SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

Verksamhetsberattelse for
Riksforbundet Sallsynta diagnoser 2021

med utdrag ur verksamhetsplanen 2021-2022

JAG STODJER

SALLSYNTA DAGEN
28 FEBRUARI 2021

msmsmgm;} H#RAREDISEASEDAY RAREDISEASEDAY.ORG
#SALLSYNTADAGEN SALLSYNTADIAGNOSER.SE

Kampanjbild for Sillsynta dagen (Rare Disease Day) 2021

Riksforbundet Sallsynta diagnoser | Box 1386 | 172 27 Sundbyberg | Tel 072-722 18 34 | info@sallsyntadiagnoser.se | www.sallsyntadiagnoser.se

Electronically signed / Sahkdisesti allekirjoitettu / Elektroniskt signerats / Elektronisk signert / Elektronisk underskrevet VISMA S | gl‘]
https://sign.visma.net/sv/document-check/868 B2 1clBB-4b0b-Bif-22 23tz BHoa www.vismasign.com



. 7 SYLLSYNTA
S DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

Introdktio

Riksférbundet Sallsynta diagnoser dr en intresseorganisation for dem som har sillsynta
hilsotillstand, i huvudsak syndromdiagnoser som har genetiska orsaker, leder till flera
olika funktionsnedsattningar och som inte tillh6r nagon storre sjukdomsgrupp. Séllsyn-
ta diagnoser dr inte ovanliga; uppskattningar visar att ca tvd procent av Sveriges befolk-
ning berédknas ha en sillsynt diagnos.

Detta dr var Vision:

Alla som lever med ett sillsynt hilsotillstand och deras ndrstiende ska kunna uppna
bista mdjliga livskvalitet under hela livet.

Riksférbundet Sillsynta diagnosers uppgifter ér, enligt stadgarna:

att arbeta for alla mdnniskors lika virde, for full delaktighet och jamlikhet pa samhdllets
alla omrdden, i forsta hand effektiv och likvirdig vard

att sprida kunskap i samhillet om sdllsynta diagnoser,

att sprida kunskap och 6ka kunskapsnivan om sillsynta diagnoser inom den egna
organisationen

att stodja medlemsforeningarna/ndtverken genom utbildnings- och
informationsverksamhet

att framja for medlemmarna, gemensamma intressepolitiska mal

att stodja utveckling och forskning kring sillsynta diagnoser.

Den 31 december 2020 hade forbundet 15 489 medlemmar, en minskning med ca 200
jamfort med samma manad 2019. Den 31 december 2021 var medlemsantalet ca 16 000.

Antalet medlemsforeningar dr 68 Dirtill finns fria gruppen for medlemmar som saknar
diagnosforening. I gruppen ingar ca 120 personer.

Sdllsynta armband som gors av medlemmen
Cecilia Wallenius och som sdljs till formdn for
Sdllsynta diagnosers 90-konto
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Citat fran Riksforbundet Séllsynta diagnosers verksamhet:
”Sa fort vi soker ldkarvard, blir folk handfallna och skickar oss

vidare for. att hon har.en sdllsynt diagnos.”
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1. Sammanfattning

Personalstyrkan pa kansliet gick fran fyra till sju personer. Nagot som bade breddat och
fordjupat var verksamhet under 2021. Ordféranden och andra styrelseledaméter har del-
tagit mer frekvent i méten, konferenser, referensgrupper och intervjuer. Detta har ocksa
bidragit till att Riksférbundets synlighet och genomslag okat. Resultatet dr bland annat ett
rekordstort antal intressepolitiska moten, ca 220 stycken under hela aret. Detta dr saledes
dels en foljd av utokningen av kansliet, dels att fler i styrelsen engagerat sig. Dartill har vi
blivit vana vid digitala méoten.

Vi har (tillsammans med Agrenska och CSD i samverkan) genomfért tva nationella
workshops for en nationell strategi. I dessa deltog sammanlagt cirka 60 andra nyckelaktorer
inom det séllsynta omradet. Utifran dessa moten, har vi konstaterat att total enighet rader
om vikten och behovet av en nationell strategi for sillsynta hilsotillstand, oavsett om man
arbetar inom vérden eller vid nagon annan form av organisation.

Tre nya kortfilmer, som rér behovet av en nationell strategi for vart omrade, lanserades

under 2021 och kan ses i IBiksférbundets youtube—kana!.

Det nya Arvsfondsprojektet Sallsynt mitt i livet (SMIL) har gétt 6ver forvantan, trots pan-
demin och enbart digitala moten. Projektet ar viktigt och blir uppskattat. Vi arbetar for att
bryta ensamhet och for en béttre psykisk hélsa, genom samtalstréaffar om vardagslivet och
existentiella fragor for den som ér séllsynt mitt i livet.

Vi har kunnat genomfora mycket aktiviteter bade inom ordinarie verksamhet och i vara
projekt, trots pandemin. Det digitala arbetsséttet ger oss nya mojligheter att traffa fler —
bade medlemmar och andra.

Den regionala nérvaron har starkts. Riksforbundet har engagerade patientforetradare,

i varje region, som samarbetar med Centrum for Sallsynta Diagnoser (CSD) och med
varandra. I den regionala verksamheten har vi bland annat haft gemensamma méten med
foretradare och CSD, stormdten med alla patientféretradare i Sverige. Dartill har digitala
fikastunder ordnats regionsvis med medlemmar.

Vi har aterigen (efter flera ars uppehall) regelbundet medverkat pa Agrenskas familje-
vistelser och triffat familjer, bide medlemmar och icke-medlemmar. Ett sétt att méta bade
nya och gamla bekantskaper som kunnat tas upp tack vare digitala moten.

Ett nytt verksamhetsomrade for oss ér precisionsmedicin. Arbetsgrupper, utfragning i
riksdagen samt flera webbinarier har efterfragat, och erhallit, var medverkan under aret.

Kommunikationen genom vara sociala kanaler har nitt nya hojder under ar 2021. Vi gor
fler inlagg, har fler foljare och allt fler nés av vara budskap.

Mot slutet av dret, skickade vi ut var stora medlemsundersokning, ca 1 500 svar inkom.

Aret avslutades direfter med att FN antog en resolution for omridet sallsynta hilsotill-

stand. k“Addressing the Challenges of Persons Living with a Rare Disease and their Fami{

!168 !

neniinte ovanlig -

Riksforbundet Sallsynta diagnoser | Box 1386 | 172 27 Sundbyberg | Tel 072-722 18 34 | info@sallsyntadiagnoser.se | www.sallsyntadiagnoser.se

Electronically signed / Sahkdoisesti allekirjoitettu / Elektroniskt signerats / Elektronisk signert / Elektronisk underskrevet VI S MA S | g N
https://sign.visma.net/sv/document-check/868 Bt#ffi21a{5B-4 b0 b-Bitii-23 28&z71 BHofa www.vismasign.com


https://www.youtube.com/channel/UCFP5L7Oqj_z0O4W_tnNyMAQ/videos
https://www.rarediseasesinternational.org/un-resolution/
https://www.rarediseasesinternational.org/un-resolution/

SYLLSYNTA

4 “DIAGNOSER
RARE DISEASES SWEDEN
Innehall
1. Sammanfattning 3
2. Gemensamt for forbundet 5
3. Forbundsledning 7
4. Administration 8
5. Intressepolitik, internationellt 8
6. Projekt 17
7. Aktiviteter under 2021, vad de ledde till 18
8. Medlemsstod 21
9. Paverkansarbete for forbittrad finansiering 22
10. Representation i arbetsgrupper 23
11. Information, Hemsidan, Media 24
12. Ledamdéternas och revisorernas 31
underskrifter
BILAGA
Ett urval av drets ca 220 moten som syftar till 32
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“Det dr trottsamt att varje gang behiova beridtta hela hennes problematik, hur allt hinger
ihop och dessutom forsvara de anpassningar man gor i livet.”
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2. Gemensamt for forbundet
Medlemsantal
Den 31 december 2020 hade forbundet 15 489 medlemmar, en minskning med ca
200 jamfort med samma méanad 2019. Den 31 december 2021 var medlemsantalet ca
16 000.
Antalet medlemsforeningar ar 68. Dartill finns fria gruppen for medlemmar som
saknar diagnosforening. I gruppen ingar ca 120 personer.
Medlemsavgift
Varje forening betalar en grundavgift pa 200 kr/ar och 1 krona per medlem/ar for féren-
ingens medlemskap i Riksforbundet Sallsynta diagnoser. Medlemmar i forbundets fria
grupp, for medlemmar utan diagnosfoérening, betalar 100 kr/ar i medlemsavgift, sa ocksé
stodmedlemmar.
Statsbidrag och projektmedel 2021
Verksamheten finansieras i grunden med statsbidrag till handikapporganisationer (organisa-
tionsstod). For ar 2021 fick Riksforbundet Séllsynta diagnoser totalt 3 211 108 kronor i stats-
bidrag, enligt denna fordelning:
Grundbidrag 550 000
Medlemsbidrag 1973 963
Merkostnadsbidrag 456 095
Foreningsbidrag 0
Samarbetsmedel 231050
Riksférbundet Sallsynta diagnoser ér inte berattigat till foreningsbidrag. Orsaken ér att vara riks-
tackande medlemsféreningar inte dr bidragsberittigade. Samarbetsmedlen 6verfors oavkor-
tat till Funktionsritt Sverige. Forbundets “netto” av statsbidraget var foljaktligen ca 3 miljoner
kronor.
Allménna Arvsfonden beviljade var ansokan for det tredriga projektet Séllsynt mitt i livet. Belop-
pet for projektar 1 (2021) var 2 380 107 kr. (For hela projekt-tiden: ca 6 750 000 kr.)
Dessutom beviljades vir ansdkan som avsag “organisationer som bidrar till en mer patient-
centrerad vard for patientgruppen personer med séllsynta diagnoser”: Séllsynt Startklar som
pagick fran 1 maj till 31 december 2021. Det beviljade beloppet var 1 550 000 kr.
90-konto
Forbundet har ett 90-konto, kontrollerat av Svensk Insamlingskontroll. Férbundets
90-kontonummer &r 90 01 56-1 (PlusGiro) och 900-1561 (Bankgiro).
Under aret samlades totalt 137 392 kr in pa 90-kontot (2020: 218 249 kr). Det &r dven
moijligt att donera till 90-kontot via Facebook och 72 399 kr samlades in pa detta vis
(denna summa ingér i totalbeloppet). Sjalvfallet 4r vi mycket tacksamma for dessa inbetal-
ningar som visar att forbundet dr vilkant och uppskattat.
Ett stort tack till medlemmen Cecilia Wallenius, Apertforeningen, som bidragit till in-
samlingsresultatet genom att gora ['sillsynta armband’] som siljs till forman for 90-kontot.
Cecilia har hittills (december 2021) gjort sammanlagt ca 2 650 armband.
Sa len;inte ovanlig
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Forbundskansli

Forbundskansliet i Sundbyberg ir i regel 6ppet mandag-fredag kl. 10-17.
Det bemannades under 2021 av sju personer.

