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Anmalan till ECRD 2020 — hur gor jag? Vad ingar?

Vi ndrmar oss med stormsteg det nya dret och ddrmed ocksa den stora euro-
peiska konferensen for sillsynta diagnoser ECRD, som dger rum i Stockholm/
Alysjo pa Stockholmsmissan den 15-16 maj 2020. Som medlem i Riksforbun-
det Sillsynta diagnoser kan du anmila dig via konferensens hemsidd for en
kostnad pd 125 Euro (ungefdr 1 300 SEK). I avgiften ingdr deltagande i alla
evenemang under konferensen, med borjan klockan 08.00, fredag 15 maj.

Direfter ér fullspackat fram

till 16rdag 16 maj, kl. 17.15. Du far dven
fika, lunch och en enklare buffet under
“networking reception” fredag kvall. Hela
konferensen ir pa engelska.

Resa, dvernattning och finansiering
Kostnader for resa och 6vernattning till-
kommer. Ett urval av hotell samt nyttig in-
formation om Stockholm och din resa hit-
tar du via var samarbetspartner .
Riksférbundet Sallsynta diagnoser kom-
mer att erbjuda sina medlemmar olika
former av finansiellt stod, till exempel ett
antal fria intrdden till konferensen. Mer
detaljerad info om stodet ges senare.

Vilken nytta har jag av konferensen
och pa vilka sitt kan jag bidra?
Programmet innehaller tva dagar fyllda till
bradden med den senaste kunskapen om
forskning och behandling av sillsynta diag-
noser. Utdver hundratals forskare, kliniskt
verksamma, innovativa foretag och besluts-
fattare kommer ungefér halften av de 6ver
800 forvantade konferensdeltagarna vara
patienter, anhoriga eller patientrepresen-
tanter fran Europa och 6vriga virlden.
Foérutom att mingla och knyta nya kon-
takter far du som deltar i konferensen
mojlighet att presentera (pa engelska) egna

framgangsrika projekt som du till exem-
pel drivit med din patientférening. Projek-
tet behover vara relaterat till ett av konfe-
rensens 6 teman (diagnostik, rattigheter,
olika sjukvérdssystem, patientperspektivet
i vardutvecklingen, tillgang till behandling
och digital utveckling av sjukvarden).

Du kan anséka om att presentera en pos-
ter om ditt projekt. En detaljerad beskriv-

ning av ansokningsprocessen hittar du hr.

Ett exempel pa hur en sadan poster kan se
ut hittar du pa var hemsida, dar vi presen-
tera vart .

Har du fragor kring ECRD-konferensen,
programmet, hur du anmaler dig eller bi-
drar, tveka inte att kontakta oss via mejl:

info@sallsyntadiagnoser.s eller stephanie]

uran@sallsyntadiagnoser.se

Motioner till forbundsarsmotet

Lordagen den 25 april 2020 ar det for-
bundsarsmote i Séllsynta diagnoser. Med-
lemsféreningarna kan skicka in motio-
ner till arsmétet, som &r forbundets hog-
sta beslutande organ. En chans att paverka
verksamheten! Férklara med en kort bak-
grundsbeskrivning varfor frigan som tas
upp i motionen &r angeldgen att atgirda.
Formulera férslag om vad foreningen fore-
slar att forbundet ska gora. Motionen ska
vara inldimnad senast 31 januari 2020.
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STYRELSEN
HAR ORDET

Ledamoten Alexandra Volker
presenterar sig

Alexandra Volker heter jag. Mitt sall-
synta engagemang borjade i Svensk
Dysmeliforening for over tjugo ar se-
dan. Det ar en forening for personer

som saknar arm, ben eller del darav.

Dysmeliforeningen ingar i Riksfor-
bundet Sallsynta diagnoser och pa
sa vis fick jag lara mig mer om vad
en sallsynt diagnos ar och vad det
innebar.

Genom Dysmeliforeningen och sena-
re Sallsynta diagnoser var det en helt
ny varld som oppnade sig for mig,
med sa mycket nya kunskaper och
erfarenheter.

