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Verksamhetsberattelse for
Riksforbundet Sallsynta diagnoser

MED UTDRAG UR VERKSAMHETSPLANEN 2022-2023

Riksforbundet Sillsynta diagnoser dr en intresseorganisation
for dem som har sillsynta hilsotillstand, i huvudsak syndrom-
diagnoser som har genetiska orsaker, leder till flera olika
funktionsnedsittningar och som inte tillh6r nagon storre
sjukdomsgrupp. Séllsynta diagnoser &r inte ovanliga;
uppskattningar visar att ca tva procent av Sveriges befolkning
beriknas ha en sillsynt diagnos.
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DETTA AR VAR VISION:

Alla som lever med ett sdllsynt hélsotillstand och
deras nirstdende ska kunna uppna basta mojliga
livskvalitet under hela livet. Riksférbundet
Sallsynta diagnosers uppgifter ar, enligt stadgarna:

» att arbeta for alla manniskors lika varde,
for full delaktighet och jamlikhet pa
samhallets alla omraden, i forsta hand

effektiv och likvérdig vard

att sprida kunskap i samhillet om séllsynta
diagnoser

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

att stodja medlemsforeningarna/
nétverken genom utbildnings- och
informationsverksamhet

att frimja for medlemmarna, gemensamma
intressepolitiska mal

att stodja utveckling och forskning kring
sallsynta diagnoser.
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1. Sammanfattning:
Hojdpunkter | verksamheten 2022

Annu ett sillsynt hindelserikt ar kan liggas till handlingarna. Tack vare den tidigare
utokningen av kansliets personalstyrka och en engagerad styrelse, genomfordes manga
aktiviteter under aret. Det forbattrade pandemilédget innebar renédssans for fysiska

moten. Savil medlemsmoéten i forbundet som i Arvsfondsprojektet och for styrelsen

har genomforts i mycket storre utstrackning dn i fjol - ja, fragan ar om inte ar 2022 har
samlat fler sillsynta dn nagonsin i forbundets olika aktiviteter! De informella kontakterna,
smapratet pa fikapauserna, gir bara att astadkomma nir man triffas pa riktigt. Dessutom

fick vi nagra nya, engagerade styrelseledamoter vid arsmatet i april. Vi har ocksa fatt
tillokning genom tre nya medlemsforeningar och ca 500 nya medlemmar under 2022.

Har ar ett urval av de viktigaste handelserna

fran verksamhetsaret 2022:

Medlemsundersékning

I borjan av aret publicerade vi var senaste medlems-
unders6kning ”Sallsynt men inte ovanlig 2022”.
Tyvérr framkom knappt nagra forbéttringar under
de senaste aren, enligt undersokningsrapporten.

Vi tog ocksa fram regionala rapporter for de sex
sjukvardsregionerna. Samtliga rapporter har spri-
dits frekvent under aret till politiker, beslutsfattare,
media och allménhet.

» Medlemsundersékningen

» Regionala rapporter

Valdebatten Sallsynt val

I samband med den europeiska konferensen
ECRD 2022, tog vi chansen att bjuda in politiker
fran samtliga riksdagspartier. Det som politiker-
na sa under debatten den 29 juni, kunde vi sedan
anvinda i efterhand, bland annat for att inspirera
riksdagsledamaoter att motionera sallsynt ocksd &r
2022.

» Valdebatt

» Motioner

Séllsynta liv-kampanjen

Under den sillsynta ménaden, februari, genomfor-
de vi en kampanj i sociala medier, med citat fran
vara medlemmar om hur det 4r att leva med en
sallsynt diagnos.

. De fysiska traffarna i projektet SMIL

De fysiska tréiffarna i Arvsfondsprojektet Sallsynt
mitt i livet (SMIL) var efterlingtade och kunde
antligen genomforas pa tre stéllen i landet. Liksom
de tidigare digitala triffarna, fungerade ocksa de
fysiska cirklarna mycket bra. Samtliga deltagare har
varit néjda med triffarna.

» Samtalstraffar

Riksforbundet Sdllsynta diagnose
medlemstriffar varen 2022

" unskaps- och inspirationstraffar - for foreningsaktivitet

Fyra tema-medlemstraffar -

for sallsynt foreningsaktivitet

Under véaren genomf6rdes fyra kunskaps- och

inspirationstréffar. Malgruppen var foreningsaktiva

och ovriga intresserade medlemmar. Fyra dmnen,

som foreningarna 6nskat f& mer kunskap om, hade
valts ut.

» Tema-medlemstréaffar
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https://www.sallsyntadiagnoser.se/sallsynt-men-inte-ovanlig-2022-medlemsundersokning-forbattra-vardens-kunskap-om-sallsynta-diagnoser/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/ar-det-postkodlotteriet-eller-sallsynt-halso-och-sjukvard/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/debatt-sallsynt-val-2022-som-en-symfoniorkester-utan-dirigent-helhetsgrepp-med-pianofingrar-behovs
https://www.sallsyntadiagnoser.se/eu-en-enorm-mojlighet-att-forbattra-behandlingar-for-sallsynta-halsotillstand/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/nu-startar-sallsynt-mitt-i-livets-fysiska-samtalstraffar/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/medlem/medlemstraffar-varen-2022/

Patientforetradarutbildning

En helg i november ordnade var regionala verk-
samhet en fysisk patientforetradarutbildning som
fick mycket god respons fran deltagarna. Ett arbete
har pagatt under hela aret med en digital utbild-
ning, som kunde fullbordas 2022, men som véntar
pé lansering under 2023. Efterfragan pa brukar-
medverkan fran férbundet okar fortldpande och
det ér viktigt med utbildade foretradare.

Enkat till barn och unga vuxna

Forbundet vill standigt utveckla kanaler till sina
maélgrupper. For att fanga in de yngres rost genom-
fordes en enkédt under hosten: Ung och sillsynt.
Ombkring 70 personer svarade!

» Lank till enkaten

Almedalen

I Almedalen under sommaren
fick vi fantastisk respons, ménga
nyfikna kom till vart tilt for att
fa veta mer om forbundets verk-
samhet, liksom projektet SMIL.

Almedalen 2022

Hostmotet 2022, "Trevligt att fd sespd.riktigt, inte bara digitalt. Jitteroligt
att ha er hdr! Ert engagemang dr vag stora styrka som vi ska forvalta.”

HOstmotet

Helgen i mitten av oktober var det dntligen dags
for ett fysiskt Hostmoéte, med ett 50-tal deltagare!
Motet blev mycket lyckat, bade tack vare program-
met, deltagarnas engagemang och den fysiska
motesformen som ldmpar sig bast for detta slags
sammankomster. Under pandemin fick vi néja oss
med digitala Hostméten.

» Lank till Hostmote

Omstart av de internationella
samarbetena

Ateraktivering av véra internationella samarbeten,
med moten i Danmark (SBONN), Norge (NNRD)
och Frankrike (EURORDIS).

ﬂm}?ﬂl’é
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https://www.sallsyntadiagnoser.se/antligen-ett-fysiskt-hostmote-ert-engagemang-ar-var-stora-styrka/
https://sbonn.org/
https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/omraden/sallsynta-halsotillstand/nordisk-samverkan/
https://www.eurordis.org/

2. Gemensamt for forbundet

Medlemsantal
Den 31 december 2021 hade forbundet ca 16 ooo
medlemmar.

Den 31 december 2022 var medlemsantalet ca

16 600, vilket innebar en 6kning med drygt 500
medlemmar. Antalet medlemsforeningar ar 7o.
Dirtill finns fria gruppen f6r medlemmar som
saknar diagnosforening. I gruppen ingér ca 145
personer. Under éret uttrddde en férening fran for-
bundet, medan tre nya medlemsfoéreningar tillkom.
Vi vilkomnar Féreningen Esofagusatresi, Riks-
forening for myositsjukdomar och Svenska CDG-
foreningen till Riksforbundet Sallsynta diagnoser.

Medlemsavgift

Varje forening betalar en grundavgift pa 200 kr/
ar och 1 krona per medlem/ar for foreningens
medlemskap i Riksforbundet Séllsynta diagnoser.
Medlemmar i férbundets fria grupp, fér med-
lemmar utan diagnosforening, betalar 100 kr/ar i
medlemsavgift, sa ocksa stodmedlemmar.

skickar oss vidare
fé'?/ att hon har en

sdee&ynt o(m‘jnos #

. Statsbidrag och 6vrig finansiering

2022

Verksamheten finansieras i grunden med stats-
bidrag till handikapporganisationer (organisa-
tionsstod). For ar 2022 fick Riksforbundet Sallsynta

diagnoser totalt 3229376 kronor i statsbidrag,
. enligt denna fordelning:

Grundbidrag 550 000 kr
Medlemsbidrag 2007838 kr
Merkostnadsbidrag 450253 kr
Foreningsbidrag o kr
Samarbetsmedel 221284 kr

Riksforbundet Séllsynta diagnoser ér inte berittigat

- till foreningsbidrag. Orsaken &r att vira rikstick-

ande medlemsforeningar inte dr bidragsberittiga-
de. Samarbetsmedlen 6verfors till Funktionsratt
Sverige. Férbundets “netto” av statsbidraget var

. foljaktligen ca 3 miljoner kronor.

Allménna Arvsfonden har tidigare beviljat var
ansoOkan for det tredriga projektet Sdllsynt mitt i
livet. Beloppet for projektar 2 (2022) var 2 149 702
kr. (For hela projekt-tiden: ca 6 750 ooo kr.)

¢ Dessutom beviljades under véren férbundets

ansokan for “organisationer som bidrar till en mer
patientcentrerad vard for patientgruppen perso-
ner med sillsynta diagnoser”: Hela Sverige, hela

. livet; en verksamhet som sedan genomfordes fran

1 maj till 31 december 2022. Det beviljade beloppet
var 1 900 000 (motsvarande bidrag for 2021 var
1550 000 kr).

Riksférbundet finansierar ibland avgransade pro-

. jekt, som Séllsynta dagen, med hjélp av sponsorer,

bland annat fran likemedelsindustrin. Dessa sam-
arbeten utgar ifran den etiska kod fér samarbete
mellan patientorganisationer och lakemedelsforetag
som upprittats av patient- och funktionsrattsrorel-
sen och Lif — de forskande lidkemedelsforetagen.
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90-konto

Forbundet har ett 9go-konto, kontrollerat av Svensk
Insamlingskontroll. Forbundets go-kontonummer
ar 90 0156-1 (PlusGiro) och 900-1561 (Bankgiro).

