T F o e A
e,

—

sy

L
- 'O
I
..'_'
! .‘
Sl
f Ei
|
L
o
i
|.
|
e
".
|

1
|
i/

o T m—

Riksforbundet
Sallsynta diagnoser

VERKSAMHETSBERATTELSE

223

SVLLSYNTA
'DIAGNOSER

F ; {\f RARE DISEASES SWEDEN - 4




Riksforbundet Sallsynta diagnoser
Verksamhetsberattelse 2023

Innehall sida
1. Sammanfattning 4
2. Gemensamt for forbundet 5
3. Forbundsledning 7
4, Administration 8
5. Intressepolitik, nationellt, regionalt och internationellt 9
6. Medlemsstod 13
7. Aktiviteter under 2023, vad de ledde till 15
8. Representation i arbetsgrupper 18
9. Information, hemsidan, medverkan i media, sociala medier 20

Ledamoternas och den fortroendevalda revisorns underskrifter 28

BILAGA 1. Sociala medier 2023, text 29
BILAGA 2. Séllsynta manaden 2023, PPT-presentation 34

VERKSAMHETSBERATTELSE FOR RIKSFORBUNDET SALLSYNTA DIAGNOSER 2023



Sdllsynta diagnosers tilt i Almedalen 2023. Fran vinster: Oskar Ahlberg, Karin Hogvall, Emma Bohlin, Erica Lundstrom,
Annalena Josefsson, Maria Westerlund
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1. Sammanfattning:
HoOjdpunkter i verksamheten 2023

Riksforbundet Sallsynta diagnoser firade i oktober
sitt 25-arsjubileum, med en trivsam och vilbesokt
fest pa forbundskansliet. Bland fargsprakande
ballonger och lackra tartor, aviserade sjukvards-
minister Acko Ankarberg Johansson ett avstamp
for arbetet med att ta fram en nationell strategi for
séllsynta halsotillstand. Ministern betonade att god
vard pa lika villkor géller for alla, inte bara for dem
som har sjukdomar som vardpersonalen kdnner
igen. Sjélvskriven hedersgast vid vért jubileum

var givetvis forbundets grundare, Elisabeth "Lisa”
Wallenius.

Kansliet utokades med ytterligare en medarbeta-
re, vilket bidrog till att annu mer framgangsrikt
arbete kunde goras, da framst inom det nya
omréadet Ung & Séllsynt.

Arvsfondsprojektet Sallsynt mitt i livet (SMIL)
genomforde lyckosamt sitt tredje projektar, med
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ett flertal uppskattade samtalstréffar. SMIL satte
aven sin pragel pa Hostmétet som samlade ett
rekordstort antal deltagare.

Arsmétet valde en ny ordforande, Maria Wester-
lund, samt ytterligare tva
nya personer till styrelsen,
Veronica Edmonds och
Birgitta Termander.

Rikstérbundet har under aret
utvecklat sin verksamhets-
strategi och betonar rollen
som en utpriglad péver-
kansorganisation, annu mer
an tidigare.

Maria Westerlund

Vi har ocksé fatt tillokning genom fyra nya med-
lemsféreningar och ca 8o nya medlemmar under
2023.
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2. Gemensamt for forbundet

Medlemsantal
Den 31 december 2021 hade forbundet ca 16 300
medlemmar.

Den 31 december 2022 hade forbundet ca 15 ooo
medlemmar. Antalet medlemsforeningar ér 72.
Dirtill finns fria gruppen fér medlemmar som sak-
nar diagnosforening. I gruppen ingar for narvaran-
de ca 160 personer.

Fyra nya medlemsforeningar tillkom. Vi vdlkom-
nade Kabukif6éreningen Skandinavien, Patientfor-
eningen fér Duchennes och Beckers muskeldystrofi
(DBMD), PCD Sverige och Patientféreningen
Lymf (grupp Dercum) till Riksférbundet Sallsynta
diagnoser.

Medlemsavgift

Varje forening betalar en grundavgift pa 200 kr/ar
och 1 krona per medlem/ar for féreningens med-
lemskap i Riksforbundet Séllsynta diagnoser. Med-
lemmar i forbundets fria grupp, for medlemmar
utan diagnosforening, betalar 100 kr/ar i medlems-
avgift, sa ockséa stodmedlemmar.

Statsbidrag och 6vrig finansiering 2023
Verksamheten finansieras i grunden med statsbi-
drag till handikapporganisationer (organisations-
stod). For ar 2023 fick Riksforbundet Sallsynta
diagnoser totalt 3 178 435 kronor i statsbidrag,
enligt denna férdelning:

Grundbidrag 550 000
Medlemsbidrag 1980 654
Merkostnadsbidrag 447 937
Foreningsbidrag o
Samarbetsmedel 199 844

Riksforbundet Séllsynta diagnoser ér inte berittigat
till foreningsbidrag. Orsaken 4r att vara rikstack-
ande medlemsforeningar inte dr bidragsberittiga-
de. Samarbetsmedlen 6verfors till Funktionsrétt
Sverige. Forbundets “netto” av statsbidraget var
foljaktligen ca 3 miljoner kronor.

Allménna Arvsfonden har tidigare beviljat var an-
sokan for det tredriga projektet Sallsynt mitt i livet
(SMIL). For hela projekt-tiden (3 4r) beviljades ca
6 750 000 kr. Det tredje projektaret genomfordes

under 2023, men har blivit beviljat att fortsatta
med kvarvarande medel fram till 30/6 2024.

Dessutom beviljades under varen férbundets
ansokan for “organisationer som bidrar till en mer
patientcentrerad vard for patientgruppen personer
med sillsynta diagnoser”: Okad patientmedverkan
med starkt sallsynt rost. Det beviljade beloppet
var 1 950 0oo (motsvarande bidrag for 2022 var
1900 000 kr). Denna verksamhet genomfordes
fran 1 maj till 31 december 2023.

Riksforbundet finansierar ibland avgransade pro-
jekt, som Sillsynta dagen, med hjélp av sponsorer,
bland annat fran lakemedelsindustrin. Dessa sam-
arbeten utgar ifran den etiska kod for samarbete
mellan patientorganisationer och likemedelsfore-
tag som upprittats av patient- och funktionsritts-
rorelsen och Lif - de forskande lakemedelsfore-
tagen.

90-konto

Forbundet har ett 9o-konto, kontrollerat av Svensk
Insamlingskontroll. Férbundets go-kontonummer
ar 90 01 56-1 (PlusGiro) och 9oo-1561 (Bankgiro).

Under aret samlades totalt 220 972 kr in pa
go-kontot (2022: 127 494 kr). Det dr dven mojligt
att donera till 9o-kontot via Facebook och 52 764
kr samlades in pa detta vis (denna summa ingar
i totalbeloppet). Ar 2022 var det FB-insamlade
beloppet 71 627 kr.

Tack till alla er som skidnkt en gava till Riksforbun-
det Séllsynta diagnoser under 2023!

Ett stort tack till medlemmen Cecilia Wallenius,
Apertforeningen, som
bidragit till insamlings-
resultatet, genom att
gora “sdllsynta arm-
band”. Armbanden ges
som gavobevis till dem
som gor inbetalningar
till go-kontot, enligt
anvisningarna pa hem-
sidan. Cecilia har hittills
(december 2023) gjort
sammanlagt ca 3 200
armband.

Sillsynt
mitt i livet
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Ovre raden fran vinster: Stephanie Juran, Raoul Dammert, Emma Bohlin
Nedre raden frdn vinster: Evelina Rosén, Malin Gréinde, Erica Lundstrom

Férbundskansli

Forbundskansliet i Sundbyberg ar i regel 6ppet
mandag-fredag kl. 10-17. Under 2023 hade for-
bundets kansli atta personer anstillda, varav tre
finansierades av projektmedel fran Allmanna Arvs-
fonden och tre av ett s& kallat sarskilt statsbidrag
och 6vrig personal av ordinarie statsbidrag.

Malin Grinde, kanslichef
Raoul Dammert, informationssekreterare

Karin Hogvall, projektledare Arvsfondsprojekt Scill-
synt mitt i livet, samt ansvarig for ekonomifragor

Stephanie Juran, projektledare for regional verk-
sambhet, utredare, ansvar for internationella fragor
samt precisionsmedicin

Emma Bohlin, kommunikator, Arvsfondsprojektet
Sdllsynt mitt i livet

Erica Lundstrom, projektkoordinator, Arvsfonds-
projektet Sdllsynt mitt i livet

Evelina Rosén, projektledare for den regionala
verksamheten

Hanna Gustafsson, projektmedarbetare

Karin Hogvall

Fem av tjansterna ar heltidstjanster och tre dr del-
tidstjanster.

I december slutade Emma Bohlin och Erica
Lundstrém sina anstallningar, eftersom projektet
de varit anstéllda vid, SMIL, d4 avslutades i sin
nuvarande form.

Kansliarbetet

Det dagliga arbetet pé kansliet innebar manga kon-
takter, fraimst via mejl/telefon/distansméten, med
medlemmar, dvriga som har fragor kring séllsynta
diagnoser, myndigheter som Tandvérds- och ldke-
medelsformansverket (TLV), Socialdepartementet
och andra intressenter, som Nationella program-
omradet (NPO) sillsynta sjukdomar, Centrum for
Séllsynta Diagnoser (CSD), samt vara nordiska och
europeiska samarbetspartner.

Vidare ingar exempelvis forberedelser infor styrel-
se- och medlemsmoten, samt uppf6ljning (proto-

koll, dokumentation etc.).
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3. Forbundsledning

Forbundets verksamhet leds av en styrelse. Styrelsen ger uppdrag

till forbundets kansli att genomfora arbetet, i enlighet med

verksamhetsplanen. Kanslichefen ansvarar for att leda arbetet pa

kansliet, i dialog med styrelsens ordférande. Forbundsstyrelsen

ersitts genom arvode i samband med médten och andra uppdrag.