Malin Grinde, kanslichef

Raoul Dammert, informationssekreterare

Karin Hogvall, projektledare Arvsfondsprojekt Sallsynt mitt i livet, samt ansvarig for
ekonomifragor

Stephanie Juran, projektledare for regional verksamhet, utredare, ansvar for internationella
fragor samt precisionsmedicin

Emma Bohlin, kommunikator, Arvsfondsprojektet Séllsynt mitt i livet

Erica Lundstrom, projektkoordinator, Arvsfondsprojektet Sallsynt mitt i livet
Evelina Rosén, projektkoordinator for den regionala verksamheten

Fem av tjansterna ar heltidstjanster och tva ar deltidstjénster.

Kansliarbetet

Det dagliga arbetet pa kansliet innebar ménga kontakter, fraimst via mejl/telefon/distans-
moten, med medlemmar, 6vriga som har fragor kring séllsynta diagnoser, myndigheter,
Socialdepartementet och andra intressenter, som Nationella programomradet (NPO) sdll-
synta sjukdomar, Centrum for Sallsynta Diagnoser (CSD), samt vara nordiska och europe-
iska samarbetspartner.

Vidare ingar exempelvis forberedelser infor styrelse- och medlemsmoéten, samt uppfolj-
ning (protokoll, dokumentation etc.).

! Karin Hogvall, Sdllsynta
diagnosers kansli

Sdllsynta diagnosers kansli, september 2021.
Fran vinster, bakre raden: Stephanie Juran,
Raoul Dammert, Emma Bohlin.

Fran vinster, fridmre raden: Evelina Rosén, Malin
Grinde, Erica Lundstrom.

Pa gruppbilden saknas Karin Hogvall, se bilden
till hoger.

Citat fran Riksforbundets verksamhet:

”Det dr tufft att samtidigt som man har en vardag med ett barn med funktionshinder vara
spindeln i nitet mellan alla vardkontakter och formedla vidare vad som sagts pa tidigare
mdten, hdlla koll pa vilka undersokningar som gjorts och ndr... eller att komma till BVC
efter ett dar som undrar vad som hdnt sen sist...”
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3. Forbundsledning

Forbundets verksamhet leds av en styrelse. Forbundsstyrelsen, som utsags vid det ordinarie
forbundsérsmétet 24 april 2021, bestod av:

Ordinarie ledamaoter

Maria Montefusco, forbundsordfoérande
Caroline Akerhielm, vice ordforande
Thomas Wahlstrom, kassor

Oskar Ahlberg

Lina Wadenheim

Elisabeth Wallenius

Alexandra Volker

I november 6vertog Caroline Akerhielm ordforandeskapet, fram till arsmotet 2022. Detta
var en f6ljd av att forbundsordférande Maria Montefusco da fick en anstdllning vid en stat-
lig myndighet. Anstillningen var inte férenlig med ordférandeposten i Sallsynta diagnoser,
varfor Maria inte lingre kunde representera férbundet. Detta forklaras nairmare i

nyheter 6 2021].

Suppleanter

Annalena Josefsson

Sineva Ribeiro

Maria Westerlund
Forbundsstyrelsens moten

Forbundsstyrelsen har under aret genomfort atta protokollférda méten, varav ett var
fysiskt. De ovriga styrelsemétena ordnades pa distans, med Zoom

Styrelsen pa uppstartsmite, september
2021. Fran vinster, bakre raden: Annalena
Josefsson, Elisabeth Wallenius, Alexandra
Vilker, Oskar Ahlberg.

Fran vinster, frimre raden: Maria
Westerlund, Maria Montefusco, Caroline
Akerhielm.

Pa gruppbilden saknas: Sineva Ribeiro,
Lina Wadenheim, Thomas Wahlstrém.
Se bilderna till hoger.

Thomas Wahlstrém
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4. Administration

Férbundets ekonomihantering och évrig ekonomisk administration skéts av kansliet, samt
en ekonomikonsult fran Lindqvist Accounting. Férbundet anlitar en yrkesrevisor fran
revisionsbyran Grant Thornton.

-

eninte ovanlig

Citat fran Riksforbundets verksambhet:

”Jag har en sdllsynt diagnos. Under storre delen av mitt liv har jag fatt byta likare var
tredje manad, det fanns ingen kontinuitet och ingen sdg mig. Virden provar olika saker
och jag far ingen genomgdende behandling.”

5. Intressepolitik, internationellt

"Alla som lever med ett sallsynt halsotillstand och deras narstaende ska kunna uppna
basta mojliga livskvalitet under hela livet”

Detta édr Riksforbundets dvergripande vision. Under verksamhetséaret 2021 har vi arbetat med
foljande intressepolitiska mal:

1. Ritt vard- och stodinsatser i tid och utifran behov, inklusive diagnostik och
behandling.

2. Nationell samordning av insatser for battre och mer jamlik vard.

Patient- och brukarforetradare i verksamheter med ansvar for att paverka levnads-
forhallanden, inklusive hilsa, for vira medlemmar.

4. Kunskap och information om sillsynta diagnoser utifran behov. Oavsett var behand-
lande vard- och stodgivare finns, ska man kunna fa tag pa adekvat kunskap och in-
formation, som ocksé ska goras tillganglig for personen med séllsynta diagnos och
narstaende.

5. Hallbar ekonomi med stabil basfinansiering av Riksférbundet, medlemsféreningarna
och regionala ndtverk av patient- och brukarforetrddare.

6. En stirkt rost for alla som lever med séllsynta diagnoser.

Framja forskning och utveckling av metoder for diagnostik och behandling, sarskilt dar
det fortfarande saknas tillforlitlig forskning och tillgang till diagnostik och behandling.

JAG STODJER

SALLSYNTA DAGEN
28 FEBRUARI 2021

o H#RAREDISEASEDAY RAREDISEASEDAY.ORG
H#SALLSYNTADAGEN SALLSYNTADIAGNOSER.SE
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Malgrupper

Primdra malgrupper dr:

o Beslutsfattare, inklusive verksamhetsledare, pa nationell och regional niva

o Vard- och stodgivare inom det sdllsynta omradet

o Personer som lever med sillsynta hélsotillstind och foretrddande organisationer
o Forskare

Sekundart, framst vid storre evenemang, har vi en bredare allmanhet som malgrupp
Metoder, kommentarer

Vart paverkansarbete genomfors genom méten och andra kontakter med vara partner
pa nationell, nordisk och europeisk niva. Tack vare digitaliseringen, gick att delta vid
ett mycket stort antal intressepolitiska moten under 2021. Under aret genomforde vi
sammanlagt ca 220 sidana méten, vilka samtliga dokumenterats kortfattat.

I slutet av denna verksamhetsberiittelse finns en bilaga med ett urval av dessa moten.

Se dven avsnitt 7. Aktiviteter under 2021 - och vad de ledde till.

4 <~

Riksdagsmotioner om séllsynta diagnoser
Som vanligt uppvaktade vi ledamoéterna i riksdagens socialutskott, infér den allmédnna
motionsperioden i september. Vart budskap var:

”I Sverige lever hundratusentals personer med ndgon typ av sillsynt hdlsotillstand.
Manga av dessa tillstand innebdr komplexa och livslanga tillstand, da man har behov
fran flera delar av varden och fran andra samhdllsfunktioner. I dagsldget finns stora
brister i vard och stod, och det ser mycket olika ut 6ver landet. De ovanliga och komplexa
behoven utmanar vard- och stodfunktioner. Trots att flera insatser for koordinering och
kunskapsstyrning gjorts de senaste dren kvarstar stora utmaningar.”

Stirkt nationellt ansvarstagande - en handlingsplan om sdllsynta hdlsotillstand

. © B,
H O

’ SVLLSYNTA _—
SR W DIAGNOSER mmmes T
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Tva motioner fokuserade helt pa en nationell handlingsplan for detta omrade.

Eationell handlingsplan for sillsynta diagnoser|

Motion 2021/22:2875 av Mattias Karlsson i Lulea (M)

Utdrag

“Att tillskapa en nationell plan for behandling av sallsynta diagnoser ér en nyckelfaktor for att lyckas
med utmaningen att forbittra livet och sjukvarden for personer som har en séllsynt diagnos. En na-
tionell plan behovs for att kunna erbjuda tillgang till tidig diagnos, samt siker och effektiv behandling
for personer som har en séllsynt diagnos och som hittills ar hemldsa inom varden.”

Nationell handlingsnlan for siallsynta diagnoseﬂ
Motion 2021/22:1270 av Heléne Bjorklund (S)

Utdrag
”Om personer som har séllsynta diagnoser ska fa tillgang till den vard och omsorg de behéver ér

en grundldggande forutsittning att det finns en nationell handlingsplan. Det dr nu hog tid att en
svensk handlingsplan for sillsynta diagnoser firdigstalls och antas. De flesta europeiska linder har
en nationell plan for séllsynta diagnoser. Sverige, tillsammans med Litauen, dr ensamma i EU om
att sakna en sddan nationell plan”

I motionen ingdr dven ett flertal foreslagna prioriteringsomraden for en sddan plan; exempelvis att
arbeta med sdllsynta diagnoser ur ett livslangt perspektiv.

Aven flera andra motioner nimnde sillsynta hilsotillstdnd, i varierande virdsammanhang.
En hilso- och sjukvard att lita pa
Motion 2021/22:4168 av Ebba Busch m.fl. (KD)

Utdrag

“Angeldget att kunskapen om sillsynta hilsotillstand nar hela hilso-och sjukvérden si att varje pa-
tient far den bésta varden. Idag brister det vilket innebér att patienter inte far del av den bésta vér-
den. Regeringen bor ta fram en strategi for sallsynta sjukdomar och hélsotillstand?”

Liberal likemedels- och apotekspolitik
Motion 2021/22:3979 av Lina Nordquist m.fl. (L)

Utdrag

“Riksdagen stiller sig bakom det som anf6rs i motionen om att Sverige bor agera for omradet
sillsynta hélsotillstind pa europeisk nivé infér och under ordférandeskapet for EU 2023 och
tillkdnnager detta for regeringen.”

