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SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

Arsmite l6rdag 9 april 2011

Forbundsstyrelsens forslag till mal och
verksamhetsinriktning for aren 2011-2012
for Riksférbundet Sallsynta diagnoser

Overgripande mal
Att personer med sillsynta diagnoser ska ha full delaktighet i samhallet.

Prioritering under perioden 2011-2012

« Aterkommande informations- och paverkansinsatser till politiker och tjansteman pa
riksplanet, med ansvar for véra fragor.

» Motsvarande insatser riktas dven till beslutsfattare och professionella pé regional niva.
o Under skottéret 2012 arrangeras Sillsynta dagen.

Kampanj Séllsynt Sverige — mot Séllsynta dagen 29 februari 2012

Under augusti 2011 kommer Riksforbundet Séllsynta diagnoser att inleda kampanjen Séllsynt
Sverige. Syftet dr att vicka intresse och engagemang for véra intressepolitiska fragor, samt 6ka
kinnedomen bland allménhet och beslutsfattare om att sallsynta diagnoser finns.

Mil for kampanjen och Sillsynta dagen:

o Att ge vardgivare bittre kinnedom om diagnoserna och diagnosbérarnas behov.

o Att uppmirksamma sillsynta diagnoser hos beslutsfattare och allménhet.

Budskap for kampanjen

« Utveckla en nationell plan for séllsynta diagnoser, senast till 2013.

« Samordna och centralisera varden for sillsynta diagnoser till nationella medicinska center vid
universitetssjukhusen.

« Stod intresseorganisationerna for att starka diagnosbérares och nérstaendes stillning.

« Hoj kunskapsnivan kring de séllsynta diagnoserna.

o Det dr vanligt med sdllsynta diagnoser: ”Sallsynt men inte ovanlig”!

Metoder

For kampanjen infor Sillsynta dagen skottdagen 29 februari 2012 planeras foljande aktiviteter:
« Golftavling Rare Trophy i slutet av augusti 2011.

o Forelasningsturné Sallsynt Sverige till Sveriges alla universitetssjukhus, pagér fran september
2011 till februari 2012.

« Konferens pa Karolinska sjukhuset i anslutning till Sallsynta dagen.

« Séllsynt fotoutstallning som medfoljer turnén, dér vi genom bilder och berittelser moter
diagnosbidrare med olika séllsynta diagnoser.

« Lansera kampanjsajten Folj Sillsyntas resa genom Sverige, en blogg dér vi rapporterar frén
turnén.

« Séllsynta dagen event. Galamiddag och prisutdelning avslutar kampanjen.
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Langsiktiga mal
For att uppné det 6vergripande malet om full delaktighet kommer vi att verka for att:

1. Samhillet ska beakta séllsynthetens sdrskilda problematik vid samhallsbyggandet.

2. Verka for att varden for sillsynta diagnoser forbittras och sikerstilla att diagnosbérarna far
tillgang till basta mojliga behandling samt att nationella medicinska center inrittas.

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

Langsiktigt mal 1
— Samhillet ska beakta séllsynthetens sérskilda problematik vid samhallsbyggandet

Delmal 1.1: Okad kunskap hos politiker
Vi vill forbattra kunskapen om sillsynta diagnoser hos riks-, lans/regionala- och lokala politiker.
Under perioden avser vi att utoka lobbyverksamheten mot landstingspolitiker.

Metoder

« Bedriva lobbyverksamhet: fortlopande ha kontakter med politiker, myndigheter och andra
beslutsfattare i syfte att patala behovet av nationella medicinska center och paminna om vara
argument for centraliserad vard.

« Foreldsningsturné pa universitetssjukhusen: Sdllsynt Sverige

- Med start hosten 2011 avser vi att genomfora en foreldsningsturné pa landets samtliga
universitetssjukhus. Turnén kallas Sallsynt Sverige. Malgruppen dr vardgivare, framst
liakare/medicinska specialister, samt politiker och tjanstemdn pa landstingsniva. Syftet ar dels att
ta vara pa befintliga initiativ och resurser pa regional nivé, dels uppméarksamma behovet av
nationell samordning av varden. Utifran en regional synvinkel presenteras ett sdllsynt tema,
béde ur ett medicinskt och politiskt perspektiv. Foreldsarna ar lakare, forskare, politiker och
diagnosbdrare med lokal anknytning.