Under aret samlades totalt 127 494 kr in pé go-
kontot (2021: 137392 kr). Det dr 4ven mojligt att
donera till 9go-kontot via Facebook och 71627 kr
samlades in pa detta vis (denna summa ingér i
totalbeloppet). Ar 2021 var det FB-insamlade be-
loppet 72399 kr.

Sjélvfallet dr vi mycket tacksamma for dessa
inbetalningar som visar att férbundet, efter 25 ars
verksambhet, dr vilkint och uppskattat.

Ett stort tack till medlemmen Cecilia Wallenius,
Apertforeningen, som bidragit till insamlingsresul-
tatet genom att gora “sdllsynta armband” som séljs
till forman for go-kontot. Cecilia har hittills (de-
cember 2022) gjort sammanlagt ca 2900 armband.

Karin Hogvall

Ovre raden fran vinster: Stephanie Juran, Raoul Dammert, Emma Bohlin
Nedre raden fran vinster: Evelina Rosén, Malin Grinde, Erica Lundstrém

Férbundskansli

Forbundskansliet i Sundbyberg ar i regel 6ppet
mandag-fredag kl. 10-17. Under 2022 hade férbun-
dets kansli sju personer anstillda, varav tre finan-
sierades av projektmedel fran Allmdnna Arvsfon-
den och tva av ett sa kallat sarskilt statsbidrag och
Ovrig personal av ordinarie statsbidrag.

Malin Grinde, kanslichef
Raoul Dammert, informationssekreterare

Karin Hogvall, projektledare Arvsfondsprojekt Sall-
synt mitt i livet, samt ansvarig f6r ekonomifragor

Stephanie Juran, projektledare for regional verk-
sambhet, utredare, ansvar for internationella fragor
samt precisionsmedicin

Emma Bohlin, kommunikatdr, Arvsfondsprojektet
Séllsynt mitt i livet

Erica Lundstrém, projektkoordinator, Arvsfonds-
projektet Sallsynt mitt i livet

Evelina Rosén, projektkoordinator for den regio-
nala verksamheten

Fem av tjansterna ér heltidstjanster och tvd ar
deltidstjénster.

KANSLIARBETET

Det dagliga arbetet pa kansliet innebar ménga kon-
takter, frimst via mejl/telefon/distansméten, med
medlemmar, 6vriga som har fragor kring séllsynta
diagnoser, myndigheter, Socialdepartementet och
andra intressenter, som Nationella programom-
rddet (NPO) sillsynta sjukdomar, Centrum for
Séllsynta Diagnoser (CSD), samt vara nordiska och
europeiska samarbetspartner.

Vidare ingar exempelvis forberedelser infor styrel-
se- och medlemsmoten, samt uppf6ljning (proto-
koll, dokumentation etc.).
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3. Forbundsledning

Forbundets verksamhet leds av en styrelse. Styrel-
sen ger uppdrag till forbundets kansli att genom-
fora arbetet i enlighet med verksamhetsplanen.
Kanslichefen ansvarar for att leda arbetet pé kans-
liet, i dialog med styrelsens ordférande. Férbunds-
styrelsen ersitts genom arvode i samband med
moten och andra uppdrag.

Forbundsstyrelsen, som utsags vid det ordinarie
forbundsarsmotet 23 april 2022, bestod av:

ORDINARIE LEDAMOTER

Caroline Akerhielm, forbundsordférande
Maria Westerlund, vice ordférande
Thomas Wahlstrom, kassor

Oskar Ahlberg

Annalena Josefsson

Lina Wadenheim

Alexandra Volker

Caroline Akerhielm, forbundsordforande

Oversta raden, fran vinster: Annalena Josefsson,
Alexandra Volker, Helena Hirwell

Mellersta raden, frin vinster: Thomas Wahlstrém,
Carola Nilsson, Lina Wadenheim

Nedersta raden, fran vinster: Oskar Ahlberg, Kristina
Gustafsson Bonnier (i gron troja), Maria Westerlund

Fran november 2021 var Caroline Akerhielm tf.
ordforande, fram till &rsmotet 2022, da hon valdes
till ordinarie férbundsordférande. Detta pa grund
av att den tidigare ordféranden tvingades sluta i
fortid.

SUPPLEANTER
Kristina Gustafsson Bonnier
Helena Hirwell

Carola Nilsson

FORBUNDSSTYRELSENS MOTEN

Forbundsstyrelsen har under aret genomfort
sex protokollférda méten.
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4. Administration

Forbundets ekonomihantering och 6vrig ekonomisk administration
skots av kansliet, samt en ekonomikonsult fran Lindqvist Accounting.
Férbundet anlitar en yrkesrevisor fran revisionsbyran Grant Thornton.

Det Gr trottsamt att vmje
géng behéva beritta
lte& [zemzw ,no/}&mmﬁile,
hur allt [mrge/b i[nop

och dessutom fb’rsvam
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5. Intressepolitik

“Alla som lever med ett sillsynt hiilsotillstind och
deras nirstdende ska kunna uppna bdista majliga
livskvalitet under hela livet”

Detta dr Riksforbundets 6vergripande vision.

Under verksamhetsaret 2022 har vi arbetat med
foljande intressepolitiska mal, formulerade uti-
fran Riksféorbundets andamal:

Delaktighet och jaimlikhet pa samhillets alla om-
raden, i forsta hand en effektiv och likvirdig vard.

En del i det langsiktiga malet dr en 6kad natio-

nell samordning, genom en nationell strategi for
omradet séllsynta hélsotillstind, med tillhérande
genomforandeplan. Under éret har vi gjort foljande
for att forverkliga denna mélséttning, enligt vad
som angavs i verksamhetsplanen for 2022:

« fortsatt samarbetet med Centrum for Séllsynta
Diagnoser (CSD) och andra nationella aktorer,
som CSD i samverkan, Nationella Program-
omradet for Sallsynta Sjukdomar (NPO),
relevanta myndigheter och arbetsgrupper samt
politiker pa nationell och regional niva

o foljt upp vara kontakter pa regeringskansliet

« genomfort enkiter till riksdagspartierna infor
valet, samt anordnat en digital debatt med temat
nationell strategi i samband med ECRD 2022.

o fortsatt medverka i kunskapsstyrningsarbetet
via Nationella programomradet (NPO) sillsynta
sjukdomar i dess referensgrupp och flera natio-
nella arbetsgrupper (NAG)

« bevakat och f6rsokt paverka utvecklingen av
6verenskommelsen mellan regering och Sveriges
Kommuner och Regioner (SKR), samt rapporte-
ringen fran 2021 ars arbete

» medverkat i nordiska, europeiska och interna-
tionella kampanjer och annan verksamhet som
syftar till att stdrka samarbetet for battre vard
och stod for alla med séllsynta hélsotillstind

o arbetat for alla manniskors lika varde, for full
delaktighet och jamlikhet pa samhallets alla
omréaden, genom vér ordinarie verksamhet och
vara pagaende projekt.

For att uppnd det langsiktiga intressepolitiska mé-
let om vard- och stodinsatser utifran behov, anser
Riksforbundet att patient- och brukarforetradare

. ska involveras pa ett meningsfullt sitt i verksamhe-

ter med avsikt att bidra till forbattring av levnads-
forhéllanden, inklusive hélsa, for vara medlemmar.

For att uppna detta mél, har vi under 2022:

o aterigen ansokt om, och erhéllit, finansiering
fran det sarskilda statsbidraget till organisa-
tioner som arbetar for "béttre vardinsatser for
personer som lever med séllsynta halsotillstind”

o fortsatt att utbilda patientforetridare, till exem-
pel genom att skapa en helt ny digital utbildning,
och lanka dem till vara regionala nitverk, samt
till respektive CSD. Detta for att ytterligare stér-
ka var regionala nérvaro, genom fler engagerade
medlemmar och béttre utbildade foretrddare.

Med en séi/e&ynt
o(iajnos ér det
J“j som behéver

VERKSAMHETSBERATTELSE FOR RIKSFORBUNDET SALLSYNTA DIAGNOSER 2022

Electronically signed / Séhkdisesti allekirjoitettu / Elektroniskt signerats / Elektronisk signert / Elektronisk underskrevet
https://sign.visma.net/sv/document-check/ada45681-0da6-47a1-8728-53fce336d4ch

¢ visma sign

www.vismasign.com


https://www.sallsyntadiagnoser.se/debatt-sallsynt-val-2022-som-en-symfoniorkester-utan-dirigent-helhetsgrepp-med-pianofingrar-behovs/

Tillgang till kunskap och information
Varje individ har ritt till korrekt kunskap om sitt
hilsotillstind samt vard- och stédméjligheter, oav-
sett den egna formagan eller var i landet man bor.
Att 6ka kunskapen om sillsynta halsotillstand, hos
allmédnheten och beslutsfattare inom sambhillets
alla omréden, bidrar till Riksforbundets langsiktiga
intressepolitiska mal. Under éaret har vi gjort foljan-
de for att forverkliga denna mélsittning, enligt vad
som angavs i verksamhetsplanen for 2022:

o spridit kunskap till vara mélgrupper, om véra
medlemmars behov genom resultatet av en ny
medlemsundersékning som publicerades pa
Séllsynta dagen 2022

» medverkat vid relevanta yrkesutbildningar,
moten med CSD och beslutsfattare, samt under
Almedalsveckan, for att bidra till att 0ka kunska-
pen om séllsynta halsotillstand

« genomfort aktiviteter i samband med Sillsynta
dagen: debattartiklar, seminarier, informations-
moten, kampanj i sociala medier.

