SALLSYNTA NYHETER #2/2021

Arsmotet: Motion, omvald ordforande, en ny i styrelsen
En medlemsmotion fran Willefonden diskuterades pa Sillsynta diagnosers
digitala den 24 april. Motionen handlade om terminologi, utgaende
fran det nya begreppet sdllsynta hdlsotillstand, vilket faststdllts av Socialstyrel-
sen. Maria Montefusco omvaldes till forbundsordforande. Dirtill valdes en ny
person in i styrelsen: Sineva Ribeiro. Hon dr ordforande i Vardforbundet, ett

stort yrkesforbund for vardanstdllda, som exempelvis sjukskoterskor.

Motionaren, Helene Cederroth, yrka-

de: att forbundet konsekvent haller sig till
uttrycket sdllsynta hdlsotillstdnd, samt
att Riksférbundet Sallsynta diagnoser
byter namn till Riksférbundet Sallsynta
Halsotillstand.

I styrelsens svar framholls att forbundet
redan i viss mén anvénder begreppet sall-
synta hilsotillstind, men dven har behal-
lit det val inarbetade uttrycket sallsynta
diagnoser.

Ett argument frdn motionéren var att
anamma det nya sprakbruket mycket mer;
for att fa en tydligare koppling till Agen-
da 2030, vars motto &r “leave noone behind”
("lamna inte nagon efter”).

Detta motiverar, enligt motionen, aven
ett byte av forbundets namn, for att betona
att ocksa de odiagnostiserade inkluderas.
Dérmed avses de som dnnu inte fatt nagon
diagnos, men som troligen har ett séllsynt
hélsotillstand.

Styrelsens motargument var att séllsyn-
ta diagnoser sedan ldnge ar ett mycket vil-
etablerat "varumarke” bland alla berérda
aktorer. Dartill 4r ett namnbyte bade dyrt
och arbetskravande. Odiagnostiserade be-
aktas redan i Riksforbundets stadgar och
verksamhetsplan.

Arsmotet beslot enligt styrelsens svars-
forslag: En stegvis overgang till begreppet
sdllsynta halsotillstind, samt att inte byta
namn pa férbundet.

Kanslichef Malin Gréande presentera-

de verksamhetsberittelsen for fjoldret. En
héjdpunkt var “riktiga” Séllsynta dagen pé
skottdagen den 29 februari 2020, vilken
med minimal marginal hann genomfor-
as som ett fysiskt mote, bara en vecka fore
pandemins utbrott.

Trots att 2020, milt talat, blev ett annor-
lunda ar, kunde Malin konstatera att vi
anda, med foérandrade arbetssitt, kunde
utrdtta néstan allt vi planerat. Vi gjorde
medlemsundersokningar om féljderna av
pandemin.

Ett patagligt framsteg var att det sérskil-
da statsbidraget for séllsynta diagnoser fran
i ar hojdes rejalt, fran 1 miljon till 2,5 mil-
joner kr/ar. "Oavsett om orsaken till hoj-
ningen beror pé vart paverkansarbete eller
négot annat, ar det en stor framgang for
0ss”, konstaterade Malin.

Forbundsordférande Maria Montefus-
co omvaldes enhilligt for ytterligare tva ar.
Enda férandringen i styrelsen var att Si-
neva Ribeiro valdes in som suppleant. Si-
neva dr ordférande i Vardforbundet och
har gedigen erfarenhet av arbete inom var-
den. Sineva har en dotter med en séllsynt
diagnos. Lds Sineva Ribeiros presentation
pa var (valberedningens forslag,
sidan 2).

De knappt 50 motesdeltagarna
foretradde drygt 20 av forbundets ca 70
medlemsféreningar.
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Det vdras for sdllsynta!