I turnén ingar dven ett symposium vid Lakarstimman. Foreldsningsturnén kompletteras av en
fotoutstéllning om att leva med en sillsynt diagnos, som visas i anknytning till varje forelasning,
samt en kampanjsajt: Folj Sillsyntas resa genom Sverige.

« Efterstriva publicering i tidningen Dagens Samhille

- Dagens Sambhilles priméra malgrupp dr politiker och tjansteman inom landstingen, vilket
innebdr att denna tidning 4r en kanal att na beslutsfattare pa den regionala nivan. Vi efterstravar
att Dagens Samhille i 6kad utstrackning skriver om fragor kring sillsynta diagnoser. Exempelvis
kan vi erbjuda underlag till artiklar, ur ett perspektiv intressant fér tidningens ldsare.

« Ge ut en vitbok

Vitboken ska beskriva var vision om hur varden for séllsynta diagnoser bor organiseras.
Vitboken tar bland annat upp var syn pa den nationella handlingsplanen for sillsynta diagnoser
samt EU:s radsrekommendation om sillsynta sjukdomar.

« Uppvakta ansvariga ministrar, statssekreterare och tjanstemén.

 Formulera skrivelser till dessa malgrupper.

« Bjuda in till seminarier etc.
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Delmail 1.2: Okad kunskap hos virdgivare och andra professionella
Vivill 6ka kunskapen om sillsynta diagnoser hos vardgivare och andra relevanta
samhillsfunktioner.

Vi efterstrévar:

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

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

Metoder

« Foreldsningsturné pa universitetssjukhusen: Sdllsynt Sverige (se delmal 1.1)

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

« Efterstrava publicitet i tidskrifter som vander sig till méalgrupperna, i férsta hand Dagens
Medicin, Lakartidningen och Arbetsterapeuten, genom att erbjuda artiklar, pressmeddelanden
eller forslag till amnen att ta upp.

« Publicera rapporter, informationsblad etc.

» Medverka vid relevanta seminarier och moten under politikerveckan i Almedalen, sommaren
2011.

o Uppritta kontakter med Lakarforbundet och 6vriga intresseorganisationer for lakare och
annan sjukvardpersonal.

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

Metoder

« Forbundet ska regelbundet ndmnas i rikstickande media. Det kan uppnas genom att vi skriver
pressmeddelanden, debattartiklar och medverkar i intervjuer om séllsynthetens problematik.
Avsikten ér att 6ka allmdnhetens kinnedom om att det finns séllsynta diagnoser och den
sarskilda problematik de innebar.

o Vi efterstravar att fo massmedial uppmarksamhet for aktiviteterna som frén slutet av sommaren
2011 ordnas infor Séllsynta dagen 2012. I detta ingar dven att 6ka kinnedomen om férbundets
90-konto.

« Regionala media bjuds in till varje foreldsning under turnén Séllsynt Sverige (se delmal 1.1).

o Satsa pa att vara aktiva i sociala medier som Facebook, Twitter med mera.

« Vikommer att medverka i ett filmprojekt med anknytning till séllsynta diagnoser.

Langsiktigt mal 2
—Verka for att varden for séllsynta diagnoser forbéttras, sékerstélla att diagnosbérarna 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 dir den basta
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.
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Vivill

att nationella medicinska center for sillsynta diagnosgrupper etableras,

att centren etableras vid universitetssjukhus dar specialistkompetens redan finns,
att befintliga, vil fungerande enheter for sillsynta diagnoser bevaras och starks.

Vér utgangspunkt dr att varje nationellt medicinskt center ansvarar for flera sillsynta diagnoser.

Delmal 2.1: Behovet av nationella medicinska center

Vi patalar behovet av nationella medicinska center, utifran resultatet av
medlemsundersokningarna Fokus pd vdrden och Fokus pa vardagen. Vidare hinvisar vi till
regeringens beslut fran juni 2010 om att inrdtta en nationell samordningsfunktion for sillsynta
diagnoser, samt EU:s radsrekommendation om sillsynta diagnoser fran juni 2009.