En starkt rost for alla som lever

med ett sallsynt halsotillstand

En del av detta ldngsiktiga mal anser Riksférbundet
vara att stdrka sina medlemmar genom erfarenhets-
utbyte och utbildning. Under éret har vi gjort folj-
ande for att forverkliga denna malsittning, enligt
vad som angavs i verksamhetsplanen for 2022:

« nationella medlemsmoten som Riksforbundet
arrangerat i form av drsmotet och Hostmotet,
men ocksa i form av fyra tematiska moten med
utgangspunkt i medlemmarnas egna 6nskemal

» Medlemstraffar varen 2022

« arrangerat aktiviteter pa regional niva, genom
vara regionala foretradare och de regionala
nétverken

« medverkat vid Agrenskas familjevistelser for att
ge savdl medlemmar som andra upplysning om
Riksférbundets arbete och méjligheter

 samarbeten med andra organisationer och nét-
verk pa sévil nationell som internationell nivéa

o fortsatt patala den ordttvisa position Riks-
forbundet och véra nationella medlems-
foreningar har i statsbidragssystemet. Detta gor
vi genom till exempel uppvaktning av véra folk-
valda i riksdagen, i samband med den allménna
motionstiden

o fortsatt genomfora Arvsfondsprojektet Sdllsynt
mitt i livet, som ger mojlighet for kontakter
mellan medlemmar. Vid samtalstriffar lyfts
teman som medlemmarna sjilva valt, for att
starka vdlmaende och minska ensamhet. Fokus
ligger pa teman bortanfor vard och omsorg.

tillgdngliggjort var sallsynta portrittutstallning
for fler, genom att utstéllningen nu dven finns
digitalt pa forbundets hemsida, dértill har den
under aret kompletterats med ytterligare tva
portritt.

o rapporterat resultaten fran den omfattande nati-
onella medlemsundersékningen, vars resultat
dven redovisades i regionala delrapporter

o sett 6ver mojligheten att skapa ett sarskilt forum
for de yngre medlemmarna i Riksférbundet,
inledningsvis genom att géra en enkét Ung och
Sallsynt samt som ett genomgaende tema pa
arets Hostmote.

ATT STGPJA UTVECKLING OCH FORSKNING

KRING SALLSYNTA DIAGNOSER

For att "Alla som lever med ett séllsynt hélsotillstind
och deras nirstaende ska kunna uppna basta mojliga
livskvalitet under hela livet’, arbetar Riksférbundet for
att frimja forskning och utveckling inom det séllsynta
omrédet. Under aret har vi samverkat med f6ljande
instanser for att férverkliga denna malsattning, enligt
vad som angavs i verksamhetsplanen for 2022:

Aktorer inom den nationella Life science strategin
och Genomic Medicine Sweden. Vart mal ar att
medverka i sdval styrgrupper som andra samar-
betsgrupper och nitverk, samt att bidra till att
sallsynta halsotillstand sakrar en framtida plats i
de framvéxande systemen

Séllsyntafonden, Vetenskapliga radet (en forsk-
ningsfond vid Agrenska)

Centrum for Séllsynta Diagnoser (CSD) vid res-
pektive universitetssjukhus samt de nationella cen-
trumen for séllsynt odontologi, dar vi uppmuntrar
till forskning inom personcentrerad vard och det
séllsynta omradet.
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Riksforbundets malgrupper
o Beslutsfattare, inklusive verksamhetsledare pa
regional, nationell och internationell niva

o Vard- och stodgivare som arbetar med personer
med sillsynta hilsotillstind

o Personer som lever med sillsynta hélsotillstand,
deras nérstdende och foretradande organisationer

o Forskare

Metoder,

Vart paverkansarbete genomfors genom moten
och andra kontakter med vara partner pé regional,
nationell, nordisk och europeisk niva. Tack vare
digitaliseringen, var det mojligt for oss att delta vid
ett stort antal intressepolitiska moten under 2022.

Se dven avsnitt 7. Aktiviteter under 2022 — och vad
de ledde till, pd sidan 17.

Riksdagsmotioner om

sallsynta diagnoser

I vanlig ordning uppvaktade vi ledaméterna i riks-
dagens socialutskott, infér den allmdnna motions-
perioden under hdsten, genom utskick av motions-
faktaunderlag; bade fore och efter valet. Foljande
amnen inspirerade vi att motionera om:

Stirkt nationellt ansvarstagande - en handlings-
plan om sillsynta hilsotillstaind

Ett intensifierat arbete pa det sillsynta omradet
under Sveriges EU-ordforandeskap viren 2023

Basfinansiering for foreningar som foretrider
personer med sillsynta hilsotillstaind och en till-
riacklig finansiering for Riksforbundet Sillsynta
diagnoser

Utgéngspunkten for véart budskap var:

”I Sverige lever hundratusentals personer med na-
gon typ av séllsynt hélsotillstand. Manga av dessa
tillstand innebédr komplexa och livslanga tillstand,
dé man har behov fran flera delar av vérden och
fran andra samhéllsfunktioner. I dagsldget finns
stora brister i vard och stéd, och det ser mycket
olika ut 6ver landet. De ovanliga och komplexa
behoven utmanar vard- och stédfunktioner. Trots
att flera insatser for koordinering och kunskaps-
styrning gjorts de senaste aren kvarstar stora
utmaningar”

Vidare framholl vi foljande:

o ”Nir det giller sillsynta halsotillstand méste
vi hjilpas at. Over regionsgrinser och special-
omriden. Men vi behover ocksd samarbeta pa
ett battre satt 6ver landsgrianserna. I EU finns en
infrastruktur for kunskapsutbyte inom séllsynta
hilsotillstand, europeiska referensnitverk (ERN)
som Sverige ocksa medverkar i. Dessa maste
starkas och byggas ut och involvera den viktiga
patientkompetensen i dannu hogre grad”

« "De foreningar och férbund som foretrader
personer som lever med séllsynta hélsotillstand
ar diskriminerade i statsbidragssystemet, for att
de foretrader for fa personer och inte kan vara
organiserade regionalt. Trots att féreningarna
har en livsviktig roll for sina medlemmar, och
innebdr en viktig funktion i utveckling av vard
och omsorg och andra samhéllsfunktioner, far
de inget ekonomiskt stéd.”
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Resultat

De konstant aktuella séllsynta fragorna om natio-
nell strategi/handlingsplan for sallsynta diagno-
ser, samt sdrldkemedel, aterkom i nagra av arets
riksdagsmotioner. Betydelsen av fungerade — och
finansierad - brukarmedverkan togs ocksa upp.

Det lades motioner fran Socialdemokraterna,

Centerpartiet, Miljopartiet och Sverigedemo-
kraterna.

Las mer om riksdagsmotionerna pa var hemsida.

Remisser, utredningar

Vi har utokat samarbetet med Funktionsritt
Sverige och dérvid bidragit med vara synpunkter
till ndgra av deras remissvar och utredningar. Vi

L T

- har ocksd medverkat i en handfull utredningar via

skrivelser, moten och hearings for att limna véra
synpunkter pa utredningarnas arbeten. Amnena

¢ skiftar, men beror alla de sillsynta frégorna, genom

till exempel huvudmannaskapet for assistans, moj-
ligheten att na sina journaler for unga, tillgdingen
till sarlakemedel med mera.

Riksforbundets tavelutstélining

. Vi har digitaliserat portritten och beréttelserna

i var saval uppskattade som uppmirksammade
tavelutstéllning, i syfte att gora dessa medlems-
portritt och -berittelser tillgdngliga fér manga fler.
Dirtill kompletterades utstallningen med tvé nya

portratt.
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INTERNATIONELLT

EURORDIS

Internationellt har vi aktivt medverkat vid
EURORDIS regelbundna informationsméten
(varje manad) samt vid ett antal kampanjer for att
lyfta EURORDIS péverkansarbete. Sérskilt fokus
lag pa att uppmana den svenska regeringen och
socialministern att stodja initiativet for en europe-
isk handlingsplan for sallsynta diagnoser, samt att
forsoka lyfta sillsynta diagnoser som ett prioriterat
omrade under det Svenska EU ordférandeskap
forsta halvaret 2023. Vi har dven deltagit i

o Council of national alliance:s (CNA) mote i
Paris, november 2022

+ Programgrupp infér planeringen av EURORDIS
membership meeting 24-27 maj 2023

NNRD - Nordic network on rare diseases
Under 2023 kommer Sverige att ha ordforande-
skapet i NNRD och ordnar en nordisk konferens
inom sallsynta halsotillstand den 2-3 oktober 2023.
Vi deltar i programgruppen och har medverkat i
en rad planeringsméten under 2022, under ledning
av Socialstyrelsen. I november 2022 deltog vi i
nétverkets forsta fysiska méte sedan pandemin,
dér vi bland annat presenterade var vision 6ver den
framtida nytta som ERN - europeiska referens-

nétverk skulle kunna ha fér personer som lever
med séllsynta hélsotillstand. Vi férmedlade dven
kontakt mellan det norska och svenska teamet som

. arbetar med nationella kvalitetsregister for sillsyn-
. ta diagnoser.

SBONN - Séllsynta Brukarorganisatio-
ners Nordiska Natverk

Vi deltog i tre digitala méten samt organisera-

de en fysisk workshop f6r SBONN-medlemmar
och vara medlemsforeningar den 2-3 september

i Kopenhamn. Under workshopen utbildades ett
trettiotal deltagare inom bestdende internationella
samarbeten inom Norden och Europa, samt kring
mojligheterna for samarbete med sina nordiska
systerforeningar. Bland annat informerades om
hur man ansoéker om finansiellt stod for att starta

. ett nordiskt natverk via NVC - Nordens vilfirds-
. center. Motet resulterade i nya engagerade indivi-

der inom Riksforbundet.
Vi medverkade aven i

o Planeringsgrupp for Rare Disease Summit 17
april 2023, nordisk konferens om sillsynta halso-
tillstand.
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©. Projekt

Forbundet arbetar ofta med minst ett projekt varje ar.

Det ér vart sitt att finansiera och fa resurser till viktig

verksamhet for medlemmar/berorda malgrupper.

Saéllsynt mitt i livet
Andra aret av det tredriga Arvsfondsprojektet
Sdllsynt mitt i livet ar nu till nda.

Slutmaélet 2023 &r att kunna erbjuda ett fardigt
koncept for samtalstréffar f6r méalgruppen sill-
synta mitt i livet. Traffar som bidrar till att minska
ensamhet och underlitta psykiskt vilméende.

Projektet arbetar i nara samverkan med Studiefor-
bundet Vuxenskolan som har en stadig férankring
inom folkbildningen i Sverige.

Under véren arrangerade vi dter digitala samtals-
traffar och arbetet med att utveckla studiehandled-
ningen for samtalsledare tog fart. Den har testats
under aret och far sin slutgiltiga form ndsta ar. Vi
har med versioner for bade digitala och fysiska
traffar.

Vid arets Almedalsvecka deltog Riksférbundet Sall-
synta diagnoser, och vi kunde beritta for manga
besokare om samtalstriffarna och projektet — det
vickte stor nyfikenhet.

Hosten 2022 har vi for forsta gangen genomfort
aven fysiska samtalstraffar pa tre platser i landet:
Umead, Linkdping och Stockholm. Som vanligt i
néra samarbete med Studieférbundet Vuxenskolan.

Deltagare ér fortsatt mycket positiva till hur val
traffarna fungerar och det ér ett kvitto pa att pro-
jektet dr pa ratt vdg. Vi har idag sex olika teman
som medlemmar har varit med att ta fram, imnen
som har utvdrderats och justerats 6ver tid.

