anordnades inom projektet EUROPLAN, som ir ett initiativ frdn var europeiska
samarbetsorganisation EURORDIS. Projektets malsdttning dr att senast 2013 ha en nationell plan
som bland annat ger mojligheter att styra, samordna och samverka inom vérden.

Fordldrakraft, foreningsinformation

Mal: Under 2010 ska vi publicera vdr foreningsinformation i samtliga sex utgavor av
tidskriften Fordldrakraft som vi samarbetar med. Under perioden ska antalet mottagare av
Fordldrakraft utokas till det maximala antalet, 1 000 prenumeranter bland vira medlemmar.
Diirtill ska vi paverka Fordldrakraft att skriva artiklar om sdllsynta diagnoser.

Mot slutet av 2010 tar vi stillning till fortsatt samarbete med Fordldrakraft under 2011.

Aktiviteter som vi genomfort, eller medverkat i, for att uppna detta mal:

« Forbundets foreningsinfo publicerades i samtliga sex utgavor av Fordldrakraft. Innehall:
- Nr 1: Stod till medlemmarna skapar ett starkt forbund

- Nr 2: Sociala medier — har kommer vi!

- Nr 3: Arsmotet avklarat, Almedalen nista

- Nr 4: Politisk medvind for séllsynta diagnoser under Almedalsveckan

- Nr 5: Vdlj "ritt” sjukdom och bo pé "ritt” plats! Sjukhusldkarforeningens symposium om
Ojamlik vard

- Nr 6: Nationell EUROPLAN-konferens, 11 november: Styra, samordna och samverka
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o Fordldrakraft skrev ett par artiklar med hénvisning till Riksférbundet Sallsynta diagnoser,
utgdende fran debatten om kostnaden for sarldkemedel:

- "Vixande protester mot slopad subvention av barnldkemedel. Inget landsting tar ansvar for
fragan om vard till sallsynta diagnosgrupper”. Elisabeth Wallenius uttalar sig om sirlakemedlet
Kuvan for PKU. Forildrakrafts webbtidning, 15 januari.

- ”Vikan inte fortsitta blunda for problemet med dyra sdrlikemedel”. Intervju med Elisabeth
Wallenius i Féraldrakrafts webbtidning, 16 april.

« Antalet prenumeranter forblev fortsattningsvis ca 600.

« Styrelsen beslot att avsluta samarbetet med Foréldrakraft efter arsskiftet 2010/2011, i sin
hittillsvarande form, framst av ekonomiska skal

o I'slutet av aret fordes diskussioner med Fordldrakraft om fortsatt samarbete i annan form. I
november tog styrelsen beslut om att gora ett utskick av Foraldrakraft till samtliga adressater i
torbundets medlemsregister, med ett erbjudande om fortsatt prenumeration till rabatterat pris.
(Utskicket gjordes i januari 2011.)

Delmal 1.3: Okad kunskap hos allmiinheten
Vi vill 6ka kunskapen om sdllsynta diagnoser hos allmdnheten.

Aktiviteter som vi genomfort, eller medverkat i, for att uppna detta mal ar:

Medverkan vid utomhusmassan “Forskning och halsa”, 20 maj

I slutet av maj medverkade vi i Kungstridgarden, i Stockholm, som utstéllare pa utomhusméssan
“Forskning och Hilsa”. Syftet med vart deltagande var att lyfta sallsynthetens sédrskilda dilemma
och mojligheterna med nationella medicinska center. Méssan géstades av allmédnheten,
intresseorganisationer inom omradet forskning/hélsa, forskare, ldkemedelsforetag. Kansliet och
négra styrelseledamoter var pé plats for att informera om forbundets verksamhet. Vart tilt
besoktes av nyfikna flandrer som gick dérifran med ny kunskap och ett vackert bokmarke.
Vanligaste fragan vi fick var: ”Vad menas med séllsynta diagnoser?”

Planeringen infor "riktiga” Sallsynta dagen skottaret 2012

Under 2010 inleddes planeringen inf6r nésta “riktiga” Sallsynta dag som infaller pé skottdagen
den 29 februari 2012. Pa styrelsens méte i slutet avsommaren diskuterades program,
medverkande, sponsring etc. infor Sallsynta dagen 2012.

Delmadl 2.1: Behovet av nationella medicinska center
Vi patalar behovet av nationella medicinska center, utifrdan resultatet av
medlemsundersokningarna Fokus pd virden och Fokus pd vardagen.

