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Vi forutspadde ett "sallsynt ar” — och fick bade rétt och fel

"Det séllsynta dret har kickat igdng”, var den optimistiska rubriken pd en

nyhet som vi publicerade pa var hemsida i januari i dr, innan vi visste vad

som skulle komma. Inte minst sdag vi da forvintansfullt fram emot att den

stora europeiska konferensen om sdllsynta diagnoser, ECRD 2020, skulle

ordnas pa Stockholmsmidssan i maj.
Om nagon den gangen, 24 januari, hade
upplyst oss om att “nej, det blir inget ECRD
pé missan i Stockholm, fér dar ska det
snart byggas upp ett filtsjukhus, pa grund
av en pandemi som drabbar miljontals
minniskor”, sa hade vi nog haft vildigt
svart att ta det pd allvar. Men sa blev det!
Alltsa: Ett i hogsta grad sillsynt ar 2020.

Efter att vi, med ett nodrop, hann ge-
nomfora Séllsynta dagen 29 februari, blev
inget mer sig likt. Instéllda arrangemang
radade upp sig, exempelvis Almedalen.
Traditionella fysiska moten ersattes av digi-
tala motsvarigheter.

Séllsynta diagnosers kanslichef Malin
Grinde sammanfattar: ”Vi har anpassat vara
arbetsformer, och genomfort néstan allt vi
planerat att gora under aret” Exempelvis blev
béade arsmotet och Hostmotet digitala, vil-
ket fungerade bra. Det intressepolitiska arbe-
tet fortsatte, med det ena Zoom-motet efter
det andra.

“Ljuspunkter i pandemimorkret ar att
vi forst beviljades projektet Sallsynt Till-
sammans for maj-december i 4r och se-
nare dven det nya treariga Arvsfonds-
projektet Mitt i livet”, framhéller Malin.

Séllsynta dagen 2021

—fyll flodena med séllsynthet, vecka 8!
Snart 4r det igen dags for Sallsynta dagen.
Sista februari 2021 4r dock ingen skottdag,
till skillnad fran hur det var i &r. Den 29 fe-

bruari 2020 inf6ll just innan allt fordnd-
rades totalt, pa grund av ett virus. Det gar
fint att folja och minnas arets Sall-
synta dag.

For nidsta ars Séllsynta dag, som infal-
ler sondagen den 28 februari, planerar
Riksforbundet inget fysiskt evenemang.
Istdllet vill vi gora dagen uppmérksam-
mad i sociala media tillsammans med er.
Vi kommer att anvinda samma hashtags
som var samarbetsorganisation EUROR-
DIS, namligen #RareDiseaseDay och
var egen ”SéllsyntMenInteOvanligt”.

Sillsynta inldgg

Veckan som leder fram till sista februa-
ri (v. 8) pepprar vi Facebook, Twitter och
Instagram fulla av sillsynta inldgg. Vi vill
uppmirksamma omvirlden pa att det
inte 4r ovanligt att leva med ett sillsynt
hilsotillstand.

Nérmare en halv miljon svenskar lever
med en séllsynt diagnos — och om alla i
hela virlden som har ett séllsynt hélsotill-
stind bodde i samma land, skulle det vara
varldens tredje folkrikaste nation.

Var med och fyll flodena med sill-
synthet du ocksa! Lagg upp en bild - ett
foto av dig sjdlv eller ndgon annan i din
omgivning - och anvind dig av hash-
tag #RareDiseaseDay och hashtag #Sill-
syntMenInteOvanligt under sista veckan
i februari.

SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

ORDFORANDE
HAR ORDET
Vi ser fram emot 2021

Ett ar av of6rutsedda handelser ar
snart slut. Vem hade trott att varl-
den skulle lamslas av en smitta eller
att verksamheter och sociala relatio-
ner skulle flytta ut pa natet i rasan-
de fart?