Metoder

« Folja upp resultatet av den nationella konferensen som férbundet ordnade i november 2010, i
syfte att fa underlag till en nationell handlingsplan for séillsynta diagnoser,

« Sprida kinnedom om resultatet av undersokningarna Fokus pa varden och Fokus pa vardagen
till malgrupperna.

« Hanvisa till forbundets hemsida, dir exempelvis undersékningarna kan hamtas.

« Genom kontakter med Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) paverka landstingen sa alla
som har séllsynta diagnoser far vard p4 lika villkor.

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

« Informera media om véra aktiviteter genom pressmeddelanden.

« Fortsittningsvis samarbeta med Agrenska, frimst inom Radet Agrenska Sillsynta diagnoser
(RAS), for informationsutbyte.

« Ordna ett halvdagsseminarium for andra funktionshinderférbund som organiserar séllsynta
diagnosgrupper, for att hora deras syn pa nationella medicinska center. Seminariet dr planerat
till maj 2011.

Delmal 2.2: Tillgang till befintlig behandling

Personer som har sillsynta diagnoser far inte diskrimineras pa grund av att kostnaderna for
behandlingen kan vara dyrare dn andras. Dessa diagnosbérare har ritt till en vard pa lika villkor
och, da behovet ir stort, dven ratt till foretrade i varden enligt Hélso- och sjukvardslagen (HSL).
De har ritt till samma kvalitet pa behandling och, enligt sirlikemedelsférordningen, likemedel
av samma kvalitet och andamélsenlighet som andra patienter.

Vi efterstravar darfor:

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

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

Metoder

Vi ska paverka:

« Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) for att varden ska bli jamlik och rdttvis i landet, samt
att finansieringen av siarlikemedel prioriteras s att diagnosbirare enklare fér tillgang till
behandling. Vi kommer att vinda oss till NLT-gruppen, Nya LikemedelsTerapier, vid SKL.

« Regelverket som styr Tandvards- och Likemedelsférméansverkets (TLV) bedomningar sa
reglerna beaktar att behandlingar av sillsynta diagnoser ofta ar kostsamma. TLV:s definition av
kostnadseftektivitet méaste omprovas, for att sdkerstilla att personer som har sdllsynta diagnoser
inte diskrimineras.

« Socialstyrelsen sa att de arbetar for att forverkliga Lakemedelsverkets (LV) forslagiLV:s
rapport om tillgang till sirlikemedel: “Sérlakemedel. Rapport fran Likemedelsverket (LV),
2008-12-22”.

« Paverka 6vriga berorda politiker och skapa debatt om tillgangen till vard.

Delmal 2.3: Okad kunskap om vard i andra linder
Vivill 6ka medlemmarnas kunskap om mojligheten att fa vard utanfor Sverige. Vi anser:

att eftersom vi, som EU-medborgare, har ritt att soka behandling i ett annat EU-land ska vérd
utomlands ske pa hemlandets bekostnad, néir basta specialistkompetens finns utanfor Sverige.

Metoder

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

« Pa forbundets hemsida informera om reglerna for vird i annat EU-land.

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”. Dir ska vi vara foretradda vid
arsmoéten samt, i mojligaste mén, daven andra EURORDIS-moten dér fradgor som dr aktuella for
vara medlemsgrupper tas upp.

» Medverka i EURORDIS strdvan att dels bidra till etablerandet av nationella medicinska center,
dels bygga upp europeiska ndtverk mellan dessa center.

o Uppritthédlla samarbetet med var danska systerorganisation, Sjaeldne Diagnoser, eftersom vi
har mest gemensamt med denna organisation.
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Delmal 2.5: Forskning om sillsynta diagnoser
Vivill uppmiérksamma behovet av forskning om séllsynta diagnosgrupper. Vi anser:

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

att centralisering av varden till universitetssjukhus underldttar forskningen, eftersom det dé blir
lattare att na personer som har en viss diagnos,

att studier ur ett socialt perspektiv saknas nar det géller séllsynta diagnoser.