Aktiviteter som vi genomfort, eller medverkat i, for att uppna detta mal:

- Kontakter har tagits med Sveriges Kommuner och Landsting (SKL), men det dr svért att fa
ndgon respons i form av medverkan pé vara moten etc.
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- Vi hdnvisar fortlopande till EU:s radsrekommendation fran juni 2009 samt vara
medlemsundersokningar, i forsta hand "Fokus pad virden”, vid vara kontakter med politiker och
andra beslutsfattare, vardpersonal, tjinstemdn med flera.

-Vardfaktabladet "Rdtt diagnos och kompetent vird for sillsynta diagnoser” reviderades och
trycktes i en ny upplaga.

Delmadl 2.4: Inflytande i internationellt samarbete
Vi efterstrivar att ha inflytande i nordiskt/internationellt samarbete om sillsynta
diagnosgrupper och bidra till att nitverk skapas mellan Sverige och andra linder.

Aktiviteter som vi genomfort, eller medverkat i, for att uppna detta mél ar:

- I februari tréiffade vi foretradare fo6r var danska systerorganisation Sjeeldne Diagnoser.

- Lise Murphy medverkade vid styrelsens uppstartsmote i augusti, da hon informerade om sin
insats som patientrepresentant i EURORDIS, framst inom arbetsgrupper for sirlikemedel.

- Den 7 september medverkade vi vid den nordiska konferensen om sillsynta diagnoser pa
Agrenska. Gemensamma omraden som identifierats av det avslutade nordiska projektet om
sillsynta diagnoser ér: vard, utbildning, en gemensam rost inom Norden mot 6vriga EU.

- Britta Berglund deltog vid alliansmote (CNA) med efterfoljande workshop i Paris, Frankrike,
12-13 december.

Budget 2010 Bokslut 2010

Intdkter |Kostnader |Intakter |Kostnader |Resultat
Internationellt
samarbete 50 000 60 000 0 36 220| -36 220
Summa 50 000 60 000 0 36 220 -36 220

Delmal 2.5: Forskning om sillsynta diagnoser
Vi vill uppmdrksamma behovet av forskning om sdllsynta diagnosgrupper.

Aktiviteter som vi genomfort, eller medverkat i, fér att uppna detta mal ar:

- Kursen "Diagnoser och identitet” har genomforts for andra gangen. Ett 40-tal studenter tog del
av foreldsningar som behandlar diagnoser utifran ett kulturellt och kommunikativt perspektiv.
Vi har varit féretradda vid samtliga kurstillfillen och bidrog med underlag till det avslutande
seminariet.

- En bok med samma namn som kursen kommer att ges ut hosten 2010/véren 2011; férelasarna
skriver varsitt kapitel vilka sammanstalls.

- Arbetet med att gora uppdragsutbildningar av kursen fortsatte. Ett seminarium om detta
genomfordes den 2 september. Uppdragsutbildningar 4r skraddarsydda utbildningar for
myndigheter och foretag, utgaende fran innehallet i "Diagnoser och identitet”.
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Delmal 3.2: Projektet "Nistan men inte helt”
Metod: Genomfora fortsdittningsprojektet "Ndistan men inte helt”, finansierat av Arvsfonden.

Aktiviteter som vi genomfort, eller medverkat i, for att uppna detta mal:

Det 6vergripande syftet med projektet "Ndstan men inte helt” ar att, utifran det féregaende
pilotprojektets resultat, utveckla metoder for att 6ka medvetenheten om och forstaelsen for
grazonsproblematiken i samhallet.

Avsikten 4r att forbattra situationen och 6ka forutsattningarna for korrekt vérd och bemotande
av diagnosbérare som har svart att driva sina egna fragor, vilket 6kar mojligheten till ett liv pa lika
villkor.

Riksférbundet har i manga olika sammanhang fatt moéjlighet att informera om projektrapporten
med titeln "Ndstan men inte helt”, samt erfarenheterna frén forsta projektaret - bade i
massmedia och pa méssor och konferenser som férbundet medverkat i.

Aret har priglats av sammanstillning och dokumentation av lirdomarna fran forsta aret. Dels i
form av en handbok baserad pa diagnosbéararkursen “Jag kan det jag kan”, dels av en lirobok
kopplad till férelasningarna pa universitetskursen "Diagnoser och identitet”. Bada dessa blir
viktiga bestdndsdelar nér det giller att sprida lirdomar fran projektet under ér tre.

