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Vi samarbetar kring det séllsynta, sa in i Norden!

Pé den pordiska konferensen om sillsynta diagnoset i Kopenhamn, 19-20 sep-

tember, medverkade tva av vira medlemmar, Jakob Fichtelius och Cecilia Wal-

lenius, tillsammans med forbundets projektkoordinator Elin Bonnier. Utgdngs-

punkten for deras medverkan var filmen ["En sdllsynt vanlig dag’| som visades
for konferensdeltagarna. Filmens tema dr ett omvint” perspektiv, ddr sdllsynta

diagnoser dr "normen”. Den som saknar diagnos dr det nagot mdrkligt med.

Séllsynta Brukarorganisationers Nordis-
ka Nitverk (SBONN) ansvarade for denna
motespunkt med filmvisning. Samtalet
med vara foretradare kretsade kring hur
det &r att vara ung och annorlunda - en
“ofrivillig normbrytare”™?

Ifragasatt av varden
Cecilia mirker, framst i virdsammanhang,
av att hon behandlas annorlunda jaimfort
med andra. Hon upplever att hon blir ifra-
gasatt och ddrmed inte trodd pa ett sitt
som andra blir. Cecilia betonade: "Ar du
séllsynt och sjuk sa &r inte varden bra, den
ar urusel! Du maste kdmpa for att fa den
vard som du har ritt till”

Jakob ansdg att svarigheterna som hans
diagnos medfér p4 ménga sitt 4r svarare
att hantera nu nir han blivit vuxen, in nir
han var yngre. Han forklarade: "Det 4r mer
komplicerat nu. Det fl6t pd mer som barn
med kontakten med barn- och ungdoms-
habilitering, man hade sin sjukgymnast, sin
arbetsterapeut och kurator med mera” Som
vuxen kinner Jakob sig mer utelimnad.

Cecilia kinde igen sig i Jakobs resone-
mang och ansag ocksa att det var lattare
under barndomen. Som éldre blir det svara-
re och man dr tvungen att kimpa mer.

Jakob beskrev sig sjilv som ganska envis.
Det dr ddrfor han engagerat sig i fragor

som giller sallsynta diagnoser, med kom-
mentaren: “Att bara gnélla forandrar inget.
Man miéste ut och dela med sig av sina er-
farenheter, for att hjélpa andra yngre med
samma diagnos och deras foraldrar”

Aven Cecilia framhéll for de nordiska
konferensdeltagarna hur viktigt det dr att
motas och byta erfarenheter med andra i
liknande situation, for att lira av varandra.

”Inte om och for, utan tillsammans
med”
Séllsynta diagnosers kanslichef Malin
Grinde kommenterar: “Alltfor ofta pratas
det om, och gors saker for personer med
sillsynta diagnoser, istillet for att prata
med och gora tillsammans med” Malin
tilligger: "Béde for SBONNSs och vér egen
del dr det enormt viktigt att inte enbart
professionen kommer till tals pa den sall-
synta arenan. Darfor ser vi Jakobs och
Cecilias medverkan i sammanhang som
dessa som ytterst vardefull”

Séllsynta diagnosers medverkan pa
”Nordic Conference on Rare Diseases,
konferensens officiella namn, kunde ge-

nomforas tack vare Overgingsprojektet,|
. Det dr vért pagaende fortséttnings-
projekt, med syftet att forbéttra vergdngen

fran barn- och ungdomsvard till vuxenvard
for personer som har séllsynta diagnoser.
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Som en saga, det var en ging
for linge sen...!