Vivill av dessa skil underlitta forskning om hur det r att leva med en sillsynt diagnos, till
exempel konsekvenser av diagnosen och vilka behandlingsmetoder som ger basta resultat.
Vidare avser vi att framhalla behovet av socialt inriktad forskning om hur den personliga,
familjara och sociala tillvaron - vardagslivet — paverkas av en sillsynt diagnos.

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 tredje gangen hosten 2011.

« Beframja forskningsprojekt genom samverkan med intresserade specialister vid
genomforandet av forbundets projekt, néar de har anknytning till forskningsfragor.

« Soka och etablera kontakter med enskilda forskare och forskarmiljoer, for att patala att séllsynta
diagnoser dr ett obeforskat omréade ur ett socialt perspektiv.

Langsiktigt mal 3
—Verka for att diagnosbéararnas egenmakt (“empowerment”) dkas

Under perioden slutfors projektet "Nastan men inte helt”, som bland annat syftar till att 6ka
diagnosbidrarnas egenmakt. Tidigare avslutade projekt f6ljs upp. Nya ansokningar
sammanstalls.

Delmal 3.1: Projektet ”En livsnira uppgift”
Arvsfondsprojektet “En livsndra uppgift” dr avslutat. Vi avser att gora en uppfoljning av
projektet.

Metod
« Under ordforandemétet hosten 2011 foljer vi upp hur studiematerialet och 6vriga erfarenheter
fran "En livsndra uppgift” har kommit till anvindning hos forbundets medlemsforeningar.

Delmal 3.2: Projektet ”Nistan men inte helt”
Under verksamhetsperioden fullbordas projektet "Néstan men inte helt”, finansierat av
Arvsfonden. Ett flertal aktiviteter genomfors i enlighet med projektmélen.
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Metoder

Viavser att:

« Hoja den allmidnna medvetenheten om grézonsproblematik via medial paverkan, genom
riktade insatser till media i anslutning till bokrelease och slutkonferens.

« Producera utbildningsmaterial. Boken ”Diagnoser och identitet” ges ut under véren 2011.

« Oka professionellas medvetenhet om denna problematik genom etablerandet av
hogskolebaserade kurser. Kurserna ”Sjukdom, kropp och berittande” och ”Diagnoser och
identitet” kommer att genomféras som ett samarbete mellan Etnologiska institutionen vid
Stockholms Universitet och Riksforbundet.

« Stimulera tvdrvetenskaplig forskning som kan bidra med kunskap om problemkomplexet
sdllsynta diagnoser. For detta mél arrangeras bland annat ett kunskapsseminarium i mars 2011
med inbjudna forskare och andra sakkunniga, inom projektet Ndstan men inte helt.

« Skapa utbildningsinsatser for diagnosbérare; insatser som ar kunskapshojande
sjalvbildskurser. I detta ingar att producera en manual for dessa kurser. Utbildningsmaterialet
som sammanstilldes under projektar tva kommer under ar tre att ligga till grund for
ledarskapsutbildningar samt en informationstraft for andra funktionshinderférbund.

« Etablera forum for ndrstdende till malgruppen for erfarenhetsutbyte. Vi avser att, utifran
lirdomar fran den genomf6rda kursen med nirstaende, ssammanstilla ett utbildningsmaterial att
anvindas av andra funktionshinderférbund eller vara medlemsféreningar, for att arrangera
liknande tréffar.

Delmal 3.3: Bittre ekonomiskt stdd till foreningarna

Vi verkar for béttre ekonomiskt stod till foreningarna for sallsynta diagnosgrupper. Eftersom
foreningarna inom férbundet dr rikstdckande kan de inte erhalla bidrag fran landsting/kommun,
som endast ger ekonomiskt stod till regionala/lokala féreningar.

Metoder

« Informera politiker och andra beslutsfattare om att samhallets ekonomiska stod till
foreningslivet inte fungerar for de rikstickande foreningarna for séllsynta diagnosgrupper.

« Verka for att forbundet ska erhalla den del av det statliga organisationsstodet som kallas
“foreningsbidrag”, genom att framhalla orattfirdigheten i nuvarande regler vid alla limpliga
tillfallen. Vi pétalar denna brist fér Socialdepartementet, som 4r den enda instans som kan dndra
statsbidragsforordningen.