Ar 2020 har fér ménga handlat om
krishantering, uthallighet och for en
del om oéverlevnad. Det ar omstan-
digheter som personer med, och
som verkar inom omradet sallsyn-
ta diagnoser upplever dven néar en
pandemi inte rasar. Det resten av be-
folkningen och hela varlden nu fatt
erfara: ovisshet, isolering, utmatt-
ning, oro, brist pa kunskap, akut be-
hov av lakemedel som inte finns,
och sa vidare - det ar just vad som
manga ganger kannetecknar ett liv
med en sillsynt diagnos. Vi har foljt
den politiska dragkampen om an-
svar mellan nationell, regional och
kommunal niva géllande vardens
och omsorgens resurser, hur olika
det ser ut och hur otydligt det ar nar
"nagon” av alla dessa aktérer ska
stllas till svars. Formagan att sam-
ordna insatser nationellt har varit
avgorande. Kanske har fler besluts-
fattare da forstatt vikten av att vard
och omsorg behdover en mycket tyd-
ligare styrning for att samarbeta nar
det galler komplicerade behov?

Pa det sallsynta omradet har ing-

et statt stilla i ar; vi kan arbeta aven
under extrem paverkan av en pan-
demi. Dock langtar vi efter att fa mo-
tas fysiskt igen. Infor 2021 ser vi inte
bara fram emot vaccin, utan ocksa
att fa arbeta med nya samarbets-
projekt, och att vart intressepolitis-
ka paverkansarbete kan ta oss nar-
mare en béttre livssituation for alla
som lever med en sallsynt diagnos.
Gott slut, vi ses
igen 2021!

Maria Montefusco,
forbundsordforande
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Utbildning for séllsynta vardagshjaltar

Var digitala utbildning for sdllsynta vardagshjdltar dr nu tillginglig for

alla. Hela utbildningsmaterialet finns pa vir

emsida. Materialet ger hjdlp

och stod ndr det gdller att hitta rdtt i hdlso- och sjukvdrden och att fa en sa
sammanhdllen och bra vard som mdjlig for den sdllsynta diagnosen (hilso-
tillstandet). Eller brottas du med storre fragor kring livet med en kronisk
diagnos? Vad dr det som dr viktigt for dig i ditt liv? Vad dr livskvalitet for
dig? Aven sddana aspekter dr beaktade i utbildningen. Eller s vill du kanske
engagera dig som patientrepresentant? Anvinda dina kunskaper och dina
erfarenheter for att paverka utvecklingen av varden.

Utbildningen bestar av 10 korta videor
plus manualer och konkreta verktyg som
ar enkla att anvinda. Du kan titta pa delar
av utbildningen eller ga igenom alla, en
efter en. I projektets verktygslada ingér

« 10 korta utbildningsvideor (5 till 17

minuter)

o konkreta tips och mallar som du kan

anvinda i dina egna vardméten

« en detaljerad manual for att ta itu med

fragor kring livskvalitet och livet med

en kronisk diagnos

« ett fardigt arbetsmaterial for att dis-

kutera strategier och argument for dig

som dr patientforetradare.

Om du har fragor, kontakta projektleda-
ren Stephanie Juran,

stephanie juran@sallsyntadiagnoser.se

Vart nya projekt Sallsynt mitt i livet startar
Riksférbundets nya Arvsfondsprojekt ska
utveckla tematiska och diagnoséverskri-
dande utbildningar, som tar upp de ut-
maningar man kan ha som vuxen med en
séllsynt diagnos. Projektet ligger nu i start-
groparna, for att dra igang i januari.

Vi har redan fatt in flera spontana in-
tresseanmalningar fran medlemmar kring
medverkan i projektet. Det kidnns verkli-
gen jétteroligt. Ar just du ocksd intresse-
rad av att vara med, s dr du varmt vil-
kommen att hora av dig till mig, projekt-
ledare Karin Hégvall, via mail pa

karin.hogvall@sallsyntadiagnoser.sq

Rekryteringen av projektmedarbetare ar
ocksé i full gdng och den processen berdk-
nas vara klar under januari. S& fortsétt hall
utkik i vara kanaler for fler uppdatering-
ar om detta roliga, viktiga och spannande

Arvsfondsprojekt!
Projektinfo finns dven i vart foregdende

nyhetsbrey, nr 5 2020.