Projektets egen blogg lever vidare och inldgg som
gors delas i vara sociala media.

Radiopodden Funka olika (av Habilitering &
Halsa, Region Stockholm) har sint fyra avsnitt pa
temat Séllsynta hilsotillstdnd under hosten. Ett
avsnitt handlade enbart om projektet Séllsynt
mitt i livet.

Vi har haft tre méten med Nya Referensgruppen
under aret (inklusive Expertnatverket, frdn juni
2022). Ett fysiskt arbetsmoéte i varas och tva digitala
under hosten.
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Hela Sverige, hela livet

Riksforbundet Sallsynta diagnoser har ett natverk
av patientforetradare 6ver hela landet. I varje
sjukvardsregion samarbetar 2-3 utbildade och
engagerade medlemmar med Centrum for Sall-
synta Diagnoser (CSD). Syftet ér att uppna béttre
och mer jamlik vard och omsorg f6r personer som
lever med séllsynta hilsotillstand. Detta diagnos-
overgripande arbete dr
en sirskild utmaning
for hélso- och sjukvar-
den som dr organise-
rad i tydliga stupror
och dar varden skiljer
sig avsevért mellan
landets sjukvardsre-
gioner. Darfor kravs
en del stodjande och
samordnande insatser
fran Riksforbundet.
Regeringens sérskilda
statsbidrag for omradet
sallsynta halsotill-
stand mojliggjorde ett
intensivt arbete med
dessa fragor i projektet
Hela Sverige, hela livet
under 2022.

Vi har under 2022
starkt Riksforbundets regionala nirvaro genom ett
flertal insatser:

+ Regelbunden kontakt och avstimningsméten
mellan kansliet och véra regionala patient-
foretridare.

o Okat stdd for, och harmonisering av, Riksfor-
bundets regionala Facebook-grupper, vilka ar
plattformen fér kommunikation och informa-
tionsspridning mellan Riksforbundets regionala
patientforetradare och aktiva medlemmar i
regionen.

o Utbildningshelg for patientforetradare i Stock-
holm i november 2022, dér ett 20-tal intressera-
de medlemmar deltog.

 Framtagande av en digital patientféretradar-

utbildning som kommer att lanseras under 2023.

o Regelbunden kontakt och avstimningsmoten
mellan kansliet och intresserade CSD, nagot
som resulterade till exempel i gemensamma
informationskvillar, medverkan i utbildningar

Min ml{arenltet av
dlet svens/(a .{jukvz}’r&(&
systemet ar atf det Gr

brist ,m" 'meo(ioins/(

samozelning
I(uns/(ap om helheten

sa/(nas. f

for vardpersonal, planering av Séllsynta dagen-
aktiviteter eller saing- och musikforestéllningar
for barn med sillsynta hilsotillstand vid habili-
tering och lekterapi.

Gemensamma aktiviteter med véra patient-
foretradare efter deras behov, for spridning av
information och okat engagemang bland Riks-
forbundets medlemmar i respektive region.

o Spridning av infor-
mation for indivi-
duellt engagemang
pé nationell eller
internationell niva
genom deltagande i
utbildningar ordna-
de av andra intresse-
forbund och nitverk
(SBONN, EUPATI,
EURORDIS).

o+ Framtagande av ak-
tualiserad webbsida
for Riksforbundets
regionala nitverk.
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o Insatser riktade till
mélgruppen barn
och unga vuxna.

o Deltagande i Ge-
neration Pep och
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Genpep-dagen.
Fokus pa barndomen och ungt vuxenliv under
Hostmotet.

Spridning av enkiten Ung och séllsynt som visat
pé stort intresse bland deltagare frén malgrup-
pen, for Riksférbundet och vért arbete.

Framtagande och rapportslapp av Riksfoérbun-
dets medlemsundersokning Séllsynt men inte
ovanlig 2022, samt dértill medlemsundersok-

ningens regionala delrapporter.

Spridning av rapporterna genom:
Egna digitala informationsméten

Som inbjuden talare hos Riksférbundets
samarbetspartner

Debattartiklar
Postutskick till beslutsfattare

Aktiviteterna ledde till 6kat antal patientfore-

. tradare, dar Riksforbundets narvaro kunde utvid-

gas till Gotland.
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/. Aktiviteter under 2022 —
och vad de ledde till

Genom att 6ka kunskapen om sillsynta hilsotillstand nar vara fragor ut bittre.

Verksamhetsaret 2022 har innehallit ett flertal aktiviteter som allesammans syftat till

att fler personer ska fa kinnedom om oss och vara fragor.

Vi lanserade resultaten fran var omfattande med-
lemsundersokning pa Sillsynta dagen 2022. Vi pu-
blicerade en debattartikel i Altinget, samt en ledare
i en bilaga till Svenska Dagbladet den 28 februari.
Det gjordes en nationell rapport och sex regionala
delrapporter.

» Medlemsundersékning

» Regionala delrapporter

Resultatet frdn medlemsundersokningen har ocksa
presenterats muntligt i flera olika sammanhang

pa myndigheter (for Nationella programomréadet
sillsynta sjukdomar/NPO, CSD i samverkan, pa
medlemsmoten med mera).

I slutet av éret fick varje ledamot och suppleant i
riksdagens socialutskott var sin regional rapport
och en inbjudan att tréffa oss for att fa veta mer.
Ocksa politikerna i hélso- och sjukvardsdelegatio-
nen vid Sveriges Kommuner och Regioner (SKR)
fick post med regional rapport, liksom regionala
sjukvardspolitiker runt om i landet. Givetvis har vi
ocksa kontaktat var nya sjukvardsminister med var
medlemsundersékning och 6nskan om mdote.

Arvsfondsprojektet Sallsynt mitt i livet SMIL, som
arbetar med teman kring vardagsliv och existen-
tiella fragor for vuxna och éldre som lever med
sillsynta halsotillstand, har gjort sitt andra ar av
tre. SMIL medverkade under Almedals-

Lds mer om Sallsynt mitt i livet och Hela Sverige,
hela livet pa sidorna 15-16.

Vi har, for forsta gangen efter pandemin, kunnat
genomfora flera fysiska moéten. Till exempel det
traditionella hostmétet med ungefér so deltagare.

Men ocksé en patientforetradarutbildning med 22
deltagare och en medverkan i GenPep-dagen dér
minst 75 barn ritade sina séllsynt bra portratt. Som
del av vart samarbete med Centrum for Sallsynta
Diagnoser (CSD) Mellansverige, och med st6d fran
Sunnerdahls Handikappfond, kunde vi under hos-
ten bekosta tva besok av barnteater till lekterapin
och barnhabilitering i Region Gavleborg, dir ett
25-tal barn vistades under dagen.

Vi har fortsatt var digitala nirvaro vid Agrenskas
familjevistelser, dér vi haft majlighet att mota ett
15-tal féreningar och diagnosgrupper. D4 har vi
informerat om Riksférbundet och var verksam-
het. Vi har ocksa fatt inbjudan till och deltagit vid
medlemsforeningars egna moten under aret, vilket
vi vilkomnar och virdesitter hogt.

Under varen genomférdes fyra digitala tréffar pa
olika teman som medlemmarna limnat forslag

pa under tidigare drs- och hostméten. De digitala
tematréffarna tog upp styrelsearbete, att engagera
ideellt, GDPR och kommunikation i sociala media.
Tréffarna besoktes av sammanlagt cirka 8o
medlemmar.

veckan och kunde genom den synas for
fler och skapa fler kontakter.

» Medlemstraffar varen 2022

Det sdrskilda statsbidrag som kan anso-
kas av intresseorganisationer som arbe-

~

Vi uppvaktade som alltid samtliga riksdags-
partier infor den allmidnna motionstiden,

tar for en forbattrad véard for personer

genom en kontakt med medlemmarna i

som lever med séllsynta hélsotillstind,
gav oss ett tillskott pa ndrmare 2 miljo-

ner kronor. Detta har under aret fram- A\
gangsrikt kunnat starka Riksférbundets R .
regionala verksamhet med bland annat *‘_’.

fler och battre utbildade foretradare.

4

riksdagens socialutskott. Detta resulterade i
ett antal motioner om vart omrade.

» Lank till motionerna
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Vi informerar i forsta hand om nationell hand-
lingsplan och vara foreningars utsatta ekonomiska
lage i denna kontakt. Se sidan 12.

Vi har under aret hallit kontinuerlig kontakt med
socialdepartementet och framfort, inte endast var
stravan efter en nationell strategi, utan ocksé pape-
kat vér viktiga roll inom precisionsmedicin, samt
foresprakat att det kommande svenska ordférande-
skapet i EU bor lyfta sallsynta halsotillstand som en
prioriterad fraga.

I mars gjordes ett tillkdnnagivande av riksdagen
som uppdrog at regeringen att utreda tillgdngen pa
lakemedel for séllsynta hélsotillstind. P4 midsom-
marafton gav regeringen i uppdrag till Tandvards-
och likemedelsforménsverket (TLV) att utreda
fragan. Vi, tillsammans med vara medlemsforen-
ingar, andra organisationer och sarskilt intresse-
rade politiker, har lange arbetat for detta. Under
2022 har vi uppvaktat utredningen och bevakat hur
arbetet fortskrider, samt satt samman en arbets-
grupp som har i uppgift att limna véra synpunkter
till utredningen.

Den 29 juni anordnade vi ett webinarium dér re-
presentanter frén samtliga riksdagspartier bjods in
att diskutera de séllsynta fragorna infor valet.

» Lank till webinariet

Under Almedalsveckan var vi, tillsammans med
GMS - Genomic Medicine Sweden och Nitverket
mot cancer - medarrangorer och bidrog till ett
seminarium om delning av hilsodata for forbattrat
tillgang till diagnos och behandling.

» Lank till seminariet i Almedalen

Ett langvarigt intressepolitiskt paverkansarbete, har
bidragit till att sallsynta sjukdomar etablerats som
programomréde i Sveriges Kommuner och Regi-
oners (SKR) satsning pa kunskapsstyrning [2018]
(nationella programomraden/NPO). Under aret
[2022] har vi deltagit i tva referensgruppsmoten
tillsammans med andra patientorganisationer, myn-
digheter och 6vriga aktorer. Vi har ocksa deltagit
och paverkat genom att bland annat ha represen-
tanter i den nationella arbetsgruppen Sillsynta
syndromdiagnoser med komplexa vardbehov. Dar
blev vér beskrivning av en séllsynt patientresa ut-
gangspunkt for ett omfattande arbete att ta fram en
gemensam vision for en anpassad vardstruktur som
avser att forbattra den sillsynta sjukvérden i Sveri-
ge. Vi ar dven i kontakt med NPO:s processledare.