Forbundsstyrelsen, som utsags vid det ordinarie forbundsarsmétet 22 april 2023,

bestod av:

ORDINARIE LEDAMOTER

Maria Westerlund, forbundsordforande
Oskar Ahlberg, vice ordférande
Thomas Wahlstrom, kassor

Kristina Gustafsson Bonnier

Helena Hirwell

Annalena Josefsson

Lina Wadenheim

SUPPLEANTER
Veronica Edmonds
Carola Nilsson

Birgitta Termander

FORBUNDSSTYRELSENS MOTEN

Forbundsstyrelsen har under aret genomfort sju
protokollférda méten.

Frain vinster: Helena Hirwell, Kristina Gustafsson Bonnier, Oskar Ahlberg, Annalena Josefsson, Lina Wadenheim,
Maria Westerlund ordf., Thomas Wahlstrom, Veronica Edmonds, Birgitta Termander, Carola Nilsson
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4. Administration

Forbundets ekonomihantering och 6vrig ekonomisk administration
skots av kansliet, samt en ekonomikonsult fran Lindqvist Accounting.
Férbundet anlitar en yrkesrevisor fran revisionsbyran Grant Thornton.
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5. Intressepolitik, nationellt, regionalt
och internationellt

Riksforbundet Sallsynta diagnoser har jobbat med
de séllsynta fragorna i 25 ar. Vi ska ocksé fortsitt-
ningsvis vara det nyfikna, progressiva forbundet
som gar sin egen vag och som mycket hellre gor
nagot tillsammans med medlemmarna istéllet for
att gora saker for medlemmar.

NATIONELL STRATEGI - OCH MYCKET ANNAT

En ytterst betydelsefull hindelse under aret var
att arbetet med att ta fram en nationell strategi for
sillsynta halsotillstind paborjades.

Men det hinde forstas dven mycket annat.
Hir ér ett urval av Riksforbundets intresse-
politiska arbete 2023:

o Vi har skapat och lanserat en digital patient-
foretradarutbildning som alla intresserade
enkelt kan ta del av.

« Vi har genomfort Sillsynta dagen pa flera hall
ilandet och i digitala sociala kanaler.

o Vihar stravat pd i det demokratiskt uppbyggda
systemet, genom att medverka i flera myndig-
heters samrad/brukarrad, se sidan 18-19.

« Vi har svarat pa remisser fran flera utredningar
som ror vara fragor. Ett par exempel:

Forslag till ny lakemedelslagstiftning inom EU,
den Europeiska unionen.

Som uppfoljning av detta remiss-svar, deltagan-
de i EU samradsmote pa Socialdepartementet 15
december, tillsammans med andra aktorer som
Lif, enskilda lakemedelsforetag, Generika fore-
tagen, Sveriges Kommuner och regioner (SKR),
Tandvards- och likemedelsforménsverket (TLV)
samt Natverket mot cancer.

Forslag pa atgdrder for att skapa bittre forutsdtt-
ningar for kliniska provningar

« Vi har medverkat och péaverkat i flera utredning-
ar om till exempel den personliga assistansen,
om barn ska ha eller inte ha tillgang till sina
journaler, och inte minst i TLVs utredning om
att stdrka tillgangen pa sarlikemedel.

« Det finns ocksa andra konstellationer som
behover var unika expertkunskap och som fattar

bittre beslut om vi finns representerade. Det
handlar exempelvis om det nationella néatverket
for fosterdiagnostik (SNIF), andra organisa-
tioners referensgrupper inom forskning eller
brukarmedverkan. Det handlar dven om reger-
ingens patientrdd och om regionernas samrad
for nya terapier (NT-radet), for att ndmna nagra
exempel.

Vi ingar i GMS, Genomic Medicine Swedens,
styrgrupp. Dar arbetas det med att forbattra
tekniken for diagnostik och inte minst for att
alla ska kunna ta del av tidig diagnostik. Darfor
ar det viktigt att bygga en digital infrastruktur
over hela landet, som kan anvindas av bade uni-
versitetssjukhus och primérvard. S& det inte blir
isolerad kunskap som inte delas. Vi represen-
terar den rost som inte dr en klinisk genetiker,
men som dnda ska begripa den nya kunskapen
och kunna sprida den vidare.

Av samma anledning arbetar vi med Nationella
Programomrédet Sillsynta sjukdomar och deras
arbetsgrupper. Det ar Sveriges Kommuner och
regioner i 6verenskommelse med regeringen som
utgdr denna struktur, om att knyta ihop halso-
och sjukvarden pa ett battre sitt, och framfor allt
att den kunskap som finns inte ska stanna pa ett
enda stalle, utan komma alla till del.

En del av virden behover vara extra spetsig och
hogspecialiserad. Det som forr kallades Riks-
sjukvard heter nu Nationell Hogspecialiserad
Vérd. For att den nationella hogspecialiserade
varden ska utvecklas som patienterna 6nskar,
finns vi med och péverkar arbetet, exempelvis
genom den offentliga utfrdgningen i social-
utskottet i riksdagen den 28 september.

Nationell Hogspecialiserad vard dr ocksa en av
de fem saker vi trycker extra pa nér vi framfor
vara asikter om hur vi tycker att regeringen ska
utforma den nationella strategin for omradet. Vi
har valt ut fem punkter som vi sarskilt vill be-
tona infor strategiarbetet. Langt ifran allt ingar
dock i dessa fem punkter. De infallsvinklar som
vi framhaller ar exklusivt séllsynta.
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o Vi har bett riksdagsledamé&ter om motioner
gillande Nationell plan med brett parlamenta-
riskt stod, genom att skicka ett faktaunderlag till
riksdagsledamdterna i socialutskottet infor den
allmdnna motionsperioden. Faktaunderlaget
presenteras i en nyhet pa var hemsida.

Detta resulterade i tvd motioner:

Motion 2023/24:1659 av Alexandra Volker (S)
Sammanfattning: Ge starkt nationellt uppdrag
och finansiering till Centrum foér Sallsynta Diag-
noser. Prioritera nationell hogspecialiserad vard.
Péaskynda processen att uppratta nationella kvali-
tetsregister for séllsynta halsotillstand. Forbattra
tillgangen till sirlakemedel for sallsynta halso-
tillstand. Tills4tt en nationell samordnare med
uppdrag att samordna regeringens arbete med
den nationella strategin och regeringens insatser
for forskning kring sallsynta halsotillstdnd.

Motion 2023/24:2074 av Carina Stdhl Herrstedt
med flera (SD)

Sammanfattning: Nationell handlings- och sam-
ordningsplan for séllsynta sjukdomar. Sverige
har ingen nationell handlings- och samord-
ningsplan for sillsynta sjukdomar, vilket finns
i merparten av de 6vriga europeiska linderna.
Utifran de séllsynta diagnosernas ovanliga och
komplexa behov behover det finnas en hand-
lingsplan som tar ett samlat grepp om varden
och omsorgen for personer med sillsynta diag-
noser.

Dartill finns ett avsnitt om “En nationell stra-
tegi for séllsynta diagnoser och sjukdomar”

i den omfattande, vardrelaterade motionen
2023/24:2617 av Fredrik Lundh Sammeli med
flera (S). Utdrag: "Socialdemokraterna anser att
det i Sverige beh6vs en ny nationell strategi for
sallsynta diagnoser och sjukdomar. Det behé6vs
vidare en nationell samordningsfunktion i syfte
att stimulera och styra uppbyggnaden av univer-
sitetssjukhusens centrum for séllsynta diagnoser.
En viktig del i fragan giller likemedel, dér det
ar angelaget att det paborjade arbetet nu tas
vidare”

Vi har haft en tit dialog med sjukvardsministern
och hennes stab. Vi har varit pa Socialdeparte-
mentet pa flera moten, vi har haft telefonav-
stamningar, vi har skickat skrivelser och Acko
Ankarberg Johansson har besokt flera av vara
aktiviteter och evenemang under aret.

Bland manga nyckelpersoner vi triffade under
politikerveckan i Almedalen i somras kan

nidmnas att sjukvardsministern tog sig tid till ett
langt samtal med férbundsordféranden och vice
ordféranden om den nationella strategin och
vara fem punkter for ett forsta spadtag.

Vi har ocksa besokt riksdagen och triffat leda-
moter fran sex av atta partier under aret. Syftet
med moétena var att 6ka kunskapen om personer
som lever med séllsynta hélsotillstind, deras
livssituation.

Ett annat sétt r att arbeta regionalt och mobi-
lisera kraft och styrka i de regionala nitverken
dér vi har kontakt med respektive Centrum for
Séllsynta Diagnoser och foljer vad som hander i
vara egna sjukvérdsregioner.

Vi har foretradare runt om i landet som har
traffats flera gdnger under éret. Det 4r enormt
vardefullt for ett Riksférbund som bara bestér av
nationella féreningar, att ha skarpa foretriadare
pé regional nivé. Véra regionala nitverk, till-
sammans med féreningarna, ar ju underlaget for
vart storsta kapital: Den gemensamma erfaren-
heten och kunskapen och det fortroende vi har
som Riksforbund nér vi medverkar i alla méten
nimnda ovan.

Att samla in medlemmarnas synpunkter och
erfarenheter, ar darfor avgorande for oss. Under
aret kunde vi presentera den medlemsunder-
sokning som gjordes for en tid sedan, inte minst
genom att vi tog fram regionala varianter av
rapporten. Delrapporterna skickades till social-
utskottet samt regionala politiker i SKR:s halso-
och sjukvardsdelegation. Vi har med tydliga
siffror frén undersokningen natt fram bade i de-
battartiklar, i poddar och hos riksdagsledaméter.
I uppfoljande mejl bjod vi in till ett riksdags-
seminarium 9 mars, om vagen till diagnos och
ny diagnosteknik.

