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Arsmote under legendarisk ledning

Under ledning av en vildigt klok och kunnig drsmdétesordforande — den legen-
dariska riksdagsledamoten Barbro Westerholm (L) - genomférdes framgangs-
rikt Sillsynta diagnosers drsmote lordagen den 23 april. Eftersom Barbro dr
mycket vil insatt i vara sdllsynta fragor, var hon dessutom dmnesexpert, dd
den alltid aktuella fragan om sdrldkemedel for sdllsynta hdlsotillstand fick
stort utrymme pa drsmotet, nir en medlemsmotion diskuterades ingdende.

Caroline Akerhielm valdes pa arsmotet till
férbundsordférande.

Hon presenterade en medlemsmotion
fran foreningen FAMY Norrbotten:
pd tillgéingliggdrande av nya innovativa te]

relsen, papekade att det 4r latt hint att dis-
kussionen kretsar kring priset per patient,
samt att lakemedelsforetagen stélls till
svars for att kostnaden ar sa stor.

I en annan fnedlemsmotion, fran XLH|

papier vid séllsynta diagnoser”! Motiona-
ren, Kenneth Lang, vill att Riksférbundet
ska arbeta for att tillgangen pa dessa nya

terapier ska forbittras.

I betonades att Riks-
férbundet mycket vil kianner till denna
problematik och att férbundet har gjort
ménga insatser, vad giller nya terapier.
Kenneth Ling ansag dock att det skulle bli
en storre slagkraft genom mer gemensamt
arbete, exempelvis debattartiklar och in-
sdndare. Nya synsitt maste dven hittas, for
att underlatta introduktion av nya ldke-
medel. Han ndmnde region Visterbottens
modell och att patientforetridare ska med-
verka, vid beslut om dessa fragor.

Arsmétesordfranden, Barbro Wester-
holm, som 4r mycket vl insatt i omradet
séllsynta halsotillstand, kommenterade:
”Om andra EU-ldnder har rad med nya 13-
kemedel for sillsynta diagnoser, borde val
ocksa ett vilfardsland som Sverige ha rad”

Oskar Ahlberg édr ledamot i Riksfor-
bundets styrelse och engagerad i sdrldke-
medelsfragan. Han ndimnde att riksdagen
nyligen uttalat att regeringen maste gora
négot at denna fraga.

Elisabeth "Lisa” Wallenius, férbundssty-

Bvenska patientforeninger}, foreslogs att Riks-
forbundet “ska verka for ett namnbyte, fran
ordet sirlikemedel till séllsynta lakemedel”.
dock inte det &r en fraga for

Riksférbundet att dndra terminologin; det ar

Socialstyrelsen som kan géra det.

Tre nya i forbundsstyrelsen

Tre nya personer valdes in i styrelsen.
Kristina Gustafsson Bonnier, fria gruppen
Helena Harwell, Ehlers-Danlos syndrom
(EDS) Riksférbund

Carola Nilsson, Svenska HPN-foreningen

Lika manga avgick. Caroline avtackade de
tre avgaende styrelseledaméterna:
Maria Montefusco, som varit ordférande,
och Sineva Ribeiro.
Caroline avtackade sirskilt Elisabeth
”Lisa” Wallenius som tog initiativet till att
bilda Sallsynta diagnoser for snart 25 &r
sedan. "Lisa, du har varit Séllsynta diagno-
ser, utan dig hade forbundet inte funnits.
Fantastiskt vilken insats du gjort, och ovér-
derligt hur mycket du har betytt, for att fa
ihop allt”

Ett lingre motesreferat finns pa vir|

bemsidé.
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Hedrad och forvintansfull

Arsmotet 2022 har genomforts digitalt
och jag blev vald till ny ordforande.
Kanner mig hedrad och forvantans-
full infor detta uppdrag, aven om jag
"ovat” under nagra manader redan.
Tre nya ledamoter/suppleanter valdes
ocksa: Kristina Gustafsson Bonnier,
Helene Harwell och Carola Nilsson.
Styrelsen ser fram emot att arbeta till-
sammans.

En intressant diskussion med manga
bra inlagg fordes kring sarlakemedel
och finansiering av dessa. Var arsmo-
tesordforande Barbro Westerholm,
som ar engagerad och kunnig i denna
fraga, kom med flera kloka synpunk-
ter. Vi kommer att folja detta mycket
noga och hoppas pa framsteg.

