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1. INLEDNING

Styrelsen for Riksforbundet Sallsynta diagnoser beslutade att kartlagga interaktiviteten mellan
Riksforbundet och féreningarna som ar medlemmar, med kansli och aktiva inom
Riksforbundet. Vad dr behoven, vad kan goras bittre, hur kan fler foreningar ges mojlighet att
delta i de aktiviteter som Riksférbundet anordnar?

IngMarie Bohmelin erbjod sig att intervjua medlemmar under perioden november 2019 —
april 2020.

1.2 SAMMANFATTNING

Forsta motet fastslogs vilka fragor som var viktiga att fa svar pa. IngMarie gjorde tre
djupintervjuer med foreningar, for att se om fragorna gav svar som var forenliga med de fragor
som stdlldes. Efter nagra justeringar var sedan frageformularet fardigt.

Det finns ca 65 medlemsforeningar i registret och till de flesta skickades frageformuléret, fem &t
gangen via mail. Information tillsammans med alla fragor sé att var och en skulle kunna
forbereda sig pa om den som fick enkéten behovde fraga nagon annan i styrelsen. Hér gavs dven
mojlighet att skriftligt svara om tid for intervju var knapp eller annat hinder fanns for samtal.
Det blev samtidigt en genomgéng av kontaktpersoner och deras uppgifter, aven om det
verkligen inte var manga sa dndras ledamater och deras uppgifter da och da.

[ stort sett var det latt att fa till ett samtal d&ven om det berdknades ta ca en halvtimme och ibland
mer s fanns ett behov av att f& prata med ndgon fran férbundet. Aven om de flesta var vildigt
nojda med den service som kansliet erbjuder och alla ambitiosa aktiviteter som genomfors.
Endast en medlem ville inte bli kontaktad.

Helt klart framgick att de flesta medlemsforeningar ser att deras egen tid endast ricker till
medlemsaktiviteter och att behovet av Riksforbundet som driver intressepolitik &r stort. Visst
behov av utbildning for styrelsemedlemmar fanns och kan gérna vara en aterkommande
aktivitet pa det moten som bjuds in till.

Tillagg av forbundet som medspelare eller foretriddare finns nar det géller kontakt med ldkare
och leverantorer av till exempel medicin och/eller vard 6ver huvud taget. I flera av dessa fall ar
det forutom allménna politiska 6nskemal, dven specifika behov som patient och anhériga kan se
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en losning dér regionerna fortsitter i gamla spar. Men som upplevs som for stora fragor for
patientforbund med ofta patienter sjdlva eller anhoriga som ér starkt engagerade i situationen
och har lite tid for att driva det har.

CSD, Centrum for Séllsynta Diagnoser och samarbetet med Riksférbundet behover belysas mer
om deras utbud och nyttjas mer. Nu ndr digitala moten har gjort saker ldttare torde denna
mojlighet kunna ge flera foreningar utbildningsmojligheter for sina diagnoser, bade till personal
inom regionerna samt patienter och anhdriga.

2. Enkiten

Fragorna skickades i forvég till den person som stod som kontaktperson i registret. Endast fem i
taget skickades da det behovdes tid att fylla i, bestimma tid f6r samtal och ibland, hitta ratt
person som skulle svara. Sen fanns ett val att bli uppringd eller att svara pé fragorna via ett mail.
De flesta valde samtalet.

Fragorna var fordelade forst om egna forbundet och sen kring Riksférbundet:

Egna foreningen:
I vilka regioner arbetar ni?

Information
- Vilka fragor/projekt dr det just nu som ni arbetar med?
- Hur férmedlar ni information till era medlemmar?
- Hur arbetar ni med intressepolitiska fragor?
- Ar ni aktiva pa Facebook och andra sociala medier?
Medlemsregistret som ni har tillgang till via Sallsynta diagnoser,
- Anvénds det?
- Till utskick av information?
- Medlemsavgifter?
Finansiering
- Regionerna?
- Fonder?
Vilka hot och maéjligheter ser ni att ni har idag?
- Internt?
- Externt?