Riksdagens intressenétverk for séllsynta diag-
noser och styrelsen medverkade den 9 mars vid
ett riksdagsseminarium om sillsynta diagnoser,
tillsammans med CSD i samverkan och GMS,
utgdende fran en debattartikel i Dagens Sam-
hille 10 oktober 2022.

Seminariet var vilbesokt. Vi nadde ritt mal-
grupp, riksdagsledaméter intresserade av vara
fragor. Detta var en nystart for intressenétverket.

Hur vi ska kunna fanga upp de ungas rost i for-

bundet? Vi har under aret bade gjort en enkit,
startat flera samarbeten i ungdomsfragor och
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pébdrjat arbetet med att hitta sitt att lyssna till
de unga rosterna.

+ Den 29 november pabdrjade regeringen arbetet
med en nationell strategi for sallsynta halso-
tillstind. Da samlade sjukvérdsminister Acko
Ankarberg Johansson aktérer pa omradet,
daribland Riksférbundet Sallsynta diagnoser, till
en konstruktiv workshop. Resultatet sammanfat-
tades i en nyhet pa var hemsida, under rubriken

”Det var en positiv kinsla i rummet”

Bara
6av 10 6 av 10
Ja
har tillgéng till fasta
uppger att deras tandliikare vardkontakter |
kiinner till det sillsynta .
hilsofillstandet P v;rert‘le

5 upplever inte
Nej att den hidlper

Mer dn

50% 3av1l

fick sin diagnos
faststalld i vuxen

Alder har aldrig traffat en expert

pa sitt hilsotillstand

P Niistan

50%

upplever att viktiga
samhillsfunktioner saknar
kunskap om séllsynta
hélsotillstand

Nej Ja

4av10

upplevde ett hittre
bemdtande inom
varden efter att

diagnosen stilldes
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Internationellt

Det har varit ett hindelserikt ar vad giller internationella sillsynta evenemang.

INOM NORDEN

I &r var vi fran Riksforbundet Sallsynta diagnoser
stolt medarrangdrer pa tre nordiska samarbeten
som dgde rum i Stockholm.

Forst ute var Nordic Rare Disease Summit under det
svenska EU-ordférandeskapet. Over 600 deltagare
lyssnade nér sjukvardsministern Acko Ankarberg
Johansson tillkdnnagav att Sverige, som ett av de
sista landerna i Europa, kommer pabérja arbete
med en nationell strategi for sallsynta halsotill-
stind. Las mer om hela summiten och dess tre
fokusomraden Tidig diagnos, Patient empowerment,
Tillgang till innovation i nyheten pa vér hemsida.

SBONN, de Sillsynta Brukarorganisationernas
Nordiska Nitverk samlades bade digitalt och
fysiskt for att vidareutveckla det gemensamma
samarbetet. Ett handfast resultat av drets insatser ar
den fina nya hemsidan som du finner hir.

NNRD, Nordic Network for Rare Diseases, bjod

i ar till nordisk konferens i Stockholm. Under
mottot “Sallsynta diagnoser 4r motorn mot fram-
tidens hélso- och sjukvard” samlades expertis frin
patientrorelsen, vardprofessionen, akademin och
de nordiska halsomyndigheter for att gemensamt
diskutera 16sningsforslag inom omradet Nationella
strategier for sdllsynta diagnoser, precisionsmedicin
och digitalisering inom vdrden. Lis mer om konfe-
rensen pa var hemsida.

DET EUROPEISKA

Forutom att ta emot nordiska géster var vi dven
stolt vard for véar europeiska paraplyorganisation
EURORDIS som holl sitt medlemsmote i Stock-

holm. Fran barn till dldre, métets program foljde
- hela livslinjen och i tematiska workshops fick

deltagarna chansen att prata med varandra om
gemensamma utmaningar och léra sig av varandras

© losningar. Ett mycket lyckat mote som du kan ldsa

mer om pa var hemsida.

MER INTERNATIONELLT

Utdver insatserna ovan, stodjer vi fran Riksférbun-
det dven det europeiska arbete som EURORDIS
driver. Dér ingar bland annat arbete for en euro-

. peisk och nationell strategi for sallsynta diagnoser

och att uppmérksamma véra europeiska parlamen-
tariker pa viktiga omraden sa som de Europeiska
Referensnitverken.

Under 2023 har Riksférbundet lamnat remissvar
for EU forslag for ny lakemedelsférordning och
-lagstiftning. Om remissforfarandet och Riksfor-

¢ bundets svar, lds har.

JARDIN - Joint Action for integration av de
Europeiska Referensndtverk i svensk sjukvard.
Riksforbundet har dven ingatt i den svenska
arbetsgruppen som forbereder for den europeiska
satsningen JARDIN som kommer rulla igang som
ett tredrigt projekt den 1 januari 2024.

I samband med EURORDIS medlemsméte i
Stockholm i véras, gick en styrelseledamot med i
EURODIS Mental Health & Wellbeing Partnership
Network och ska dér delta i ett av de tre projekt
som startar i januari 2024.
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6. Medlemsstod

DIGITALT ARSMOTE, 22 APRIL

Under ledning av socialutskottets vice ordférande

Fredrik Lundh Sammeli (S) genomf6rdes Séllsynta il } “&‘ H "E ‘
p

diagnosers digitala arsmote l16rdagen den 22 april. n’m

bﬁ.

Vi kunde vilkomna en ny forbundsordforande,
Maria Westerlund, samt tva nya medlemmar i sty-
relsen: Birgitta Termander och Veronica Edmonds.

Arsmétet, som samlade ca 50 deltagare, sam-
manfattades i en nyhet pa hemsidan, dér den nya
forbundsordforanden och de bada nya i styrelsen
presenterades.

Flhieshath Larsean Mari Frikeenn

FYSISKT HOSTMOTE, 21-22 OKTOBER

Helgen 21-22 oktober var det ater dags for Riks-
forbundets medlemmar att métas. Rekordméanga
kunde vilkomnas till moteshotellet — narmare 8o
personer! Hostmotet inbegrep som vanligt samtal,
samtal och dter samtal mellan medlemmar och fran
scen. Allt fran en historisk exposé dver forbundets
25 ar, till hdlsoekonomisk snérskog i en foreldsning
fran TLV, allt inom ramarna for att vara Séllsynt
mitt i livet.

Ett utforligt referat av Hostmotet finns
pé hemsidan.
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RATSIDA PA REGISTERHANTERING, 28 NOVEMBER

Infor att vart medlemssystem fatt nytt utseende
och fler funktioner, anordnades den 28 novem-
ber en digital utbildning och informationstraff,
tillsammans med informationssekreterare Raoul
Dammert och medlemssystemets administrator,
foretaget Foreningssupport, Tommy Nyberg.

For att kunna uppge korrekt antal medlemmar
behover medlemssystemet vara ratt skott och
uppdaterat. Denna infotraft syftade alltsa till att ga-
rantera att Riksforbundet Séllsynta diagnoser inte
lamnar felaktiga uppgifter om medlemsantal, men
ocksa for att de personer féreningarna anvisat for
registeransvar ska kunna utnyttja samtliga 6nskade
funktioner i systemet.

ALLSYNT

| Mg
K
Whiver

ETT ARVSFONDSPROJEKT
AV RIKSFORBUNDET
SALLSYNTA DIAGNOSER

SALLSYNT MITT I LIVET - FRITT ATT ANVANDA

Arvsfondsprojektet Sallsynt mitt i livet (SMIL) har
fram till drsskiftet 2023/2024 genomfort 10 om-
gangar samtalstriffar, med sex triffar per grupp,
sedan starten 2021. Projektet har informerat om
traffarna genom sin blogg, via artiklar, annonser,
sociala media, féredrag och vid olika samman-
komster - inte minst under Hostmétet i oktober.
For att underldtta for foreningar, och medlemmar i
fria gruppen, att sjalva ta initiativ till SMIL-traffar,
ordnades tva digitala informationsméten i no-
vember. Styrelsen har under aret beviljat en liten
budget for att ocksa i fortsittningen kunna bekosta
traffar vid efterfragan. For att fa tillgang till stu-
diehandledning och tillhérande bildspel, behover
foreningar ta kontakt med kansliet. Kansliet har
dven informationsmaterial om SMIL, samt kan ge
goda rad pa vigen.

Resultatet av SMIL har utvarderats i en enkat.

REGIONALA FORETRADARE OCH NATVERK

Under 2023 har Riksforbundet ordnat digitala
traffar for de regionala foretradarna och dessutom
bjudit in till digitala medlemstraffar f6r regionala
nétverk.

Under tréffarna har frégor om Sallsynta dagen och
patientforetradarutbildningen avhandlats samt vad
som dr pa gang i de olika regionerna.

RADGIVNINGSTELEFON

Under 2023 kunde Riksfor-
bundet Séllsynta diagno-
ser erbjuda en ny service.
Det var var styrelseleda-
mot Kristina Gustafsson
Bonnier, med manga ars
erfarenhet av arbete som
socionom och kurator
bland annat p& Centrum
for Séllsynta Diagnoser vid
Karolinska universitetssjuk-
huset, som stéllde sin kompetens till férfogande.
En gang i veckan vid lunchtid har Kristina funnits
vid radgivningstelefonen och mottagit samtal fran
saval diagnosbérare som narstaende och professi-
on. Stort tack till dig Kristina!
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/. Aktiviteter under 2023
(och vad de lett till)

Med risk for viss upprepning foljer nu ett avsnitt om en del aktiviteter under

verksamhetsaret, och vad dessa lett till. Manga av dessa finns att ldsa om i andra avsnitt

ocksd, men hir sker ett visst fortydligande om resultat.