Vi har under 2022 haft fler inldgg, fatt fler foljare
och blivit delade mer dn nagonsin tidigare i sociala
medier. Bland annat har vi genomf6rt tvé langre
kampanjer med citat fran vara medlemmar.

Tva nya tavlor kompletterade var portrattutstall-
ning under 2022, med nya exempel pa diagnoser
och personliga berittelser. Hela utstéllningen gar
fran och med i 4r ocksa att besoka som digital pa
var hemsida.

» Lank till portrattutstallning

TS

» Lank till virtuell utstélining 5

N TS T =

177

| RIKSFPRBUND
| sAusvgm oimano:

Vi har producerat en jubileumskalender med an-
ledning av Riksférbundets 25-arsjubileum 2023. En
vaggalmanacka med en historik och ménadstexter
som ger exempel pé var verksamhet illustrerad
med foton frén vart bildarkiv. Kalendern bidrar till
att 6ka kunskapen om vart férbund och vara fragor.

» Lank till jubileumskalendern

Vi har deltagit i flera utbildningar vid olika ldro-
saten med savil foreldsningar som andra typer av
larande (till exempel speed-dating).

Att vi blir alltmer efterfragade for brukarrad,
nitverk och dvriga expertgrupper, rapporter etc.
ar ocksa ett resultat av det intressepolitiska arbetet.
Nya sammanhang dér vi ingatt dr planeringsgrup-
pen for Nationella arbetsgruppen (NAG) sillsynta
syndromdiagnoser med komplexa vardbehov,
regeringens bokstavsutredning om kliniska la-
kemedelsprovningar, SNIF - Svensk nitverk for
information kring fosterdiagnostik, Nationella
samordningsgruppen 1+ million genomes.

Vi mirker att vara dsikter beaktas och far genomslag.

.y
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8. Medlemsstod

Digitalt arsmoéte, 23 april

Under ledning av en ytterst kunnig arsmotesord-
foérande - den legendariska, davarande riksdags-
ledamoten Barbro Westerholm (L) - genomfordes
Séllsynta diagnosers digitala arsmoéte lordagen

den 23 april. Eftersom Barbro dr mycket val insatt

i véra séllsynta fragor, var hon i praktiken bade
ordférande for arsmotet och dmnesexpert, niar den
alltid aktuella fragan om sarlakemedel for séllsynta
hélsotillstdnd fick stort utrymme pé arsmotet.

Caroline Akerhielm var férbundsordforande fran
slutet av 2021. Dessutom valdes tre nya personer
in i férbundsstyrelsen, medan lika manga avgick.
En av dem som ldmnade styrelsen var Elisabeth
Wallenius. Hon var drivande for att ar 1998 bilda
Riksférbundet Sillsynta diagnoser.

Arsmoétet, som samlade ca 50 deltagare, samman-
fattades i en nyhet pa hemsidan.

» Lank till digitalt arsmote

FYSISKT HOSTMOTE, 15-16 OKTOBER

Helgen 15-16 oktober var det dntligen igen dags for
ett FYSISKT Hostmote, med ett 50-tal deltagare.
“Trevligt att fa ses pé riktigt, inte bara digitalt.
Jatteroligt att ha er hér! Ert engagemang ar var
stora styrka som vi ska forvalta” Med dessa ord
valkomnade Sallsynta diagnosers ordforande
Caroline Akerhielm medlemmarna som kommit
till Hostmaotet.

Ett utforligt referat av Hostmotet finns pa hemsidan.

» Lank till fysiskt héstmote

KUNSKAPS- OCH INSPIRATIONSTRAFFAR -

FOR SALLSYNT FORENINGSAKTIVITET

Under varen genomfordes dartill fyra digitala
tematraffar, utgdende frdn dmnen som medlemmar
valt ut. Foljande teman togs upp:

o Onsdag 23 mars: Styrelsearbete — fran mésten
till roligt!

Med Sofia Stenfeldt, kommunikationsstrateg
med lang féreningsvana

o Tisdag s april: Engagera och motivera
medlemmar

Med Aron Schoug Ohman, doktorand, forskar
i pedagogik vid Stockholms universitet och sjilv
foreningsaktiv

o Onsdag 20 april: GDPR - Gor det litt att gora
ratt!

Med Maria Unde Westerberg, seniorkonsult
med ldng erfarenhet som process- och projekt-
ledare inom IT och GDPR

o Mandag 23 maj: Kommunicera effektivare —
ta ett steg till

Med Emma Bohlin, kommunikator Riksforbun-
det Sallsynta diagnoser/projekt Sallsynt mitt i
livet (SMIL)

Traffarna besoktes av sammanlagt cirka 8o med-
lemmar.

» Pa hemsidan finns dokumentation

SALLSYNT MITT I LIVET (SMIL)

Slutmalet med forbundets Arvsfondsprojekt SMIL
ar att erbjuda ett koncept f6r samtalstraffar for mal-
gruppen sallsynta mitt i livet. Triffar som bidrar
till att minska ensamhet och underlatta psykiskt
valmaende.

Under varen arrangerade projektet digitala sam-
talstraffar. Arbetet med att utveckla studiehandled-
ningen for samtalsledare tog fart.

Vid arets Almedalsvecka deltog Riksforbundet
Séllsynta diagnoser, och vi kunde ddr berétta for
manga besokare om samtalstraffarna och projektet
— det vickte stor nyfikenhet.

Under hosten har vi dven genomfort fysiska
samtalstréffar pé tre platser: Umed, Linképing och
Stockholm. Sammanlagt 24 medlemmar deltog vid
projekttraffarna.

Deltagare ér fortsatt mycket positiva till hur vil
traffarna fungerar.

Lds mer om SMIL pa sidan 15.

» Lank till SMIL
» Lank till SMILs blogg
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9. Representation | arbetsgrupper etc.

Under 2022 var vi representerade i foljande sammanhang:

Vardfragor

Altinget, hilso- och sjukvardspolitiskt natverk

ATMP Sweden, GMS, och Biobank Sverige,
samverkansprojekt for 6kat samarbete och
partnerskap med patienter
Bokstavsutredning, Kliniska likemedels-
provningar

Bittre vuxenhabilitering, arbetsgrupp, Funk-
tionsritt Sverige

CSD i samverkan for 6kad nationell samordning
av expertnitverken och ERN, samarbete

Genomic Medicine Sweden (GMS), samver-
kansgrupp

Genomic Medicine Sweden (GMS), styrgrupp
GMS styrgrupp, férberedande moéten

Informationscentrum for séllsynta halsotill-
stand, expertgrupp

Leading Helth Care (LHC), partnerméten
Lakemedelsverket, patient- och brukarrad

Nationella programomradet (NPO) séllsynta
sjukdomar, referensgrupp

NT-radets patientrad
Nitverket Jamlik hélsa, Funktionsritt Sverige

Nationell arbetsgrupp (NAG), sillsynta syn-
dromdiagnoser

Nationell arbetsgrupp (NAG) sillsynta syn-
dromdiagnoser, planeringsgrupp
Patientriksdagen, forberedande radsgrupp med
andra funktionsrattsforbund
Precisionsmedicin/ATMP inom samverkans-
program for hilsa och Life Science, arbetsgrupp
Regeringens funktionshinderdelegation

Radet for funktionshinderfragor, Férbundet
Sveriges Arbetsterapeuter (FSA)

Svenskt ndtverk for information kring foster-
diagnostik (SNIF)

Séllsynta dagen 2023 i region Mellansverige,
planeringsgrupp. Andra partner ar CSD Mellan-
sverige och Infoteket Uppsala

« Sallsynta dagen arbetsgrupper finns ocksa
i regionerna Vist och Syd samt Stockholm.

. Tandvards- och likemedelsformansverket

(TLV), Programkommitté infor Dialogforum
Agrenska, Vetenskapliga radet

Dirtill kommer Riksforbundets representation

i internationella sammanhang, se sidan 14.

. Ovriga samhéllsomraden

SOCIALTJANST
« Nitverk for barns delaktighet, Socialstyrelsen

o Samrad funktionshindersrérelsen, Myndigheten
for Delaktighet

.« Arvsfondsprojektet Sjilv men inte ensam, Riks-

forbundet Cystisk Fibros, referensgrupp

SKOLA

« Skolinspektionen, samrad med representanter
inom det funktionshinderspolitiska omradet

KULTUR

- Kulturrddets samrdd for funktionshindersfragor

o Generation Peps nitverk och forum

FORSKNING

o Centrum for personcentrerad vard vid Gote-
borgs universitet (GPCC), personrad. Centrum-
et bedriver forskning pa personcentrerad vard

¢ o Samarbete med CSD Karolinska, for fortsatt

analys av data fran Riksforbundets medlems-
undersokning

o Forskningsprojekt vid Karolinska Institutet
kring unga personers syn pa 6vergangen fran
barn- till vuxenvérd och tiden darefter

{ ARBETSMARKNAD

. ”Arbetsliv under Covid-19 pandemin - lirande,

erfarenheter, designmdjligheter och framtida
arbetsliv for personer med funktionsnedsattning-
ar’, Goteborgs universitet, Malmo universitet och

forskningsinstitutet RISE, referensgrupp
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10. Information, hemsidan, media

10.1. NYHETSBREV
10.2. HEMSIDESNYHETER
10.3. MEDVERKAN | TRADITIONELLA MEDIER

10.4. SOCIALA MEDIER

10.1. NYHETSBREV

Under aret utkom 5 stycken nyhetsbrev, “Sillsynta nyheter”. Dessutom gjordes

ett nyhetsutskick med ldnkar till da aktuella hemsidesnyheter. Nyhetsbrevet skickas
via e-post till medlemmar, foreningarnas kontaktpersoner, andra aktorer inom
omradet sillsynta diagnoser, beslutsfattare, myndigheter etc. Nyhetsbreven laggs
aven pa forbundets hemsida, med en sammanfattning av innehallet.

7 SYLLSYNT
R
mth:!ggl’go DN

SALLSYNTA NYHETER 1 2022
Innehall

Ordforandebrev: "Det ljusnar”

SALLSYNTA NYHETI

Ny medlemsundersékning - med nygammalt resultat
Sjukhus stralar i Séllsynta dagens farger!

