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En liten arskronika i det séllsyntas tjénst!
Aret inleddes storstilat med Sillsynta dagen, skottdagen 29 februari, tveklost

en hojdpunkt. Vi beviljades tva nya projekt. Men en handlingsplan for sdllsyn-

ta diagnoser lyser fortfarande med sin franvaro. Pd midsommaraftonen fick vi
det tragiska beskedet att var uppskattade och engagerade medlem Patrik Sve-

dell avlidit. Extra tungt ndr det dr en medlem vi arbetat ndra med och kdnner

vdl. Du fattas oss Patrik, men vi jobbar vidare med dig i minnet.

Vi uppmirksammade skottdagen med

en Sallsynt filmfestival och en konferens.
Malet med festivalen 29 februari var att,
med film som utgangspunkt, 6ppna upp
for ndra samtal. Vi visade Oscarsnomine-
rad kortfilm fran Polen, amerikansk lang-
filmsdokumentér samt svenska filmparlor.

”Sillsynt idag och imorgon”
"Sallsynt idag och imorgon’ hette vér hel-
dagskonferens foljande dag, 1 mars. Temat
var vilka mojligheter och svarigheter vi star
infor, vad giller diagnostik och behandling
av personer som har sillsynta diagnoser.
Ett parlband av dterkommande ”s-ord”
under konferensen var: Strategi, samord-
ning, samverkan, styrning, synliggorande,
sdrldkemedel, stimulansmedel och en sam-
lad bild av vilka som har sillsynta diagno-

ser och var diagnosbérarna finns.

”Fa hela systemet att rocka
tillsammans!”

Moderatorn Hans Winberg, general-
sekreterare vid vir samarbetspartner
tanke-smedjan Leading Health Care,
sammanfattade karnfullt inneb6rden av
alla dessa ”s-ord”, som behéver forverk-
ligas for att forbéttra virden for sallsyn-
ta diagnoser: “Det giller att f4 hela sys-
temet att rocka tillsammans!”

Séllsynta dagen fick stort genomslag i
media. Foljaktligen nadde vi dven utanfor
den sillsynta virlden, vilket dr angelaget
eftersom vi vill 6ka den allménna kénne-

domen om 7séllsynthetens dilemma”

”Sillsynthetens dilemma” i TV4
Under sommaren medverkade férbun-
dets ordférande Elisabeth ”Lisa” Walleni-
us i T'V4-nyheterna. Det handlade om ett
enskilt fall som bara alltfor vil tydliggjor-
de "Sallsynthetens dilemma”. Lisa framholl
i nyhetsinslaget att "man behéver dndra
vardstrukturen, tdnka nationellt i mycket
storre utstrackning och skapa expertteam
som klarar av sdllsynta diagnoser”

Det tackar vi for!

Lika ovintad som frikostig uppmarksam-
het fick vi av Radiokanalen RIXFM som
skinkte 12 500 kr till vart 90-konto! Bak-
grunden var att artisten Markoolio och
programledaren Fredrik Birging firade att
de klarat Lidingoloppet. Den sistndmn-
de var moderator pé den forsta Sillsynta
dagen for étta ar sedan. Fortfarande kom
han ihag oss!

Ytterligare ett vilkommet bidrag var nir
lakemedelsforetaget Shire i oktober avsatte
en dag nir hela deras personalstyrka hjélp-
te oss ideellt med allehanda saker.
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Eloge med forhinder