Nationellt och regionalt intresse-
politiskt arbete

Under 25 ar har frigan om en nationell strategi for
sillsynta halsotillstand varit Riksférbundets hogst
prioriterade. Pa det intressepolitiska omrédet har
vara anstrangningar lett fram till att vi nu har ett
beslut pé regeringsniva om att en nationell strategi
for sallsynta halsotillstdnd ska tas fram. For att
uppna detta har vi vid flertalet tillfillen uppvaktat
sjukvardsminister Acko Ankarberg Johansson och
genomfort flera méten med henne och hennes stab.

Fempunktsprogram

Under aret tog vi fram ett fempunktsprogram
som vi presenterat pa Socialdepartementet, som
en hjilp till regeringen att anta uppgiften om en
strategi pd ratt sitt. Det 4r ocksa sant till samt-
liga ledamoter i socialutskottet, och méten har
hallits med flera ledaméter for att berdtta mer.
Fempunktsprogrammet ar ocksé forankrat bland
medlemmar och samarbetsorganisationer inom
till exempel hélso- och sjukvarden. Vi har ocksé
publicerat det i media och skrivit debattartiklar for
en nationell strategi.

Vi uppvaktade som alltid samtliga riksdagspartier
infor den allmdnna motionstiden genom en kontakt
med medlemmarna i riksdagens socialutskott. Aven
hér fick ledamoéterna kunskap om de fem punkter vi
trycker pa for en nationell strategi, men vi framholl
ocksd det orittvisa system som gor att vara med-
lemsforeningar har ett utsatt ekonomiskt lage. Detta
resulterade i ett antal motioner om vért omrade.
Lés mer i avsnittet Intressepolitik pa sidan 9.

Genom att 6ka kunskapen om sillsynta hilsotill-
stdnd nar vara fragor ut battre. Verksamhetsaret
2023 har innehallit ett flertal aktiviteter som alle-
sammans syftat till att fler personer ska fa kanne-
dom om oss och vara fragor.

Tavelutstallningen

Under aret har var tavelutstdllning med séllsynta
portritt och berittelser exponerats flitigt. Allt fran
Séllsynta dagen i borjan av aret pa flera platser i
Sverige, via en sillsynt informationsdag pa Visby
lasarett i mars, vidare pé fyra internationella kon-
ferenser och givetvis pa vart 25-arsfirande. Begéran
om att lana tavelutstdllningen av externa parter har
Okat under 2023.

Saéllsynt mittilivet

Arvsfondsprojektet Séllsynt mitt i livet, som arbe-
tar med teman kring vardagsliv och existentiella
fragor for vuxna och dldre som lever med sillsynta
hilsotillstind, har gjort sitt tredje och sista ar. Det
finns nu fardiga studiecirklar med samtalstraffar
med handledning att ta del av. SMIL medverkade
(liksom delar av styrelsen) under Almedalsveckan
och kunde genom den synas for fler och skapa fler
kontakter.

Lds mer om Sallsynt mitt i livet pa sidan 13 i avsnit-
tet Medlemsstod.
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Unga som lever med ett séllsynt hélso-
tillstand

Det sirskilda statsbidrag som kan ansokas av in-
tresseorganisationer som arbetar for en forbattrad
vard for personer som lever med séllsynta halsotill-
stand, har under aret framgangsrikt kunnat starka
Riksforbundets regionala verksamhet
med bland annat fler och béttre utbil-
dade foretradare samt att vi kunnat
borja ndrma oss vara unga medlem-
mar for att fanga in deras roster. Unga
som lever med ett séllsynt halsotill-
stand ar underrepresenterade i var
verksamhet och vi dr glada 6ver att
ha kunnat 6ppna for denna malgrupp
under 2023.

Agrenska

Vi har fortsatt var digitala narvaro

vid Agrenskas familjevistelser, dar vi
haft majlighet att méta foreningar och
diagnosgrupper och da informerat om
Riksférbundet och vér verksamhet.

Vi har ocksa medverkat fysiskt pa Agrenska, bland
annat pd konferensen ”Varfor 4r smidiga 6vergang-
ar sé séllsynta?”

Under hosten anordnades en digital informations-
kvill ddr personal fran Agrenska berittade om hur
en forening och enskilda kan soka familje- och
vuxenvistelse.

Sarlakemedel

I mars 2022 gjordes ett tillkdnnagivande av riks-
dagen som uppdrog at regeringen att stirka
tillgdngen pé likemedel for sillsynta halsotillstand.
Regeringen gav i uppdrag at TLV att utreda fragan.
Vi, tillsammans med vara medlemsforeningar,
andra organisationer och sdrskilt intresserade poli-
tiker har lange arbetat for detta. Under 2023 har vi
uppvaktat utredningen och limnat vara synpunk-
ter. Den firdiga rapporten presenterade TLV pé
vart Hostmoéte den 21 oktober.

Hostmotet, en chans till erfarenhets-
utbyte och larande

Hoéstmotet valkomnade rekordméanga medlem-
mar och var en kombination av erfarenhetsutbyte,
slutkonferens for Séllsynt mitt i livet och firande av
forbundets 25 ar.

NPO Sillsynta sjukdomar

Ett ldngvarigt intressepolitiskt pdverkansarbete, har
bidragit till att séllsynta sjukdomar etablerats som
programomrade i Sveriges Kommuner och Regi-
oners (SKR) satsning pa kunskapsstyrning (na-
tionella programomraden/NPO). Under aret har
vi deltagit i tva referensgruppsmoten tillsammans
med andra patientorganisationer, myndigheter och
6vriga aktorer. Vi har ocksa deltagit och paverkat
genom att bland annat ha representanter i natio-
nella arbetsgrupper och ha en kontakt med NPO:s
processledare.

Nationell Hégspecialiserad Vard

Det intressepolitiska arbetet med nationell hogspe-
cialiserad vard har under 2023 intensifierats. Vi har
inlett regelbundna méten med Socialstyrelsen samt
deltagit i en offentlig utfragning i socialutskottet

i september. Pé denna hearing var Riksforbundet
Sallsynta diagnoser den enda patientorganisationen
som gavs exklusiv talartid. Infér denna genom-
forde vi en medlemsenkit for att kunna redovisa

. korrekta fakta

VERKSAMHETSBERATTELSE FOR RIKSFORBUNDET SALLSYNTA DIAGNOSER 2023



Sociala medier

Vi har under 2023 haft fler inlagg, fatt fler foljare
och blivit delade mer 4n nagonsin tidigare i sociala
medier. En framgéngsrik kampanj under februari
manad som ledde fram till Sillsynta dagen, bidrog
till detta. Lds mer om véra sociala medier i tva
separata bilagor.

Spridning av expertis

Vi har deltagit i flera utbildningar vid olika ldro-
siten med saval foreldsningar som andra typer av
lirande (till exempel speed-dating vid lakarlinjen
och foreldsningar vid utbildningen for genetis-

ka vigledare). Att vi blir alltmer efterfragade for
brukarrad, nétverk och dvriga expertgrupper,
rapporter etc. dr ocksa ett resultat av det intresse-
politiska arbetet. Vi marker att vara &sikter beaktas
och far genomslag. Genom var digitala patient-
foretradarutbildning har vi paborjat ett samarbete
med Funktionsritt Sverige och Sveriges Kommu-
ner och Regioner (SKR) om att sprida utbildningen
till fler.

Internationella kontakter

Internationellt var 2023 ett handelserikt ar for oss.
Inte mindre 4n tre stora europeiska och nordis-

ka moéten dgde rum pa svensk mark, dér vi var
medarrangérer. Nordic Summit of Rare diseases,
EMM och NNRD lockade tillsammans 6ver tusen
besokare fran hela varlden, dédribland sjukvérdsmi-
nister Acko Ankarberg Johansson. Lis mer om vért
internationella arbete under avsnittet Internatio-
nellt pé sidan 12.

Avslutningsvis en framatblick

Acko Ankarberg Johansson invigde vart 25-ars-
jubileum den 20 oktober och gratulerade Riks-
forbundet Sallsynta diagnoser med att bjuda in till
en hearing for en nationell strategi. En hearing som
sedan gick av stapeln den 29 november och var
startskottet for ett arbete vi kommer att prioritera
under 2024.

;,‘ -~
Biueao ayu!
INASTIV®
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8. Representation i arbetsgrupper etc.

Under 2023 var vi representerade i foljande sammanhang:

HALSO- OCH SJUKVARD

Arbetsgrupp precisionsmedicin/ATMP inom
samverkansprogram for hélsa och Life Science

Samka! Vinnova-st6tt samverkansprojekt med
GMS, Biobank Sverige, Uppsala universitet,
Nitverket mot cancer, Hjarntumorforeningen,
Forum Spetspatienter for 6kat samarbete och
partnerskap mellan hilso- och sjukvarden, aka-
demin och civilsamhillet

1 million genomes - en av Vinnova ledd na-
tionell samordningsgrupp for att mojliggora
personalised medicine

EUPATI Sverige, deltagande vid framtagande av
patientutbildning

Genomic Medicine Sweden (GMS), sam-
verkansgrupp

Genomic Medicine Sweden (GMS), styrgrupp

Informationscentrum for sallsynta halsotill-
stand, expertgrupp

Leading Helth Care (LHC) partnerskap tillsam-
mans med andra organisationer, myndigheter
med flera, med diskussioner kring organisation,
struktur, styrning och ekonomi i hilso- och
sjukvard, ledda av den akademiska tankesmed-
jan LHC

Likemedelsverket, patient- och brukarrdd

Tandvards- och likemedelsformansverket
(TLV), referensgrupp for regeringsuppdrag om
starkt tillgdng till sarlakemedel

Nationella programomradet (NPO) sillsynta
sjukdomar, referensgrupp

Nationell arbetsgrupp (NAG), sdllsynta
syndromdiagnoser

Nationell arbetsgrupp (NAG) for metabola
sjukdomar

Nationell arbetsgrupp (NAG) f6r diagnostik
NT-radet (radet for nya terapier)

Nitverket Jamlik hélsa, Funktionsratt Sverige
Arbetsgrupp for battre vuxenhabilitering.
Funktionsritt Sverige

Regeringens patientrad

Riksdagens intressepolitiska natverk for sall-
synta fragor

Rédet for funktionshinderfragor, Férbundet
Sveriges Arbetsterapeuter (FSA)

Samarbete med CSD i samverkan for 6kad
nationell samordning av expertnitverken och
ERN

Samarbete med Link6pings universitet gillande
ldkarutbildningar och utbildningar till genetisk
vagledare

Samarbete med SweLife, Medtech4Health,
eitHealth for 6kad medverkan av brukar

i medicin-/tekniska innovationsprojekt
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Dartill kommmer Riksforbundets representation
| internationella sammanhang, se sidan 12.

