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Hur vill du att livet med ett sallsynt halsotillstand ska se ut ar 20307
Var framtid gestaltas av oss idag. Men vad behover vi gora for att fa det sd
som vi vill ha det? Det dr en knepig fraga som EURORDIS har utrett i en
omfattande undersokning, baserad pa vetenskaplig kunskap och i samverkan
med over 250 experter inom omrddet. Arbetet fran Rare2030 projektet har

resulterat i tydliga rekommendationer.

Bland annat behovs ett tydligt anpassat och
hogt specialiserat sjukvardssystem for sall-
synta hilsotillstand, nagot som mojliggor
snabbare, tidigare och bittre tillgang till
diagnos.

Efterstravansvart ar ett samhalle som fram-
jar inkludering och ledarskap av personer
med normbrytande livssituationer. Dér-

till langsiktiga resurser for forskning och
implementering av nya behandlingar.
Las sammanfattningen pa svenska av

Eare2030—rekommendationerng:

om EURORDIS kampanj

hnledningar”

Glad sommar - onskar Sillsynta diagnosers kansli!
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Sallsynt viktigt engagemang

| skrivande stund lever 300 miljoner
manniskor i varlden med ett sallsynt
halsotillstand. Inom Europa 30 miljo-
ner, inom EU 20 miljoner och i Sve-
rige flera hundra tusen manniskor
som moter okunskap, drabbas av
bristande eller ingen behandling,
som diskrimineras och vars situation
forvarrats avsevart under pandemin.

"Ingen ska lamnas efter”, ar det bud-
skap som genomsyrar FN:s agenda
for hallbar utveckling och som Sveri-
ge atagit sig att genomfora. Nar det
galler personer med sallsynta halso-
tillstand sa undrar vi, hur da?

Svensk politik for omradet saknar
mal och sammanhallet ledarskap.
"Vem styr? Vem sitter i forarsatet?”
Det fragades vid ett mote med ett 30-
tal viktiga aktorer narvarande. Det ar
Sveriges regering och, som landet
styrs, till stor del kommuner och re-
gioner. Lat darfor era beslutsfattare
fa veta, vi ar manga, och sallsynta,
samtidigt. Agera! Varje enskild indi-
vid ar en anledning.

Under denna tid ar vart engagemang
for varje sallsynt individ, varje grupp,
natverk, forening viktigt. Som Riks-
forbund ar vi sa stolta Over att fa er
aterkoppling, inte minst vid arsmotet
blev detta tydligt; men vi far sa ofta
hora hur ni orkar kampa, stalla om,
stalla upp, foretrada manniskor som
inte klarar sig sjalva.

Den hallbara utvecklingen far vi bara
nar ingen sallsynt [amnas efter. Det
ar ett faktum for beslutsfattare pa
alla nivaer i samhallet.

Under sommaren fortsatter var stra-
van, for varje individ, men ocksa for
alla 300 miljoner!

s

'™
L

Maria Montefusco, .
forbundsordforande -

Riksforbundet Sallsynta diagnoser | Box 1386 | 172 27 Sundbyberg | Tel 072-722 18 34 | info@sallsyntadiagnoser.se | www.sallsyntadiagnoser.se


https://www.rare2030.eu/recommendations/
https://action.eurordis.org/sv/rare2030action
https://action.eurordis.org/sv/rare2030action
http://www.sallsyntadiagnoser.se/wp/wp-content/uploads/2021/06/30millionreason_factsheet_Swedish.pdf
http://www.sallsyntadiagnoser.se/wp/wp-content/uploads/2021/06/30millionreason_factsheet_Swedish.pdf

Pandemins paverkan pa projektet Sallsynt mitt i livet
Generellt sett har den pagdende pandemin inneburit att mycket har fatt
stdllas in och stillas om. Ett lige som utan tvekan paverkat oss alla. Sjilv-
klart har den dndrat spelplanen dven for oss i projektet Sdllsynt mitt i livet.
Vi hade planerat att dka till Almedalen och sprida ordet i sommar. Men vi
har omdisponerat budget och verksamhet, och har istillet fatt mojligheten
att ga in i ett titare samarbete med Vuxenskolan Stockholm i host.

Under hosten skall vi tillsammans arrang-
era tvd omgéangar med de sex utvalda te-
matréffarna. Forsta omgangen kommer ga
digitalt, och senare under hosten hoppas vi
kunna prova fysiska tréffar. Det ar en yn-

nest att fa kroka arm med en organisation
med erfarna cirkelledare och lang erfaren-
het inom den typen av verksamhet som vi
i projektet driver.

Léds mer om projektet pa var pemsidd!

Sallsyntheten annu mer pataglig

Lite val tita kontakter med de niarmaste,
men knappast med nagra andra, isolering,
obestimt uppskjutna vardbesok; fast ocksa
enstaka ljusglimtar, enligt talesittet inget
ont som inte ocksa har nagot gott med sig.

Direkt efter vart i varas, gavs del-
tagarna mojlighet att prata med varandra
i grupper utifrdn nagra diskussionsfragor
kring pandemin.

Av svaren framkom att sillsyntheten har
gjort sig annu mer pamind, till exempel
om man tillhor en riskgrupp eller ej, kan
jag ta vaccinet eller ej.

Osikerhet och olikheter i varden,
samt skillnader mellan lindernas riskbe-
domningar har ocksa varit orovickande
patagliga.

Uppenbart dr att manga verkligen sak-
nar de fysiska métena, inte minst i diagnos-
foreningen; enda chansen till det viktiga er-
farenhetsutbytet. Det finns en oro att med-
lemsantalet ska sjunka pa ldngre sikt.

Bland ljuspunkterna finns nyvunna
kunskaper om digitala métesverktyg och
att det underlittar att man inte behéver
resa till moten.

Las mer i var pemsidesnyhel!
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Digitalt Hostmote
Hostmotet blir digitalt,
pa grund av osakerheten
kring pandemin.

Mbotet genomfors helgen
16-17 oktober.

Inbjudan skickas i mitten
av september, till med-
lemsforeningarnas kontakt-
personer och medlemmar-
na i fria gruppen.

Kansliet sommarstingt

Sallsynta diagnosers kansli
haller semesterstangt fran
mandag 12 juli.

Oppnar ater mandag 9
augusti.

Ha en trevlig sommar!
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