”Sallsynt godkdnnande - for landets enda patient

For en del allvarliga och mycket séllsynta tillstind finns ingen fungerande behandling. Samtidigt ar
de svart sjuka patienterna sa fi att det tar oerhort lang tid att samla data om méjliga behandling-
ar. Vi anser att det behovs ett mellanlage mellan klinisk provning och godként lakemedel, ett sall-
synt godkdnnande, dir saker och lovande behandling far ordineras under strikt 6vervakning och
noggrann insamling av hélsodata. Om ldkemedlet visar sig ineffektivt ska ett sdllsynt godkdnnande
atertas”

“Statens roll i sirldkemedel och genterapi

Personer ska fa god vard, oavsett sjukdom och oavsett var i landet de bor. Den medicinska utveck-
lingen dr fantastisk, men fattiga regioner och enskilda kliniker bér idag hela ansvaret och kostnaden
for kostsamma revolutionerande behandlingar. Vard-analys har visat att introduktionen av nya la-
kemedel ar ojamlik ("Ordning i leden?’, rapport 2017:5). Savil transparens och forutsiagbarhet som
ansvarsfordelning brister. Det hander att patienter i en region nekas tillgang till godkiand behand-
ling, medan patienter i regionen intill far den. Detta ér inte medicinsk-etiskt forsvarbart. Vi libera-
ler ar glada 6ver att vi och andra partier har fatt gehor i riksdagen for att det behéver utredas hur
staten, lakemedelsforetagen och regionerna tillsammans kan sékra tillgdngen till god behandling,
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dven ndr en person drabbas av en séllsynt diagnos.

Dessutom anser vi att Sverige i likhet med andra europeiska ldnder behover en nationell strategi for
séllsynta hélsotillstand. Vi vill dven i tid sékerstilla finansieringen och introduktionen av framti-

da genterapi. Sjukvéarden har historiskt haft begrinsade méjligheter att behandla ovanliga cancer-
sjukdomar och genetiska sillsynta sjukdomar, men de senaste &ren har drabbade ménniskor fétt
nytt hopp genom ATMP (Advanced Therapy Medicinal Products). Ett exempel ér att pojkar med
Duchennes muskeldystrofi (DMD) tidigare sillan levde ldngre 4n till 20 ars alder, men framat i
tiden kan fa ett nytt langt och rikt liv med en enda genterapibehandling”

Endast 25% av
de sarlakemedel

som godkanns i
Europa nar den
svenska
marknaden

Liberal politik for ett gront och fritt EU
Motion 2021/22:3996 av Joar Forssell m.fl. (L)

Utdrag

”EU borde ocksa inritta europeiska specialistcentra vars kunskap kan ge vard at sillsynta
sjukdomar som kréaver kompetens ingen enskild expert kan inforskaffa sig kunskap at i det
egna landet.”

“Gransoverskridande vard

For att trygga patientsikerheten i EU bor Sveriges regioner och Forsakringskassan forbattra infor-
mationen om mojligheten och rittigheten till vard i andra EU-linder. Gemensamma standarder
som sikrar patientens intresse behovs for att garantera sakerhet och kvalitet vid vard i annat med-
lemsland. Kostnaden for dyra specialmediciner kan pressas genom gemensam upphandling for
EU-ldnder, likt genom sadana vi sdg under den inledande perioden av covid-19-pandemins sprid-
ning i EU”

Citat frdn Riksforbundets verksamhet:

Efter en ldng tids letande hittade vi en fungerande behandling for symtom relaterad till vir dotters
sdllsynta diagnos. Tyvirr ansdg grannlinet (dit barnet flyttade smdningom) att den ej var verk-
sam. Ville vi ha behandlingen kvar, var vi tvungna att bekosta den sjdilv.”
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Remisser som vi besvarat

Vi svarade pé tre remisser:

Borja med barnen

Ndr behovet far styra - ett tandvardssystem for en mer jamlik tandhdlsa

Vilja vilja vard och omsorg - en hdllbar kompetensforsorjning inom vard och omsorg om dldre

Borja med barnen! Sammanhallen god och nira vard for barn och unga (SOU 2021:34)

Utdrag ur vart svar till utredningens delbetankande:

”Vi vilkomnar utredningens forslag for insatser som innefattar forebyggande och halsoframjan-

de insatser for en mer likvérdig vard for barn och unga i hela landet. Utredningens fokus p4 en mer
sammanhallen vard, med rekommendationer for starkt samverkan mellan varden, skolan, social-

tjansten och tandvérden samt tydliga hélsovardsprogram anser vi som mycket lovande.”

”Men alla barn fods inte friska. De kanske aldrig blir friska. Andé kommer de att leva langa liv och
behéva bade hilsofrdmjande atgarder och behandling for sina hélsotillstand.”

Vidare betonade vi f6ljande:
“Idag 4r det enorma skillnader pd omhéandertagande och infrastruktur i varden nar det giller séll-
synta kontra vanliga diagnoser.”

”Stirk samverkan mellan varden, skolan, socialtjansten och tandvarden, gor det enklare for barn
och unga att fi en fast vardkontakt”

”Vaga forbittra for de grupper som har de storsta behoven: barn med komplexa, livslanga
hilsotillstand.”

Nir behovet far styra - ett tandvardssystem for en mer jamlik tandhilsa (SOU 2021:8)

Utdrag ur vart svar:

Var rekommendation: sa fort man fatt en séllsynt diagnos faststalld, ska man besoka specialisttandvard,
for att reda ut om sirskilda behov foreligger gillande ténderna. Aven vid Forsikringskassans bedomning-
ar, bor specialisttandvarden kontaktas.

Bedémningarna sker regionalt. Detta leder till ojamlikhet, eftersom kunskapen ar inte jamnt fordelat hos
professionen. Specialisttandlakare borde gora bedomningarna.

Vilja vilja vard och omsorg - En héllbar kompetensforsorjning inom vard och omsorg om
aldre (SOU 2021:52)

Utdrag ur vart svar:

“En grupp som behoéver uppmarksammas sérskilt dr personer som lever med sillsynta hélsotill-
stand, dar allt fler inte enbart uppnar vuxen alder, utan faktiskt blir riktigt gamla. Det dr en ny mal-
grupp for dldreomsorgen och utredningens fokus pa kompetenshojning ser vi som helt avgoran-
de. En 6kad kompetens inom omradet samt en héllbar kompetensforsorjning péa lang sikt maste
tryggas.”

”Behandling av personer med komplexa syndromdiagnoser och multisjukdom kréver specialist-
kompetens som ofta inte kan erbjudas pd kommunal niva. Darfor ér kittet mellan glappen i syste-
men och underlattandet av samarbetet mellan avdelningar, professioner, regioner, nivier med mera
nodvindigt”

”Brukarmedverkan behdover initieras och implementeras pa alla nivaer for en héllbar och forbéttrad
personcentrerad god vérd for aldre”

Citat fran Riksforbundets verksamhet:

”Min erfarenhet av det svenska sjukvdrdssystemet dr att det dr brist pd medicinsk samordning och
att kunskap om helheten saknas.”
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Riksforbundets tavelutstillning
Pé grund av pandemin, och ddrmed avsaknad av fysiska moten under 2021, har var tavelutstallning
statt i forradet hela dret. Daremot har ett arbete bakom kulisserna dgt rum for att digitalisera por-

tritten och berittelserna, for att gora dessa tillgédngliga for manga fler.

Internationellt/nordiskt samarbete: EURORDIS - SBONN - NNRD
o i r
+ +r i
&+ * * ~**

EURORDIS

RARE DISEASES EUROPE

Riksférbundet Sillsynta diagnoser ar medlem i:

European Organisation for Rare Diseases ( EURORDIS), en europeisk samarbetsorgani-
sation for séllsynta diagnosgrupper

Kiillsynta Brukarorganisationers Nordiska Nitverk (SBONNY

Nordic Network (NNRD)
e Y
“
R O S -
‘
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EURORDIS
Under 2021 har EURORDIS arbetat med ett flertal kampanjer, som vi bidrog till att sprida i Riksfor-
bundets sociala medier till riksdagsledaméter, socialdepartementet, Sveriges Europaparlamentariker

och andra beslutsfattare. En 6verblick ges hir nedan.

Medverkan i Rare Disease Week, vecka 8 2021

I vecka atta genomforde EURORDIS ett flertal digitala evenemang med fokus att intressepolitiskt pa-
verka pa EU-niva. En forberedande digital utbildning paborjades redan héosten 2020. Var medarbetare
Stephanie Juran deltog i utbildningen och under hela Rare Disease Week, ddr moten i arbetsgrupper
med representanter fran hela Europa varvades med méten med Sveriges medlemmar i EU-parlamen-
tet och storre evenemang som Black Pearl Award-galan. Resultatet blev en ndrmare kontakt med den
svenska EU-parlamentarikern David Lega, for att uttrycka stod fran Sverige for arbetet med sillsynta
fragestallningar i EU-parlamentet.

Oversiittning av Rare 2030 rekommendationer
EURORDIS arbete med projektet RARE2030 resulterade i policyrekommendationer f6r bittre vard
och ett mer jamstallt liv for personer som lever med ett sillsynt halsotillstind. [En sammanfattningl

hv rekommendationerna oversattes till svenskd och spreds pa Riksforbundets hemsida och i sociala

medier. Oversittningen anvinds dven av Riksférbundet regionala nétverk som grund fér malsittning-
en med nitverkens paverkansarbete.

Mote med Sveriges ePAGs och CSD i samverkan for samarbete kring ERN - Europeiska Referens-
nitverk

For att de Europeiska Referensndtverken, ERN, ska kunna bidra till mer kunskap och en béttre vard
for alla personer som lever med ett sallsynt halsotillstand i Europa behover deras tjanster och resur-
ser implementeras i landernas halsosjukvardssystem. For att uppna detta, behovs ett battre och mer
koordinerat samarbete mellan expertnitverken och ERN-noder i Sverige. CSD i samverkan har bor-
jat implementera och samordna ERN-koordinatorer i Sverige. I gemensamma méten diskuterades
hur Riksforbundet, ePAGs, CSD i samverkan och ERN-koordinatorer gemensamt kan arbeta for detta
mal.