Ovriga samhillsomraden

SOCIALTJANST
« Nitverk for barns delaktighet, Socialstyrelsen

« Myndigheten f6r Delaktighet. Samrad funk-
tionshindersrorelsen

« Arvsfondsprojektet Sjalv men inte ensam, Riks-
forbundet Cystisk Fibros, referensgrupp

o Medverkat i utredningen om huvudmannaskap
for personlig assistans: Huvudmannaskaps-
utredningen (S 2021:05)

SKOLA

« Skolinspektionen, samrad med representanter
inom det funktionshinderspolitiska omradet

KULTUR
« Kulturradets samrad for funktionshindersfragor

o Vi har producerat och genomfort en skrivar-
workshop f6r unga personer som lever med
sallsynta halsotillstand

« Vi har producerat en fotoutstdllning om och
med unga som lever med séllsynta halsotillstand
samt visat den vid flera tillfillen under aret. En
bok har ockséd producerats med samma material

+ Vimedverkar i Generation Peps nitverk och
forum

« Visamarbetar med Parasportforbundet for att
oka delaktigheten i idrottsrorelsen frén personer
som lever med séllsynta hélsotillstand

UTBILDNING

Vi har producerat och genomfort studiecirklar
saval digitalt som fysiskt, i samarbete med Stu-
dieframjandet Vuxenskolan, i projektet Sallsynt
mitt i livet, se sidan 14.

o Vi har producerat och genomfért en utbildning
for patientforetradare. Digitalt och fysiskt

: FORSKNING
.« Medverkan i forskningsprojekt vid Karolinska

Institutet kring unga personers syn pa 6vergang-
en fran barn- till vuxenvard och tiden darefter

o Vi medverkar i nitverket for fosterdiagnostik
(SNIF)

~« Vimedverkar i handledning for en AT lakare i

dess vetenskapliga projektarbete som grundar
sig pa data fran vér senaste medlemsundersok-
ning "Séllsynt men inte ovanlig 2022”

¢ o Representation i Séllsynta fonden, drivs av

Agrenska.

ARBETSMARKNAD

o Vimedverkar i referensgrupp till projektet:
“Arbetsliv under Covid-19 pandemin - ldrande,
erfarenheter, designméjligheter och framtida
arbetsliv for personer med funktionsnedsitt-
ningar” Projektet syftar till att undersdka hur
erfarenheterna fran Covid-19 pandemin kan
bidra till att forbattra forutsattningarna for
personer med olika former av funktionsnedsitt-
ningar att delta i arbetslivet. Vi bidrar genom vér
expertis och genom att rekrytera medlemmar till
intervjuer. Projektet drivs av Géteborgs univer-
sitet, Malmo universitet och forskningsinstitutet
RISE.
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9. Information, hemsidan, medverkan
| media, sociala medier

Hemsidesnyheter

Sillsynt mitt i livet - Anmal dig till digitala
samtalstriffar i februari! 23 januari

”S& hir ser de sex tréiffarnas teman ut:

1. Att kdnna sig annorlunda

2. Vad ir sjilvkansla och sjilvfortroende?

3. Livet som stindig expert

4. Relationer till narstaende

5. Det dr okej att vara ledsen

6. Tankar om min morgondag”

Sillsynta dagen 2023, 31 januari

”I ar, liksom i fjol, kommer vi under en hel manad
dela medlemmars berittelser, i form av korta citat i
vara sociala kanaler. I ar koncentrerar vi oss kring
den viktiga diagnosen och vigen dit”

Sillsynta startar radgivningstelefon, 7 februari

“Onsdagen den 8 mars 6ppnar Riksférbundet
Séllsynta diagnoser en radgivningstelefon. Det ar
styrelseledamoten Kristina Gustafsson Bonnier
som tagit initiativ till, och kommer att bemanna,
denna stodtjanst”

Vi gratulerar Christina Renlund till Solsticke-
priset 2022! Och tackar varmast f6r gavan!
7 februari

“Solstickepriset tilldelades leg. psykologen och
psykoterapeuten Christina Renlund f6r hennes
arbete inom det séllsynta omréadet. Riksférbundet
Sallsynta diagnoser ber att f4 framfora sina varm-
aste gratulationer!”

Kan nya betalningsmodeller mdjliggora nya
behandlingar for personer med séllsynta diagno-
ser? 24 februari

“Alla i panelen var 6verens om att det maste till nya
modeller f6r finansiering, for att kunna tillgodose
den 6kande efterfragan pa nya behandlingsmodel-
ler for sallsynta diagnoser. Det var den entydiga
slutsatsen fran ett riksdagsseminarium som dgde
rum den 14 februari. Vidare framkom att ett para-
digmskifte pagar inom lakemedelsomradet”

Nordisk konferens om sillsynta hilsotillstand -
ger en firdplan for att lyfta sillsyntheten,
27 februari

”Den 17 april samlar konferensen Nordic Rare
Disease Summit 2023 en lang rad experter och
beslutsfattare i Stockholm. Syftet ar att bygga
vidare pé resultaten fran den foregéende, mot-
svarande konferensen &r 2021. Malet 4r en fiardplan,
“roadmap 2.0”, som konkret beskriver hur forbatt-
ringar ska uppnas inom det sillsynta omradet”

Diagnos kan drdja manga ar - uppmirksammas
pa dagen for Sillsynta diagnoser, 28 februari
“Riksférbundet Séllsynta diagnoser har i ar valt
att sitta fokus pa behovet av snabbare diagnos.
Forbundets medlemsunders6kning visar att var
femte vantat mer 4n tio ar”

Sallsynt mitt i livet - Anmail dig till samtals-
traffar i april! 8 mars.

I Malmé, Goteborg eller Stockholm
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”Jag kinner mig som en motstandare istillet for
en medborgare”, 13 mars

“Citatet i rubriken kommer fran en radsokande
som var mitt uppe i en 6verklagandeprocess och da
vande sig till Funktionsrattsbyran, for att fa stod.
Funktionsrittsbyran ér ett arvsfondsprojekt med
fokus pa att stdrka vuxna med funktionsnedsatt-
ning att tillvarata sina rattigheter. Projektet ge-
nomf6rs av samarbetsorganisationen Funktionsritt
Sverige”

Barbro Westerholm har avlidit, 15 mars

“Barbro Westerholm var mycket engagerad i véra
séllsynta fragor, exempelvis sarlakemedel for
sillsynta halsotillstand. Hon kommer att vara djupt
saknad”

Precisionsmedicin i praktiken - vad teknik-
utvecklingen innebir for att forbéttra diagnos-
tiken, 31 mars

Likemedelsbristen paverkar dven sillsynta hilso-
tillstand, 3 april

"Dessutom har det i media framkommit att restno-
terade ldkemedel, alltsa brist, dr ett problem som
paverkar stora sjukdomsgrupper som diabetes och
epilepsi. Med dessa fakta som utgangspunkt, ville
vi ta reda pa om ldkemedelsbrist 4ven beror vara
medlemmar med sillsynta hélsotillstind. Och s&
var fallet. Likemedelsbristen paverkar forbundets
medlemmar, om &n i varierande grad”

Mot det sdllsynta Europa hir i Sverige, 25-27 maj,
13 april

”Snart far du en fantastisk chans att - pd hemma-
plan — mota séllsynta vanner fran hela Europa pé
Stockholmsmassan i Alvsjé'), Stockholm. Det ar
EURORDIS, var europeiska paraplyorganisation,
som har forlagt sitt medlemsméte dit i slutet av
varen.”

Sverige far nationell strategi for sidllsynta hilso-
tillstand: ”Oerhort efterlingtat”, 27 april

“Sverige paborjar arbetet med en nationell strategi
for séllsynta halsotillstind. Det meddelar sjuk-
vardsminister Acko Ankarberg Johansson (KD) till
Dagens Medicin.

— Det hér dr en glidjande och oerhort efterldngtad
nyhet, som kan leda till ett battre liv for personer
som lever med sillsynta hélsotillstand. Vi ser fram
emot att bidra aktivt i arbetet med den nationella
strategin, siger Malin Grande, kanslichef p& Riks-
forbundet Sallsynta diagnoser”

Maria Westerlund, ny forbundsordférande: Jag
dr van att vara “den enda som...”, 2 maj

Arsmotesreferat. Presentation av ny forbunds-
ordforande samt tvd nya suppleanter. Milstolpar i
verksamhetsberittelsen for 2022 var medlemsun-
dersokningen och patientforetradarutbildningen.
Pé arsmotet avhandlades dven den standigt aktuella
fragan om sérlikemedel.

Séllsynta diagnoser dr motorn mot framtidens
hilso- och sjukvard, 3 maj

“Detta dr titeln pa den nordiska konferensen om
sallsynta halsotillstand i Stockholm den 2-3 okto-
ber 2023. Konferensen anordnas av Socialstyrelsen,
pé uppdrag av det nordiska natverket for sallsynta
sjukdomar (Nordic Network for Rare Diseases,
NNRD)?”