- I framtiden?
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Riksforbundet:

Hur tillgidnglig anser ni

- Riksforbundet ér i vardagen?

- Den information som gér ut via hemsida, Facebook, mail med mera?
- Den information som ges vid medlemsmaoten?

- Struktur hos forbundet, styrelse, ordférande, kansli och samarbetspartners?
Hur stort intresse har er forening av Riksférbundet

- Organiserade medlemsméten som det bjuds in till, exempelvis arsmote och Hostmote
- Hemsidan?

- Facebook?

- Information i nyhetsbrev? Féormedlar ni dessa vidare?

Vad onskar ert forbund att Séllsynta tar upp nir det giller

- Medlemsmoten, Amnen, externa foreldsare?

- Intressepolitik, fragor att driva?

- Organisationshjalp, till exempel styrelsearbete, media?

- Deltagande vid era arsmoten?

Finns majlighet att nagra av er kan bidra

- Som volontérer vid evenemang?

- Genom att bli intervjuade av media?

- Som skribent till nyhetsbrev och dylikt?

- Styrelsearbete i Riksforbundet?

- Som sakkunnig vid remiss eller andra forfragningar?

- Regionsgrupper, skulle det vara intressant?

Kénner du till?

- Sallsynta dagen? Kommer ni ha eget engagemang?

- EURORDIS evenemang i maj 2020? Har du nagon influencer i din férening som vi
kan ha som ambassador?
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- Vardtips?
- Sallsynt stark?
- Gemensamt lirande?

- Overgangsprojektet?

2.1 SYFTE OCH PROBLEMSTALLNING

Syftet var att dels fa reda pa hur féreningarna arbetar och med vilka fragor, dels huruvida
Riksférbundets inriktning pa intressepolitiska fragor dr viktig och ritt. Kan féreningarna vara en
remissinstans? Informationskanalerna, aktiviteter, anvandningen av medlemssystemet och hur

aktiviteter for enskilda medlemmar finansieras.

Information om de aktiviteter som Riksforbundet gor, kommer den fram till alla? Intresset for
och fragor som de vill ska tas upp. Samt mojlighet till hjélp av ideella krafter, i samband med
storre evenemang som Riksforbundet genomfor.

2.2 RESULTAT, SVAR PA FRAGORNA

Information

Nir det géller dessa fragor sa visade det att fa har mojlighet att arbeta med intressepolitik. En del
hinner inte eller siger att Riksforbundet arbetar sa bra med den fragan. Aven om det dr i
generella fragor. Den egna kunskapen ségs dven vara lag. De egna aktiviteterna dr ofta ett
sommarldger som tar all kraft och pengar.

Sokbara pa Facebook? Ja de flesta har en sida f6r allmdnheten och en for medlemmar, men den
ar da inte tillganglig for alla. Daremot kan det vara svart med namnet da det ofta dr del av
diagnosen eller forkortning. Har du da nyss fatt reda pa din diagnos kan det vara svart att hitta
sidan. Pa hemsidan har fa Riksforbundets logo med eller berdttar om tillhorigheten pa nagot
annat satt.

Svart att fa ut information om respektive diagnos, nédr varden inte samverkar mellan regionerna.
Dérfor ar Centrum for Sdllsynta Diagnoser (CSD) sa viktiga pa ménga sitt, men helt klart som
informationsinstans dar medlemsforeningarna kan beritta, utbilda och samla vardpersonal och
patienter samt anhoriga.