For mig ar allas ratt till sjukvard, och
framforallt ratten att fa den vard man
sjalv behover, en fraga jag verkligen
brinner for. Genom Sallsynta diag-
noser har jag verkligen lart mig hur
langt ifran verkligheten det ar idag
och varfor vi verkligen maste kampa
for att det ska bli verklighet. Darfor ar
jag sa glad att fa inga i styrelsen och
fa vara med och bidra till det arbetet.

Vi gor viktiga framsteg, aven om det
ibland kanns langsamt, och vi ska
fortsatta kampa till dess att vi pa rik-
tigt har en jamlik vard och alla kan
vara trygga med att fa den sjukvard
man behover.

Utanfor Riksforbundet Sallsynta diag-
noser ar jag engagerad i Socialdemo-
kraterna. Sedan 2014 ar jag riksdags-
ledamot och arbetar framforalit med
forsvarspolitik och krisberedskap.

Jag bor i Sundbyberg, utanfor Stock-
holm, tillsammans med min man och
var son.

Alexandra Volker
Styrelseledamot

A
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Hjalp oss lyfta de sallsynta fragorna nasta ar!

Vi gar snart in i ett nytt ar. Det blir ett intensivt sdllsynt sadant, fullt av
viktiga aktiviteter fran Riksforbundets och andra aktorers initiativ. Ni som
foljer oss néira vet att vi dr starkt beroende av extern finansiering. Varje dr
far vi ett statsbidrag som récker att hdlla vart kansli med ett par anstdllda,
att underhalla medlemssystemet, att ordna ett drsmote samt ett mote under
hosten for erfarenhetsutbyte och utbildning. For allt annat vi gor behover vi
extra pengar. Vi soker projektpengar fran till exempel Allmdnna Arvsfonden.
I projekten har vi mojlighet att arbeta med gemensamt viktiga fragor och

anstdlla fler personer.

Tack vare projekten, kan vi ha titare
kontakt med medlemsgrupper, gora rik-
tade insatser inom intressepolitik och
opinionsbildning som 6kar kunskapen
om omradet, med mera.

Den sista november tog Arvsfondspro-
jektet Gemensamt lirande slut. Den 31 de-
cember packar projektet om Vardtips ihop.
Inga nya projektmedel pa vég in. Vi kan
dock behalla de tvé projektledarna ytterli-
gare en tid.

Skottdagen med Sallsynta dagens eve-
nemang, inte minst vart eget Séllsynta
stories, samt den europeiska konferen-
sen 15-16 maj (ECRD 2020), kommer
att uppta mycket av var tid. Vi vill ju dra
nytta av dessa handelser och férhopp-
ningsvis f4 4nnu mer uppmarksamhet
och genomslag 4n vanligt.

Men detta lage kan fa konsekvenser
f6r hur snabbt vi svarar pa era fragor,
hur méanga nya inldgg det blir i sociala
medier eller hur synliga vi méaktar med
att vara i 6vriga sammanhang.

Ni som ldser vart nyhetsbrev, och
kénner oss vil, ar till stort stod for oss
som forlangda informationsspridare. Vi
hoppas pa er hjélp ocksa nista dr, med
att dela och lyfta de sallsynta fragor-

na. Exempelvis kan du

bada sillsynta priserna som delas ut pa

Sallsynta dagen; senast 11 januari.

Viktiga moten under hosten

Den 3 december medverkade vi vid ett re-
ferensgruppsmoéte mellan @ och sill-
synta brukarorganisationer. Ett nationellt
system for kunskapsstyrning har inrattats
inom halso- och sjukvarden. Det har bild-

ats 24 nationella programomraden (NPO),
varav ett heter Séllsynta sjukdomar. Pa
motet lyfte vi att mixen av aktorer ér var-
defull. Tva arbetsgrupper dr i uppstarts-
fasen inom vart omrade. Den ena ska ar-
beta med kvalitetsregister. Den andra ska
tydliggora vard- och omsorgsprocesser vid
svara, komplexa syndrom.