Jaha, da var aret slut igen - dags att
summera. | den sallsynta vérlden har
vi pa kansliet upplevt att tempot blir
allt intensivare, att arbetsmangden
okar, genom att vi blir mer och mer
tillfragade att medverka i olika sam-
manhang. Detta ar en eloge. Samtidigt
blir det en aldrig sinande kamp att
hinna och ett standigt daligt sam-
vete for det vi inte hinner. Detta ar
en erfarenhet vi delar med alla inom
vart omrade. Den sallsynta fragan ar
brannande het. Men oférmagan att
tillskapa resurser for att uppna verk-
liga forandringar och nytankande ar
pataglig. Detta tydliggjordes nyligen
vid en presentation av vart projekt
"Overgangen fran barn- till vuxen-
sjukvard”, pa LHC-dagen. Elin Wahl-
stedi, en av ungdomarna i projektet,
berattade om sina egna erfarenheter
av overgangen. Elin fick ahérarna att
lyssna, rysa och kanske inse hur sto-
ra de faktiska svarigheterna ar. Hon
tydliggjorde att det liksom inte finns
plats for dem som har en diagnos
som barn och sedan har den kvar
som vuxen. Varden ar varken beredd
pa att ta emot eller ta ansvar for den
har gruppen. Publiken fragar, “vem
ska stallas till svars”, i stallet for att
saga "vi maste gora pa annat satt”.

Det namns alltid att dvergangspro-
blematiken aven galler andra, som
reumatiker samt personer som har
cancer och diabetes. Men ska de
séllsynta vanta pa deras losningar?
Eller ska vi inte tro pa en sarlésning?
Jag dnskar &nda att 2017 blir ett rik-
tigt Gott Nytt Ar, da det tas fram val
fungerande vardlésningar som gag-
nar alla som har sallsynta diagnoser.
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Onskar er alla en
riktigt God Jul!
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Ndagra av insatserna i vart intressepolitiska arbete

Vart internationella arbete intensifierades. Vi ingar i EURORDIS, den euro-
peiska samarbetsorganisationen for sdllsynta diagnosgrupper och SBONN,
Sdllsynta Brukarorganisationers Nordiska Ndtverk. Vi blev dven medlem i
"Nordic Network”, ett nytt nordiskt nditverk for sdllsynta diagnoser, utsett av
Nordiska Ministerradet. Uppgiften dr att foresld dtgdrder som gynnar nord-
iskt samarbete inom vardomradet. Tva ganger i dr var vi representerade vid
dessa nordiska ndtverksmoten. Vi medverkade framgangsrikt vid en nordisk
konferens om sillsynta diagnoser, diir vi presenterade vért Overgdngsprojekt.
Ett samtal med tva unga vuxna pa scenen fangade publikens intresse.

Vér uppskattade tavelutstillning visades
for forsta gangen utomlands, pa denna
konferens for en nordisk publik. Ocksa
véra vackra och tankeviackande armband
har introducerats internationellt, nér vi
under ett EURORDIS-méte i november
lanserade RARE-armbanden i Paris. Arm-
banden fick mycket gott mottagande i
modets huvudstad!

”For dyra patienter?”
I maj medverkade vi vid ett riksdagssemi-
narium, "For dyra patienter?”

Efterat bjod vi nagra riksdagspolitiker pa
en vardagsmiddag. Det blev ett informellt
samtal om hur det ér att leva med en séll-
synt diagnos. Det ér viktigt for politikerna
att fa traffa personerna det giller, och inte
enbart diskutera dyra likemedel.

Riksdagsledamoten Barbro Westerholm
(L) debatterade i januari just sarlakemedel
med sjukvardsminister Gabriel Wikstrom
(S). Under hosten blossade sarlakemedels-
debatten upp igen, med inslag i media,
under rubriker som “skenande kostnader”
och “prislapp pa livet”.

Riksdagspolitiker, som inte kunde
komma pa vardagsmiddagen, har vi efter-
at besokt pa deras arbetsplats. Karin Réag-
sjo (V) fick besok i juni, Emma Carlsson-
Lofdahl (L) och Jan Lindholm (MP) trif-
fade vi under hosten. De ér sina partiers
sjukvérdspolitiska talespersoner. Dérfor
ar det vasentligt att de dr informerade om
omradet sillsynta diagnoser, sé att de har
mojlighet att engagera sig i vara fragor. Jan
och Karin, liksom Barbro, Finn Bengtsson
(M) och Anders Lonnberg (S) medverkade
dartill vid arets hostmote.

