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SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

Digitalt forbundsarsmote I6rdag 24 april 2021 — (Bilaga nr 5B)

Motion fran Willefonden:

"Lat Riksforbundet Sallsynta diagnoser folja Agenda 2030 och inkludera alla med sallsynta halsotillstand”

Styrelsens forslag till beslut, med sammanfattning av motionen och

kommentarer
Medlemsforeningen Willefonden har lamnat en motion till arsmaétet, med rubriken:

- ”Lat Riksforbundet Sillsynta diagnoser folja Agenda 2030 och inkludera alla med
sillsynta hilsotillstand”

Motionen har bifogats till arsméteshandlingarna (bilaga nr 5A).

Sammanfattning av motionen
Tva yrkanden finns:

e Yrkandenr 1.
att Riksforbundet Séllsynta diagnoser ska 6verga till att anvanda terminologin Sallsynta
halsotillstand, for att ingen ska lamnas utanfor enligt Agenda 2030.

Inledningsvis hanvisar motionéren till att Socialstyrelsen har antagit en ny term vad géller
sdllsynta diagnoser, samt att den nya terminologin &r sallsynta halsotillstand. Vidare papekas i
motionen att Socialstyrelsen féreslog en ny term, eftersom de etablerade varianterna var
missvisande pa olika sétt. Exempelvis har denna myndighet konstaterat att “termen sallsynt
diagnos ar missvisande for tillstind som inte ar diagnostiserade”.

Styrelsens kommentarer
Motionen har inkommit fore utsatt tid. Férbundsstyrelsen har beaktat motionédrens synpunkter

och atgardsforslag.

Successivt har Riksforbundet Séllsynta diagnoser redan bdrjat anvanda termen “sallsynta
halsotillstand” allt mer, bade i tal och skrift. Detta sdval som en anpassning till det nya uttrycket
som for att fa spraklig variation. Men i praktiken avser Riksforbundet samma sak, oavsett om vi
sager “sallsynta halsotillstand” eller “sallsynta diagnoser”.

Aven om forbundet i viss mén tillimpar den nya terminologin, féresprakar vi dock ingen tvar
och total 6vergang till séllsynta halsotillstand”. Sallsynta diagnoser som begrepp har med tiden
blivit mycket val inarbetat. Det kommer sékert att finnas kvar lange, jamsides med det nya
begreppet, varfor vi fortsattningsvis anvander oss av det etablerade “séllsynta diagnoser”
parallellt med det nyare “séllsynta halsotillstand”.
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e Yrkandenr 2.
att Riksforbundet Séllsynta diagnoser byter namn till Riksforbundet Séllsynta
halsotillstand for att stimma dverens med Socialstyrelsens terminologi.

Motionaren papekar att “detta ar stort och kostsamt arbete men borde vara en sjalvklarhet med
tanke pa Agenda 2030...”

Styrelsens kommentarer
Styrelsen inser dock inte vad Riksforbundet - som organisation - egentligen har att vinna med

ett namnbyte. Vart nuvarande namn &r valkant bland 6vriga aktorer och intressenter.

Vi har sedan tidigare beaktat odiagnostiserade tillstand, bade i stadgarna och
verksamhetsplanen. Sa denna avgdrande aspekt, att inte utesluta odiagnostiserade, r styrelsen
redan val medveten om. Ur denna synvinkel, gor ett namnbyte féljaktligen ingen skillnad i
realiteten. Ur stadgarna, §2. Andamal:

“I begreppet “sillsynta diagnoser” inkluderas dven odiagnostiserade tillstdnd som troligen ar en
diagnos som ar sallsynt, men som inte faststdllts.”

*Sallsynta diagnoser”, bade som intressepolitisk organisation och &mnesomrade, ar efter snart
25 ar valkant bland viktiga aktorer inom politiken, bland myndigheter och organisationer samt
ovriga funktionsrattsforbund som arbetar med liknande fragor (Neuro, FUB, RBU etc.).

Varfor da byta till ett annat namn (uttryck) som i praktiken betyder samma sak som vart
nuvarande? Och darmed dra igang en omfattande procedur, for att kommunicera vitt och brett
att vi fortfarande &r samma organisation, men med annat namn.

Bade med tanke pa vart vilkanda organisationsnamn, den genomgripande och
kostnadskravande process en namnférandring innebar, samt — framfér allt - for att vi inte kan
motivera nyttan av (fordelen med) ett sadant byte, stéller sig styrelsen avvisande till
namnbytesforslaget.

Styrelsens forslag till beslut till arsmotet
Att motionen fran Willefonden diarmed anses vara besvarad.
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