Tack Barbro! 4 maj

Minnesord om avlidna Barbro Westerholm.

”Nu lanserar Riksforbundet Sillsynta diagnoser
sin patientforetradarutbildning - for en stiarkt
sillsynt rost”, 16 maj

”Utbildningen ér 6ppen for alla som vill vara med
och forma framtidens vard — med ett starkare
patientperspektiv och en 6kad kunskap om de
séllsynta fragorna”
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Almedalsveckan 2023 - mét oss dir! 8 juni

Vi pratar girna om den nationella strategin for
omrédet sillsynta hélsotillstaind som dntligen ska
bli verklighet. Vi svarar pé fragor om utbildningen
for patientforetradare och berittar garna om vart
arvsfondsprojekt Sallsynt mitt i livet”

Ar du ung och lever med en sillsynt diagnos?

12 juni

Vi bjuder in dig som dr mellan 15 och 25 ar

till en kreativ skrivarworkshop. Under skrivar-
workshopen kommer du fa inspiration, tips och
idéer om hur du kan berétta och sétta ord pa dina
erfarenheter, kinslor och tankar i livet som ung
och sillsynt”

Rapport fran EURORDIS medlemsmote
i Stockholm: ”En fantastisk konferens”, 15 juni

”#EMM2023 var en fantastisk konferens, dar vi inte
bara lyssnade pa inspirerande presentationer, utan
ocksa deltog aktivt i manga brainstorming-sessio-
ner. Syftet med konferensen var att utforska och
framja ett livslangt holistiskt synsitt (helhetssyn)
pé vard for personer som lever med en sillsynt
diagnos. Det var verkligen en sammankomst av
hogsta kvalitet, med delegater fran hela Europa”

Ung och sillsynt: 79 unga sillsynta roster om
hilsa och fritid, 22 juni

”Hur mér du som 4r ung och lever med ett sill-
synt halsotillstind? Och vad goér du pa din fritid?
Dessa fragor bad vi unga personer som lever med
sillsynta halsotillstind att besvara i en enkét. Hela
79 unga personer berittade om sina liv. Fyra av tio
uppger att de har dalig eller ganska dalig halsa”

Debattartikel: Séllsynt hilsotillstand
lika vanligt som cancer, 26 juni

“Eftersom det finns mer &n 8 ooo kinda sillsyn-
ta diagnoser, har inget land ensamt den kunskap
och kapacitet som kravs for att behandla samtliga.
Inom precisionsmedicin dr kunskapen knapp om
de avancerade och dyra metoderna. Att samarbeta
ar saledes en forutséttning saval inom séllsynta
hélsotillstind som inom precisionsmedicin.”

Regeringens satsning hjilper barn med odiag-
nostiserade sillsynta syndrom att fa en diagnos,
30 juni

“Socialdepartementet stodjer ett pilotprojekt inom
Genomic Medicine Sweden (GMS), for nationellt

- jamlikt inférande av helgenomsekvensering till

barn med missténkt séllsynt sjukdom, med 12,5
miljoner kronor. Helgenomsekvensering kan ha en
avgorande roll for att stélla sallsynta diagnoser”

Skon sommar 6nskar Riksforbundet Sillsynta
diagnoser! 7 juli

En utforlig lagesrapport som sommarhalsning,
bland annat om patientforetradarutbildningen,
nationell strategi for sallsynta halsotillstind och
resultatet av var medverkan i Almedalen.

Hjilp oss stirka det sillsynta patientperspektivet
ivarden. Ga var digitala utbildning! 15 augusti

”Vi behover vara fler som vagar hoja vara roster,
for ett starkare patientperspektiv i virden. Var
digitala utbildning ger dig verktyg och kunskap om
hur du kan foretrdda dig sjalv och andra”

Fem atgirder som forsta spadtag for en nationell
sillsynt strategi, 17 augusti

“Det finns ett beslut pa regeringsniva, att ta fram
en nationell strategi for det sdllsynta omradet. Dér-
for har vi uppmiarksammat socialdepartementet pa
fem utvalda punkter (atgirdsforslag) som vi anser
att man bor starta med omgaende i strategiarbetet
som forsta spadtag”

Var uppmaning till riksdagsledamdéter:
Motionera sillsynt! 12 september

“For att sikerstalla att vara fragor inte tappas bort
under den allmdnna motionstiden som inleds

den 12 september, skickar vi ett faktaunderlag om
sallsynta halsotillstand till riksdagens socialutskott.
Det dr ett arligt utskick vi gor, for att fa ledaméter-
nas uppmérksamhet for vara séllsynta fragor”
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Séllsynt vard i socialutskottets 6ppna utfragning,
27 september

”Syftet med utfragningen &r att f6lja upp refor-
men frén 2018, d& det nya systemet for nationell
hogspecialiserad vard (NHV) infordes. Utskottet
vill bland annat fa en ldgesbild av hur den nya
beslutsprocessen fungerar och hur vil syftena med
reformen har uppnatts sdhér langt. Riksforbundet
Séllsynta diagnosers ordférande Maria Westerlund
ar inbjuden att uttala sig i fragan. Hur har medlem-
marna hittills uppfattat NHV? Vilka férdelar och
utmaningar finns?”

Sdllsynta strategier sa in i Norden, 16 oktober

”Varfor ar det viktigt att ha en nationell strategi for
sédllsynta halsotillstand? Och hur kan nordiskt sam-
arbete bidra till att sadana strategier blir framgangs-
rika? Det var temat for en av presentationerna pa
konferensen som i borjan av oktober ordnades av
det nordiska ndtverket for séllsynta diagnoser. Kon-
ferensens motto var: Sallsynta diagnoser ar motorn
mot framtidens hélso- och sjukvard”

Dags att nominera KANDIDATER TILL SALL-
SYNTA priset 2024, 18 oktober

Sallsynta priset ar ett exklusivt pris som delas ut
vart fjarde ar. Det kommer att bli den femte gangen
som priset tas emot av en verklig eldsjél. Det ska ga
till en ung person (max 30 ar) som har en séllsynt
diagnos alternativt lever odiagnostiserad med ett
sallsynt halsotillstind, och som genom sitt ideella
engagemang verkar som inspiratdr och forebild for
andra”

Séllsynta diagnosers 25-arsfest: Avstamp for
nationell strategi aviserat bland ballonger och
tartor. grundaren berittade hur det borjade,
25 oktober

”Fredagen den 20 oktober paborjades firandet av
Riksforbundet Sallsynta diagnosers 25-arsjubileum,
med buller och bang. Sjukvardsminister Acko
Ankarberg Johansson, som géstade tillstdllningen,
aviserade da en workshop som under hosten blir
avstamp for arbetet med att dntligen ta fram en
nationell strategi for sallsynta halsotillstand.
Ministern betonade att god vard pa lika villkor
galler for alla, inte bara for dem som har sjukdo-
mar som vardpersonalen kdnner igen”

Remisser i kulisserna, 27 oktober

Vi far inblick i det arbete som myndigheter och

. regeringen gor, till exempel genom att rapporter
. och lagforslag skickas pa offentlig remiss.” Vara
. svar pa tva remisser, hosten 2023:

1. Forslag till ny ldkemedelslagstiftning inom EU,

2. Forslag pa dtgarder for att skapa battre forutsatt-
ningar for kliniska prévningar

Hostmotet 2023: SMIL, sarlidkemedel och
ett stink av 25-arsnostalgi, 30 oktober

“Under Séllsynta diagnosers vilbesokta Hostmote
21-22 oktober, med ca 75 deltagare, var det stort
fokus bade pa Riksforbundets pagédende arvsfonds-
projekt Séllsynt mitt i livet (SMIL) och den stindigt

. aktuella fragan om likemedel for sillsynta hélso-
- tillstind, sarlakemedel. Dessutom gavs en aterblick
. av Riksférbundets historia, hur det bérjade for 25

ar sedan och négra héjdpunkter fran verksam-
heten, som Séllsynta dagen, en séllsynt snilleblixt
som spridits 6ver varlden”

Samka! — Nytt projekt som ska hjilpa dig forbitt-
ra dina samarbeten! 29 november

“Det har dven efterfragats mojlighet till mer indivi-
duellt stod for att forbéttra sina samarbeten. Denna
mojlighet ges nu tack vare finansiellt stod fran
Vinnova.”

. FOKUS Patient:s konferens om personcentrerad
¢ vard - nu pa YouTube! 29 november

”Om personcentrerad vard och varfor den ar sa
viktig for alla som lever med sillsynta halsotill-
stand”

Arbetet med en nationell strategi paborjat:
”Det var en positiv kinsla i rummet”, 4 december

“Nu har regeringen paborjat arbetet med en natio-
nell strategi for sallsynta halsotillstdnd. I onsdags,
29/11, samlade sjukvardsminister Acko Ankarberg
Johansson aktdrer pa omradet, ddribland Riks-
torbundet Sallsynta diagnoser, till en workshop.”
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Dags att motionera - senast 31 januari,
6 december

“Motioner till forbundsarsmétet — en mojlighet for
medlemmar att paverka verksamheten!”