Nar Riksforbundet Sallsynta diagno-
ser fyllde 10 ar, 2008, anordnades en
fodelsedagsfest och samtidigt intro-
ducerades Séllsynta dagen som nu
har vaxt sig stark och hogtidlighalls
i over 80 lander. Det blev en fantas-
tisk 10-arsdag, vi firade med semina-
rium och festmiddag. Som semina-
rieledare anlitades Fredrik Birging,
som pa ett mycket bra satt bidrog
till att den dagen fortfarande lever
kvar i minnet. Dérefter har jag ald-
rig traffat Fredrik, men nar jag lyss-
nat pa RIXFM, dar han arbetar, har
jag ofta tankt att "jag vet vem du

". Men nyligen fick jag sms om att
ag var valkommen till Eadio RIXFM,
for att ta emot en check med ett be-
lopp som Fredrik, tillsammans med
artisten Markoolio, sprungit in pa
Lidingoloppet, genom en vadslag-
ning. Fredrik vann vadet och valde
att skanka vinstpengarna till vart 90-
konto. Jag blev bade mycket glad,
men ocksa forvanad, over att han ef-
ter sa lang tid, atta ar, fortfarande
hade sillsynta diagnoser och var or-
ganisation i atanke. Varfor hade han
det? Ar sallsynta diagnoser anda na-
got speciellt? Nagot som ber6r? Om
flera blev engagerade och berorda,
skulle det forbattra forutsattningar-
na att astadkomma de férandring-
ar vi arbetar for? Jag hoppas, och
ibland tror jag, att en saga far ett
lyckligt slut. Ett slut som innebar att
sallsynta diagnoser far utrymmet
som kravs, och ar motiverat, for att
uppna jamlik vard och évrigt sam-
hallsstod, i likvardig relation till an-
dra, mer vanliga tillstand. Stort tack
till Fredrik Birging for den vardefulla
uppmarksamheten

och omtanken! ‘
Elisabeth Wallenius
Forbundsordférande
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Avstamp for Overgangsprojektet, steg 2

I slutet av sommaren anlinde tolv unga sdllsynta medlemmar, fran Sandvi-
ken i norr till Helsingborg i soder, for att dela med sig av sina kunskaper om
och erfarenheter av att gora en overgang fran barn- till vuxensjukvard, ndr
man har en sillsynt diagnos. Denna inledande trdff for pro]ektdeltagarna{ var

avstampet for fortsittningen av vart Overgangsprojekt, steg 2. “Stimningen

var inspirerande, glad, hoppfull och viljestark”, fastslar Malin Grinde som
leder projektet. Deltagarnas erfarenheter av overgangsprocessen sdg vildigt
olika ut. Men gemensamt for samtliga var att det fanns sidant man onskade
skulle ha fungerat bittre under vergangen.

Malin sammanfattar: "Det fina var att
ungdomarna inte bara har lyssnats pa.
Allt de sagt ligger till grund for arbetet
som paborjats med att forfina de tre idéer
som framkom under fjolérets inledan-

de Overgangsprojekt, och som syftar till
att gora overgangen smidigare: “Kontakt-
kartan”, ”En séllsynt vardcentral” och "En
overgangslots”

Dirtill kommer &ven vardens kunskap
om overgangen frén barn- till vuxenvard
att samlas in, som komplement till var sam-
arbetspartner Dobermans arbete med de tre
prototyperna.

Nygammal debatt om sarlakemedel:
Prislapp pa livet

Aterigen ar debatten om sirlikemedel igang.
Som vanligt ndr det géller lakemedel for sill-
synta diagnoser ar det fokus pa kostnads-
aspekten. Sa var det ocksa nar sirlikemedels-
fragan nyligen togs upp i nyhetsinslag i Sve-
riges Radios P1 och P4. T inslagen talas om

skenande kostnadet, med hanvisning till sér-

likemedelsbehandlingar som kostar upp till
ca 4,5 miljoner kronor per patient och ar.

”Patientgrupper stills mot varandra”
Vidare namns att patientgrupper av ekono-
miska orsaker riskerar att stillas mot var-
andra, beroende p4 om man har en séll-

synt eller mer vanlig diagnos. Det pata-

las ocks att landstingen sitter i en ravsax,

nér sdrldkemedel stdr utanfor det statliga
hogkostnadsskyddet.

I ett av nyhetsinslagen hénvisas till
ménniskovardesprincipen, som riksdagen
faststillt. Denna princip dr en av grund-
pelarna for prioritering av vardinsatser.