« Folja det pdgaende arbetet vid Handikappforbundens arbetsgrupp for organisationsstodet.

Delmal 3.4 Alternativ finansiering av forbundets verksamhet

Alternativa finansieringskallor, utover det statliga organisationsstodet, ar: projektmedel,
sponsring och gavor/donationer. Under 2012 avslutas forbundets enda pagaende projekt,
“Néstan men inte helt”, med Arvsfonden som finansidr. Sponsringsmedel ges som regel endast
till specifika andamél, som Séllsynta dagen. Varken projektmedel eller sponsring beviljas till
ordinarie verksamhet. Fragan dr om det finns donatorer/mecenater som skulle vara intresserade
av att mera generellt stodja forbundets verksamhet ekonomiskt.
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Metoder

« Sammanstilla en projektansokan till Arvsfonden: Ett pilotprojekt vars syfte ar att undersoka
forutsattningarna for att i ett framtida, mera omfattande projekt gora en hilsoekonomisk studie
om kostnaderna for centraliserad vard for sillsynta diagnoser; jamfort med nuvarande
vardsystem. Ansokan ska vara inlimnad i juni 2011.

« Oka kiinnedomen om férbundets 90-konto.

« Undersoka om det finns donatorer/mecenater som kan tinkas stodja forbundet.

Delmal 3.5 Anslutning till det centrala medlemsregistret

Uppbyggnaden av férbundets centrala medlemsregister 4r genomford sa lingt det ar mojligt,
men ungefir en tredjedel av medlemsforeningarna star fortfarande (mars 2011) utanfor registret.
Malet dr att samtliga foreningar gitt med senast 2015, sa att registret kan anvandas fullt ut.

Metoder

« Paminna foreningarna som stir utanfér om registrets fordelar, jamfort med att ha féreningens
medlemsregister pa en medlems hemmadator.

« Anslutning till medlemsregistret dr obligatoriskt fér nytillkomna medlemsféreningar.

« Vivill ha mojlighet att kommunicera med medlemmarna via e-post. Déarfor dr det onskvirt att
medlemmarnas e-postadresser laggs in i registret.

Delmal 3.6: Socialforsikringen

Kunskapen hos forsikringskassans personal om konsekvenserna av diagnoserna har avgérande
betydelse for den enskildes mojligheter att tillgodose sina rattigheter. Vi kraver:

att forsdkringskassans bedomningar av séllsynta sjukdomar dr likvardiga 6ver hela landet.

Metoder

« Utbildningsinsatser riktade till Férsikringskassans personal, i form av skriddarsydda
utbildningar, med "Diagnoser och identitet” som forebild.

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

Delmal 3.7: Skola

Viavser att bedriva intressepolitiskt arbete inom samhéllsomradet skola. Vi vill:

att tillgangligheten till skolan ska vara pa lika villkor. Barn och ungdomar som har nagon sillsynt
diagnos maste, sa langt mojligt, f samma forutsdttningar som andra att tillgodogora sig
utbildning. Detta kan innebdra att de beho6ver olika stodatgérder 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 samarbeta med Arbetsformedlingen for att kunna gora insatser inom detta omrade.
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Information

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

Nyhetsbrev

Malsdttningen ér att forbundets nyhetsbrev, Séllsynta nyheter, via e-post ska sindas till
medlemmar och andra intressenter sex ganger om éret. Nyhetsbrevet laggs dven ut pd hemsidan.
Mottagarkretsen utokas efter hand.

<

/_'__-,
// sec &ef b 2o 5 5

Elisabeth Wallenius,
forbundsordforande
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Sammanfattning av verksamhetsplanen 2011-2012

- Under skottéret 2012 arrangeras Sallsynta dagen den 29 februari.

- Taugusti 2011, ett halvt &r fore Sallsynta dagen, inleder Riksforbundet Séllsynta diagnoser en
kampanj. Syftet 4r att vicka intresse och fa engagemang for vara intressepolitiska fragor, samt 6ka
kinnedomen bland allménheten och beslutsfattare om att Séllsynta diagnoser finns. Vi vill ocksa
oka kinnedomen om férbundets 90-konto.