Regelbundna méten med EU council trio

Ar 2023 kommer Sverige att vara ordférandeland i EU council/europeiska radet. Paverkansarbete
for att lyfta sillsynta diagnoser som sarskilt omrade pa agendan paborjades redan under 2021 och i
samarbete med EURORDIS. Arbetet sker med medlemsorganisationer fran linderna som innehar
det pagaende ordforandeskap i europeiska radet samt de tva kommande ordférandelanderna. Re-
sultaten ar till exempel att Frankrike stodjer engagemanget for en europeisk handlingsplan for sall-
synta halsotillstand, en offentlig hearing kring fragan i EU-kommissionen i november 2021, samt

EU-hé‘)gnivékonferen§ for en europeisk policy for séllsynta diagnoser under franskt ordférandeskap

pa Séllsynta dagen 2022.

ANNS ANLEDNING:

"Att leva i
ovisshet
utan

Citat fran Riksférbundets verksamhet: diagnos

”Med en sdllsynt diagnos har man ofta omfattan- R

livsenergin."

de kontakter med specialister inom sjukvarden. Alla
dessa kontakter byts ut nir man fyller 18 dr och all
kunskap gar forlorad. Anda far varken patienten eller
‘vuxenspecialister  ndgon forberedelse infor denna
vardovergdng.
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Medverkan i CNA (Council of National Alliances) och General Assembly Meeting, 27-29 maj
Pa EURORDIS érliga méte med de nationella medlemsforbunden informerades om arbetet med
FN-resolution for sillsynta diagnoser som EURORDIS, Agrenska och andra arbetar for.

En EU-kampanj forbereds for att driva Rare 2030 arbetet vidare.
En overblick 6ver effekten av Séllsynta dagen gavs.

Den uppdaterade EURORDIS-hemsidan med information om Covid-19 for personer som lever med
séllsynta halsotillstand presenterades.

Det informerades dven om pagaende arbete med revisionen av EU crossboarder healthcare direktivet,
gransoverskridande vard, dér alla berdrda parter far lamna in synpunkter. Informationen spreds till

nagra engagerade medlemmar.

Medverkan i ett flertal moten kring 30 million reasons kampanjen

Riksforbundet bidrog till att dversitta kampanjhemsidan till svenskd och har under hela hosten spridit

information om kampanjen 30 million reasons i vara sociala medier. Mycket arbete har lagts ner av
kommunikatéren Emma Bohlin, for att 6ka uppmarksamheten och engagemang for kampanjens mal
att det behovs en europeisk handlingsplan for séllsynta halsotillstand.

EMMAS ANLEDNING:

#3OMILLION
REASONS

VI HAR #30MILJONERANLEDNINGAR

"Det finns inte tillrackligt med
samordning runt séllsynta diagnoser.
Det leder ofta till ott mon maste vara
sin egen expert, |bland kan det vara

svlrt ott lita pd varden. Det behdvs en
europeeisk handlingsplan fér séllsynta

diagnoser for atf skepa trygghet
jamlikhet i varden 1&r alla!”

FOR EUROPA ATT

AGERA

LA
E Pl

¥+
EURORDIS

ey PRI

FOR SALLSYNTA HALSOTILLSTAND

EURORDIS CNS manadsmoten

Under hosten deltog medarbetare fran Riksférbundet vid regelbundna informationsméten dar
EURORDIS informerade om det fortsatta arbetet med:

En europeisk handlingsplan for séllsynta hélsotillstand

Enhetlig newbornscreening i Europa

FN-resolutionen for sillsynta hélsotillstand

Forberedelser for Séllsynta dagen 2022, med mera.

Maria Montefusco som EURORDIS styrelseledamot

Forbundsordférande Maria Montefusco medverkade vid atskilliga EURORDIS-méten, dar hon
ingick i styrelsen.

Panelsamtal i samarbete med EU-kommissionen den 21 maj

I samarbete med Anna-Delia Papenberg fran EU-kommissionen i Sverige, organiserades ett webbi-

nar med paneldiskussioner med titeln Kan ett kat EU-samarbete bidra till bittre folkhilsa genom

htt fler sjukdomar uppticks och behandlas? Vad innebar ett europeiskt hilsodataomréde f6r patien
Ler, sjukvard och forskning?”|
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Nordiskt samarbete

SBONN
Med deltagare fran Sverige, Norge, Danmark, Finland och Island diskuterades fragor som

ror samtliga ldnder, likheter och vara utmaningar. Fyra digitala méten genomférdes under
2021.

Amnen som diskuterades var:
o RD Summit (nordiskt méte om séllsynta diagnoser).

«  Gemensam minimikravlista for nationella handlingsplaner inom omradet séllsynta
hilsotillstand tagits fram for SBONNs paverkansarbete i omradet. Aktiviteter pagar i
ndstan alla lander: Norge och Finland har bérjat arbeta med utformning och imple-
mentering, Danmark har gatt igenom en granskning av verksamheten forknippad till
handlingsplan och Sverige driver paverkansarbete for att fa en sadan plan.

o Mojligheter for gemensam, nordisk medlemsundersokning diskuteras, till exempel om
Covid-19 och biverkningar av vaccination. Beslutet fattas att det ar fér mycket jobb och
att SBONN darfor i stéllet satsar mer kraft pa att sprida EURORDIS undersokningar.

e« Gemensam hemsida tas fram.

o Diskussioner kring NNRD:s arbete: Hur kan den fortsatta finansieringen fran Nordiska
ministerradet sikerstéllas?

o Slutrapport skrivs och ny ansokan med Danmark som virdland tas fram. Onskemal om
att pengar fran 2020-2022 gemensamt kan anvéandas for ett digi-fysiskt mote, dar dven
nationella diagnosforeningar kan bjudas in, for att 6ka mojligheter till natverkande inom
SBONN.

NNRD

I Nordic Network for Rare Diseases, dar Sverige, Norge, Finland och Island samarbetar,
ingar delegater fran patientféreningar, medicinska expertcenter for sallsynta diagnoser
samt myndigheter for viard och omsorg.

Tva reguljira digitala moten genomférdes under finskt vardskap. Ett internt dar bara en
representant fran Riksforbundet kunnat delta och ett 6ppet webbinarium som riktade sig
till alla berorda och beslutsfattare. Utover detta har d&ven méten i NNRDs kérnteam ge-
nomforts, for att planera och sékerstélla nétverkets framtida existens. I kirnteamet ingér
en representant fran varje land samt representation frin patientforetrddare, SBONN.

Fokus i samarbetet var att landerna uppdaterar varandra om det pagaende arbetet med
nationell handlingsplan och tar fram nationella kvalitetsregister for séllsynta diagnoser.
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. Projekt

En stor del av forbundets arbete gors i projektform. Méanga av de aktiviteter Riksforbundet
gjorde under verksamhetséret skulle darfor inte ha blivit av, ifall vi inte haft projekt.

Sillsynt mitt i livet
I januari 2021 startade forbundet projektet Ballsynt mitt i liveq.

Ett projekt som finansieras och stods av Allmanna Arvsfonden. Malet dr att i slutet av 2023
kunna erbjuda ett fardigutvecklat koncept, for att arrangera samtalstraffar for malgruppen

séllsynta mitt i livet. Tréaffar som syftar till att i forsta hand minska ensamhet och minime-

ra psykisk ohilsa.

Under varen utarbetade vi tillsammans med malgruppen och tjanstedesignforetaget
Doberman EY AB tva olika teman att inleda férsok med. Tester genomfordes som foll
mycket val ut och mottogs positivt. Tillsammans med mélgruppen och andra intresserade
tog vi fram ytterligare fyra teman och materialet fick en grafisk form.

Under hosten har vi genomfort testraffar som en studiecirkel, med sammanlagt atta traffar
och med samma gruppdeltagare. Detta har vi gjort i nara samarbete med Studieférbundet
Vuxenskolan, Stockholm. Pa grund av pandemin har samtliga samtalstréffar arrangerats
digitalt.

Vira utvarderingar bekréftar att vi dr pa ratt vag. De kommande tva aren ska vi finjustera
cirkel- och handledarmaterialet och genomfora ytterligare tester, pa flera hall i landet. Vi
planerar for att testa fysiska samtalstraffar under 2022, é&ven om det fortfarande rader viss
osdkerhet beroende pa coronalaget.

Under aret har projektets egen blogé uppdaterats regelbundet och kommunicerats flitigt i
sociala medier. Dessutom har projektet haft ett flertal méten med bland annat projektets
Referensgrupp och Expertnatverk.

Séllsynt Startklar

Riksforbundet Séllsynta diagnoser har ett natverk av patientforetradare 6ver hela landet.
I varje sjukvardsregion samarbetar 2-3 utbildade och engagerade medlemmar med Cen-
trum for Sallsynta Diagnoser (CSD), for battre och mer jamlik vard och omsorg for per-
soner som lever med sdllsynta hélsotillstand. Detta diagnosovergripande arbete 4r en sér-
skild utmaning for Sveriges hélsosjukvard som 4r organiserad i tydliga stupror och som
skiljer sig avsevirt mellan landets sjukvardsregioner. Darfor kréivs en del stodjande och
samordnande insatser fran Riksférbundet. Regeringens sdrskilda statsbidrag i omradet
séllsynta halsotillstand mojliggjorde ett intensivt arbete med dessa fragor i projektet Sall-
synt Startklar under 2021.

Vi har under 2021 stirkt Riksférbundets regionala niarvaro genom att engagera och utbil-
da fler regionala patientforetriadare, samt fortydliga deras roll, uppdrag och mal med arbe-
tet. Vi har dven okat engagemanget i forbundets regionala ndtverk genom ett flertal digita-
la och fysiska méten pa regional niva.

For att stodja Riksforbundets patientforetradare har vi genomfort en behovsanalys bland
foretrddarna och hos respektive CSD. Baserat pé detta resultat har vi i ett flertal digitala
moten under projektets gang arbetat fram specifika omrédden och innehall med patientf6-
retradarna. Vi har tagit fram uppdaterade underlag for patientforetradarnas roll- och mal-
beskrivningar samt utvecklat stodmaterial for mer enhetliga moten mellan patientfore-
tradare och CSD o6ver landet.

Tre arbetsgrupper bildades. Dessa har, 6ver regiongranserna, arbetar med organisation
och dokumentation av patientforetrddarnas arbete. De har dven tagit fram en strategi for
att na ut till medlemmarna i véra regionala nétverk och Facebook-grupperna samt plane-
rat regionala aktiviteter under Séllsynta dagen. Vi har dven tagit fram ett stodpaket som
kommer stodja patientforetradare framover, efter projektets slut.
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For att locka fler engagerade medlemmar till vira regionala natverk och nétverkens Face-
book-grupper har vi genomfort ett antal 6ppna digitala méten i samarbete med patient-
foretradare och CSD i regionerna Mellansverige, Stockholm/Gotland och i Sydost.

