Verksamhetsplan 2019-2020

Riksféorbundet Sallsynta diagnoser
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Intressepolitik vision

Vi arbetar for att personer som har sallsynta diagnoser ska

* uppna sin basta majliga livskvalitet under hela livet

* fa battre levnadsvillkor genom jamlik, kvalificerad vard och omsorg samt stod av
samhallsfunktioner, utifran de behov som finns

» dartill arbetar vi for att alla som i sin profession moter personer med sallsynta diagnoser ska

kanna till det sallsynta dilemmat




Vision

1. Nationell samordning for en battre och mer jamlik vard.
2. Viarbetar for att vara medlemmar skall fa det stod som erfordras, for att kunna leva ett sa
sjalvstandigt liv som mojligt och delta i samhallet pa lika villkor. For manga av vara medlemmar

kravs ett livslangt stod som kan variera under olika levnadsfaser.

| vart arbete ingar aven att verka for tidig och korrekt diagnostik, for att undvika det lidande

och de skador som avsaknaden av en diagnos kan innebara for den enskilde.




Vision

3. Visamarbetar med andra funktionsrattsorganisationer, da manga problem ar gemensamma.
4. Viverkar for basfinansiering av forbundet, medlemsforeningarna och de regionala natverken.

For att realisera detta vacker vi opinion och debatt genom informationsinsatser till

beslutsfattare och professionella.




Metoder

* Viuppvaktar politiker och tjansteman.

* Vart mal ar att en nationell plan for sallsynta diagnoser, som tillgodoser allas vard- och habiliteringsbehoyv,
blir klar under 2019-2020.

* Vivill att arbetet som utfors av Sveriges Kommuner och Landsting (SKL), inom regeringens satsning pa
nationella programomraden (NPO) sallsynta sjukdomar, ska inriktas pa att tillgodose behoven av en samlad,
kvalificerad, statligt styrd vard och omsorg, inte enbart begransad diagnostisering.

e Viarbetar for att sakra brukarmedverkan i styrningen av CSD.

* V\ipoangterar hela livet-perspektivet inom varden, sarskilt vid overgangen fran barn- till vuxenvard.




Samarbeten

* ViingariSallsynta Brukarorganisationers Nordiska Natverk (SBONN). Natverket arbetar for att personer

som har en sallsynt diagnos far tillgang till basta vard och behandling. Vi avser att medverka vid SBONN:s

bada arliga moten, med tva foretradare. Dartill ingar vii "Nordic Network for Rare Diseases”.

Riksforbundet Sallsynta diagnoser ar ocksa medlem i den europeiska samarbetsorganisationen EURORDIS.

Dar deltar vi vid arsmoten, konferenser/seminarier och nar europeiska allianser for sallsynta diagnoser

traffas (Council of National Alliances/CNA).




Samarbeten

 Under verksamhetsperioden intensifieras det europeiska samarbetet med fokus pa European Conference
on Rare Disaeases and Orphan Drugs 2020, ECRD, som ager rum i Stockholm 15-16 maj 2020. Vi deltar i
planering av denna konferens genom att bland annat medverka i EURORDIS programkommitté och eget

forberedelsearbete med bland andra vara medlemmar och samarbetspartner.




Projekt

GEMENSAMT LARANDE HEM
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VARDTIPS

Tips, rad och verktyg som stottar dig | varden

Okad samverkan mellan professionell

patienter och narstaende OM 0SS Utmaningarna for personer med séllsynta diagnoser &r manga. Detta &r nagot
G STOD 0SS vara medlemmars berattelser vittnar om. Samtidigt har manga berattat hur man
lyckas fa igenom viktiga saker. Denna samlade kunskapen vill vi nu dela bredare.
NYHETER
Har hittar du tips, rad och verktyg baserat pa upplevelser och erfarenheter av
DIAGNOSER

andra som har en sallsynt diagnos. Det finns hur mycket som helst som vi skulle
VERKSAMHET behdva prata om, men har har vi valt ut nagra av de omraden som ni medlemmar
beskrivit som de allra viktigaste for att fa en sa bra vard som mojligt.
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