Universitetskursen "Diagnoser och identitet” genomfordes fér andra gdngen med cirka 40 elever.
Riksférbundet ansvarade liksom forra éret for ett avslutande seminarium, dér eleverna med
utgédngspunkt fran ett par berdttelser kring sillsynta diagnoser fick resonera kring fraigor om
diagnosens betydelse och funktion.

I september genomfordes ett “intressentgruppsmate”. Dit hade vi bjudit in ett 30-tal personal-
och utbildningsansvariga fran Forsiakringskassan, Arbetsférmedlingen, LSS-handldggare m fl.
Syftet var att presentera kursen "Diagnoser och identitet” och undersoka intresset for
skraddarsydda uppdragsutbildningar eller enstaka utbildningsdagar pa temat.

Utbildningen “Jag kan det jag kan”, for att starka sjalvkinsla och sjilvinsikt hos diagnosbarare,
har under det andra projektéaret utvecklats till "Jag vill sd vil”. Malsattningen &r att starka
nérstaende med hjdlp av erfarenhetsutbyte och kompetenshéjning. Kursen genomfordes i
samarbete med Tollare Folkhogskola ett veckoslut i november. Ytterligare ett kurstillfille, del
tva av “Jag vill sa val”, ar planerat till februari 2011.

Delmal 3.3. Projektet ”Ungdomshelg”

« Genomfora projektet "Ungdomshelg”, finansierat av Sunnerdahls Handikappfond. Syftet dr
att arrangera en inspirations- och rekreationshelg som tack for hjdlpen till ungdomar och unga
vuxna som ideellt arbetat aktivt for Sdllsynta diagnoser, framst inom Empowermentrddet.

Aktiviteter som vi genomfort, eller medverkat i, for att uppna detta mal ar:
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- Ungdomshelgen genomférdes planenligt helgen 28-30 maj. Tréffen var mycket lyckad och
uppskattad av deltagarna. Aktiviteten avrapporterades till Sunnerdahls Handikappfond med ett
varmt tack for att fonden finansierat genomférandet.

Delmal 3.4: Biittre ekonomiskt stod till foreningarna

Vi verkar for bdttre ekonomiskt stod till foreningarna for sillsynta diagnosgrupper. Eftersom
foreningarna inom forbundet dr rikstickande kan de inte erhalla bidrag fran
landsting/kommun, vilka endast ger ekonomiskt stod till regionala/lokala foreningar.

Aktiviteter som vi genomfort, eller medverkat i, for att uppna detta mal ar:

Fragan om forbittrat ekonomiskt stod har vi patalat vid ett flertal tillfillen, bland annat i ett brev
till Socialdepartementet i slutet av 2009. I september 2010 kom ett svar frin departementet om att
vi inte kan rdkna med extra tilldelning av medel, utéver det ordinarie organisationsstodet till
handikapprorelsen. Inte heller ar det aktuellt att géra nagon foérdndring av stodet, enligt brevet
fran departementet.

I oktober besvarade vi en forfragan fran en arbetsgrupp inom Handikappforbunden som tar
fram underlag angdende medlemsférbunden asikter om organisationsstodet.

Delmadl 3.5 Anslutning till det centrala medlemsregistret

Uppbyggnaden av forbundets centrala medlemsregister dr genomford. Men ungefir en
tredjedel av medlemsforeningarna star fortfarande (februari 2011) utanfor registret. Mdlet dr
att samtliga foreningar gar med sd att registret kan anvindas fullt ut.

- Ca 7000 av forbundets 11 000 medlemmar ingar registret. Vi paminner om registret pa
medlemsmoten.
- Anslutning till registret dr obligatoriskt for nytillkomna medlemsgrupper.

Delmadl 3.7: Skola
Vi avser att bedriva intressepolitiskt arbete inom samhdllsomradet skola. Vi vill:
att tillgingligheten till skolan ska vara pa lika villkor.

Aktiviteter som vi genomfort, eller medverkat i, for att uppna detta mal:

- Skolledaren, mars: "Barn med udda diagnoser behover bli battre sedda”, debattinldgg pa
Skolledarens hemsida, intervju med Séllsynta diagnosers ordforande.
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Representation i arbetsgrupper etc.
Forbundsordforande Elisabeth Wallenius har under 2010 representerat forbundet i foljande

sammanhang:

« Nitverksteam* for kraniofaciala missbildningar

o Ordforande i Handikappférbundens (f.d. HSO) arbetsgrupp om hjalpmedel och forskning

« Radet Agrenska Sillsynta diagnoser (RAS). Aven vice ordférande Ulf Larsson och ledamoten
Britta Berglund ingick i RAS.