Sallsynta dagen 2022 — nér det séllsynta blir vanligt
Pa gang i regionerna Sallsynta dagen 2022

Sociala medier kampanj inf6r Sallsynta dagen

Var med i den sillsynta, globala ljuskedjan! )
SALLSYNTA NYHETER 2 2022

Innehall

Ordforandebrev: Hedrad och férvantansfull

» Séllsynta nyheter 1 2022

Arsméte under legendarisk ledning
Héndelserik Sallsynt dag

Séllsynt mitt i livet (SMIL) tuffar vidare
Almedalen, Visby, 3-7 juli 2022 - SMIL ska dit!
Pa gang i Europa och Norden

Sallsynt nordisk traff 3-4 september i Képenhamn —

vill du vara med?
Medlemstraffar med forelasare, viren 2022

» Séllsynta nyheter 2 2022
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SALLSYNTA NYHETER 3 2022
Innehall

Debatt Sallsynt val 2022: Som en symfoniorkester utan dirigent,
helhetsgrepp med pianofingrar behovs

Sommarhélsning fran férbundsordféranden

Ny ordforande i Williams syndromféreningen: ”Vart samarbete
med Riksforbundet dr betydelsefullt”

Varens fyra digitala medlemstraffar blev succé!

Fysiska samtalstraffar i projektet SMIL - i Umea, Linképing och
Stockholm, till hosten

Mot SMIL i Almedalen 3-7 juli 2022
GenPep-dagen, 18 september

Utbildning for patientforetriadare

Antligen kan vi ses pa riktigt SALLSYNTA NYHETER 4 2022

pa Hostmotet Innehall

Nordisk traff Almedalsveckan med Séllsynta diagnoser: “Jag kidnde hur
underbart det var att fa finnas i denna dynamiska, engagera-
de och hindelserika miljo, dér asikter och visioner brots mot
varandra!”

Kansliet semesterstingt - Glad sommar!
» Sallsynta nyheter 3 2022
Ordforandebrev: "Hostmétet i oktober dr nésta stora event och
jag ser fram emot att triffa s mdnga medlemmar som mojligt”
Utbildning for patientforetridare 19-20 november

Nytt lakemedel godként for porfyri

Storsta europeiska konferensen om sillsynta diagnoser:
ECRD 2022

Genetisk utredning forklarat

Samverkan mellan patienter, vard och forskning
Rapportera hinder for att rosta i valet

Rorelseglidje till alla pa GenPep-dagen 18 september

» Séllsynta nyheter 4 2022

Frin GenPep-dagen
18 september
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SALLSYNTA NYHETER 5 2022, MED ETT SALLSYNT JULKORT
Innehall

Ordférandebrev: Fler aktiviteter 4n nagonsin

EU - en enorm mojlighet att forbattra behandlingar for séllsynta halso-
tillstand (riksdagsmotioner)

EUPATI Sverige ska 6ka patienters kunskap om lakemedelsutveckling
Regionala nitverk hojer den séllsynta patientens rost

Den stiandiga fragan om sirldkemedel: Tjeckien som forebild?
Hilsodata tema pa Patientriksdagen

God Jul och Gott Nytt Ar!

Helgstangt kansli
NYHETSUTSKICK, OKTOBER

» Sallsynta nyheter 5 2022 Dessutom gjordes den 28 oktober ett komplette-
rande nyhetsutskick, med lankar till foljande da
nyligen publicerade hemsidesnyheter:

Antligen ett fysiskt Hostmote. Ert engagemang dir
vdr stora styrka!

Maktskifte - vad hdnder da med de sdllsynta fra-
gorna?

Enkdt for barn och unga
Funka olika-podden i méte med Sdllsynt mitt i livet
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10.2. HEMSIDESNYHETER

» Dags att motionera - senast 31 januari, 10 januari

Utdrag:

“Fram till 31 januari, kan medlemmarna skicka
in motioner till arsmotet. Arsmotet ir forbundets
hogsta beslutande organ, sd hdr finns en chans att
paverka.”

» Sjukhus stralar i Sallsynta dagens farger! 14 februari

» "Séllsynt men inte ovanlig 2022" medlemsundersékning:
Férbattra vardens kunskap om séllsynta diagnoser, 18
februari

Utdrag:

“I rapporten ‘Sdllsynt men inte ovanlig 2022 "finns
nu en sammanstdillning av resultaten fran medlems-
undersékningen. Slutsatsen av undersékningsrappor-
ten kan dock sammanfattas som: Tyvirr knappt
ndgra forbdttringar under de senaste daren. Var
slutsats dr att vardens kunskap om sdllsynta hdlso-
tillstand mdste 6kas. En nationell strategi behovs for
detta omrdde.”

& Caroline Akerhielm, forbundsordforande (till vinster) och
W Elisabeth “Lisa” Wallenius, tidigare ordforande, som dr 1998

var drivande for att bilda Riksforbundet Sdllsynta diagnoset.

» Fyra Medlemstriffar varen 2022: Inbjudan till kunskaps-
och inspirationstraffar, 2 mars

» Arsmoéte under legendarisk ledning, 25 april

Utdrag:

“Under ledning av en vildigt klok och kunnig drsma-
tesordforande - den legendariska riksdagsledamoten
Barbro Westerholm (L) - genomfordes framgangsrikt
Sdllsynta diagnosers drsmdote lordagen den 23 aprill.
Eftersom Barbro dr mycket vil insatt i vara sdllsynta
fragor, var hon bade ordforande for drsmdétet och
dmnesexpert, nir den standigt aktuella fragan om

sdrlikemedel for sdallsynta hdlsotillstdand fick stort
utrymme pd drsmotet. Tre nya valdes in i forbunds-
styrelsen, medan lika mdnga avgick. En av dem var
Elisabeth "Lisa” Wallenius som var drivande for att
dr 1998 bilda Riksforbundet Sdllsynta diagnoser.”

» Gor dig hérd i internationell enkat, om din vég till ratt
diagnos, 5 maj

» Ar det Postkodlotteriet eller Sillsynt hilso- och
sjukvard? Delta vid digitalt rapportslapp! 31 maj

Utdrag:

"Att personer som lever med sdllsynta hdlsotillstand
stoter pd problem oftare dn personer som lever med
mer vanliga tillstand, vet vi sedan forut. Det konsta-
teras dterigen i vdr senaste medlemsundersokning,
vars resultat publicerades pa Sdllsynta dagen, 28
februari 2022, i rapporten Sdllsynt men inte ovanlig
2022”. Du dr varmt vilkommen till digitalt rapport-
sldapp den 16 juni, ndr dven de regionala undersok-
ningsrapporterna presenteras!”

» Det sjuder av séllsynta aktiviteter - vad intresserar dig?
20 juni

Utdrag:

Vi vill passa pa att uppdatera er kring en del saker

som dr pd gdng hos oss pd Riksforbundet Sdllsynta

diagnoser. En del hinder redan nu, annat spar vi till

hosten.”

» Debatt Sallsynt val 2022: Som en symfoniorkester utan
dirigent, helhetsgrepp med pianofingrar behdvs, 30 juni

Utdrag:
“Samordning av virden for dem som har sillsynta
diagnoser, bade nationellt och mellan de 21 regio-
nerna, namndes ofta i valdebatten Sillsynt val den
29 juni. I samband med den europeiska konferensen
ECRD 2022 tog Riksforbundet chansen att bjuda in
politiker fran samtliga dtta riksdagspartier”
» Sallsynt mitt i livet - ta chansen att prata med andra!

10 augusti

» Hur har ditt arbetsliv sett ut under Covid-19 pandemin?
24 augusti

» Ny rapport ger véagledning kring samverkan mellan
patienter, vard och forskning, 16 september

» Utbildning for patientforetradare, 19-20 november,
21 september

Utdrag:

"Ar du en eldsjil som vill hjdlpa oss att skapa en
battre hdlso- och sjukvard for alla som lever med ett
sallsynt hdlsotillstand?”
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https://www.sallsyntadiagnoser.se/dags-att-motionera-senast-31-januari/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/sjukhus-stralar-i-sallsynta-dagens-farger/
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/sallsynt-men-inte-ovanlig-2022-medlemsundersokning-forbattra-vardens-kunskap-om-sallsynta-diagnoser/
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/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/arsmote-under-legendarisk-ledning/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/gor-dig-hord-i-internationell-enkat-om-din-vag-till-ratt-diagnos
https://www.sallsyntadiagnoser.se/gor-dig-hord-i-internationell-enkat-om-din-vag-till-ratt-diagnos
https://www.sallsyntadiagnoser.se/ar-det-postkodlotteriet-eller-sallsynt-halso-och-sjukvard/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/ar-det-postkodlotteriet-eller-sallsynt-halso-och-sjukvard/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/det-sjuder-av-sallsynta-aktiviteter-vad-intresserar-dig
https://www.sallsyntadiagnoser.se/det-sjuder-av-sallsynta-aktiviteter-vad-intresserar-dig
https://www.sallsyntadiagnoser.se/debatt-sallsynt-val-2022-som-en-symfoniorkester-utan-dirigent-helhetsgrepp-med-pianofingrar-behovs/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/debatt-sallsynt-val-2022-som-en-symfoniorkester-utan-dirigent-helhetsgrepp-med-pianofingrar-behovs/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/sallsynt-mitt-i-livet-ta-chansen-att-prata-med-andra/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/sallsynt-mitt-i-livet-ta-chansen-att-prata-med-andra/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/hur-har-ditt-arbetsliv-sett-ut-under-covid-19-pandemin/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/hur-har-ditt-arbetsliv-sett-ut-under-covid-19-pandemin/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/ny-rapport-ger-vagledning-kring-samverkan-mellan-patienter-vard-och-forskning/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/ny-rapport-ger-vagledning-kring-samverkan-mellan-patienter-vard-och-forskning/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/utbildning-for-patientforetradare-19-20-november/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/utbildning-for-patientforetradare-19-20-november/
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» Nu startar Séllsynt mitt i livets fysiska samtalstraffar,
4 oktober

» Funka olika-podden i méte med Sallsynt mitt i livet,
5 oktober

Utdrag:

“Tva foretrddare for vart Arvsfondsprojekt Séllsynt
mitt i livet (SMIL), Erica Lundstrom och Karin
Hogvall, har blivit intervjuade av 'Funka olika -
podden om livet med funktionsnedsdttning’. Podden
har spelat in fyra avsnitt pd temat sdllsynta hdlsotill-
stand. Ett av avsnitten handlar om samtalstriffarna
i projektet Séllsynt mitt i livet.”

