Motion till Riksférbundet Séllsynta diagnoser
Foérbundsarsméte I6rdagen den 24 april 2021

Motion: Lat Riksforbundet Sallsynta Diagnoser folja Agenda 2030 och inkludera
alla med Sillsynta hélsotillstand.

Socialstyrelsens har antagit en ny term vad giller séllsynta diagnoser och den nya terminologin ar
Sallsynta halsotillstand.

Socialstyrelsens foreslog en ny term eftersom de etablerade varianterna var missvisande p& olika sitt.

Socialstyrelsen har i framtagande av nya terminologin sillsynta hilsotillstand belyst varfér termen
behéver andras. Citerat fran Socialstyrelsens Dnr 4.5-24230/2019 1(5) “Termen sallsynt sjukdom &r
missvisande om man avser andra foreteelser an bara sjukdomar. Termen sillsynt diagnos &ar
missvisande for tillstdnd som inte &dr diagnostiserade. Vi valde sillsynt

halsotillstdnd eftersom det kan anvandas bade om fler foreteelser &n sjukdomar

och om odiagnostiserade tillstand.”

Riksférbundet Sallsynta diagnoser var med i framtagande av den nya terminologin och har anammat
Socialstyrelsens terminologi Sallsynta halsotillstand till viss del.

Willefonden anser att termen Sallsynta halsotillstand ska ersitta termen Sillsynta diagnoser fullt ut i
Riksférbundets arbete samt namnandring till Riksférbundet Sillsynta hilsotillstdnd. Detta &r stort och
kostsamt arbete men borde vara en sjdlvklarhet med tanke p& Agenda 2030, dér centrala principer ar att
ingen ska lamnas utanfor (Leaving No One Behind), 1at oss tillsammans arbeta mot det mélet.

Willefonden yrkar:

att Riksforbundet Sallsynta diagnoser ska 6verga till att anvanda terminologin Sallsynta
halsotillstand, for att ingen ska lamnas utanfér enligt Agenda 2030.

att Riksférbundet Sallsynta diagnoser byter namn till Riksforbundet Sallsynta
hélsotillstand for att stamma 6verens med Socialstyrelsens terminologi.
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