Men kan en konsekvent tillimpning av
denna princip resultera i att en virdcentral
maste ldggas ned ifall nagra av patienterna,
som har sillsynta diagnoser, far de dyra
lakemedel de behover for att 6verleva?

PPatientgrupper ska inte stillas mot|

arandraf, var rubriken pa ett inslag i

P4 Norrbotten. Det handlade om en

bromsmedicin for behandling av Skellefte
sjukan (FAMY). Drygt tio diagnosbirare i

Norrbotten far lakemedlet, aven om det ar

kostsamt.

Anders Bergstrom, likemedelschef i
Norrbottens lans landsting, framholl att
det dr uteslutet stélla patientgrupper mot
varandra.

Han uppmanade dock likemedelsbolagen
att forsoka halla nere priserna pa nya sér-
liakemedel, och tillade att landstingen borde
bli "vassare pa att forhandla med industrin”

Samma utvecklingskostnader, men
bara ett fatal patienter att fordela
kostnaderna pa

Johan Brun, medicinsk direktor pa lakeme-
delsforetaget Pfizer, framforde likemedelsin-
dustrins gidngse nir prislappar-
na pé sérlikemedel ifragasitts:

Det kravs lika mycket forarbete att ta
fram ett nytt lakemedel for en sillsynt
diagnos, som for att utveckla nya medi-
ciner for vanliga sjukdomstillstand.

Som exempel ndmnde Johan Brun:

”Ar det ett stort likemedel mot hogt
blodtryck, sa ar det hundratusentals
minniskor som delar pa kostnaden, nir
det giller Skelleftesjukan, sd dr det for
nédrvarande 32 personer i Sverige”

Lids mer om detta pa var hemsida.

Om Svar Anhdlles - snart

Vara medlemmars synpunkter pa
verksamheten &r grunden for vért
arbete. Darfor férbereder vinu en
ny medlemsundersékning.

Vi behover fa gensvar fran er som
armed i Séllsynta diagnoser, sa vi
sdkert vet att forbundet driver ratt
fragor.

Det har gatt nastan 10 ar sedan vi
gjorde Sallsynta diagnosers om-
fattande medlemsundersdkning
['Fokus pa varden’]. Syftet med den
nya, motsvarande undersdkning-
en &r att se vad som hént inom
den séllsynta varden sedan dess.
Under hosten kommer vi, tillsam-
mans med Kommissionen for inn{
pvativa lakemedel och undersok-
ningsforetaget , att skicka ut
en medlemsenkat.

Séllsynta diagnosers kanslichef
Malin Grinde kommenterar:

"Vi hoppas pa stor respons fran
vara medlemmar! Era asikter och
erfarenheter ér A och O for hur vi
ska liagga upp vart intressepolitis-
ka paverkansarbete. Sa ta chansen
och ge i enkaten din bild av den
séllsynta varden i Sverige idag!”

Resultatet av medlemsundersdk-
ningen ar avsett att presenteras pa
Sallsynta dagen 2017.

Mote med regionala ndtverk

hojdpunkt pa styrelsemote

I borjan av september hade styrel-
sen sitt uppstartsmote. Hojdpunk-
ten var nér styrelsen traffade en-
gagerade kontaktpersoner frén alla
véra 6 fegionala natverK. Kontakt-
personerna diskuterade dartill, pa
ettinternt ndtverksmote, bland an-
natvad deras uppdrag innebdr, att
det bor finnas minst tva kontakt-
personer per ndtverk samt en nat-
verksansvarig i forbundsstyrelsen.

Malin Gréande kommenterar:
"Imponerande att natverken fort-
lever, trots att vi inte haft mdjlig-
het att ge dem stod pa samma sétt
som nar vart Regionala Arvsfonds
projek{ pagick. Det &r viktigt med
regional narvaro och att kunna pa-
verka Centrum for Sillsynta Diag-
nosers (CSDs) utveckling pé néra
hall. Vi hoppas att ndsta vart nasta
Arvsfondsprojekt, Gemensamt |-
rande, darfor ska kunna stimulera
natverken pa nytt”.
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