« Socialstyrelsens ndmnd for funktionshinderfragor

« Styrelsemedlem i Handikappférbunden

« Styrgruppen for Handikappforbundens projekt "Egen Vixtkraft - Barns och ungdomars
delaktighet”

« Nationella samréddsgruppen brukarinflytande och brukarmedverkan. Sveriges Kommuner och
Landsting (SKL) och Socialdepartementet.

* Nditverksteamet bestdr av: Handikapp och habilitering, Verksamheten for ovanliga diagnoser vid
Stockholms lins landsting; Mun-H-Center; Odontologiska institutionen; Kompetenscenter for
sdllsynta odontologiska tillstand, Jonkoping; Kraniofaciala enheten, plastikkirurgiska kliniken,
Sahlgrenska sjukhuset samt Riksforbundet Sillsynta diagnoser.
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Internt arbete

Forbundsarsmotet, 24 april

”Var framgang ligger i att hilla samman och med en rost tala om det som dr gemensamt for
sdllsynta diagnoser.” Det ir ett viktigt budskap som forbundets ordférande framholl vid arsmotet
den 24 april. Beslut togs om att hoja den fasta medlemsavgiften for féreningar inom férbundet.
Ca 35 personer deltog.

Seminarium om sarlakemedel, efter massan “Forskning och halsa”, 20 maj

Ett 20-tal personer fran vara medlemsorganisationer deltog vid detta seminarium, for att sitta sig
in i den komplicerade och infekterade fragan om likemedel for séllsynta diagnoser. Kerstin
Westermark, ordforande i det europeiska likemedelsverkets vetenskapliga kommitté for
sarlakemedel, berittade om sitt arbete och hur godkdnnande av nya sdrlikemedel gar till pd EU-
niva. Att sirlikemedel blir godkidnda for forsiljning pa EU-niva ar ddremot ingen garanti for att
lakemedlen kommer patienterna till del. Spelet ”Play decide” anvindes, som ett sitt att beskriva
problematiken kring sirlikemedel och argumentera ur olika synvinklar.

Ordférandemaotet, 9-10 oktober

Under helgen 9-10 oktober samlades ett 40-tal féreningsaktiva fran Séllsynta diagnosers
medlemsorganisationer for att utbyta tankar, idéer och ta del av forbundets verksamhet och
planer. Aktuella fragor diskuterades, bland annat den nationella samordningsfunktionen for
sillsynta diagnoser, EUROPLAN-konferensen i november samt planeringen av Sillsynta dagen
2012.

Budget 2010 Bokslut 2010

Intdkter |Kostnader |Intakter |Kostnader |Resultat
Medlemsstod
Foreningsstod 190 000 0 105 000| -105 000
Forsakring 40 000 0 42 689| -42689
Empowerment 115 000 115 000 0 0 0
Arsméte,
Ordférandemate 145 000 0 125 241 -125 241
Medlemsregister 33 000 0 33983 -33983
OFUS Rattsinfo 20 000 0 0 0
Tidningen
Foraldrakraft 140 000 0 131 250 -131 250
Summa 115 000 683 000 0 438 163 | -438 163
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Information
Nyhetsbrev

Malsdttningen dr att forbundets nyhetsbrev, Sdllsynta nyheter, via e-post ska sindas till
medlemmar och andra intressenter sex ganger om dret. Nyhetsbrevet liggs dven ut pd
hemsidan. Mottagarkretsen utokas efterhand.

Sex nyhetsbrev utkom, med féljande innehall:

- Nr 1: Villkoren for diagnoser och identitet sdtts pa sin spets. Nu verkar vi dven i sociala medier.
EU:s radsrekommendation. Planering infér Almedalen.

- Nr 2: Séllsynt sociala - sociala medier i paverkansarbete. Solsken och sirlakemedel pa
internationella dagen for forskning och hilsa 20 maj.

- Nr 3: Antligen: Nationell samordning for sillsynta diagnoser. Rapport beskriver bristerna och
foreslar forbattringar. Séllsynta diagnoser i Almedalen.

- Nr 4: Nya lidkemedel, samma debatt. Socialstyrelserapport betydelsefull bekriftelse, Nationell
plan for sillsynta diagnoser planeras. Nationella medicinska center.