Sallsynta dagen genomfordes med
flera valbesokta och intressanta ar-
rangemang runt om i Sverige och
inslag pa TV. Ljusmanifestationer i
Stockholm och Goteborg lyste upp i
de sallsynta fargerna. De fyra digita-
la medlemstraffarna har genomforts
med manga intresserade deltaga-
re och traffarna verkar ha blivit upp-
skattade.

Nu blickar vi framat mot var och som-
mar. Varmen kom och forsvann se-
dan, men den ar pa gang. Vi planerar
for medverkan i Almedalen. Det blir
framfor allt vara projekt som kommer
att vara dar. Jag har deltagit tidiga-
re flera ganger och det ar alltid trangt
och ibland roligt och larorikt. Det ar
ocksa valar, sa det bor bli valbesokt.

Tyvarr ar laget i varlden mycket oro-
ligt och skrammande och vi kan bara
hoppas pa att det stabiliseras. Trots
detta sa hoppas jag att ni far en fin var
och sommar, och att vi ses pa host-
motet i oktober, om
inte forr. -

Caroline Akerhielm, i}‘ﬁ}
Forbundsordforande
4
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Handelserik Sallsynt dag
Kampanjer, enkdtrapport, hdlsning fran socialministern, belysta byggnader,
med mera. Mdandagen den 28 februari genomfordes Sillsynta dagen. Det
blev en verkligt hindelserik dag, med fokus pa sillsynta hélsotillstdand, vilket

till dra publicerade Riksforbundet Sillsynta diagnoser rapporten

dr syftet med denna dag, som dr vart initiativ. Ett exempel: Sillsynta dagen
"Sdllsynt

Vnen inte ovanlig 2022, Det dr den enda kunskapsiversikten Gver hur det ir
att leva med ett sdllsynt hdlsotillstand i Sverige.

Rapporten sammanfattar Riksférbun-

det Sillsynta diagnosers medlemsunder-
sokning, dér ca 1 500 medlemmar bidra-
git med svar. Slutsatsen 4r att det behovs
betydligt mer kunskap, behandling och
stod som fungerar for individen. Visserli-
gen gors mycket for att na en forbéttring -
men det dr langt kvar.

Hilsning fran socialministern
Socialminister Lena Hallengren skickade
en inspelad hilsning, for att uppmarksam-
ma denna viktiga dag. Vi delade minister-
videohilsningen pé Facebook, Instagram
och Twitter.

Kampanjen #SdllsyntOrittvist spreds
i férbundets sociala medier under janua-
ri och februari. Fem av Riksférbundet sill-
synta diagnosers medlemsforeningar har,
tillsammans med likemedelsbolagen Bio-
Marin och Amicus, genomférde en namn-
insamling for en rattvis och jamlik be-
handling av sillsynta halsotillstand.

Namninsamlingen limnades 6ver till
Lena Hallengren pa Sillsynta dagen.
Foreningarna ar: Svenska MPS-foren-
ingen, Svenska FOP-féreningen, Svenska
PKU-f6reningen, Fabryf6reningen i Sveri-
ge och XLH Svenska Patientféreningen.

Kampanjen #SidllsyntaLiv: Under febru-
ari delade Riksférbundet sallsynta diagno-
ser citatvideor pa Twitter, Instagram och
Facebook, tillsammans med en faktatext
om sallsynta hélsotillstand. Syftet var att ge
en inblick i hur det kan vara att leva med
ett séllsynt halsotillstand.

Kampanjen #LightUpForRare -
EURORDIS kampanj for att
. De stora Stockholms-sjukhusen
NKS Solna och Huddinge lystes upp for

att uppmarksamma sallsyntheten, sa ocksa
Sahlgrenska sjukhuset i Géteborg.

Sallsynta dagen fick dven publicitet i tradi-
tionella media. Exempelvis medfoljde en
Eilaga om sillsynta hilsotillstind i Svenskal

|@ Dagbladet (SvD j Ledartexten i bilagan var

skriven av Oskar Ahlberg, ledamot i véar

forbundsstyrelse.
I Altinget publicerades en debattartikel
av Sdllsynta diagnosers forbundsordféran-

de Caroline Akerhielm: ['Sta upp for allas

kitt till jamlik och siker vard].

Sallsynt mitt i livet (SMIL) tuffar vidare
Den 6 april paborjades en ny serie samtals-
triffar i Arvsfondsprojektet
. Nu &r det nya séllsynta med-

lemmar som testar hur triffarna funge-

rar. Aven denna gang genomfors triffar-
na digitalt, men nu pa kvillstid. Vi tittar
extra pa den handledning som haller pa
att ta form for samtalsledare av traffarna.
Den blir en viktig pusselbit infor framti-
den, ndr vi hoppas att samtalstraffarna ska
kunna arrangeras och ledas av intresserade
sallsynta medlemmar. Precis som i hostas
ar det Studieférbundet Vuxenskolan som
leder denna testomgang.