Vi har samarbetat med andra aktorer for att 6ka kunskap hos lakarstudenter om séllsynta
hilsotillstand.

Genom att ta fram informationsmaterial och mallar for aktiviteter till Sallsynta dagen
2022 har vi lagt grunden till ett 6kat engagemang och samarbete infér denna viktiga
péaverkansdag 6ver hela landet.

Resultaten fran projektet kommer att sammanstillas och publiceras pa Riksforbundets
webbplats under fliken Regionala Nétverk.

Tre citat fran Riksforbundets verksamhet:

»o: o .
T Sjukvdrden kan inte kunna allt om alla ca

7 000 sdllsynta diagnoser. Dérfor dr det ofta

"Det tog mig 28 &r att f& en diagnos trots

ity e Par b ek ol patienten som har bittre kunskap om huru-

blodprover som visat pa det sedan jag vida det finns specialistlikare.”
foddes. Jag ar svart sjuk i sjukdomen och

ar just nu nekad en liviéddande medicin *Med en séillsynt diagnos dqr detjag som
bara {ér att Sverige anser att den &r f6r . . B
dyr. Vi behéver eft gemensamt krafttag behgver mformem personalen om min
dér vi med sallsynta sjukdomar far battre diagnos.”

hjalp och dér vara liv ér varda mer én

pengar." ”Det dr inte sdllan att man irrar runt mellan
olika sjukvdrdsspecialister i flera dr, innan
man far en sdllsynt diagnos.”

Rare2030
AC

EURORDIS

7. Aktiviteter under 2021 — och vad de ledde till

Kansliet har under 2021 utdkat personalstyrkan till sju personer (mot fyra personer
2020). Detta har mirkts inom samtliga delar av verksamheten, da vi har kunnat inten-
sifiera och bredda vart arbete regionalt, nationellt och internationellt.

Vid arsskiftet startade Arvsfondsprojektet Sdllsynt mitt i livet som arbetar med teman
kring vardagsliv och existentiella fragor for vuxna och dldre som lever med séllsynta hal-
sotillstand. I projektet ir tre personer anstéllda. Over femtio personer ur medlemsgrup-
pen, professionen och andra aktorer har varit engagerade under aret.

Det sirskilda statsbidrag som tidigare finansierat verksamheten som bland annat resul-
terat i Vardtips (pa var hemsida) 6kade fran en miljon kronor till 2,5 miljoner kronor. Vi
sokte och erholl ndrmare 1,5 miljoner av dessa och har under aret framgangsrikt kunnat
starka Riksforbundets regionala verksamhet genom att tva personer arbetat med dessa
fragor.

Las mer om Sallsynt mitt i livet och Sallsynt startklar pa sidan 17.

HEM

Tips, rad och verktyg som stéttar dig i varden

VARDTIPS

OM Oss

Utmaningarna for personer med séllsynta diagnoser ar manga. Detta &r nagot
STOD 0SS vara medlemmars beréttelser vittnar om. Samtidigt har manga beréttat hur man

lyckas fa igenom viktiga saker. Denna samlade kunskapen vill vi nu dela bredare.
NYHETER

DIAGNOSER Har hittar du tips, rad och verktyg baserat pa upplevelser och erfarenheter av

andra som har en sallsynt diagnos. Det finns hur mycket som helst som vi skulle
VERKSAMHET behéva prata om, men har har vi valt ut ndgra av de omraden som ni medlemmar
MEDLEM beskrivit som de allra viktigaste for att fa en sa bra vard som mdjligt.

REGIONALA
NATVERK

KONTAKT SAMORDNAD INDIVIDUELL PLAN - SIP

MOTEN | VARDEN FAST VARDKONTAKT HITTA SPECIALIST VARDPLAN
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Okade intékter som lett till fler medarbetare och dirmed mer aktivitet har dock inte kun-
nat omvandlas till fler fysiska méten, pa grund av pandemirelaterade restriktioner och/
eller reckommendationer. Antalet méten med medlemmar och andra aktorer har daremot
okat markant i digitala format. Ett exempel pa detta dr att vi dterupptagit ett nairmare sam-
arbete med Agrenskas familjevistelser, ddr vi kunnat delta via lank, i samband med ett
femtontal foreningars och diagnosgruppers vistelser pd Agrenska och d4 informerat om
Riksférbundet och var verksamhet. Vi har ocksa fatt inbjudan till och deltagit vid med-
lemsforeningars egna moten under aret, vilket vi vilkomnar och vardesatter hogt.

ag ar &f&ynf

SYLLSYNTA
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Vi uppvaktade som alltid samtliga riksdagspartier inf6r den allmdnna motionstiden genom en
kontakt med medlemmarna i riksdagens socialutskott. Detta resulterade i ett antal motioner
om vart omrade. Se sidan 9. Motionerna handlade bland annat om en nationell handlings-
plan for séllsynta diagnoser, lakemedel och sdrlakemedel och jamlikt ekonomiskt stod for
funktionshindersorganisationer.

Ett ndtverk av riksdagsledamoter intresserade av sillsynta fragor skapades under héosten 2020 och
hade sina forsta moten under 2021. Detta natverk bygger pa engagemang framfor allt fran libera-
lernas Lina Nordqvist (som var var arsmotesordférande 2021) och styrelseledamoten Alexandra
Volker (S). Ett nétverk av detta slag borgar for en kontinuitet i kontakter samt en 6kad kunskap om
vara fragor hos riksdagsledamoterna.

Tillsammans med Agrenska och Centrum for Sillsynta Diagnoser i Samverkan anordnade vi tva
nationella konferenser/workshops pa temat en nationell handlingsplan for omradet séllsynta
hilsotillstand. Ett sextiotal personer besokte de bada workshoparna, representanter fran patient-
organisationer, hélso- och sjukvérd, tandvard, myndigheter och andra aktorer inom det sallsynta
omradet. Initiativtagarna fick deltagarnas fortroende att sinda en forfrégan till socialministern om
ett mote i fragan. Vi vantar pa svar.

Vi har under éret hallit kontinuerlig kontakt med Socialdepartementet och framfort, inte endast
var stravan efter en nationell strategi, utan ocksa papekat var viktiga roll inom precisionsmedicin,
samt foresprakat att det kommande svenska ordforandeskapet i EU bor lyfta sillsynta hilsotill-
stand som en prioriterad fraga. I juni hade vi ett digitalt méte med flera tjansteméan pa Socialdepar-
tementet. I oktober blev vi inbjudna till en utfragning i socialutskottet om precisionsmedicin.

SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN
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Ett langvarigt intressepolitiskt paverkansarbete, har bidragit till att sdllsynta sjuk-

domar etablerats som programomréde i Sveriges Kommuner och Regioners (SKR)
satsning pa kunskapsstyrning (nationella programomraden/NPO). Under aret har
vi deltagit i tvd referensgruppsméten tillsammans med andra patientorganisationer,
myndigheter och &vriga aktorer. Vi har ocksa deltagit och paverkat genom att bland
annat ha representanter i nationella arbetsgrupper och ha en kontakt med NPO:s
processledare.

Vi har arbetat med att den dverenskommelse som slutits mellan regeringen och
Sveriges kommuner och regioner (SKR) ska fornyas infér 2022 och stérkas. Vi har
haft en dialog med Socialdepartementet och SKR for att forsékra oss om 6verens-
kommelsens forlingning. Ar 2021 hojdes det sirskilda statsbidrag som ar en del i
overenskommelsen, fran 1 miljon kr till 2,5 miljon kr.

Det ér ocksa betydelsefullt att uppmérksamma och kommunicera nér f6r oss viktiga
fragor tas upp i media. Publiceringar och kommentarer till publiceringar férmedlas
genom vara sociala kanaler. Vi har under 2021 haft fler inldgg, fatt fler féljare och bli-
vit delade mer 4n nagonsin tidigare. Eftersom Arvsfondsprojektet Sallsynt mitt i livet
bidrar med en kommunikatér (pa 50%) finns nu en betydligt stabilare och mer aktiv
kommunikation fran Riksférbundet, i synnerhet vad giller sociala medier.

Vi genomférde en omfattande medlemsundersokning i slutet av aret. Undersok-
ningen hade hogt deltagande. Resultaten presenteras i borjan av ar 2022. Till frage-
underlaget bidrog flera relevanta myndigheter, hilso- och sjukvarden, tandvarden
samt Agrenska.

Vi har svarat pa och kommenterat flera utredningar, savil enskilt som i samverkan
med bland andra Funktionsritt Sverige.

Da en helt ny term - sdllsynt hélsotillstand - publicerades 2020 i Socialstyrelsens
termbank, var det helt nytt. Aldrig tidigare hade nagot namnts om vart omrade i
termbanken, varken som sallsynta diagnoser eller ovanliga sjukdomar. Under 2021
har Riksférbundet anvéint den nya terminologin konsekvent, samt dven diskuterat
namnbyte under arsmétet till f6ljd av en féreningsmotion. Arsmétets beslut var dock
att behalla namnet Riksférbundet Séllsynta diagnoser tills vidare, men ocksa fortsatt-
ningsvis o6ka anvindandet av och kinnedomen om det mer inkluderande begreppet
“sallsynta hélsotillstand”. Se sidan 21.

Att vi blir alltmer efterfragade for brukarrad, natverk och 6vriga expertgrupper,
rapporter etc. dr ocksa ett resultat av det intressepolitiska arbetet. Vi méarker att vara
asikter beaktas och far genomslag.

Internationellt har vi aktivt medverkat vid EURORDIS moten samt med tva omfat-
tande kampanjer i sociala media som véckte engagemang. Vi har ocksé arbetat for
att FN ska anta en resolution om sillsynta hilsotillstand, vilket gjordes i december.
Pé nordisk niva har vi bidragit till samsyn kring vara fragor genom att vara vardland
for SBONN (Sallsynta Brukarorganisationers Nordiska Natverk) samt i arbete med
NNRD (Nordic Network on Rare Diseases). Se sidan 16.

= Citat frdn Riksforbundets verksamhet:

nenjinte ovanlig

——

an gy ”Man mdste vara mer pdlist dn alla
Sélls

SYLLSYNTA e krav sjilv pd vad man vill gora. Inte
DI OSER

AGN - 3 ens da dr det sikert att man far hjilp.”
HAARE DISEASES SWEDEN : H‘:u f Y p
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8. Medlemsstod

Digitalt arsmote, 24 april

En medlemsmotion frin Willefonder] diskuterades ingiende pa Sillsynta diagnosers digitala ars-

mote den 24 april.