For att na det forsta langsiktiga malet, samhiillet ska beakta sillsynthetens sirskilda
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,

« genomfora en foreldsningsturné pa universitetssjukhusen,

« efterstrava publicitet i tidningar som véander sig till vara malgrupper, exempelvis Dagens
Samhille och Lakartidningen,

« ge ut en vitbok for att beskriva vér vision av hur varden for sillsynta diagnoser bor organiseras,
« uppvakta ansvariga ministrar, statssekreterare och tjinsteman,

« formulera skrivelser till dessa malgrupper,

« bjuda in till seminarier etc.,

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

« medverka vid relevanta seminarier och andra méten vid politikerveckan i Almedalen,

« paverka rikstickande media att uppmarksamma séllsynta diagnoser. Avsikten ar att 6ka
allmanhetens kinnedom om sillsynta diagnoser och att de medfor en sarskild problematik,
« ha kontakter med intresseorganisationer for lakare och annan sjukvardspersonal,

« synas i sociala medier som Facebook, Twitter med mera.

For att na det andra langsiktiga malet, verka for att varden for sillsynta diagnoser forbittras
och sikerstilla att diagnosbdrarna far tillgang till basta méjliga behandling samt att nationella
medicinska center inrittas, kommer vi att:

« fortsitta sprida kinnedom om vara medlemsundersokningar Fokus pa viarden och Fokus pa
vardagen,

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

« folja upp resultatet av den nationella konferensen i november 2010, vars syfte var att f underlag
till en nationell handlingsplan for séllsynta diagnoser,

« informera media om véra aktiviteter och asikter genom pressmeddelanden,

« samarbeta med Agrenska for 6msesidigt informationsutbyte,

« 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 regelverket som styr Tandvards- och Lakemedelsformansverket (TLV), sa att hansyn
tas till att behandlingar av séllsynta diagnoser ofta ar kostsamma samt att TLV:s definition av
kostnadseffektivitet omprovas,

« paverka Socialstyrelsen sa att de arbetar for att forverkliga Likemedelsverkets (LV) forslag i
LV:s rapport om tillgang till sarldkemedel,
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« uppmirksamma medlemmarna pa att den som har en séllsynt diagnos ska ha mojlighet till
bésta mojliga specialistkompetens, dven utanfor landets grénser,

« i EURORDIS ska vi vara foretradda vid arsméten samt, i mojligaste mén, dven vid andra
EURORDIS-moéten ddr fragor som dr aktuella f6r vira medlemsgrupper tas upp,

« medverka i EURORDIS strdvan att dels bidra till etablerandet av nationella medicinska center,
dels bygga upp europeiska nitverk mellan dessa center,

« samarbeta med vér danska systerorganisation, Sjeeldne Diagnoser,

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

« tillsammans med Stockholms universitet har vi planerat kursen "Diagnoser och identitet”, som
for tredje gangen genomfors hosten 2011,

« befrimja forskningsprojekt genom samverkan med specialister vid genomférandet av
torbundets projekt nir dessa har anknytning till forskningsfragor,

« stimulera tvédrvetenskaplig forskning som kan bidra med kunskap om problemkomplexet
sillsynta diagnoser.

For att na det tredje langsiktiga malet, verka for att diagnosbirarnas egenmakt
(”empowerment”) 6kas kommer vi att:

« folja upp det avslutade Arvsfondsprojektet "En livsndra uppgift”,

« fullborda det pagadende projektet "Néstan men inte helt”, finansierat av Arvsfonden,

o informera politiker och andra beslutsfattare om att samhillets 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 utanfor det centrala medlemsregistret om
det centrala registrets fordelar, jaimfort med att ha foreningens medlemsregister pa en privat
dator, samt efterstrdva att fi in medlemmarnas e-postadresser i registret,

« bedriva intressepolitiskt arbete inom samhéllsomradena socialforsikring, skola och, om
mojligt, dven arbetsmarknad; i forsta hand genom samarbete med Arbetsférmedlingen.
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