Var betyder att det ljusnar, att det
vaxer sa det knakar. Men hur ar det
med det sallsynta? Har har vi for-
manen att beratta att Riksforbun-
det och var verksamhet vaxer. Det-
ta tack vare Arvsfonds- och andra
statliga medel, men framfor allt tack
vare engagemang hos vara medlem-
mar och att vi har en mangd samar-
betspartners som, liksom vi, vill att
samhallet forbattras. Med fler med-
arbetare och darmed ett annu starka-
re kansli, kan vi na ut annu battre till
varden och andra delar av samhal-
let som ar avgorande for att forbatt-
ra livssituationen for alla sallsynta. Vi
kan utbilda foretradare, som kan bi-
dra i utveckling av vardinsatser och
paverka beslutsfattare for att de ska
fatta klokare beslut. Moten har nyli-
gen genomforts i riksdagen, med re-
ferensgruppen for nationella progra-
momradet sallsynta sjukdomar och i
manga fler ssmmanhang.

Overallt ser vi utmaningar, men aven
att vi tar steg i ratt riktning. Sa ja,
visst varas det aven for oss sallsyn-
tal En sak vi verkligen behover ar en
nationell strategi, sa vi kan folja upp
och fa en overblick var, nar och hur
det sker saker.

Men visst staller pandemin, sallsynt-
heten och sarbarheten ocksa fortsatt
till stora problem. Vi oroar oss for
nedskarningar och en vardskuld, dar
vi maste folja hur varden prioriteras.
Vid arsmotet den 24 april fick styrel-
sen och kansliet aterigen hora vad
vara sallsynta foreningar, grupper
och enskilda kampar med pa grund
av pandemin. Nar vi pratar om det,
kan vi ocksa forsoka hjalpas at att lyf-
ta behov och tillsammans verka for
forbattring. Sa lat oss gora det!

Maria Montefusco, ¢
N,

forbundsordforande -
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Nytt politiskt ramverk for sallsynta diagnoser

Den 27 april triffades riksdagens ndtverk for sillsynta diagnoser. Till matet
hade ocksa ett antal EU-parlamentariker bjudits in. Vid motet deltog bland
andra Barbro Westerholm (L), Eva Lindh (S) och David Lega (KD). Ndtver-
ket startades tidigare i ar pa initiativ av Lina Nordqvist (L) och Alexandra
Volker (S). Till motet hade Riksforbundets ordforande Maria Montefusco
bjudits in for att berdtta om nyttan med det europeiska samarbetet kring
sdllsynta diagnoser och om Sveriges avgorande roll for hur det politiska ram-
verket for omradet kan forstirkas och forbittras, i och med tidpunkten for
Sveriges ordforandeskap for EU:s ministerrad 2023.

Riksforbundet Séllsynta diagnoser och
Rare diseases Europe-EURORDIS, bad
nétverket att stotta oss i var kamp for att
Sverige ska ta ansvar och visa pa ledarskap
i fragan om sillsynta diagnoser i samband
med EU-ordférandeskapet 2023.

EU:s ministerrdd antog en rekommen-
dation 2009. Nu har det gétt 6ver ett de-
cennium. Virlden har férandrats, sociala
och medicinska behov hos personer med
séllsynta diagnoser kvarstar. EU behover
ett nytt politiskt ramverk.

Vi tror ocksa att det dr mojligt, det finns
redan mycket att byggas pa. Vi behover
ha en ny radsrekommendation 2023, tids-
massigt kan den komma att antas under
det svenska ordférandeskapet. Sverige kan
alltsa komma att spela en avgorande roll
for framtiden for alla européer med ett
séllsynt halsotillstand. Det finns 30 miljo-
ner anledningar for Sverige att gora det.

Deltagarna vid riksdagens nitverksmo-
te den 27 april var mycket positiva till att
verka for detta &ndamél som de sdg som
en fraga som stricker sig 6ver partigranser.

Arvsfondsprojektet Sallsynt Mitt | Livet
Nu har Arvsfondsprojektet Séllsynt mitt

i livet varit igang i fyra manader. Det har
varit fyra fantastiskt roliga, intensiva och
hérliga manader. Den metod projektet ar-
betar utifrén, i pandemin, ar djupintervju-
er och personliga kontakter med medlem-
mar. Det dr vildigt givande och har gett
fina resultat.