Medlemssystemet

Vad giller medlemssystemet, finns en del praktiska fragor, sa som vi har vart medlemsregister
aven i Excel for da ar det sokbart, dr det tillatet? Medlemmar som inte bor i Sverige, gar det att
16sa? Vi vill ha en lank ddr medlemmen sjdlv gar in och registrerar/uppdaterar sina egna
uppgifter, kan programmeraren ordna det? Till oj sa fantastiskt att vi kan mejla direkt fran
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registret och gora uppdatering med betalningsunderlag, det visste vi inte eller det dr inte jag utan
kassoren som har hand om just den biten.

Finansiering

De allra flesta ser finansieringen av foreningsverksamheten som ett av de stora problemen.
Manga l6ser det med renodlade grupper som soker fonder eller hittar sponsorer. Ibland slakt
och vdnner eller néringslivet i staden. Finns barn som patientgrupp ar det ldttare att soka bidrag
till sommarlédger eller bli sponsrade. Foreningsstodet, 6 000 kr/ar, fran Riksférbundet ar lite,

men dnda béttre dn inget resonerar andra.

Riksforbundet

Det upplevs som att det dr latt att fa kontakt med kansliet och med en positiv atmosfir. Manga
kommenterade alla fantastiska projekt som tas fram. Flera anser sig ldsa det som kommer i
mejlen och férmedlar vidare i sina grupper. Intresse finns fér méten, men tid och méjlighet till
resor ger begriansning. Att vara volontar ar positivt och att nagon fran Riksférbundet kan vara
med pa medlemmarnas egna arsmoten vilkomnas. Men det hade vi inte tankt p4, var ett av
svaren. Fa, men dndé nagra, dr intresserade av att arbeta i styrelsen pa Riksforbundet och det har
att gora mest att gora med tiden.

Det finns praktiska onskemal kring moten, inte sa langa utan fler pauser och med blandning av
powerpointbilder med samtal. Kan de genomf6ras i andra stdder dn Stockholm?
Foreldsningarna dr ibland ”"6ver huvudet” pa de som kommer in nya. Ibland svart att forsta
strukturen i forbundet med styrelse, ordforande, kansli och samarbetspartners, gar det att
forklara? Vi onskar en kort informationsfilm som gar att lagga pa hemsidan och pa moten med
sponsorer till exempel. Kan vi ha arsmote i Riksforbundets lokaler och kan vi anvénda ert zoom-

abonnemang?

Men dven 6nskemal om ekonomihjdlp/revisor, kurs i styrelsearbete, som vad gor en sekreterare,
stadgar, dven hantering av styrelseledamoter som inte klarar av sitt humor. En forenings-
support.

Sen kom samtal kring CSD Centrum for Séllsynta diagnoser igen. Jag har forsokt vara delaktig
beridttar en kvinna, men jag kdnde att jag gjorde mer nytta for vara medlemmar. Ibland tycker
jag det star still, de flesta projekt 4r samma sak fast nya namn.

Regionsgrupper

Allt fran ja, en bra idé; det ar alltid nyttigt att traffa andra med sallsynt diagnos, till nej vi hinner
inte mer. Vi visste inte varfor vi samlades, borde varit mer forberett och inte lata vissa prata om
sina egna problem. Fragor som vi ska diskutera maste skickas ut i forvag.

Vardfragor
Manga tunga fragor som barn som inte 6verlever mer &n 25 ar, tvingas byta lakare ndr de dr 18
ar, varfor? Tandvardsreformen som saknas for vissa diagnoser. Specialpedagoger som tidigare
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funnits pa skolor forsvinner nu. Information och utbildning till bistdindshandlaggare behovs da
de tar beslut om LSS. Patientforeningarna har kunskapen men har svart att na ut. Enorma
likemedelskostnader ddr en patient kan kosta 2 miljoner kronor/ar och vi dr fem i familjen, hur
linge kommer det att tillatas?

Allt dr ett virrvarr nér ett nytt barn f6ds som inte dr enligt normen, vart vander jag mig? Sjélv
fick jag en broschyr, finns de fortfarande eller hur far vi tag i dem?