- Nr 5: Den nationella EUROPLAN-konferensen 11 november: Sprangstoft samlat for att styra,
samordna, samverka. Samordna vardresurserna, 6ka medvetenheten.

- Nr 6: Friska sjukvérdspriset till var forbundsordforande. Liget for sdrlakemedel svirbedomt i
Sverige. Med i media 2010, sammanstéllning 6ver vara debattartiklar och annan medverkan i
media.

Kommentar angdende nyhetsbrevet:
« Samtliga deltagare vid den nationella EUROPLAN-konferensen 11 november 2010 far
nyhetsbrevet fortlopande.

Hemsidan

Forutom den allmédnna informationen om forbundets verksamhet, nyhetsbrev, projekt,
pressmeddelanden etc. har foljande 25 blogginlidgg publicerats pa Sallsynta diagnosers hemsida
under 2010:

- Debattartikel pd Newsmill om sirlikemedel

- Kunglig medalj till stolt eldsjl for sallsynta diagnoser

- Om sidllsynta diagnoser i radions P4 Karlavagnen, 21 januari, Elisabeth Wallenius medverkade
- Séllsynta diagnosers debattartikel i Goteborgs-Posten (GP): "Slopa revirtainkandet inom
varden”

- Séllsynt sociala — rapport fran ett seminarium om sociala medier

- Elisabeth Wallenius i Sveriges radio och Foraldrakraft om Kuvan

- Sérladkemedel: For och emot nationell pott

- Riksforbundet Sallsynta diagnoser uppmarksammar sérlakemedel pa internationella dagen for
forskning och hilsa

- Solsken och sirlikemedel pa internationella dagen for forskning och hilsa

- Ingen &r perfekt — premidr f6r Handikappforbundens valkampanj

- Fler roster for centraliserad vérd
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- Rapport fran Socialstyrelsen: Samordna vard for Sallsynta diagnoser

- Forutsattningarna dr goda infor Almedalen 2010

- Antligen! Nationell samordning for sillsynta diagnoser

- Forsta dagen (Almedalen, 5 juli)

- Séllsynta kryssar i ankdammen (Almedalen, 6 juli)

- Intervjuer, inspiration, méten och mingel (Almedalen, 7 juli)

- Séllsynta avslutar med flaggan i topp (Almedalen, 9 juli)

- Politiskt initiativ for sallsynt centrum i Viéstra Gotaland

- Elisabeth Wallenius foreldste for sjukhusldkarféreningen om ojamlik vard

- Elisabeth Wallenius, Finn Bengtsson, Anders Fasth m.fl. i gemensamt utspel om nationella
center for sillsynta diagnoser

- Kloka tankar, nya idéer och storslagna planer under Sillsyntas ordférandekonferens

- Final pa kursen "Diagnoser och identitet”

- Séllsynt stor samling pa den svenska EUROPLAN-konferensen 11 november

- Vivill sa vél! Referat frdn forsta delen av Séllsynta diagnosers narstiendekurs 26-28 november

Budget 2010 Bokslut 2010

Intdkter Kostnader |Intdkter Kostnader |Resultat
Information
Hemsidan 20 000 30 000 0 14795 -14795
Tryckkostnader 45 000 0 8 185 -8 185
Summa 20 000 75 000 0 22 980 -22 980

Sociala medier

Séllsynta diagnoser arbetar sedan en tid med sociala medier. Genom Twitter och Facebook kan
medlemmar och 6vriga intresserade f6lja vart intressepolitiska arbete och andra aktiviteter. Vid
arets slut hade Facebookgruppen ca 500 "fans” och Twitterkontot cirka 30 "followers”.

Den 10 maj deltog forbundet vid seminariet "Hur kan handikapprorelsen anvinda sociala medier
i paverkansarbete?”, arrangerat av Handikappforbunden. Handikappforbundens seminarium
hade fokus pa paverkansarbete. De flesta beslutsfattare finns pa nagon form av socialt
nétverkverk, vilket ger oss som féorbund maojligheter att stilla fragor, debattera och paverka via
sociala medier.