Vart mote med (M)-riksdagsledamoten
Jenny Petersson, och hennes medarbe-
tare Stefan EKk, politiskt sakkunnig i so-
cialutskottet och Margareta Kjellin, (M)-
ledamot av socialutskottet, ledde till att
Jenny stillde en skriftlig fraga om na-
tionell handlingsplan f6r sillsynta di-
agnoser till sjukvardsminister Gabriel
Wikstrom.

Han utlovade dock inte att en sidan
skulle goras. Vi bara undrar, nir ska vi fa
en nationell plan? Nu &r det bara Sveri-
ge och fyra linder till i EU som inte har
néagon. Under 2017, kanske?

Vi tackar ocksé alla aktiva motionérer
i riksdagen som hjilper till att lyfta vira
fragor!

Handlingsplan,

ordet dr handlingsplan!

Pa Sveriges Kommuner och Landsting
(SKL) informerade Elisabeth Walleni-
us i november om vara viktigaste fra-
gor, nationell handlingsplan (igen!) och
centraliserad vard. Delegationen bestér
av landstingspolitiker som arbetar med
sjukvardsfragor.

Nagot som r6r den sillsynta framtiden
ar utredningen som Socialstyrelsen pu-
blicerade i varas, om framtiden f6r den
Nationella Funktionen Séllsynta Diagnoser
(NFSD). Nar vi kommenterade ansag vi,
som Socialstyrelsen, att NESD gjort ett bra
jobb. Men vi framholl att ett helhetsgrepp
ar grundldggande. Det séllsynta omréadet
bestér ju av manga fler aktérer an NFSD.
Men ingen av dem har mandat att peka
med hela handen. Handlingsplan, ordet ar
handlingsplan!
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Overgdngsprojektet

Vi har under hdsten utvecklat och
forbattrat modeller for en val fung-
erande Gvergang fran barn- till
vuxenvard for séllsynta diagnos-
barare. Utgangspunkten ar véra
unga medlemmars asikter och
onskemal. Darfor har vi arbetat
tillsammans med dem, vérdper-
sonal och en tjdnstedesignfirma.
Tre verktyg har tagits fram: En lots
som ger stdd genom Gvergangen,
en app som samlar vardkontakter
pa ett tillgéngligt vis och en digital
vardagsmottagning.

Kanslichef Malin Grénde kon-
staterar: "Att samskapa tillsam-
mans med de personer det verk-
ligen berdr, de som har kunskap
om och egna erfarenheter av dver-
gangsprocessen, ger resultatet
en stor trovérdighet. Det mérker vi
nér vi presenterar resultaten. Var
ambition &r att under 2017 testko-
ra verktygen i ett pilotprojekt i en
befintlig verksamhet.

Utan medlemmar

— dr vi ingenting

Nyligen avslutade vi var medlems-
undersékning om varden for sll-
synta diagnoser. Resultatet hop-
pas vi ar klart till Sallsynta dagen
2017, sa vi kan presentera det da.
Svaren ligger till grund for forbun-
dets fortsatta arbete.

Medlemmarnas engagemang och
asikter ar enormt viktiga! Ju mer

vi anlitas, desto fler uppgifter till-
kommer, i projekt och andra sam-
manhang, dar det géller att berét-
ta sin egen historia och vara med
och paverka. Ar 2016 har verkligen
visat att vara medlemmars roster
lyssnas pa, och da inte enbarti den
séllsynta vérlden.

Gemensamt ldrande

- vdrt nya projekt

Till vara gladjedmnen hor att vi fatt
ett nytt projekt beviljat, Gemensamt
larande, som kickar igang pa allvar
2017. Det handlar om att vara re-
gionala natverk ater far mycket att
gora nér de, tillsammans med|Cen-
trum for Sallsynta Diagnoser (CSD)
ute i landet, ska utveckla varden
gemensamt utifrdn brukarnas be-
hov. Missa inte att folja det nya
projektet, och allt annat som vi gér,
via nyhetshreven, hemsidan, Face-
book och Twitter!
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