Dags igen: Sillsynta dagen! 6 december

“Den sista februari, skottdagen 2024, ar det dags
igen: Séllsynta dagen! Den dag d4 séllsynta hélso-
tillstand uppmarksammas runt om i hela varlden”

Nyhetsbrev

. Arvsfondsprojektet SMIL utvirderat - glidjande
. resultat! Fortsittning foljer for anhériga,
6 december

I november genomfordes en enkét om vart arvs-
fondsprojekt Sallsynt mitt i livet (SMIL). Resultaten

¢ dr glddjande, eftersom dven méanga anhdoriga har

svarat att de ar intresserade av de samtalstraffar
som Séllsynt mitt i livet ordnar”

SALLSYNTA NYHETER 1 2023
o Ordforandebrev

« Sillsynta dagen 28 februari 2023 - Tillsammans
lyfter vi det sallsynta

« Sillsynta diagnosers Arvsfondsprojekt Sallsynt
mitt i livet — deltagare behovs sa att nya samtals-
triffar kan starta

« Vi gratulerar Christina Renlund till Solsticke-
priset 2022! Och tackar varmast for gévan till
Riksférbundet!

« Sillsynta diagnoser startar radgivningstelefon -
den 8 mars

SALLSYNTA NYHETER 2 2023

o Ordforandebrev: Avgaende ordférande Caroline
Akerhielm tackar for sig

o Maria Westerlund, ny férbundsordférande: Jag
dr van att vara "den enda som...”

o Tack Barbro! I mars avled Barbro Westerholm
som bland annat engagerade sig for séllsynta
diagnoser

o Precisionsmedicin i praktiken

o Sverige far nationell strategi for sillsynta hilso-
tillstand: "Oerhort efterlangtat”

o Mot det séllsynta Europa hér i Sverige, 25-27 maj

o Likemedelsbristen paverkar dven sillsynta
hilsotillstdnd

SALLSYNTA NYHETER 3 2023

« Sillsynta diagnoser i Almedalen

o Utbildning for patientforetradare

+ Hanna Gustafsson, nyanstilld pé kansliet, pre-
senterar sig

« Enkat: Ska nyfodda screenas for sillsynta sjuk-
domar?

o Ar du ung och lever med en sillsynt diagnos?

Vilkommen till en kreativ skrivarworkshop!

o Namninsamling pagér: “Gor funktionsrattskon-
ventionen till lag!”

. o Vad hinde pa EURORDIS medlemsmoéte i

Stockholm?

« Forbundskansliet sommarstingt

i SALLSYNTA NYHETER 4 2023

o Ordforandebrev: En sillsynt spannande host

o Fem atgirder som forsta spadtag for en nationell
sdllsynt strategi

« Var uppmaning till riksdagsledaméter: Motione-
ra sillsynt!

.o Skrivarworkshop for unga som har sillsynta

hilsotillstdnd

SALLSYNTA NYHETER 5 2023

¢ o Séllsynta diagnosers 25-arsfest: Avstamp for na-

tionell strategi aviserat bland ballonger och tértor

o Sillsynta diagnosers Hostmote

.« Dags att nominera KANDIDATER TILL SALL-

SYNTA priset 2024

o Sallsynt vérd i socialutskottet

i SALLSYNTA NYHETER 6 2023

o Arbetet med en nationell strategi for sillsynta
hilsotillstind paborjat

¢ o Dags igen: Sillsynta dagen!

o Sillsynt mitt i livet — mot framtiden

o Nominera till Sdllsynta priset

¢« FOKUS Patient:s konferens om personcentrerad

vard - nu pa YouTube!

o Samka! - Nytt projekt som ska hjélpa dig for-
bittra dina samarbeten!

VERKSAMHETSBERATTELSE FOR RIKSFORBUNDET SALLSYNTA DIAGNOSER 2023


https://www.sallsyntadiagnoser.se/dags-att-motionera-senast-31-januari-2/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/dags-igen-sallsynta-dagen/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/arvsfondsprojektet-smil-utvarderat-gladjande-resultat-fortsattning-foljer-for-anhoriga/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/arvsfondsprojektet-smil-utvarderat-gladjande-resultat-fortsattning-foljer-for-anhoriga/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/wp-content/uploads/2023/02/Sallsynta-nyheter-1-2023.pdf
https://www.sallsyntadiagnoser.se/wp-content/uploads/2023/05/Sallsynta-nyheter-2-2023.pdf
https://www.sallsyntadiagnoser.se/wp-content/uploads/2023/06/Sallsynta-nyheter-3-2023.pdf
https://www.sallsyntadiagnoser.se/wp-content/uploads/2023/09/Sallsynta-nyheter-4-2023.pdf
https://www.sallsyntadiagnoser.se/wp-content/uploads/2023/11/Sallsynta-nyheter-5-2023.pdf
https://www.sallsyntadiagnoser.se/sallsynta-nyheter-6-2023-nationell-strategi-for-sallsynta-halsotillstand-arbetet-paborjat/

Medverkan i media
Riksfoérbundet Sallsynta diagnosers medverkan i
media under 2023, i urval.

Tidningsartiklar

TIDNINGEN ANGERMANLAND, 27 FEBRUARI

Insdndare: ”Svart sjuka i norra Sverige far inte
traffa experter”

Riksforbundet Sillsynta diagnosers medlemsun-
dersokning visar att mdnga medlemmar fatt vinta
linge pé att fa en diagnos. Andelen som fétt diag-
nosen stalld under barnadren ar lagst i sjukvards-
region Norr, dit region Visternorrland hor. Har far
endast 34 procent diagnos fore vuxen dlder.

Undertecknad av Mona Sjostrom, Harndsand,
Patientforetradare Norr och Maria Westerlund,
Umea, Patientforetradare Norr, (ddvarande) vice
ordférande Riksférbundet Séllsynta diagnoser

TIDNINGEN SYRE, 28 FEBRUARI

“Sverige saknar nationell strategi for sdllsynta diag-
noser”

Den sista februari dr det dagen for séllsynta diag-
noser. I ar uppmarksammar Riksforbundet Séllsyn-
ta diagnoser behovet av att snabbare fa en diagnos
och att Sverige far en nationell strategi for sallsynta
diagnoser.

- Vi ligger efter 6vriga Europa dér. Siger (dévaran-
de) ordférande Caroline Akerhielm.

Bilagor till tidningar

DAGENS MEDICIN, 27 APRIL

Till slut - Sverige tar fram nationell strategi for
sallsynta sjukdomar”

Som nistan sista land i Europa ska Sverige nu upp-
ritta en nationell strategi for sillsynta sjukdomar.
Den ir efterldngtad av ménga.

— Det hér 4r en glddjande och oerhort efterlangtad
nyhet, som kan leda till ett battre liv for personer
som lever med sillsynta halsotillstand. Det sdger
Malin Grinde, kanslichef pa Riksférbundet Sall-
synta diagnoser.

HEJAOLIKA, 27 DECEMBER

"Nu ska vi med sdllsynta diagnoser in i svensk sjuk-
vard”

Intervju med férbundsordférande Maria Wester-
lund

SVENSKA DAGBLADET, 28 FEBRUARI

Tema: Konferensen Nordic Rare Disease (17 April
2023), forskning, diagnosféreningar, intervjuer
med personer som lever med sallsynta halsotill-
stind, med mera

SVENSKA DAGBLADET, 20 SEPTEMBER

Tema: Séllsynta diagnoser, bilaga i Svenska Dag-
bladet (SvD)

VERKSAMHETSBERATTELSE FOR RIKSFORBUNDET SALLSYNTA DIAGNOSER 2023


https://tidningensyre.se/2023/28-februari-2023/dagen-for-sallsynta-diagnoser-behovs-en-nationell-strategi-i-sverige/
https://www.dagensmedicin.se/vardens-styrning/politik/till-slut-sverige-tar-fram-nationell-strategi-for-sallsynta-sjukdomar/
https://hejaolika.se/artikel/nu-ska-sallsynta-in-i-svensk-sjukvard/
https://hejaolika.se/artikel/nu-ska-sallsynta-in-i-svensk-sjukvard/
https://issuu.com/mediaplanetse/docs/sallsyntadiagnoser_0228
https://issuu.com/mediaplanetse/docs/sallsyntadiagnoser_0920
https://issuu.com/mediaplanetse/docs/sallsyntadiagnoser_0920

Debattartiklar

SKANSKA DAGBLADET, 12 FEBRUARI

“For lang vintan pa diagnos”

Manga patienter med séllsynta hélsotillstand far
vanta i aratal pa diagnos. De riskerar att nekas
vard, bli felbehandlade, genomga utredningar som
inte leder nagon vart och fa utsta onodiga biverk-
ningar.

Undertecknad av (davarande) forbundsordférande
Caroline Akerhielm

ALTINGET, 26 JUNI
"Sdllsynt hdlsotillstand lika vanligt som cancer”

Eftersom det finns mer 4n 8 ooo kidnda sillsynta
diagnoser, har inget land ensamt den kunskap

och kapacitet som krévs for att behandla samtliga.
Inom precisionsmedicin dr kunskapen knapp om
de avancerade och dyra metoderna. Att samarbeta
ar saledes en forutsittning savil inom séllsynta
hilsotillstind som inom precisionsmedicin.

Undertecknad av forbundsordférande Maria Wes-
terlund.

DAGENS MEDICIN, 27 JULI

"Sdllsynta diagnoser lyfter behovet av kvalitets-
register”

For att den nationella strategin for sallsynta sjukdo-
mar ska lyckas bor regeringen tillsitta en nationell
samordnare i fragorna. Det tycker patientforen-
ingen Séllsynta diagnoser — som &ven ser ett stort
behov av nya kvalitetsregister.

Undertecknad av forbundsordférande Maria Wes-
terlund.

Radio

DAGENS MEDICIN, 27 SEPTEMBER

"En angiverilag underminerar fortroendet for vard-
systemet”

Undertecknad av bland andra forbundsordforande
Maria Westerlund.

SYDSVENSKAN, 8 NOVEMBER

Tillsdtt nationell samordnare for sillsynta hdlsotill-
stand”

En halv miljon svenskar med sillsynta hélso-
tillstdnd riskerar att varken fa rétt diagnos eller
behandling. Regeringen behover ge en nationell
samordnare ett tydligt uppdrag att reformera hél-
so- och sjukvarden. Artikeln hanvisar till Séllsynta
diagnosers fem éatgardsforslag. Undertecknad av
forbundsordférande Maria Westerlund.