Den 19 november var det dags for Riks-
forbundets ordférande Maria Montefus-
co att, tillsammans med kanslichef Malin
Grande, folja upp ett méte fran Almedals-
veckan. Ett seminarium under politiker-
veckan avslutade vi med en enskild prat-
stund med socialutskottets
(S). Den blev d4 alltfor kort, men gav
mersmak. Vi bestimde dérfor att triffas pa
nytt under hosten.

Mikael Dahlqvists bakgrund ar i vairm-
landska Hagfors. Yrkestillhorigheten har
funnits i vard och omsorg, innan han blev
riksdagsman med intresseomrdden inom
hilso- och sjukvérd samt funktionsrétts-
politiken. Han har haft uppdrag inom stat-
lig verksambhet i Patientskadendmnden och
som ledamot i Myndigheten fér Delak-
tighets insynsrad. Syftet var att ge Mikael
en orientering i det sillsynta omradet och
vad Riksférbundets intressepolitiska arbete
handlar om just nu. Vi métte en mycket in-
tresserad och engagerad ledamot och sam-
talet ledde till diskussioner kring hur vi kan
gé vidare. Da fick vi mojlighet att arrangera
ett riksdagsseminarium med bred partipo-
litisk uppstéllning. Dér kan vi tillsammans
diskutera hur det gér i processen med den
nationella kunskapsstyrningen och de regi-
onala Centrumen for Sallsynta Diagnoser

Seminariet ordnas varen 2020.

Vi vill hjdlpa dig att bli
expert pd sociala media!

Tre av vara medlemmar (Brit-

ta Berglund/EDS Riksforbund,
Jana Bergholtz/Cavernost Angi-
om Sverige (CASE) och Mildred
Lundgren/HHT Sverige) har delta-
giti EURORDIS Digital School’].
Den genomfordes 8-9 oktober

pa Agrenska for 21 patientfore-
tradare fran hela Europa. Da for-
medlades kunskap om vilka moj-
ligheter digitala sociala medier
erbjuder en patientforening, hur
man bygger en effektiv kampanj
och skapar ett kraftfullt “commu-
nity”. De tre kommer att spela in
videor med vad de larde sig, sa
att ni alla kan bli experter pa so-
ciala media. Videorna visas pa
Youtube (januari-februari 2020).

Upphandlingsmiss hotar
diagnoskunskap

“"Upphandlingsmiss hotar unik

kunskap om ovanliga diagnoser”
lyder rubriken pa en Hebattartikel
i Gt‘)teborgs-Posted. Sedan lange

finns information om sallsynta di-
agnoser pa Socialstyrelsens hem-
sida. "Nu hotas denna viktiga
resurs pa grund av en fran Soci-
alstyrelsens sida forsenad upp-
handlingsprocess”. Det skriver
bland andra Anders Fasth, Expert-
gruppen vid Informationscentrum
for ovanliga diagnoser och Maria
Montefusco, ordforande for Riks-
forbundet Sallsynta diagnoser.
Tjansten att skriva och uppdate-
ra diagnostexterna upphandlas av
Socialstyrelsen och har utforts av
Informationscentrum for Ovanli-
ga Diagnoser (I10D), vid Goteborgs
universitet. Ett forhandsmedde-
lande om ny upphandling public-
erades den 1 december 2019. En
upphandling tar dock, enligt de-
battartikeln, 6-18 manader. Nu-
varande avtal [oper ut 15 februari
2020. Socialstyrelsen har medde-
lat att verksamheten vid 10D da
maste upphora. Goteborgs uni-
versitet har beslutat att lagga

ner 10D."Att inte underhalla kun-
skapsdatabasen under upphand-
lingstiden vore forodande och
medfor en enorm kapitalforsto-
ring”, ar debattorernas slutsats.
(Vi har kontaktat Socialstyrelsen
om detta och aterkommer i fragan.)

Helgstingt kansli
Forbundskansliet stanger fredag
20 december. Oppnar ater tisdag 7
januari. God Jul och Gott Nytt Ar!
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