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Strategiforklaring: Paverkan och opinionsbildning

Vi ar professionella foretradare som paverkar politiska beslutsfattare pa
uppdrag av vara medlemmar. Vi har god kunskap om det svenska
sjukvardssystemet och utgar fran allmanintresset nar vi hjalper politikerna
med genomtédnkta 16sningsforslag.

Detta ar vart forhallningssatt och det nya uppdrag vi har atagit oss. De
intressepolitiska malen ar de viktigaste malen for riksforbundet. Vi kommer
darfor att behova gora en forflyttning fran att vara en expert- och
natverksorganisation till att bli en mer renodlad politisk
paverkansorganisation.

Politiker och beslutsfattare fattar inte beslut utifran behov hos enskilda
grupper eller organisationer. Darfor ar det viktigt att vi utgar fran argument
som belyser allmdnintresset. Vi kan na framgang genom att definiera
gemensamma intressen och tydliggora hur vara forslag kan hjalpa politiker att
leva upp till sina vall6ften och beslutsfattare att fatta klokare beslut.

For att lyckas behover vi bade skifta verksamhetsfokus och starka var
kompetens som leverantor av hdlsopolitiska l6sningar.

Vision

Alla personer i Sverige som lever med sallsynta hélsotillstand och deras
narstdende har tillgang till basta vard, stdd och behandling.

Visionen ger en bild av vad vi langsiktigt vill uppna. Den ar tankt att fungera
som ledstjarna i vart dagliga arbete. Genom att varje ar mata visionen kan vi
skapa fokus och uthallighet.

Verksamhetsidé

Vi paverkar samhallets beslutsfattare for battre vard, stod och behandling for
personer som lever med sallsynta halsotillstand.

Verksamhetsidén beskriver kortfattat vad vi gor. Den ar viktig for att skapa
tydlighet.

Huvudbudskap

Vi vill att alla personer i Sverige som lever med sallsynta halsotillstand ska ha
tillgang till basta vard, stod och behandling.
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Huvudbudskapet ska finnas som en réd trad i all var kommunikation och
lyftas fram i intervjuer, pressmeddelanden och debattartiklar.

2. Verksamhetsmal

Vi har tva prioriterade mal for den kommande tredrsperioden. For att uppna
dessa ska vi prioritera politisk kartlaggning, paverkansmoten, konkreta

losningsforslag och opinionsbildning. Vi ska prioritera ner sociala aktiviteter
och medverkan i sammanhang utan intressepolitiska paverkansmojligheter.

Mal 1: Nationell strategi for sallsynta halsotillstand

Vi vill att regeringen tar initiativ till en nationell strategi och handlingsplan for
vard och behandling vid sallsynta halsotillstand. Strategin och
handlingsplanen ska tas fram i samarbete med bland andra Riksférbundet
Sallsynta diagnoser, Socialstyrelsen och CSD i samverkan och beslutas om i
riksdagen.

Vart mal ar att riksdagen ska ha fattat ett beslut om att anta en sddan nationell
strategi och handlingsplan senast i slutet av 2025.

Mal 2: Ingen ny ldkare ska missa det séllsynta

Vi vill att samtliga lakarprogram vid aktuella larosaten i Sverige, dvs
Goteborgs universitet, Karolinska institutet, Link6pings universitet, Lunds
universitet, Umed universitet, Uppsala universitet samt Orebro universitet, tar
upp amnet sallsynta hélsotillstdnd under grundkursen och att studenterna
genom att till exempel traffa vara foretradare far en personlig kontakt med
Riksforbundet Sallsynta diagnoser och vara fragor for att mojliggora battre
vard, stod och behandling for personer som lever med sallsynta halsotillstand.

Vi ska ocksa ha kontakt med studentorganisationer och Sveriges Yngre ldkares
forening SYLF. SYLF ar den nast storta yrkesforeningen inom Sveriges
Lakarforbund. SYLF organiserar underlidkare fran lakarexamen tills de blir
fardiga specialister.

Vart mal ar att vi medverkat vid samtliga lakarprogram senast hostterminen
2025 samt upprattat god kontakt med SYLF och lakarstudentforeningar vid
samtliga larosaten.
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3. Malgrupper
Vi har tre prioriterade malgrupper for verksamheten: politiska beslutsfattare,
medlemsforeningar, alliansaktorer, inklusive varden och dvriga relevanta
samhallsaktorer.
3.1 Politiska beslutsfattare
Rikspolitiker
Politiker i riksdag och regering bestimmer om den langsiktiga inriktningen pa
svensk hélso- och sjukvard och har makt att fatta beslut om en nationell
strategi och handlingsplan for sallsynta halsotillstdnd. Vi ska fokusera pa
foljande:
e Paverkansmoten med riksdagsledamoter, utskottsgrupper,
departementsmedarbetare och statsrad.
e Opinionsbildning i riksmedier.
e Enkiter och nyhetsmejl.
Regionpolitiker
Regionpolitikerna ansvarar for den storsta delen av hilso- och sjukvarden och
ar en viktig malgrupp att paverka nar det galler 6kad resurstilldelning till
respektive regions specialiserad sjukvard inom omradet sallsynta
hélsotillstand. Vi ska fokusera pa foljande:
e Pdverkansmoten med regionpolitiker.
e Opinionsbildning i riksmedier och lokala medier.
e Enkdter och nyhetsmejl.
3.2 Medlemsfoéreningar
Riksforbundet har i dagslaget ett 70-tal medlemsforeningar. Det ar viktigt att
vi l6pande aterkopplar vara resultat till medlemmarna. Vi ska fokusera pa
foljande:
e Nyhetsmejl.
e Mobiliserande aktiviteter.
3.3 Alliansaktorer

Genom att samarbeta med andra aktorer i syfte att paverka politiker, sdsom
patientféreningar, funktionsrattsférbund, branschorganisationer,
yrkesforbund och relevanta samhallsaktorer kan vara 16sningsforslag fa storre
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tyngd, exempelvis i form av gemensamma rapporter, debattartiklar och
kampanjer. Vi ska fokusera pa foljande:

e Mobiliseringsmoten.
e Nyhetsmejl.
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