Folj girna projektet via var egen blog.

Almedalen, Visby, 3-7 juli 2022

— SMIL ska dit!

Just nu pagar forberedelserna for att pro-
jektet Ballsynt mitt i livet (SMIL) ska delta
under Almedalsveckan i sommar. Vi ska

vara pa plats, med egen “marknadsplats”,
for att berdtta om projektet och sprida
information om Riksférbundet Sallsynta
diagnoser. Vi dr ddr alla fem dagar evene-
manget pagar.

Hall utkik f6r mer information om vad
vi hittar p4, och kom och hilsa pa oss i
vart talt!
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Pa gang i Europa och Norden
Rare Barometer 2022 -
Hur har det gatt till nar
din sallsynta diagnos
stalldes?

EURORDIS, var europe-
iska samarbetsorganisa-
tion for sallsynta halso-
tillstand, har publicerat
en medlemsundersok-
ning som fokuserar pa
vagen till diagnos. Dina
svar ar viktiga for att visa
upp skillnader i tillgang
till diagnos i Europa. Re-
sultatet kommer vara ett
viktigt komplement i EU-
RORDIS paverkansarbe-
te, for ett battre liv for alla
som lever med sallsyn-
ta halsotillstand i Euro-
pa. Alla som ar narstaen-
de eller lever sjalva med
ett sallsynt halsotillstand

Sdllsynt nordisk traff
3-4 september i Kopenhamn —
vill du vara med?
SBONN - de sallsynta bru-
karorganisationernas nord-
iska natverk, bjuder till en
sallsynt nordisk traff i Ko-
penhamn. Ar din diagnos-
forening i kontakt med
andra forbund i Danmark,
Finland, Norge eller Island?
Eller vet du att det finns
foreningar for din diagnos i
dessa lander och skulle du
i sa fall vilja komma i kon-
takt med dem? Eller vill du
veta mer om traffen? Hor
av dig till tephanie.juran @
allsyntadiagnoser.s

Medlemstriffar med foreldsare
Under varen har Riksfor-
bundet Sallsynta diagno-
ser provat nagot helt nytt
—attge en

a medlemstraffal pa ut-
valda teman. Traffarna er-
bjod en mojlighet att fa
mer kunskap, inspiration
och utrymme att utbyta er-
farenheter med andra for-
eningsaktiva.

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


https://www.sallsyntadiagnoser.se/sallsynt-men-inte-ovanlig-2022-medlemsundersokning-forbattra-vardens-kunskap-om-sallsynta-diagnoser/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/sallsynt-men-inte-ovanlig-2022-medlemsundersokning-forbattra-vardens-kunskap-om-sallsynta-diagnoser/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/sjukhus-stralar-i-sallsynta-dagens-farger/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/sjukhus-stralar-i-sallsynta-dagens-farger/
https://issuu.com/mediaplanetse/docs/sallsynta_diagnoser_280222
https://issuu.com/mediaplanetse/docs/sallsynta_diagnoser_280222
https://www.altinget.se/artikel/sallsynta-diagnoser-staa-upp-for-allas-ratt-till-jamlik-och-saker-vaard
https://www.altinget.se/artikel/sallsynta-diagnoser-staa-upp-for-allas-ratt-till-jamlik-och-saker-vaard
https://www.sallsyntadiagnoser.se/verksamhet/sallsynt-mitt-i-livet/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/verksamhet/sallsynt-mitt-i-livet/
https://sallsyntmittilivet.blogspot.com/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/verksamhet/sallsynt-mitt-i-livet/
https://www.sphinxonline.com/surveyserver/s/EURORDIS75/DiagnosisOdyssey/SE.htm
https://www.sphinxonline.com/surveyserver/s/EURORDIS75/DiagnosisOdyssey/SE.htm
mailto:stephanie.juran%40sallsyntadiagnoser.se?subject=
mailto:stephanie.juran%40sallsyntadiagnoser.se?subject=
https://www.sallsyntadiagnoser.se/fyra-medlemstraffar-varen-2022-inbjudan-till-kunskaps-och-inspirationstraffar/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/fyra-medlemstraffar-varen-2022-inbjudan-till-kunskaps-och-inspirationstraffar/

