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Sallsynta diagnosers Hostmote, 15-16 oktober 2022

Diskussion i regionala grupper pa Hostmotet, sammanfattning av svaren pa tre
diskussionsfragor

1. Vad skulle vi kunna gora forenings- och diagnosoverskridande i var region for sillsynta
barn och unga?

Mala, fotboll, karate, baka, schack, hjért- och lungraddning

Inkludera syskon, syskonstodjare

Fokus pa ungdomar (inte barn, dar foréldrar ofta behover vara med)
Anvinda de sociala medier dédr unga finns — som Snapchat

Fysiska moten dr viktiga, helst ndra Stockholm, for att skapa vanskap
Stdlla fragor till malgruppen, for att ta reda pa vilka intressen som finns

Enkat - vill du vara med i ett ungdomsforbund? Men - vet malgruppen vad ett
“ungdomsférbund” ar?

Enkat for att anordna ett sallsynt event — “mitt sallsynta event”

Exempel: Ett event dér det sallsynta barnet ger nagonting tillbaka till sin klass och sina
kompisar. (Exempel pé en sadan handelse: Kéndis fran melodifestivalen kommer och upptrader
infor klassen dér det séllsynta barnet gér.)

Lager for unga vuxna, barn och familjer

Regionala triffar ddr man kan lara kidnna varandra och borja planera for traffar
Samverkan!

Parasportférbund, GenPep, idrottsforeningar

Riksforbundet kan bidra med: Ledarutbildning, stod att hitta bidrag, skapa ”sdllsynt certifiering”
for foreningar

Utga ifran de regionala nitverken, skapa sé bra aktiviteter som majligt tillsammans
Dataspel om sillsynta diagnoser

Digital plattform, dar man kan tréffas som séllsynt ung

Befintliga mojligheter i Skane: Skanes djurpark, folkets park, minigolf, tipsrunda

MEN olika behov och méjligheter — dven digitalt?

Riksforbundet Séllsynta diagnoser 1(3)



SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

Speed-dating med vardprofessionen, socionomer med mera om attityden och utmaningen att
inte bli trodd som 7séllsynt” inom varden

Tva aktiviteter per ar

Konkreta tips: Vilka informationsmaterial finns for exempelvis att svilja tablett, att fa bra
information frdn varden om det sillsynta, de ekonomiska konsekvenserna for en familj.

Bra forum f6r moten pa nétet behovs

2. Varfor skulle det vara bra med den hir typen av aktivitet?
Nyckelord dr samverkan och paverkan

Hilsoframjande

Léra kdnna varandra

Bygga for framtiden

Egna aktiviteter eller haka pa befintliga? Sdsom GenPep-dagen
Tillfora kunskap om det séllsynta till foreningsvérlden

Behov, exempel: barn som har svart for blodprov. Det finns ldkarexpertis, barnet borde kunna
triffa en lakare for att prata om det

Bearbeta "trauman”, att leva med en séllsynt diagnos som barn eller som syskon till en
“sallsynting”

Bra att tréiffa andra med samma problematik i livet, aven om de har annan diagnos
Familjeldger istallet for Hostmote

3. Tips om bra samarbetspartner

Idrottsférbund

Egna kontakter

Foretag som kan tankas sponsra, projektmedel

Ungdomsforbund

FUB, RBU; férbund som ocksé organiserar personer som har sillsynta diagnoser
Syskonstddjare - finns i region syd

Hitta en skansk “kandis” som ambassador

Ta vara pa far-/morforaldrar
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https://www.fub.se/om-fub/organisation/riksforbundet/
https://rbu.se/
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TILLAGG

En av grupperna pratade istdllet om:

Att kdnna sig langt ifran Riksforbundet

Hitta rdtt niva pa verksamheten

Vilket stod far man fran Riksforbundet, ndr man kdnner sig ensam?

Man kinner sig exkluderad och inte med — hur 16ser vi det?

Sociala medier — hur anviander vi oss av Facebook-grupper inom regionen?

Hur hittar vi varandra?
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