» Maktskifte - vad hiander da med de sillsynta fragorna?
21 oktober

Utdrag:

"Kommer det att bli skillnad nu nir Moderater-

na, Liberalerna och Kristdemokraterna tar plats i
regeringen, med Sverigedemokraterna som samar-
betspartner pd nationell niva? Vad har dessa partier
lovat i oppositionsstillning? Vad kan vi tianka oss blir
verklighet nu?”

» Antligen ett fysiskt Hostméte. Ert engagemang ar var
stora styrka! 24 oktober

Utdrag:

“Trevligt att fd ses pd riktigt, inte bara digitalt.
Jatteroligt att ha er hdr! Ert engagemang dr vdr stora
styrka som vi ska forvalta.” Sd inledde Séllsynta di-

agnosers ordforande Caroline Akerhielm forbundets
fysiska Hostmdte den 15-16 oktober.”

» Enkat for barn och unga, 25 oktober

Utdrag:
Vi hoppas vi fd reda pd vad DU som dr ung och
lever med ett sdllsynt hdlsotillstdnd onskar att Riks-
forbundet skulle arbeta med och gora for dig”
» Julklappstips: Bestéll var jubileumskalender — upplev ett
ar med 365 sillsynta dagar! 13 november

» EU =en enorm méjlighet att forbattra behandlingar fér
séllsynta hélsotillstand, 1 december

Om drets riksdagsmotioner angdende sillsynta hil-
sotillstand. Utdrag:

”I Europa lever 30 miljoner mdanniskor med ett
sdllsynt hdlsotillstand. Hir har EU en enorm moj-
lighet att spela en viktig roll i att frdmja forskning,
utveckling av och tillging till nya terapier och bittre
behandlingar, likvil som att framja samarbeten éver
landsgrinser for profession och organisationer som
arbetar med sdllsynta hdlsotillstand.”

» Den stindiga fragan om sarldkemedel: Tjeckien som
férebild? 7 december

Utdrag:

“Kan det tjeckiska sdttet att hantera den kontrover-
siella och segslitna fragan om sdrlikemedel vara en
forebild for Sverige?”
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https://www.sallsyntadiagnoser.se/nu-startar-sallsynt-mitt-i-livets-fysiska-samtalstraffar/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/nu-startar-sallsynt-mitt-i-livets-fysiska-samtalstraffar/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/funka-olika-podden-i-mote-med-sallsynt-mitt-i-livet/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/funka-olika-podden-i-mote-med-sallsynt-mitt-i-livet/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/maktskifte-vad-hander-da-med-de-sallsynta-fragorna/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/maktskifte-vad-hander-da-med-de-sallsynta-fragorna/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/antligen-ett-fysiskt-hostmote-ert-engagemang-ar-var-stora-styrka/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/antligen-ett-fysiskt-hostmote-ert-engagemang-ar-var-stora-styrka/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/enkat-for-barn-och-unga/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/julklappstips-bestall-var-jubileumskalender-upplev-ett-ar-med-365-sallsynta-dagar/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/julklappstips-bestall-var-jubileumskalender-upplev-ett-ar-med-365-sallsynta-dagar/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/eu-en-enorm-mojlighet-att-forbattra-behandlingar-for-sallsynta-halsotillstand/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/eu-en-enorm-mojlighet-att-forbattra-behandlingar-for-sallsynta-halsotillstand/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/den-standiga-fragan-om-sarlakemedel-tjeckien-som-forebild
https://www.sallsyntadiagnoser.se/den-standiga-fragan-om-sarlakemedel-tjeckien-som-forebild

10.3. MEDVERKAN | TRADITIONELLA MEDIER

Debattartiklar

AFTONBLADET, 10 JANUARI

Fem av Riksforbundets medlemsféreningar debat-
terar orittvisor, frén initiativet #sallsyntorattvist,
rubrik: ”Svart sjuka barn nekas effektiva behand-
lingar”. Nar det tar 6ver 400 dagar for Sverige att
introducera ett nytt godkéant sdrlikemedel, tar det
inte ens 40 dagar for Tyskland.

» Las debattartikeln

ALTINGET, 28 FEBRUARI

P4 Sillsynta dagen publicerades en debattartikel,
baserad pd medlemsundersékningen “Séllsynt men
inte ovanlig 2022” rubrik: Séllsynta diagnoser: Sta
upp for allas ratt till jamlik och saker vard”

» Las debattartikeln

GOTEBORGS-POSTEN (GP), 17 AUGUSTI

Rubrik: ”Vi kraver férbattrad 6vergang mellan
barn- och vuxenvard”. Overgédngen mellan barn-
och vuxenvard dr avgorande for unga patienters
hilsa och framtida kontakt med sjukvarden. Trots
det finns d4nnu inga riktlinjer f6r hur 6vergangen
ska ske i praktiken. Undertecknad av ett 20-tal
patientorganisationer, bland andra Séllsynta diag-
nosers forbundsordférande. Initiativet till artikeln
kom fran Unga Allergiker.

» Las debattartikeln

DAGENS SAMHALLE, 10 OKTOBER

Sillsynta diagnosers ordforande Caroline Aker-
hielm, med flera, i Dagens Sambhille: "Orimligt att
bostadsort avgor diagnos. For att patienter ska fa
jamlik tillgang till diagnostik och vard krévs att
regioner och stat samverkar”.

» Las debattartikeln

AFTONBLADET, 26 NOVEMBER

Sex patientforeningar har startat initiativet #sall-
syntorittvist. Las deras 6ppna brev till sjukvérds-
ministern i Aftonbladet, rubrik: "Ministern, vi dor
medan vi véntar pa att fa vard”

» Las debattartikeln

Temabilagor

SVENSKA DAGBLADET, TEMABILAGA, 25 FEBRUARI

I samband med Sallsynta dagen 2022 lanserades en
temabilaga om sillsynta diagnoser i Svenska Dag-
bladet. Ledaren var skriven av Oskar Ahlberg, som
sitter i Riksférbundet Séllsynta diagnosers styrelse.
I bilagan ingick patientberittelser, utmaningar och
mojligheter inom varden. Vidare lyftes relevanta
aktorer som jobbar for att hitta 16sningar for perso-
ner som lever med séllsynta hélsotillstand.

» Las bilagan.

SVENSKA DAGBLADET, TEMABILAGA,
20 SEPTEMBER

Forbundsordforande Caroline Akerhielms led-
are holl ihop temat om siéllsynta diagnoser. Hon
pekade pa de geografiska ojamlikheterna som

framkommit i forbundets medlemsundersokning,
och framholl:

“Det behovs en tydligare nationell samordning och
det maste bli littare for savil patienter som profes-
sion att motas Gver regiongranserna’.

» Las bilagan.

Lis artikel fran bilagan.

» Min son Kasper och livet med MPS

Ovriga artiklar

AFTONBLADET, 19 FEBRUARI

“Kasper lider av séllsynt sjukdom - hjarnan
krymper. Sverige dr bland de sdmsta i Europa pa att
behandla sallsynta diagnoser™

Intervju med Oskar Ahlberg, ordférande for
MPS-foreningen och ledamot i Riksférbundet
Sallsynta diagnosers styrelse. I artikeln ger Oskar
en inblick i hur det ar att vara foralder till ett barn
med den sillsynta diagnosen MPS III typ A.

» Las artikeln.

FOLKBLADET, 28 FEBRUARI

» Intervju med Séllsynta diagnosers vice ordférande,
Maria Westerlund
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https://www.aftonbladet.se/debatt/a/qWbppw/svart-sjuka-barn-nekas-effektiva-behandlingar
https://www.altinget.se/artikel/sallsynta-diagnoser-staa-upp-for-allas-ratt-till-jamlik-och-saker-vaard
https://www.gp.se/debatt/vi-kr%C3%A4ver-f%C3%B6rb%C3%A4ttrad-%C3%B6verg%C3%A5ng-mellan-barn-och-vuxenv%C3%A5rd-1.75969992
https://www.dagenssamhalle.se/opinion/debatt/orimligt-att-bostadsort-avgor-diagnos/
https://www.aftonbladet.se/debatt/a/nQ9LKd/patientforeningar-vi-dor-medan-vi-vantar-pa-att-fa-vard
https://issuu.com/mediaplanetse/docs/sallsynta_diagnoser_280222
https://issuu.com/mediaplanetse/docs/sallsyntadiagnoser-092022?fbclid=IwAR2XUDSLH6sOaRngqw97YaL5-INt7wMFGijZPDBdzBra3ujuD117gVhDPbA
https://www.folkhalsasverige.se/nyheter/min-son-kasper-och-livet-med-mps/
https://www.aftonbladet.se/family/a/g6xr8B/mps-kasper-lider-av-sallsynta-sjukdomen-mps-iii
https://www.folkbladet.nu/2022-02-28/maria-har-en-av-7-000-sallsynta-diagnoser
https://www.folkbladet.nu/2022-02-28/maria-har-en-av-7-000-sallsynta-diagnoser

Poddar

SALLSYNT MITT I LIVET, 5 OKTOBER

Tva foretradare for Arvsfondsprojektet Sallsynt
mitt i livet (SMIL), Erica Lundstrom och Karin
Hogvall, intervjuades av "Funka olika — podden
om livet med funktionsnedsattning”. Podden har
spelat in fyra avsnitt pa temat séllsynta hélsotill-
stand. Ett av avsnitten handlar om samtalstriffarna
i projektet Sallsynt mitt i livet, 5 oktober

» Lyssna pa avsnittet om SMIL.

NARA VARD PODDEN, ETT AVSNITT OM BRUKAR-
MEDVERKAN, FRAN SKR (SVERIGES KOMMUNER
OCH REGIONER), 10 DECEMBER

Stephanie Juran, Séllsynta diagnosers kansli, med-
verkade i denna podd.

» Lyssna pa Néara Vard podden.

SALLSYNTA PODDEN, PODCASTSERIE OM SALL-
SYNTA SJUKDOMAR UR ETT PATIENT-OCH ANHO-
RIGPERSPEKTIV, 12 DECEMBER

- I det forsta avsnittet gastades podcasten av Oskar
Ahlberg, ordférande i Svenska MPS-foreningen,

ledamot i Sallsynta diagnosers styrelse och pappa
till en son med en sdllsynt diagnos. Dértill medver-
kade Lina Nordquist, ledamot i riksdagens social-
utskott samt Anders Olausson, styrelseordférande
Agrenska. Deltagarna diskuterar betydelsen av att
bli trodd, bli sedd och fa en méjlighet att vara del-
aktig i sin egen vard. Podden ér initierad av Takeda
Pharma.