Media, publicitet i tidningar, radio, tv

Pressmeddelanden

Pressmeddelanden fran Sillsynta diagnoser

« Foljande pressmeddelanden publicerades:

-2010-01-15: Helhetssyn bot mot sjuka beslut om séllsynta likemedel (PKU-medicin)

- 2010-02-26: Sdllsynta dagen sondag 28 februari 2010 sitter fokus pé séllsynta diagnoser
- 2010-05-18: Riksforbundet Sallsynta diagnoser uppmérksammar sirlakemedel under
internationella dagen for forskning och hilsa

- 2010-06-16: Rapport frén Socialstyrelsen: Samordna vard for ovanliga diagnoser
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- 2010-06-24: Nationell samordning for sdllsynta sjukdomar

-2010-07-01: Séllsynta diagnoser i Almedalen

- 2010-11-09: EUROPLAN-konferens i Sverige och 15 andra EU-linder om en nationell plan for
sillsynta diagnoser

- 2010-12-02: Friska sjukvardspriset 2010 till Sallsynta diagnosers ordférande

Pressmeddelandena ldggs in pa forbundets hemsida samt NewsDesk, som dr en webbsajt for
pressmaterial.

Fdljande artiklar/nyhetsinslag har publicerats om/av oss i allmdnna media:

- "Helhetssyn bot mot sjuka beslut om sillsynta likemedel”. Om sérlikemedlet Kuvan for
diagnosen PKU. Debatthemsidan Newsmill, 18 januari.

- ”Slopa revirtinkandet inom specialistvarden. Basta mojliga vard kan bara astadkommas genom
att varden koncentreras till ett fatal sjukhus”. Géteborgs-Postens webbtidning, 15 mars.

- PKU-patient far medicin subventionerad. Intervju med Elisabeth Wallenius i P 1 Dagens Eko,
19 april.

- Inslag i P 1 Dagens Eko 26 juni, om nationell samordning, intervju med Elisabeth Wallenius
samt lingre intervju: "Fran cirkusmanegen till YouTube - en sillsynt lang resa”.

- Varfor deltar Sillsynta diagnoser under politikerveckan? Kort intervju med projektledare
Maria Gardsiter i radions P 1, Studio Ett, under Almedalenveckan, sint den 5 juli.

- Under Almedalenveckan sinde Handikappférbunden varje dag en politikerintervju i webb-tv.
Intervjun kommenterades direkt efterat. Den 7 juli var det Kenneth Johansson (c), ordférande i
Riksdagens socialutskott, som intervjuades. Elisabeth Wallenius var en avdem som
kommenterade.

- "Staten maste ta ansvar for varden. Det medicinska behovet dr ofta understillt det ekonomiska
vid landstingen”. Debattartikel undertecknad av bland andra Elisabeth Wallenius. Uppsala Nya
Tidnings webbtidning, 2 oktober. Bland 6vriga undertecknare finns riksdagsledamoten Finn
Bengtsson (m) och professor Anders Fasth, Drottning Silvias barnsjukhus. Aven publicerad i
Visterbottens-Kurirens webbtidning, 20 oktober, samt Dalademokraten, Ostgéracorren och
Ostersundposten.

- Den 18 november medfoljde en 16-sidig tematidning om séllsynta diagnoser i tidningen
Dagens Samhille, som framst riktar sig till tjansteman och politiker i kommuner och landsting.
Bland annat ingick ett referat fran var nationella EUROPLAN-konferens féregdende vecka, den
11 november.

Artiklar som férbundet publicerat/medverkat i i media som framst riktar sig till vardpersonal:
- "Sirlakemedel. Fel att sirbehandla vard av séllsynta diagnoser2. Debattartikel i Dagens
Medicin, papperstidningen nr 23/10 onsdag 9 juni. Aven publicerad i Sjukhuslikaren.se
webbtidning 21 juni.

- "Regeringen har beslutat att avsitta tre miljoner kronor for inrdttandet av ett nationellt
kunskapscenter for sillsynta sjukdomar”. Intervju med Elisabeth Wallenius. Vardfokus,
Vardforbundets webbtidning, 24 juni.
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Verksamhetsberattelse for
Riksforbundet Sallsynta diagnoser 2010

Forbundsstyrelsen for Riksforbundet Séllsynta diagnoser

Sundbyberg 12 mars 2011

Elisabeth Wallenius, Britta Berglund
féorbundsordforande

Daniel Degerman Maine Forsberg
Veronica Hiibinette Ulf Larsson

Anita Petersson Ingrid Wadenheim

Dan Wikstrom

Var revisionsberittelse har lamnats den

Jan Nystrom Karin Ulfhielm
Auktoriserad revisor Fortroendevald revisor
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