Motionen handlade om terminologi, utgdende fran det nya begreppet sillsynta hélsotillstind, vilket

faststillts av Socialstyrelsen. Arsmotet beslot enligt ftyrelsens svarsforslag: En stegvis dvergang till

begreppet sillsynta hélsotillstand, samt att inte byta namn pa forbundet.

Maria Montefusco omvaldes till forbundsordforande pé tvé ar. Dértill valdes en ny person in i sty-
relsen: Sineva Ribeiro. Hon 4r ordférande i Vardforbundet, ett stort yrkesforbund for vardanstillda,
som barnmorskor och sjukskéterskor.

Arsmétet 2021, med ca 50 deltagare, sammanfattades i en hyhet pa hemsidar|.

Tva citat fran Riksférbundets verksambhet:

”Jag har en sdllsynt diagnos som syns.

Jag konfronteras dirfor ofta med forut-
fattade meningar, negativa instdillning-
ANNS ANLEDNING: ar och pinsamma reaktioner bland mina
medmidnniskor, men tyvirr ocksd bland

”A'H' |eVG | virdpersonalen”.

ovisshet

”Man kan inte begira att ndagon ska kunna
utan allt om allting, men man kan begira att
denne ndgon dtminstone forsoker och/eller

d ia g NOS slussar en vidare om det behovs.”
forstor

livsenergin.”

Digitalt hostméte, 16 oktober

Lordagen den 16 oktober var det dags for Hostmétet, som genomfordes digitalt for andra géngen,
och med ett 50-tal deltagare. Temat var: Rampljuset pa den siéllsynta scenen, med ett myller av
aktorer!

P& motet sammanfattades det viktigaste som dr pé gang i forbundet, bland annat tva pagaende pro-
jekt: Sdallsynt mitt i livet och regionalt arbete i Sdllsynt startklar. Dértill gavs en utforlig avrapporte-
ring av delar av det intressepolitiska péverkansarbetet, med malsattningen att dntligen fa fram en
nationell strategi for det sillsynta omradet. Riksférbundet Sallsynta diagnoser dr dock allt annat dn
ensamt pa den séllsynta scenen. Dir finns gott om andra aktdrer som vi samarbetar med och som
vill samma som vi: Strategi!

Hur har pandemin paverkat tillvaron fér dem som har séllsynta hélsotillstind? En sammanstéllning

av gruppdiskussioner kring detta tema presenterades. Bland konsekvenserna fanns stora svarigheter
att f4 vard, man saknade sina barn och barnbarn som man inte fick umgéas med. Generellt har man
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kant sig sorgsen, eftersom man inte kunnat triffa andra. Avsaknaden av fysiska méten i diagnosfor-
eningarna, exempelvis instéllda familjelager och svarigheterna att behalla unga medlemmar, ndmn-
des ocksa. Positivt var framst att medlemmarna fatt lira sig mer om digitala métesformer, vilket
kan underlatta motesdeltagande, nédr man inte har mojlighet att resa.

Ett utforhgt referat av Hostmotet finns pa hemsidan

Vilkommen
medlem!
Riksforbundet Séllsynta
diagnosers digitala

hostmote
Lordag 16 oktober kL.
10.00-16.00

9. Paverkansarbete for forbattrad finansiering

En grundldggande fragestillning i vara kontakter med regeringskansliet och Sveriges Kommuner och Regi-
oner (SKR) édr :”Hur kan ekonomiskt stod sikerstillas till oss som riksforbund, for att kunna medverka pa
ett effektivt och meningsfullt sitt i genomforandet av insatserna i Gverenskommelsen?”

Vi syftar da pa 6verenskommelsen mellan regeringen och Sveriges Kommuner och Regioner (SKR),
med ett langsiktigt mal om béttre och mer jamlik vard, genom insatser for sillsynta hélsotillstand.
Dir listas viktiga insatser for forbattring: som kunskapsstyrning, Centrum for Séllsynta Diagnoser
(CSD) och stod till patientféretradande organisationer.

I och med 2021 érs 6verenskommelse mellan SKR och regeringen, hojdes det sérskilda statsbidra-
get till organisationer som arbetar inom det sillsynta omradet fran totalt 1 miljon kronor, till sam-
manlagt 2,5 miljoner kronor. Detta innebar att den del av det sérskilda statsbidraget som tilldelades
Riksférbundet 6kade, fran cirka 700 000 kr (2020) till en och en halv miljon (2021).

Vidare har vi papekat var struktur med nationella féreningar utan samhéllssolidarisk finansiering, i
samband med den allménna motionsperioden i riksdagen och de uppvaktningar vi gjort till samtli-
ga riksdagspartier under aret.
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10. Representation i arbetsgrupper etc.
Under 2021 var vi representerade i foljande sammanhang:
Vardfragor
o Arvsfondsprojektet Osynligt sjuk, Riksférbundet Cystisk Fibros, referensgrupp
o Arvsfondsprojektet Sjalv men inte ensam, Riksforbundet Cystisk Fibros, referensgrupp
o Arbetsgrupp precisionsmedicin/ATMP inom samverkansprogram for hilsa och Life Science

« Samverkansprojekt med ATMP Sweden, GMS, och Biobank Sverige f6r 6kat samarbete och part-
nerskap med patienter

o Centrum for personcentrerad vard vid Géteborgs universitet (GPCC), personrad

o Genomic Medicine Sweden (GMS), samverkansgrupp

o Genomic Medicine Sweden (GMS), styrgrupp

o Informationscentrum for sallsynta halsotillstand, expertgrupp

« Leading Health Care (LHC) fokusgrupp, kliniska likemedelsprévningar

« Leading Helth Care (LHC) partnerméten

» Lakemedelsverket, patient- och brukarrad

« Nationella programomradet (NPO) sallsynta sjukdomar, referensgrupp

o Tandvards- och lakemedelsformansverket (TLV), Namnden for likemedelsforméner

o Tandvards- och lakemedelsformansverket (TLV), referensgrupp for regeringsuppdrag om
precisionsmedicin

« Nationell arbetsgrupp (NAG), sillsynta syndromdiagnoser
o Nitverket Jamlik halsa, Funktionsratt Sverige
« Riksdagens intressepolitiska natverk for sillsynta fragor
o Rédet for funktionshinderfragor, Férbundet Sveriges Arbetsterapeuter (FSA)
« Samarbetsgrupp med Centrum for Sillsynta Diagnoser i samverkan och Agrenska for genomfor-
ande av tva nationella workshops och metodiskt arbete fér frimjandet av en nationell strategi for
sallsynta hélsotillstand
o Samarbete med CSD i samverkan for 6kad nationell samordning av expertnatverken och ERN
o Samarbete med Karolinska Institutets lakarutbildningar
« Samarbete med SweLife, Medtech4Health, eitHealth fo6r 6kad medverkan av brukar i medicin-/
tekniska innovationsprojekt
Dirtill kommer Riksférbundets representation i internationella sammanhang, se sidan 13.
Ovriga samhiillsomraden
o Socialtjinst

Nitverk for barns delaktighet, Socialstyrelsen
o Skola

Skolinspektionen, samrad med representanter inom det funktionshinderspolitiska omradet

o Utbildning
Vi har producerat och genomfért en studiecirkel, i samarbete med Studieframjandet Vuxen-
skolan, i projektet Sallsynt mitt i livet, se sidan 17.

o Forskning
Sallsynta fonden, forskningsfond, foretridda i fondens styrelse.

o Arbetsmarknad
Kontakt med , som arbetar for att personer med funktionsnedsattning ska fa bittre till-
gang till arbete och virdefull sysselsattning, ett par initiala kontakter som vi hoppas ar borjan
till ett samarbete.
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11. Information, Hemsidan, Media

Nyhetshrev
Hemsidesnyheter

e ——

Sociala medier
Medverkan i traditionella medier

Nyhetsbrev

Under aret utkom 6 stycken nyhetsbrev, “Séllsynta nyheter”. Nyhetsbrevet skickas via e-post till
medlemmar, féreningarnas kontaktpersoner, andra aktorer inom omradet sillsynta diagnoser,
beslutsfattare, myndigheter etc. Nyhetsbreven ldggs dven pa férbundets hemsida, med en samman-
fattning av innehallet.

Killsynta nyheter 1 2021|

Innehall

Sallsynta dagen 28 februari

Sallsynta veckan i Bryssel 2021
Ordforandebrev: Vi dr manga, starka och stolta!
Arvsfondsprojektet Sallsynt Mitt I Livet

Nya kortfilmer om séllsynthet och samordning

Evelina Rosén - ny pa Sillsynta diagnosers forbundskansli

Samarbete nyckelord pa riksdagsseminarium
Enkit: Min sexualitet — min ratt

Renissans for Sallsynta diagnosers tavelutstillning

Eéillsgnta nyheter 2 202 l]

Ordforandebrev: Det véras for sallsynta

Arsmaétet: Motion, omvald ordférande, en ny i styrelsen

Nytt politiskt ramverk for sallsynta diagnoser

Arvsfondsprojektet Séllsynt Mitt I Livet

Sallsynt Startklar — Nytt projekt for dig som vill engagera dig i véra regionala néitverk
Bittre delning av data i hélso- och sjukvarden

Riksforbundet ater pa Agrenskas familjeveckor

Killsynta nyheter 3 2021|

Ordférandebrev: Sallsynt viktigt engagemang

Hur vill du att livet med ett séllsynt halsotillstand ska se ut ar 2030?
Pandemins paverkan pa projektet Sallsynt mitt i livet

Séllsyntheten énnu mer pétaglig

Digitalt Hostméte

Kansliet sommarstingt
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Killsynta nyheter 4 2021|

Ordforandebrev: September, uppstart och motionsfiske

Nu inleder projektet Sallsynt mitt i livet (SMIL) ett nirmare samarbete med Studieférbundet
Vuxenskolan

Sallsynt Startklar — malet r en séllsynt stark regional rost
Ny medlemsundersékning i host
Vigen till en nationell plan for sallsynta hélsotillstind

Digitalt Hostmoéte uppdaterar om verksamheten

Killsynta nyheter 5 2021|

Ordforandebrev: Precision och strategi

Satt ljus pa det séllsyntal

Ny medlemsundersokning i host

Hostmotet: Rampljuset pa den sillsynta scenen

Vill du engagera dig i ditt regionala natverk?

Séllsynta hélsotillstdnd i Norden, Europa och hela vérlden!