Projektet Min sexualitet — min rétt, genom-
for enkdtundersokning om sexuell hélsa
Alla har ritt att mé bra i sin sexualitet och
alla har rétt att vilja hur man vill leva nir
det kommer till frigor om sex, relationer
och att bli forélder.

Personer med funktionsnedsittning far
tyvérr inte alltid den rétten tillgodosedd.
Dirfor har Funktionsratt Sverige, tillsam-
mans med RFSU, startat Arvsfondsprojek-
tet Min sexualitet — min ritt, som arbetar
for att stdrka sexuella rittigheter for perso-
ner med funktionsnedséttning.

For att veta vad projektet ska rikta in
sig pa for omréden och hur personer med
funktionsnedsittning upplever sin sex-
uella hilsa, gér projektet ut med en stor
enkitundersokning i bérjan pa 2021. Vi
stodjer denna undersokning.

I januari kan du delta, genom att svara
pé enkdten och ddrmed bidra till kunskap
om hur den sexuella hilsan ser ut hos per-
soner med funktionsnedsittning.

Din rost dr viktig for att skapa
forandring!

Hall utkik i mailkorgen och pa socia-
la medier, for att ta del av enkéten nar den
kommer ut i mitten av januari.

Du kan ldsa mer om projektet pa Funk-

tionsratt Sveriges .

Lastips
Lastips i sammanhanget - artikel i Dok-

torn: "Sallsynta diagnoser kan skapa hin{

der for relationer”.

" SYLLSYNTA

ot “"DIAGNOSER

", RARE DISEASES SWEDEN

Ny podd om
sdllsynta hdlsotillstand
| en nyutgiven intervjuas

vara medarbetare Malin Grande
och Stephanie Juran om Riksfor-
bundet Séllsynta diagnosers verk-
samhet. Under drygt 20 minuter
berattar de om forbundets arbe-
te med vardfragor, vad som me-
nas med ett sillsynt halsotillstand
samt bakgrunden till att forbundet
bildades.

Producent &r lakemedels-
foretaget Sanofi.

Enkdt: Hur vill du att sjuk-
varden ska hantera uppgifter
om din hdlsa?

Du som lever med en kronisk, kom-
plex diagnos hariregel manga
vardkontakter som samlar in olika
sorters medicinsk information om
dig. Med en séllsynt diagnos krévs
ofta omfattande utredningar, dar
dven genetisk analys ingar — ditt
DNA analyseras. Det géller d& att
avvdga mellan datasédkerhet, med
sé lite delning av data som méjligt,
och det bésta utfallet fér behandling
av och forskning kring komplexa
diagnoser, ddr samarbete mellan
olika parter kan vara avgdrande.

For att battre forsta hur du som le-
ver med en sallsynt diagnos, eller
som anhorig, bedomer denna svara
fraga, genomfdrs nu en enkétstudie
vid Karolinska Universitetssjukhu-
set: "Ditt DNA — Ditt val”.

Studien utgar fran fragestéliningen
"Hur vill du att sjukvarden ska han-
tera dina hélsodata och DNA-
information?” Vi stodjer denna vik-
tiga undersdkning. Vi hoppas darfor
att du, som &r minst 18 &r, kan sva-
ra, antingen som patient eller som
patientféretradare. P& var
kan du ldsa mer om hélsodataun-
dersdkningen och hur du svarar.

Dags att motionera!
Motioner till forbundsérsmétet i

april 2021 kan l&mnas in till ,

senast 31 januari.

Helgstingt kansli
Férbundskansliet haller stingt
under Ianghelgerna. Oppnar ter
mandag 11 januari 2021.

God Jul och Gott Nytt/ir!
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