Den forsta test-triffen péa temat ”Relatio-
ner med fordldrar” har precis genomforts.
Det var ett taggat gdng med engagera-
de testpiloter som samlades for att ndrma

sig det hér temat fran olika vinklar. Redan
denna forsta traff gav oss viktig och bra re-
spons, saker att tanka pa och arbeta vida-
re med.

Négra roster om tréffen:
"Arligheten i samtalen har varit kirnan till
det givande resultatet”
“Tror inte jag forstod forrdn nu nir jag
sitter hdr, hur viktigt det (hdr) dr for oss
som har diagnoser”
“"Detta projekt dr sd viktigt, att vi kan
dppna upp och kunna prata om detta”

”Att vara annorlunda”

Snart har ytterligare en test-traff 4gt rum
— ”Att vara annorlunda”. I 6vrigt &r vi just
nu inne i en tid med fullt fokus pa att
vilja ut ytterligare teman och material till
de tematiska traffar som ska bli projektets
utkomst. Folj projektet pé vér .

Ar just du sugen pa att delta i en test-
traff? Har du frégor om projektet? Vill du
dela med dig av tankar och erfarenhet-
er? Kontakta projektets koordinator Erica,

erica.lundstrom@sallsyntadiagnoser.se|

Battre delning av data i halso- och
sjukvarden
Sveriges regioner och kommuner har en
mangd olika system f6r datahantering. Det
ar inte enkelt att dela varddata mellan sys-
temen; ibland omojligt. Detta forsvarar
vard och behandling samt leder till onédig
belastning for dem som behover komplex
sjukvard, vilket séllsynta halsotillstand ofta
medfor.

I april anordnade Genomic Medicine
Sweden (GMS) ett webbinarium om del-
ning av varddata. Lds mer .
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Sallsynt Startklar — Nytt pro-
jekt for dig som vill engagera
dig i vdra regionala ndtverk
Riksférbundet Sallsynta diagno-
ser har ett hatverk av patientft-

i vara sex sjukvards-
regioner. Det &r ett harligt géng
engagerade medlemmar som hjal-
per oss driva viktiga vardutveck-
lingsfragor, tillsammans med sina
CSD — Centrum for Sallsynta Di-
agnoser i Lund, Gétebord,
vind, Stockholn, Uppsala/Orebrd

och Umea.

Under projektet Sallsynt Startklar
satsar vi pa ett titt samarbete med
vara regionala natverkare, for att
stddja deras fantastiska arbete, hjal-
pa dem att kommunicera med CSD
samt att driva deras och véra sallsyn-
ta hjartefragor pa basta satt. Exem-
pelvis medverka vid lakarutbildning-
ar, med patientberattelser. Vi soker
ocksa fler engagerade medlem-
mar som vill inga i natverken. Vill
du hjalpa oss? Bjud in oss till din
férenings arsmate, sa kan vi be-
rdtta mer om oss, vart arbete och
era mdjligheter att dra nytta av
medlemskapet hos oss. Anmal dig
till vara FB-méten och utbildning-
ar. Hall utkik pa var hemsida och

i sociala mediekanaler. Hor gérna
av dig till projektledaren Stepha;
hie.juran@sallsyntadiagnoser.s
eller projektkoordinatorn pvelinal
rosen@sallsyntadiagnoser.se.

Riksforbundet dter pa
Agrenskas familjeveckor

Under varen har Malin Grande och
Evelina Rosén fran Sallsynta diag-
nosers kansli deltagit vid digita-

la foraldratraffar som anordnats av
Agrenskd. Vi har da berattat mer
om de fragor och projekt som Riks-
forbundet driver och hur man kan
engagera sig. De féreningar som
inte dr medlemmar hos oss har
fatt information om medlemska-
pets fordelar och hur vi tillsammans
kan arbeta i de stora frdgorna. De
vi tréffat hittills &r Svenska Sotos-
séllskapet, CDG-foreningen och
Foreningen Rett Syndrom i Sverige
(RSIS). Senare medverkar vi dven
vid SMA:s och Svenska Cri du chat
sallskapets traffar.
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