SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

Digitalt forbundsarsmote lordag 22 april 2023 — (Bilaga nr 7A)

Forbundsstyrelsens forslag till mal och
verksamhetsinriktning 2023-2024

(Verksamhetsplan)

Riksforbundet Séllsynta diagnoser dr organisationen som arbetar for att:

?Alla som lever med ett sillsynt hélsotillstand och deras ndrstaende
ska kunna uppna bista maojliga livskvalitet under hela livet.”

Vi bestar av och arbetar fér personer med sillsynta hilsotillstand och deras familjer.
Riksforbundet Séllsynta diagnoser dr en konstruktiv samarbetspartner till virden och
civilsamhallet. Vi arbetar med bevakning och paverkan gentemot beslutsfattare pa flera nivaer.
Vi formedlar information om hur det dr att leva med sillsynta halsotillstand.

Enligt vara stadgar dr Riksforbundet Séllsynta diagnosers dandamal:
att arbeta for alla mdnniskors lika virde, for full delaktighet och jamlikhet pd samhillets alla
omrdden, i forsta hand effektiv och likvirdig vird

att sprida kunskap i samhdllet om sdllsynta diagnoser,

att sprida kunskap och dka kunskapsnivan om sillsynta diagnoser inom den egna organisationen
att stodja medlemsforeningarna/nitverken genom utbildnings- och informationsverksamhet

att fraimja for medlemmarna, gemensamma intressepolitiska mal

att stodja utveckling och forskning kring sdllsynta diagnoser.
Riksforbundet strévar efter att arbeta inom samhillets alla omraden, som hilsa och sjukvard,
socialtjanst, skola, arbetsmarknad, ekonomi, boende, kultur, utbildning och kommunikationer.

Verksamhetsplan for 2023 (2024)

Formulerade utifran Riksforbundets andamal
1. Delaktighet och jaimlikhet pa samhillets alla omraden, i forsta hand en effektiv och
likvirdig vard

En del i det langsiktiga malet dr en 6kad nationell samordning, genom en nationell strategi for
omradet séllsynta halsotillstand, med tillhorande genomférandeplan.
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Under 2023kommer Riksforbundet bland annat att:

- fortsitta arbetet med att patala utmaningar och vara medlemmars behov for Centrum
for Séllsynta Diagnoser (CSD) och nationella aktérer, som CSD i samverkan, Nationella
Programomradet for Séllsynta Sjukdomar (NPO), relevanta myndigheter och
arbetsgrupper samt politiker pa nationell och regional niva

- folja upp vara kontakter pa regeringskansliet

- fortsdtta medverka i kunskapsstyrningsarbetet via Nationella programomradet (NPO)
sallsynta sjukdomar i dess referensgrupp och flera arbetsgrupper (NAG)

- bevaka och forsoka paverka utvecklingen av 6verenskommelsen mellan regering och
SKR, genom att bland annat ge vara synpunkter pa rapporteringen fran 2022 drs arbete

- varaikontinuerlig kontakt med intressegruppen i riksdagen for sillsynta fragor, samt ta
initiativ till samtal och méten i riksdagen

- medverka i nordiska, europeiska och internationella kampanjer och annan verksamhet
som syftar till att stirka samarbetet for battre vard och stod for alla med séllsynta
hilsotillstand, till exempel Nordic Summit on Rare Diseases (april), EURORDIS
medlemsmote (maj) och Nordic Network of Rare Diseases konferens (oktober)

For att uppna det langsiktiga intressepolitiska malet om vard- och stodinsatser utifrdn behov,
anser Riksforbundet att patient- och brukarforetridare ska involveras pa ett meningsfullt sitt i
verksamheter med avsikt att bidra till forbattring av levnadsforhallanden, inklusive hélsa, for
vara medlemmar.

For att uppna detta mal kommer vi under 2023 arbeta for:

- attansoka om och aterigen erhélla finansiering fran det sdrskilda statsbidraget till
organisationer som arbetar for "béttre vardinsatser for personer som lever med séllsynta
hilsotillstand”. Och som ger oss mojlighet att arbeta med regionala fragor.

- att stodja regionala patientforetradare och véra regionala natverk. Detta for att
ytterligare starka var regionala ndrvaro under 2023, genom fler engagerade medlemmar
och bittre utbildade foretradare som kan paverka beslutsfattande pa ett satt som gynnar
vara medlemmars intressen.

2. Tillgang till kunskap och information

Varje individ har ritt till korrekt kunskap om sitt halsotillstand samt vérd- och stodmajligheter,
oavsett den egna formagan eller var i landet man bor. Att 6ka kunskapen om séllsynta
hilsotillstand hos allmdnheten och beslutsfattare inom samhallets alla omraden bidrar till
Riksforbundets langsiktiga intressepolitiska mal. Darfor kommer Riksférbundet under 2023
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- att medverka vid relevanta yrkesutbildningar, méten med CSD och beslutsfattare, pa
Agrenskas familjevistelser samt under Almedalsveckan, for att bidra till att 6ka
kunskapen om sillsynta hilsotillstand och Riksférbundet Séllsynta diagnoser.

- att genomfora aktiviteter i samband med Séllsynta dagen, som till exempel

debattartiklar, seminarier, informationsméten, kampanj i sociala medier.

3. En stirkt rost for alla som lever med ett séllsynt hilsotillstand

En del av detta langsiktiga mal anser Riksforbundet vara att stirka sina medlemmar genom
erfarenhetsutbyte och utbildning. Detta kommer ske under 2022 genom

- att anordna tva nationella arliga moéten for foreningsrepresentanter samt medlemmar ur
fria gruppen - ett arsmate och ett Hostmote, dar Hostmotet ar 2023 ocksa blir tillfallet att
fira forbundets 25 arsjubileum

- att arrangera aktiviteter pa regional niva genom vara regionala foretrddare och de
regionala nidtverken

- att fullfolja det Arvsfondsfinansierade projektet Sallsynt mitt i livet.

- att patala vara foreningars behov av en basfinansiering, till exempel i samband med
allmdnna motionstiden i riksdagen

- att erbjuda kompetensutveckling till alla medlemmar genom att en digital
patientforetradarutbildning lanseras.

4. Attstodja utveckling och forskning kring sillsynta diagnoser

For att ”Alla som lever med ett sdllsynt halsotillstand och deras ndrstaende ska kunna uppna
bésta mojliga livskvalitet under hela livet”, arbetar Riksforbundet for att framja forskning och
utveckling inom det séllsynta omradet. Darfor fortsatter vi under 2023

- att samverka med relevanta aktorer. Vart mal ar att medverka i savil styrgrupper som
andra samarbetsgrupper och nitverk, samt att bidra till att sdllsynta halsotillstand sakrar
en framtida plats i de framvéixande systemen

- att folja TLVs arbete med utredningen om sékrad tillgang av sarlakemedel.
Kommunikation

Att tydligt kommunicera budskap genom rtt kanaler, , dr en viktig del i en ideell organisation.
Vi vill starka Riksforbundets kommunikation genom att:

- Skapa en tydligare relation mellan verksamhet och det som kommuniceras
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- Analysera trafiken till var hemsida, och se 6ver hur vi battre kan mota behoven fran
anvandarna.

- Analysera statistiken fran védra sociala kanaler och forbéttra var kommunikation dar.
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