Samarbete med EU behovs dé flera diagnoser har sa fa patienter i Sverige och lakare inte ar
palasta.

Assistentfragan, ndr brukaren ér pa ldger da far inte assistenten vara med. Det gor att flera &r
utestdngda fran denna mojlighet.

Specialister — finns, men hittas inte, sa det blir ingen remittering. Vardprogrammet foljs inte
eller foljs pa olika sétt 6ver landet. Ingen samordnar. Ytterligare exempel dr 6vergangen fran
barn- till vuxenvard.

DNA-test, 6ver huvud taget teknik och 16sningar, nya lakemedel som finns i andra europeiska
linder behover komma in i Sverige och underlétta for patient och lakare som ar ansvariga. En
stor fraga dr den forskning som behovs, varfor maste ett sadant litet land som Sverige sté for all
forskning sjalv, varfor inte nyttja andra lander som vi har avtal med? Fler specialister, fler
forskare och utbildade neurokirurger for att ta nagra exempel. Kan Riksforbundet paverka
utbildning av vardpersonal?

2.3 AVSLUTNING

Det har verkligen varit i intressant uppdrag. Sa ménga hérliga, ambitiosa personer som
gladeligen valde att dela med sig av sina erfarenheter. Men dven den smértsamma paminnelsen
om hur lika sérbara alla patientforeningar dr, aktiva som endera har diagnos sjilva eller anhoriga
till patienter och darfor inte orkar dra lasset.

Riksforbundet behvs verkligen med allt intressepolitiskt arbete som sker. Onskningar ér dven
att den svara situation dér lakare motarbetar eller inte finns tillgangliga, dven ddr behovs ett
Riksférbund att halla i handen. Vard som forsvinner, eller inte ens kan erbjudas i Sverige for
ibland alldeles for fa patienter. Alternativ som ér tillgdngliga inom EU men inte mojliga nér
regioner alternativt Forsakringskassan nekar ersattning. Tunga beslut for den enskilde, men
aven for patientforbund. Da behovs ett Riksforbund eller CSD. Centrum for Séllsynta diagnoser
kan ta sa mycket mer plats och erbjuda utbildningar, men dven vara spindeln i nitet. Kdnns som
deras status behover hojas och att de bor uppmarksammas.

En klar 6verraskning for manga var att de kunde bjuda in ndgon fran Riksférbundet som gast
vid deras egna arsmoten. Har finns klart en mojlighet att presentera sig, men sjalvklart kraver
det resurser. Dessa arsméten ér vl for det mesta under helger och semesterperioder. Kanske
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nagra volontérer kan ges mojlighet med utbildning, eftersom kansliets personal behovs till
annat. Aven om tiden dr knapp och sjukdomen tér si var ménga intresserade av volontérarbete.

Till sist — ge féreningarna mojlighet att ldra av varandra. Kanske pa Héstméten, verkligen ge tid
for samtal mellan arbetspassen. Bade styrda och spontana. Det ér verkligen sldende hur liknande
problematik som finns, for fa aktiva, svart med finansiering, med sponsorer, styrelsemedlemmar
som gar pa knd med arbete och sin egen eller sina barns diagnoser, sjukvard som inte finns och
sa vidare. Dessutom fantastiska experter, bra exempel, tekniska l6sningar och dven for mojlighet
till finansierade aktiviteter. Listan kan goras lang. Kansli och styrelse i all &ra, men massor av
kunskap av det hdr mer praktiska slaget finns hos medlemmarna sjdlva, d&ven om diagnoserna dr
vitt skilda. Harligt!

Denna rapport dr ett underlag for savil Riksforbundet Sillsynta diagnoser som

medlemsforeningarna att jobba vidare med.

Har du fragor eller synpunkter pd ndgot som stdr i rapporten, eller vill bidra med andra
kompletteringar och funderingar, hor av dig till:

info@sallsyntadiagnoser.se

Stort tack till alla medverkande!
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