Killsynta nyheter 6 2021|

Caroline Akerhielm 6vertar ordférandeskapet

BILD: Sillsynt pepparkakshus som julhilsning

Séllsynt mitt i livet och for alltid, hélsning fran Maria Montefusco
Digital samtyckesapp forbattrar diagnostisering

Sallsynt mitt i livet

Glom inte att svara pd medlemsundersokningen, senast 21 december
Sallsynta dagen

Dags att lara sig personcentrerad vard
Séllsynt internationellt

Julstdngt kansli
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Hemsidesnyheter
Hér dr en sammanstallning 6ver nyheterna som under éret publicerades pa var hemsida. Dartill
fanns dven sammanfattningar av varje nyhetsbrev pa nyhetssidan (6 stycken).
Erica Lundstrom — Projektkoordinator i Arvsfondsprojektet Sillsynt mitt i liveq, 20 januari
@t kvar innan varden dr siker och jamlik for séllsynta diagnosei, 20 januari
Utdrag:
"Maria Johansson-Soller, verlikare, klinisk genetik, Karolinska och ledare for Centrum for Sall-
synta Diagnoser (CSD), redogjorde for begreppet sillsynta diagnoser. Berdikningar visar att det
i hela virlden finns uppskattningsvis 300 miljoner médnniskor som har ndgon sdllsynt diagnos,
varav 400 000 i Sverige. Antalet diagnoser uppgdr till ca 7 000. Dirtill dr mdnga odiagnostiserade,
frimst vuxna. Specifik behandling finns bara for 5 procent av diagnoserna. En diagnosbdrare kan
behova mellan 40 och 120 vdrd- och samhdllskontakter for att fa vardagen att fungera,
Forsdkringskassan och skolan dr bara ett par exempel.”
mma Bohlin - kommunikator i Arvsfondsprojektet Séllsynt mitt i livet,| 21 januari
Evelina Rosén — ny projektmedarbetare pi forbundskansliet| 2 februari
Billsynta dagen, sondagen 28 februari 2021,] 19 februari
R
ERN-RND WEEBINAR
IMPROVING
CARE FOR
RARE DISEASE
PATIENTS IN
EUROPE
23 February 2021
[Att lira fran varandra — vilkommen till inspirerande mote om sillsynthet i Norder, 12 mars
Eéttre delning av data i hilso- och sjukvérdeg, 28 april
Arsmotet: Motionsdiskussion! omvald ordfrande, Sineva Ribeiro ny i stzrelseg, 4 maj
Utdrag:
“Tre nya kortfilmer med temat nationell samordning blev klara.
Cecilias story
Ediths story
Emmas story”
“Ett patagligt framsteg var att det sdrskilda statsbidraget for sillsynta diagnoser fran i dar hojdes re-
jalt, fran 1 miljon till 2,5 miljoner kr/dr. “Oavsett om orsaken till hojningen beror pd virt paver-
kansarbete eller nagot annat, dr det en stor framgang for oss, konstaterade Malin.”
Kan EU bidra till bittre folkhalsa och firre sjukdomarq 24 maj
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Billsynta diagnoser i Samverkansmodell 2.0 — fér hallbart patientsamarbetd, 10 juni

[Trots digitalt drsméte fick vi chans att prata med varanm, 24 juni

[Arvsfondsprojektet Sillsynt mitt i livet - det ska vi fira!| 28 juni

[Vigen till en nationell plan fér omrédet sillsynta halsotillstind, 8 september

Utdrag:

"Det dr inte bara vi fran Riksforbundet Sillsynta diagnoser som anser att Sverige behover en
mycket tydligare nationell samordning och en plan for omradet sillsynta hélsotillstand. Tillsam-
mans med Agrenska och Centrum for Séllsynta Diagnoser i samverkan, har vi satt igdng en dialog
med ett stort antal aktorer for att fi regeringen att ta ndsta steg”

allsynt Startklar — malet r en séllsynt stark regional rosf, 13 september

Anmil dig till vart digitala Hostméte, lordag 16 oktober] 15 september

[nbjudan till infomdte: Tillsammans for bittre hilsa, fler sitt att engagera sig som patientfore]

trédaré, 6 oktober

[Hostmotet: Rampljuset pa den sillsynta scenen, med ett myller av aktdret, 22 oktober
Eég tid att lara sig mer om personcentrerad vird, 18 november

vara pa var medlemsundersokning, svaren ar utgdngspunkten for vart arbetd, 1 december

RESOLUTION

PERSONS LIVING

WITH A RARE
DISEASE
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Sociala medier

Sallsynta diagnoser arbetar sedan linge med sociala medier. Genom Twitter, Facebook,
Instagram och LinkedIn kan forbundets intressenter folja vart intressepolitiska arbete och
andra aktiviteter. Dessutom har vi en youtube-kannal som uppdaterats under aret. Vi linkar
till nyheterna pa hemsidan fran Facebook och Twitter.

Under 2021 har arbetet med sociala medier utvecklats. Arbete med att skapa en kommunikations-

strategi har inletts. En kommunikationsgrupp har bildats pa kansliet. Statistik fors dver resultaten
pa Facebook, Twitter och Instagram.

Foljare Facebook Twitter Instagram
(gillamarkeringar)

Januari 2020 4700 1050  Uppgift saknas

December 2020 4 980 1140 847

Januari 2022 5224 1198 998

Antal publicerade Facebookinligg darsvis

2019 2020 2021

270 250 231

Arets bist presterande inldgg alla kategorier dr Facebookinligget om Alla fordldrars dag fran den
28 juli. Inldgget delades 77 ganger och nadde pa sa vis ut till 11 256 personer.

Resultaten av Riksforbundet Sillsynta diagnosers #30millionreasons sociala medier kampanj

Mellan juni och november deltog Riksférbundet Séllsynta diagnoser i EURORDIS kampanj
#30millionreasons pé sociala medier. Kampanjen uppmuntrade allménheten att dela sina anled-
ningar till varfor det behovs en europeisk handlingsplan for sallsynta halsotillstand.

Fran Sverige kom 45 anledningar in till kampanjen.

Riksférbundet Séllsynta diagnoser delade information om kampanjen #30millionreasons pa Face-
book, Instagram och Twitter.

Exempel pa statistik: #30millionreasons pa
Facebook

o Riksforbundet Sallsynta diagnoser
delade 12 Facebookinligg om kam-
panjen #30millionreasons.

o Isnitt har 59 Facebookkonton
interagerat* med vart och ett av de
12 Facebookinldgg som Riksférbun-

#30MILLION 1 et bun
et Séllsynta diagnoser delat fran sin
R EASO N S Facebooksida om kampanjen.

o Isnitt har vart och ett av de 12 Face-
bookinlidgg som Riksférbundet Séllsyn-

VI HAR #30MILJONERANLEDNINGAR

ta diagnoser delat fran sin Facebooksida
FOR EUROPA ATT om #30millionreasons natt ut till 1 097
Facebookkonton.

o Riksforbundet Séllsynta diagnoser har

A G E R A dven delat information och citat fran
kampanjen i Facebookstories.

* En interaktion innebdr att ndgon klickar

FOR SALLSYNTA HALSOTILLSTAND pa gilla, kommenterar, delar vidare ett inligg
eller linkning.
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Medverkan i traditionella medier
Riksforbundet Séllsynta diagnosers medverkan i traditionella medier under 2021
25 februari
Allmént om Riksférbundet Sillsynta diagnoser, samt debattartikel skriven av oss.
SvD-bilaga, 26 februari (i samband med Séllsynta dagen)
Utgiven av Mediaplanet.
Intervju med Cecilia Wallenius och ledartext av férbundsordférande Maria Montefusco.
el
(|@ ntervju med Cecilia Walleniud)
(Ledard)
15 may
Debattartikel "Hjdlpmedel ar pa vég att bli en klassfraga”
Utdrag:
30 forbund: Att spara in pd en redan utsatt grupp sldr hdart”
Debattartikel, undertecknad av Séllsynta diagnoser och manga andra funktionsrattsforbund
, 7 augusti
Debattartikel “Ingen ska behova ta lan for tandlakarbesok”
Utdrag:
Vi dr de som drabbas mest av att tandvdrd ej ingdr i hogkostnadskortet”
Debattartikel, undertecknad av Sallsynta diagnoser och flera andra funktionsrattsférbund
29 november
Oskar Ahlberg, ledamot i Sallsynta diagnosers styrelse, intervjuades i P1 Morgon, om hur foérbétt-
rad diagnostik och nya terapier kan ge en bittre framtid fér personer som lever med séllsynta hil-
sotillstand. Hor Oskar nar 74 min och 53 sek aterstar av programmet (2 timmar och 16 minuter
efter borjan).
H
SYLLSYNTA
“DIAGN F
RARE DISEASES SDWSEEEﬁ
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Verksamhetsberattelse for
Riksforbundet Sallsynta diagnoser 2021
Forbundsstyrelsen for Riksforbundet Sallsynta diagnoser
Stockholm den 14 mars 2022
Maria Montefusco, forbundsordférande,
vilande forordnande fran och med 23 november 2021
Caroline Akerhielm, vice ordférande,
tf. forbundsordforande fran och med 24 november 2021
Oskar Ahlberg Annalena Josefsson
Sineva Ribeiro Lina Wadenheim
Thomas Wahlstrom Elisabeth Wallenius
Maria Westerlund Alexandra Volker
Vir revisionsberittelse har lamnats den
Johanna Hellstrom Olle Bdckebo
Auktoriserad revisor Fortroendevald revisor
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Verksamhetsberattelse 2021 — BILAGA
Ett urval av intressepolitiska moten 2021

Arbetsgrupp precisionsmedicin/ATMP inom samverkansprogram for hilsa och Life
Science
Viktiga resultat fran samarbetet:

Medverkan i webbinarium: “Integrerad diagnostik - En forutsittning for framgangsrikt

inforande av precisionsmedicin’, e mer information hr:

Medverkan i webbinarium med Europaparlamentet i Sverige "Kan EU bidra till béttre
folkhilsa och farre sjukdomar’, ke hela webbinariet hit.

Mote med Radet for Nya terapier

Dér vi kunde ldimna var synpunkt pa hur NT-radet kan bli mer informativa gentemot
patientféreningar och om hur erfarenhetsutbyte mellan patientforeningar angaende ldke-
medelsprocesser kan starkas. NT-radet har lovat &terkomma. Vi tog fragan vidare dels till
medlemsundersokningen, dels till att bjuda in ldkemedelsforetag till runda bordsméte,
samt forhora oss om intresset bland vara foreningar att bilda ett kluster dér dessa fragor
kan diskuteras gemensamt.