Lyssna pa det forsta avsnittet:
» Avsnitt 1 del 1
» Avsnitt 1 del 2
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https://habilitering.podbean.com/e/sallsynta-halsotillstand-4-samtalsgrupper-for-vuxna/
https://skr.se/skr/halsasjukvard/utvecklingavverksamhet/naravard/berattelserochstod/naravardpodden.29690.html
https://www.podbean.com/media/share/pb-id6sr-1337637?utm_campaign=w_share_ep&utm_medium=dlink&utm_source=w_share
https://www.podbean.com/media/share/pb-exe5t-13375fc?utm_campaign=w_share_ep&utm_medium=dlink&utm_source=w_share

NYHETSMORGON TV4: Sa arbetar varden med att
upptécka séllsynta diagnoser, 28 februari

Nyhetsinslag om en extremt séllsynt diagnos.

Intervju med Maria Soller, lakare och verksamhets-
chef vid Centrum for Sillsynta Diagnoser.
» Seinslageti TV4

FRAGA DOKTORN, SVT, 26 SEPTEMBER

I programmet Fraga doktorn pratade Maria Wes-
terlund, vice ordforande i Riksférbundet Sallsynta
diagnoser, om sexuell hilsa for personer med fysisk
funktionsnedsittning.

» Se programmet

» Nyhetsinslag om programmet
med Maria Westerlund

Digital publicering

DOKTORN.COM, 22 FEBRUARI

Intervju med Séllsynta diagnosers kanslichef,
Malin Grande, med Sillsynta dagen som utgangs-

punkt.

» Las intervjun

PRAKTISK MEDICIN, 22 FEBRUARI

Intervju med Séllsynta diagnosers kanslichef,
Malin Grinde, med Sillsynta dagen som utgangs-
punkt.

» Las intervjun

HALSOPORTALEN, oM SALLSYNTA DIAGNOSERS
MEDLEMSUNDERSOKNING, 25 OKTOBER

I Halsoportalen uppmiarksammades Séllsynta
diagnosers medlemsunders6kning. Under rubriken
”Vi som dr sdllsynta — vi dr vanliga’, konstaterade
Oskar Ahlberg, Riksférbundet Sallsynta diagnosers
styrelse, om de viktigaste slutsatserna fran Riksfor-
bundets medlemsundersokning.

» Las artikeln i Halsoportalen
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https://www.tv4.se/klipp/va/13750532/sa-arbetar-varden-med-att-upptacka-sallsynta-diagnoser
https://www.svtplay.se/video/36701767/fraga-doktorn/fraga-doktorn-sasong-30-28-sep-20-30?info=visa
https://www.svt.se/nyheter/inrikes/maria-med-funktionsnedsattning-hittade-sin-sexualitet-trodde-inte-att-sex-var-for-mig
https://www.svt.se/nyheter/inrikes/maria-med-funktionsnedsattning-hittade-sin-sexualitet-trodde-inte-att-sex-var-for-mig
https://www.doktorn.com/artikel/s%c3%a4llsynta-diagnoser-och-h%c3%a4lsotillst%c3%a5nd/
https://www.praktiskmedicin.se/2022/02/22/sallsynta-dagen-28-februari/
https://www.folkhalsasverige.se/sallsyntadiagnoser/vi-som-ar-sallsynta-vi-ar-vanliga/#

10.4. SOCIALA MEDIER

SE TVA BILAGOR:
o Sociala medier 2022, text sid 31

» VB 2022, presentation av resultat 17 jan. 2023, PP-presentation sid 33
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Verksamhetsberattelse for
Riksforbundet Sallsynta diagnoser
2022

Forbundsstyrelsen for Riksforbundet Séllsynta diagnoser

Stockholm den 21 mars 2023

Caroline Akerhielm, forbundsordforande
Maria Westerlund, vice ordférande
Thomas Wahlstrom, kassor
Oskar Ahlberg
Kristina Gustafsson Bonnier
Helena Harwell
Annalena Josefsson
Carola Nilsson
Lina Wadenheim

Alexandra Volker

Olle Biackebo, Fortroendevald revisor
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BILAGA 1. Sociala medier 2022

Sdllsynta diagnoser arbetar sedan linge med sociala medier. Genom Twitter, Facebook

och Instagram kan forbundets intressenter folja vart intressepolitiska arbete och andra

aktiviteter. Forbundet finns dven pa Youtube och LinkedIn.

Resultat i siffror

FOLJARE FACEBOOK TWITTER INSTAGRAM
JANUARI 2020 4700 1050 Uppgift saknas
DECEMBER 2020 4980 1140 847
JANUARI 2022 5224 1198 998
DECEMBER 2022 5905 1207 1254
Antal publicerade Facebookinlagg ar for ar
2019 2020 2021 2022
270 250 231 246
Arets basta presterande innehall pa TWITTER

sociala medier alla kategorier

Arets bist presterande inligg alla kategorier ar
Facebookinldgget om Riksférbundet Séllsynta
diagnoser pa plats i Almedalen den 3 juli. Inldgget
fick 408 reaktioner, 34 kommentarer och delades
12 ganger. P4 sa vis nadde inldgget ut till 5 804
personer.

Resultaten av sociala medier-
kampanjen #Sallsyntaliv

Kampanjen ”Séllsynta berittar om séllsynta liv”
som genomfordes i samband med séllsynta dagen
2022. Kampanjen kallas dven #Sillsyntaliv.

Under hela februari ménad delade Riksférbun-
det séllsynta diagnoser citatvideor pa Twitter,
Instagram och Facebook tillsammans med en
faktatext om sillsynta halsotillstand.

Syftet med kampanjen var att ge en liten inblick i
hur det kan vara att leva med ett séllsynt halsotill-
stand och pa sé vis 6ka medvetenheten om detta.

Riksforbundet Sallsynta diagnoser delade 29 tweets
i #Séllsyntaliv kampanjen.

I snitt har 29 Twitter-konton interagerat med

var och en av det 29 tweets som Riksférbundet
Sallsynta diagnoser delat frén sitt Twitter-konto

i citatkampanjen “Sillsynta berattar om sallsynta
liv”. I snitt har vart och ett av de 29 tweets som
Riksforbundet Séllsynta diagnoser delat frén sitt
Twitter-konto i citatkampanjen "Sallsynta berattar
om séllsynta liv” nétt ut till 214 personer. Ca 2,8 %
av de som av de som natts av nagot/nagon av de 29
tweets i #Séllsyntaliv kampanjen interagerat*' med
dem.

I slutet av februari ménad har Riksférbundet
Séllsynta diagnosers Twitter-konto 1200 foljare. I
genomsnitt har ca 2,4 % av de som foljer Riksfor-
bundet Séllsynta diagnosers pa Twitter interagerat'
med kampanjens tweetar.
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FACEBOOK

Riksforbundet Séllsynta diagno-
ser delade 29 Facebook-inligg
om #Sallsyntaliv.

I snitt har 78 Facebook-konton
interagerat' med vart och ett

av de 29 Facebook-inldgg som
Riksférbundet Séllsynta diagno-
ser delat fran sin Facebooksida
om #Sallsyntaliv. I snitt har vart
och ett av de 29 Facebook-inlagg
som Riksforbundet Sillsynta
diagnoser delat fran sin Face-
booksida om #Sallsyntaliv nétt
ut till 866 Facebook-konton.

Ca 9 % av de som naddes av inldggen i kampanjen
interagerade' med dem.

I slutet av december ménad hade Riksférbundet
Séllsynta diagnosers Facebook-konto 5 905 folja-
re. Det innebir att i snitt ca 1,4 % av de som f6ljer
Riksfoérbundet Sallsynta diagnosers pa Facebook
har interagerat' med inldggen i kampanjen.

INSTAGRAM

Riksforbundet Sallsynta diagnoser delade 29
Instagram-inldgg om #Sallsyntaliv.

I snitt har 16 personer interagerat' med vart och
ett av det 29 Instagram-inlagg som Riksforbundet
Séllsynta diagnoser delat fran sitt Instagram-konto
om #Sallsyntaliv. I snitt har vart och ett av de 29
Instagram-inldgg som Riksforbundet Sallsynta
diagnoser delat fran sitt Instagram-konto i citat-
kampanjen "Sallsynta berattar om séllsynta liv”
nétt ut till 269 personer. Av de som natts av nagot
av inldggen i kampanjen pa instagram har ca 5,8 %
interagerat1 med dem.

I slutet av februari manad har Riksférbundet

Séllsynta diagnosers Instagram-konto 1 092 foljare.

Detta innebar att i snitt har ca 1,4 % av de som fol-
jer séllsynta pa instagram interagerat' med inldg-
gen i kampanjen.

Fan Sdllsynta diagnosers aktivitet pd Facebook

Kommentar till resultaten

Mitbara nyckeltal f6ljs upp och utvarderas l6pan-
de, for att avgora vilket innehall som fungerar bést
och for att fa en bild av hur arbetet gar. En stabil
eller vixande engagemangsnivé ar ett tecken pa

att ménga 4r sa intresserade av dina inldgg att de
engagerar sig i dem frivilligt.

Anledningen till att engagemangsgraden baserat pa
foljare dr lagre, dn engagemangsgraden baserat pa
rackvidd, dr att alla foljare inte far se allt vi publice-
rar varje gang.

Engagemangsgraden for foljare ar stabil dver tid
aven nir antalet foljare stiger. Vi nar alltsa ut till
fler och fler hela tiden!

Det brukar sdgas i kommunikationsbranschen att
en engagemangsgrad pa mellan 5 och 7 % dr bra
och 6ver 10 % ar exceptionellt bra!

SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

1 Eninteraktion innebar att nagon klickar pa gilla, kommenterar, delar vidare ett inlagg eller liknande.
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BILAGA 2. SOCIala medier 2022,
presentation av resultatet

POWERPOINT MED PRESENTATION AV RESULTATET

SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

Sociala medier

- Vad blev resultatet?
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Foljare pa forbundets Instagram
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Foljare pa forbundets Twitter
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Engagemangsniva basserat pa foljare
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Engagemangsniva basserat pa rackvidd
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= Arets bast presterande
inlagg alla kategorier
ar Facebookinlagget
om Riksférbundet
Sallsynta diagnoser pa
plats i Aimedalen den
3 juli.

» Inlagget fick 408

#Almedalsveckan #5allsyntaHal

reaktioner, 34 e e E - T o B
kommentarer och g hOEW Redigera
delades 12 ganger. : * TR (T | — &=

= Pa sa vis nadde
inlagget ut till 5 804
personer.
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