P1, 13 MAJ
"Ny utredning ska ge likemedel till fler med ovanliga
sjukdomar”

Intervju med bland andra vice ordférande
Oskar Ahlberg.

VERKSAMHETSBERATTELSE FOR RIKSFORBUNDET SALLSYNTA DIAGNOSER 2023


https://www.skd.se/2023-02-12/for-lang-vantan-pa-diagnos
https://www.dagensmedicin.se/opinion/debatt/en-angiverilag-underminerar-fortroendet-for-vardsystemet/
https://www.sydsvenskan.se/2023-11-08/tillsatt-nationell-samordnare-for-sallsynta-halsotillstand
https://sverigesradio.se/artikel/ny-utredning-ska-ge-lakemedel-till-fler-med-ovanliga-sjukdomar
https://sverigesradio.se/artikel/ny-utredning-ska-ge-lakemedel-till-fler-med-ovanliga-sjukdomar

Poddar

Webb-tv

NT-RADETS POD OM "PAVERKAN, INTRESSEKON-
FLIKT OCH JAV", 6 DECEMBER

Bland annat om att patientféreningar (ratt eller fel)
anses vara allierade med likemedelsbolagen.

Bland andra medverkade vice ordférande
Oskar Ahlberg

WEB-TV

"Kan likemedelskostnader for sdllsynta hdlsotill-
stand ses som en samhidllsinvestering?” 28 juni

Seminarium i Almedalen. Bland andra medverkade
vice ordférande Oskar Ahlberg.

OPPEN UTFRAGNING | SOCIALUTSKOTTET
OM NATIONELL HOGSPECIALISERAD VARD,
28 SEPTEMBER

Bland andra, medverkade forbundsordférande
Maria Westerlund

VERKSAMHETSBERATTELSE FOR RIKSFORBUNDET SALLSYNTA DIAGNOSER 2023


https://samverkanlakemedel.se/ntradet/samverkanlakemedelstartsida/lakemedelordnatinforande/nyheter/nyheter/nyttpoddavsnittompaverkanintressekonfliktochjav.5.ccb6fb318c33e18f113cc51.html
https://samverkanlakemedel.se/ntradet/samverkanlakemedelstartsida/lakemedelordnatinforande/nyheter/nyheter/nyttpoddavsnittompaverkanintressekonfliktochjav.5.ccb6fb318c33e18f113cc51.html
https://www.almedalsveckanplay.info/67220

https://www.riksdagen.se/sv/aktuellt/kalendersida/kalenderhandelse/oppen-utfragning/oppen-utfragning-i-socialutskottet-om-nationell_rdhbc220230928ou1/
https://www.riksdagen.se/sv/aktuellt/kalendersida/kalenderhandelse/oppen-utfragning/oppen-utfragning-i-socialutskottet-om-nationell_rdhbc220230928ou1/

Verksamhetsberattelse for
Riksforbundet Sallsynta diagnoser
2023

Forbundsstyrelsen for Riksférbundet Séllsynta diagnoser

Stockholm den 3 februari 2024

Maria Westerlund, forbundsordforande

Oskar Ahlberg, vice ordférande
Thomas Wahlstrom, kassor
Veronica Edmonds
Kristina Gustafsson Bonnier
Helena Harwell
Annalena Josefsson
Carola Nilsson
Birgitta Termander

Lina Wadenheim

Olle Biackebo, Fortroendevald revisor
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Bilaga 1.

Sociala medier 2023

Séllsynta diagnoser arbetar sedan ldnge med sociala medier. Riksforbundet Sallsynta diagnoser finns
pa Facebook, Instagram, Twitter, som numera heter X, Youtube och LinkedIn. Genom néirvaron pa
sociala medier kan forbundets intressenter folja vért intressepolitiska arbete och andra aktiviteter.

Under 2023 har fokus flyttats till Facebook och Instagram i forsta hand och LinkedIn och Youtube i
andra hand. Riksforbundet Séllsynta diagnoser finns kvar pa X, men valt att lagga mindre fokus pé
denna kanal framat.

Resultat i siffror

Foljare RS

Januari 2020 4700 Uppgift saknas
December 2020 4980 847

Januari 2022 5224 998

December 2022 5905 1254
December 2023 6223 1574

Antal publicerade Facebookinlagg ar for ar

| 270 250 231 246 324+december |

Arets basta presterande innehall pa sociala medier alla kategorier
Arets basta presterande inlagg alla kategorier &r Instagraminligget med ett bildspel med 40 sillsynta
barn skapat av patientféretradare pa Gotland Anna Lund for att uppmarksamma sallsynta dagen.

BILAGA 1 - SOCIALA MEDIER 2023
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sulLs sallsyntadiagnoser 38 v
v Riksttirbundet sdllsynta diagnosers

palientitrelrddare pa Golland Anna
Lund har gjort ell bildspel [6r all
uppmarksamma séllsynta dagen. 40
sillsynta barn som representerar nastan
lika manga olika Sallsynta diagnoser &r
med i det.

F&lj Anna har: @elmervilgot_365
#Sallsyntadagen #Sallsyntadagen?023
#Sallsyntaliv #54llsyntMeninteQvanlig

#RareDiseaseDay
#RareDiseaseDay2023
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oin Légg till kommentar...

Engagemangsgrad baserat pa rackvidd for det har inldgget ar 1,5%. Det later inte sd mycket men det
beror pa att rackvidden for inlagget ar mycket hog. Hela 14 796 konton naddes av detta inlagg.
Inlagget har interagerats med 220 ganger. En interaktion innebar att nagon klickar pa gilla,

kommenterar, delar vidare ett inldgg eller linkande. Det innebéar ocksa att engagemanget baserat pa
foljare ar hela 16%.
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Foljarantal i sociala medier

6050

FOLJARE FACEBOOK 2023

FOLJARE INSTAGRAM 2023

1 - SOCIALA MEDIER 2023



Engagemangsgrad

ENGAGEMANGSNIVA BASERAT PA RACKVIDD
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3,0%

jEn-23 feb-23 mar-23 apr-13 maj-23 jun-23 jul-23

= Linpar {Instagram)

3ug-23 zep-13 okt-23 now-23

Arets basta presterande innehall pa sociala medier alla kategorier
Arets basta presterande inldgg alla kategorier &r Instagraminlidgget med ett bildspel med 40 sillsynta
barn skapat av patientféretradare pa Gotland Anna Lund for att uppmarksamma séllsynta dagen.
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Engagemangsgrad baserat pa rackvidd for det har inldgget ar 1,5%. Det later inte sa mycket men det
beror pa att rackvidden for inldgget ar mycket hog. Hela 14 796 konton naddes av detta inlagg.
Inlagget har interagerats med 220 ganger. En interaktion innebar att nagon klickar pa gilla,
kommenterar, delar vidare ett inlagg eller linkande. Det innebar ocksa att engagemanget baserat pa
foljare ar hela 16%.

Metod
Engagemangsniva baserat pa foljare

(Summan av alla interaktioner som likes, kommentarer delningar med mera) / antal féljare * 100 =
engagemangsniva i procent

Engagemangsniva baserat pa visningar

(Summan av alla interaktioner som likes, kommentarer delningar med mera) / antal visningar * 100 =
engagemangsniva i procent

Formlerna kan anvandas pa olika satt. Ett satt som ar vanligt att anvdnda dem &r att rdkna ut
engagemangsgrad for individuella inlagg.

Ett annat satt att anvanda formlerna ar att rakna ut ett medelvarde for engagemangsgrad och
rackvidd for en viss period, kampanj eller projekts inldagg och berdkna en genomsnittlig
engagemangsgrad baserat pa det.

Sa vad sager egentligen de har siffrorna, ar de bra?

Antalet foljare 6kar stadigt pa bade Instagram och Facebook. Graden av engagemang baserat pa
visningar ar ett varde som visar hur engagerade de som faktiskt ser innehallet &r. Alltsa hur manga
procent av dem som sett forbundets innehall pa sin skarm som har tryckt pa gilla, kommentera, dela
eller liknande. Dessa ar inte nédvandigtvis samma som fdljarna vilket dr anledningen till de olika
resultaten i de tva olika diagrammen.

Trenden visar att engagemangsgraden baserat pa foljare haller en jamn niva dven nar foljarantalet
Okar. Det innebar att aven nar Riksférbundet Sallsynta diagnosers foljarskara véxer i sociala medier
hanger nivan som dessa engagerar sig i det som laggs ut med i samma takt som tidigare.

| den digitala kommunikationsbranschen brukar man som en mattstock saga att ca 5 %
engagemangsgrad ar bra och 10 % ar jattebra! Med det sagt ar vad som ar bra och inte mycket
individuellt. Det ar viktigt att titta pa den har siffran och inte bara antalet foljare for att fa en
indikation pa om de nya foljarna intresserar sig och engagerar sig i det som kommer ut pa
forbundets sociala kanaler.

Engagemangsnivan baserat pa rackvidd i februari 2023 &r betydligt lagre dn resten av arets siffror
och mycket lagre dn samma manad for Facebook. Det verkar markligt med tanke pa att arets basta
presterande inldgg finns i denna kategori men det ar faktiskt precis darfor. Det inldgget och ett till,
dar forbundet gratulerade Kronprinsessan Viktoria pa fodelsedagen, hade mycket hog rackvidd.
Eftersom berdkningarna gors pa medianen for alla inldagg som gjorts under en manad paverkar tva
inlagg som sticker ut mycket berdkningarna. Eftersom interaktionerna inte var lika proportionellt
Okade som rackvidden blev resultatet en lagre siffra for hela manaden.

BILAGA 1 - SOCIALA MEDIER 2023
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