Samverkansprojekt med ATMP Sweden, GMS, och Biobank Sverige for 6kat samarbete
och partnerskap med patienter

Viktiga resultat fran samarbetet:

Medverkan i Vinnovas kritiska rapport "Patientens rost om patientrad - Ett verktyg for
okad patientdelaktighet”. Se hela undersokningen hir]

Genomic Medicine Sweden (GMS), samverkansgrupp

Viktiga resultat fran samarbetet:

Medverkan i tvd mycket uppskattade webbinarier

“Hur undanrdjer vi hindren sd att patientdata kan delas for precisionsmedicin och bittre

vard?” Ee insgelning héij.

“Implementering av precisionsmedicin i Sverige — vikten av ett nationellt-regionalt

samarbete” Ee insgelning héj.

Leading Health Care (LHC) fokusgrupp kliniska likemedelsprévningar

Vi bidrog med patientperspektivet i tre méten kring intresset for kliniska lakemedelsprov-
ningar overlag, till fragan varfor antalet kliniska lakemedelsprovningar minskat senaste
aren i Sverige, hur denna trend kan motverkas. Samarbetet resulterade bland annat i att vi
inkluderade ett antal fragor kring deltagande och instéllning till kliniska lakemedelsprév-
ningar i medlemsundersékningen.

Likemedelsverket, patient- och brukarrad

Likemedelsverket har vid arets méten bland annat informerat detaljerat om godkiannande
av Covid-19 vaccin. Utfall av dess kliniska testning och system for uppf6ljning av méjliga
biverkningar.

Tandvards- och likemedelsforménsverket (TLV), referensgrupp for regeringsuppdrag
om precisionsmedicin

Vi medverkade i flera moten ddr vi gav viktigt patientperspektiv till TLV:s pagaende re-
geringsuppdrag: Att alla fragor som lyfts under uppdragsperioden langtifran har 1sts. Att
TLV bor fa ett férlangt och utvidgat uppdrag utifran de aspekter som framkommit under
referensgruppsmaotena: Att patientperspektivet behover ingé starkare i bedomning av be-
handlingens effekt, att prismodellen och betalningsviljan behover bli mera transparen-
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ta, att satta prislapp pa en behandling - och darmed ett liv - 4r orimligt och anvinds inte
nagon annanstans i hélso- sjukvarden.

Referensgruppen for NPO

I referensgruppen for NPO (nationella programomrédet Sallsynta sjukdomar) deltar
Riksférbundet vid tva méten arligen. NPO:s representanter samt foretradare fran SPSM
(Specialpedagogiska Myndigheten), Agrenska, Forsikringskassan, SKR, andra patient-
organisationer och TLV ingar ocksa i gruppen. Har &r alltsa manga aktorer samlade och
kontinuiteten ger fordelen att fragor kan stéllas vid ett tillfille och besvaras vid nista.

De gemensamma diskussionerna har delvis resulterat i det stora antalet medverkande i
tva nationella workshops samt den samstimmighet som finns kring fragan om nationell
strategi.

Mote med SKR:s utredare av framtiden for forvaltningen av Informationsdatabasen
sdllsynta hilsotillstand

Karin Wallis, Sveriges Kommuner och Regioner (SKR), som inhamtade Riksférbun-

dets synpunkter i den pagaende utredningen om hur databasen for sallsynta halsotill-
stand (Socialstyrelsen) ska hédrbérgeras och ha for funktion i framtiden. Vi framforde vért
perspektiv och erfarenheter nu och historiskt; med betoning pé att databasen dr en av fa
nationella konstanter inom det sdllsynta omradet. Vi foresprakar att den forblir sa. Vi hade
ytterligare mojlighet att framhélla detta vid ett referensgruppsmote for Nationella Progra-
momradet Séllsynta sjukdomar.

Nationell arbetsgrupp (NAG), sillsynta syndromdiagnoser

Viktigt arbete som bland annat ledde fram till en GAP-analys som fortydligar vilka bris-
ter som finns i hdlso- och sjukvarden for patienter som lever med ett séillsynt hélsotill-
stand. Var medverkan i gruppen ledde exempelvis till att vi nu dven representerar patient-
perspektivet i det mindre "NAG arbetslag” som arbetar mer konkret med uppgifter och
dér annars bara CSD-ledare ingir.

Samarbete med CSD i samverkan for 6kad nationell samordning av expertnitverken och ERN
Riksférbundet initierade ett samarbete med "Centrum for Séllsynta Diagnoser (CSD) i
samverkan” kring den viktiga fragan hur de svenska expertteamen som ingar i de Europe-
iska Referensnitverken (ERN) kan bli tillgangliga for personer som lever med ett sillsynt
hilsotillstand i Sverige, samt hur vi kan bidra till 6kad samverkan mellan regionerna. Som
resultat genomfor CSD i samverkan idag en kartldggning av vilka expertteam och ERN
som finns i Sverige och vilka diagnoser som ticks av deras kompetens. En sadan oversikt
kommer forenkla kontakten att féra ihop patienter och experterna samt visa upp bristerna
i form av diagnoser som inte har tillgang till expertis.
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Samarbete med Karolinska Institutets likarutbildningar
Erbjudandet att medverka som “patient-expert” i ldkarutbildningen pé Karolinska vickte stort en-
gagemang hos ett 60-tal medlemmar i Region Stockholm Gotland.

Samarbete med CSD i samverkan och Agrenska

Samarbete med CSD i samverkan och Agrenska, med syftet att ta arbetet for en nationell strategi
ytterligare steg framat, ledde till tva nationella workshops med ett sextiotal deltagare och gastfore-
ldsare fran bland annat Norge, om deras nationella strategi samt arbetet inom Regionalt Cancer-
centrum i samverkan. Arbetsgruppen har fatt motets mandat att arbeta vidare med fragan.

Samarbete med SweLife, Medtech4Health, eitHealth for 6kad medverkan av brukar i medicin-/
tekniska innovationsprojekt

Samarbetet resulterade i ett lyckat webbinarium "Tillsammans for battre halsa”. hnspelningen finns|

Centrum for personcentrerad vards personrad

Vi har medverkat i ett tiotal méten i Centrum f6r personcentrerad vards personrad vid Goteborgs
universitet. I en arbetsgrupp tillsammans med Funktionsritt Sverige producerade vi en

personcentrerad vard och personcentrerat arbetssitt som gavs under hosten 2021.

Vi medverkar i nitverket for barns och ungas delaktighet vid Socialstyrelsen

Ett trettiotal organisationer och myndigheter triffas tva ganger per ar och har kontakt framst via
mail ddaremellan. Vi ndr manga som vi annars inte har naturlig kontakt med, sa som BRIS, Radda
barnen, Maskrosbarn, med flera som har god kunskap i socialtjanstfragor och vi far mojlighet att
lamna det séllsynta perspektivet till dessa organisationer. Ett resultat ar att vi fatt en programpunkt
vid nésta ars moten, dé vi vill inhdmta andra organisationers kunskap vad giller att uppritta ung-
domsrad eller liknande i organisationen.

Medverkan i andra patientorganisationer

Vira erfarenheter har tagits till vara i andra patientorganisationer, till exempel genom Riksférbun-
det Cystisk Fibros Arvsfondsprojekt Osynligt sjuk och Sjilv men inte ensam, dar vi bidrar i deras
referensgrupp. Samarbetet ger givetvis ocksa goda insikter och kunskap for var egen del.

Tand- och munhilsa

I flera avseenden har vi kunnat lyfta tand- och munhélsa under aret, bland annat genom remissvar
och medlemsundersokningen, men ocksd genom tvd méten under hosten. Ett var en digital frage-
stund i samarbete med CSD Stockholm-Gotland fér vara medlemmar i regionen, dir tandvards-
fragorna kom i fokus, samt ett studiebesok fysiskt pa en specialistklinik for barntandvéard. Samtliga
insatser ger for handen att vi behover arbeta mer med tandvérdsproblematiken och skapa fler moj-
ligheter for vara medlemmar att nd bista kunskap pa omradet.

Ett méte med representanter fran
MISA-métet ledde till att vi ska undersdka mojligheterna att tydligare arbeta inom omrédet arbets-
marknad och sysselsittning i ndgot kommande projekt.

Kontakterna med regeringskansliet

Dessa kontakter har mestadels skett genom skrivelser, férfragningar och uppvaktningar via e-post,
men i bérjan av sommaren mottes vi digitalt for en diskussion framst kring nationell plan, life-
science och det stundande svenska ordférandeskapet i EU.

Utfragning i Socialutskottet, om precisionsmedicin

Ytterligare ett mote skedde med statssekreterare Maja Fjaestad och departementssekreterare Carl
Nilsson, i samband med en utfragning i Socialutskottet under hosten, som vi var inbjudna till for
att ge vara medlemmars perspektiv pa precisionsmedicin.

BvtForum 26 oktober
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https://youtu.be/V6-tDP5oFa0
https://youtu.be/V6-tDP5oFa0
https://www.sallsyntadiagnoser.se/hog-tid-att-lara-sig-mer-om-personcentrerad-vard/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/hog-tid-att-lara-sig-mer-om-personcentrerad-vard/
https://www.misa.se/
https://www.svtplay.se/video/32220855/forum/svt-forum-26-okt-09-00-2
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Riksdagsnitverk for sillsynta fragor
Ett intressenétverk for de séllsynta fradgorna bildades i riksdagen med Lina Nordquist (L) och
Alexandra Volker (S) som sammankallande. Under 2021 holls tva digitala moten med Riksforbun-
det som medarrang0r, dér vi visade véra kortfilmer pad temat nationell strategi, samt diskuterade
sallsynta fragor pa ett svensk-europeiskt plan. Intressenétverkets moten ledde ocksa till en fordju-
pad dialog med riksdagsledamoten Eva Lind (S) som lyfte de sillsynta fragorna i nordiskt perspek-
tiv i vélfardsutskottet under hosten.

@ Cecilias Story - teckensprékstelkad: Darfor behover vi nationell samerdning fér séllsynta diagnoser

Titta pa ERYouTube

#30MILLION
REASONS

VI HAR #30MILJONERANLEDNINGAR

FOR EUROPA ATT

AGERA

Riksforbundet Sallsynta diagnoser | Box 1386 | 172 27 Sundbyberg | Tel 072-722 18 34 | info@sallsyntadiagnoser.se | www.sallsyntadiagnoser.se

Electronically signed / Sahkoisesti allekirjoitettu / Elektroniskt signerats / Elektronisk signert / Elektronisk underskrevet VI SMA S | gﬂ
https://sign.visma.net/sv/document-check/868 Bt#ffi21a{5B-4 b0 b-Bitii-23 28&z71 BHofa www.vismasign.com


https://youtu.be/iQniWvdzuJk
https://youtu.be/iQniWvdzuJk
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