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Arbetet med en nationell strategi for sallsynta halsotillstand paborjat
Nu har regeringen paborjat arbetet med en pationell strategi for sillsynta hilsotillstind,
Den 29/11 samlade sjukvirdsminister Acko Ankarberg Johansson aktorer pd omradet,

daribland Riksforbundet Sdllsynta diagnoser, till en workshop. "Det var en positiv kéinsla i

rummet, engagemanget och arbetslusten gick inte att ta miste pd”, kommenterar Sdllsynta
diagnosers forbundsordforande Maria Westerlund.

Dags igen: Sallsynta dagen!

Den sista februari dr det dags igen: Sallsynta da- "‘P ‘j{;‘
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Séllsynta dagen &r och varfor den ir viktig att
uppmarksamma. Var gdrna med och dela text
och bild i din forening/nétverk eller sociala

medier. !Hér hittar du vér Sillsynta dagen—siddl.

Nominera till Sallsynta priset!
Fram till arets slut, ar det fortfarande moj-

Sallsynt mitt i livet - mot framtiden
Till vér stora gladje fortsétter arvsfondspro-

jektet Ballsynt mitt i liveq ytterligare sex mana- ligt att hominera till Sillsynta prisef. Det

der. Da ska SMIL-konceptet for samtalstraffar ska gé till en ung person (max 30 ar) som
anpassas dven for anhoriga. Vi vet att anhoriga har en séllsynt diagnos, alternativt lever
har ett stort behov av att traffa andra nérstden- odiagnostiserad med ett sallsynt halsotill-
de, och snart blir det majligt. Mer information stdnd, och som genom sitt ideella engage-
om det kommer. Forbundets mélsattning 4r att mang verkar som inspirator och forebild.
SMIL ska leva vidare under ldng tid. Vi hopp- FQKUS Patient:s konferens om

as att manga sillsynta medlemmar tar chansen personcentrerad vard —nu pa YouTube!
att delta pd samtalstraffar. Vi uppmuntrar véra [[itta pa en inspelning om personcentre|
rad Vérg och varfor den ér sa viktig for
om SMIL i egna kanaler. For hjilp och stod att alla som lever med sillsynta halsotillstand.

medlemsforeningar att sprida informationen

starta upp triffar ir kansliet redo. En budget ~ Presentationen gors av Stephanie Juran

for att bekosta triffar finns ocksé att tillgd, for som arbetar pa Sallsynta diagnosers kansli.

Samka! — Nytt projekt som ska hjalpa
dig forbattra dina samarbeten!
Hur kan man uppna en bittre samverkan,

att underlitta for alla som vill. Lycka till!
Strax fore jul slutar projektmedarbetarna

Emma Bohlin och Erica Lundstrém. De vill
nér personer med manga olika bakgrun-

sdga stort tack till alla de métt genom projek-
tet, och ar bade glada och stolta 6ver att fa ha der ska samarbeta? [Lis mer om detta pal
varit med pa SMILs harliga resa. Resultatet av '

BMIL har utvirderats i en enki. God Jul och Gott Nytt Ar!
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RARE DISEASES SWEDEN

ORDFORANDE
HAR ORDET

"Det dr slutet pa borjan”
Viarinne i adventstid och ljusstakar-
na lyser. Har uppe i Umea (ja, ursak-
ta kara medlemmar i Boden och upp-
over, for manga ar Umea langt norr
ut) ligger snon djup och termometern
visar pa -14 grader.

Just nu nar vi vantar pa ledighet, precis
innan vi satter punkt for aret, ar det tid
att summera och se vad vi lart oss.

2023 var aret da forbundet firade 25 ar
och da vi, efter sjukvardsministerns ut-
spel i maj, antligen fick satta spaden i jor-
den och starta arbetet med en Nationell
strategi for Sallsynta halsotillstand! 2023
var ocksa aret vi fick vara vardar for EU-
RORDIS arliga mote. 2023 var aret da
vart forbund var i paneldebatter i Aime-
dalen, fick mota sjukvardsministern och
synas i moten och utfragningar i riksdag
och regeringskansli. Det var ocksa aret da
vi gjorde en ordentlig satsning pa att na
vara sallsynta ungdomar. Det foll val ut,
fortsattning foljer. Daremot ar 2023 aret
da arvsfondsprojektet SMIL, Sallsynt Mitt
| Livet, vars start mitt i coronatider var yt-
terst oviss, nu seglar i hamn med flag-
ganitopp!

Och segla i hamn i ar med flaggan i
topp kan vi alla gora! 2023 ar aret vi lart
oss att vara kunskaper och erfarenhet-
er hors och efterfragas! Manga har bi-
dragit till det. Nu ar tid att saga STORT
Tack till medlemmar, medlemsforen-
ingar, patientforetradare, kansli och sty-
relse for ert fenomenala arbete for att
manniskor som lever med sallsynta
halsotillstand ska fa basta mojliga vard,
stod och behandling!

Utifran allt vi uppnatt dessa 25 ar, av-
slutar jag med att citera Sir Winston
Churchill “It's not the end, it's not the
beginning of the end, it’s the end of the
beginning!”.

Maria Westerlund,
forbundsordforande
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