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SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

Digitalt forbundsarsmote I6rdag 25 april 2020 — endast online
(Bilaga nr 8)

Riksforbundet Sallsynta diagnoser 2020-2021.
Forbundsstyrelsens forslag till mal och
verksamhetsinriktning

Inledning

Personer som lever med sallsynta diagnoser har stora utmaningar i det dagliga livet. Detta
galler i forhallande till vard, stdd och till andra forutsattningar for att delta pa lika villkor
som andra, till exempel i utbildning och arbetsliv. Utmaningarna giller &ven hos
narstdende och de som dnnu inte fatt diagnos faststalld.

Hélsa ar en avgorande faktor for goda levnadsvillkor. Forbundets senaste
medlemsundersokning ”Sallsynt men inte ovanlig 2019” visar att vdra medlemmar
drabbas av forsenad, felaktig eller ingen diagnos, otillriackligt koordinerad vardinsats.
Respondenter som lever med en séllsynt diagnos, eller en nérstaende till dem, lagger
manga timmar per vecka pd administration. Vard- och stodinsatser ar bristfalligt
koordinerade, trots att behoven ar manga.

Sverige lever inte upp till sin lagstiftning och ambitioner om jamlik och saker vard av
hogsta kvalitet.

Under perioden 2020-2021 avser forbundet mot denna bakgrund att fortsatta det
intressepolitiska arbetet, for att forbattra situationen for personer som lever med en
sallsynt diagnos och deras narstaende.

Ar 2020 ar ett skottar och da infaller 29 februari, Sallsynta dagen. Den 15-16 maj
genomfors den internationella konferensen European Conference on Rare Diseases and
Orphan Drugs (ECRD). Under aret prioriterar vi vart paverkansarbete genom
opinionsbildning, uppvaktningar och ndmnda evenemang.

Arbetet kommer primart att finansieras med statsbidrag till handikapporganisationer
(organisationsstod). Forbundet soker ocksa medel fran det sirskilda statsbidrag som
Socialstyrelsen utlyser till organisationer som verkar for battre vardinsatser for personer
med en sdllsynt diagnos. Forbundsstyrelsen avser dartill att anséka om minst ett projekt
fran Allmédnna Arvsfonden och/eller annan projektfinansiar. Till dess att nya projektmedel
finns kommer tillracklig kanslipersonal och 6vriga verksamhetskostnader finansieras med
en del av forbundets eget kapital.

Under hosten 2020 utvarderas resultaten av forbundets intressepolitiska insatser. En ny
medlemsundersokning genomfors. Forbundets intressepolitiska strategi uppdateras infor
2021 i forhallande till behov som uttrycks i medlemsundersokningen och utviarderingen
av det paverkansarbetet som skett under 2020.
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Verksamheten

Riksforbundet Sallsynta diagnosers vision ar att:

"Alla som lever med en sallsynt diagnos
och deras narstaende ska kunna uppna
basta mojliga livskvalitet under hela livet”

Forbundets intressepolitiska mal

1.

Alla som lever med en sillsynt diagnos och deras narstaende ska fa ratt vard- och
stodinsatser i tid och utifran behov.

Detta ar avgorande for att kunna leva ett sa sjalvstandigt som mojligt och delta i
samhallet pa lika villkor under hela livet. Har ingar tidig och korrekt diagnostik,
som ar grundlaggande for att undvika det lidande och de skador som avsaknaden
av en diagnos kan innebara for den enskilde.

Nationell samordning av insatser for att vdrden ska kunna bli battre och mer
jamlik. Sverige beh6ver samla de manga olika insatser som gors och folja upp
dessa genom en nationell handlingsplan.

Patient- och brukarforetradare ska involveras pa ett meningsfullt satt i
verksamheter med ansvar for att paverka levnadsforhallanden, inklusive halsa, for
vdra medlemmar.

Kunskap och information om sillsynta diagnoser utifrdn behov. Oavsett var
behandlande vard- och stodgivare finns ska man kunna fa tag pa adekvat kunskap
och information som ocksa ska goras tillganglig for personen med sallsynta
diagnos och narstaende

Hallbar ekonomi med stabil basfinansiering av Riksforbundet,
medlemsforeningarna och regionala natverk av patient- och brukarforetradare.

En stirkt rost for alla som lever med sillsynta diagnoser. Samarbete med andra
funktionsrattsorganisationer, dd manga problem dr gemensamma.

Framja forskning och utveckling av metoder for diagnostik och behandling, sarskilt
dar det fortfarande saknas tillforlitlig forskning och tillgang till diagnostik och
behandling

Malgrupper

Riksforbundet har en bred agenda och arbetar med tydliga malgruppskartlaggningar for
att na fram till ratt beslutsfattare och sammanhang.

Primara malgrupper ar:
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- Beslutsfattare, inklusive verksamhetsledare pa nationell och regional niva

- Vard- och stodgivare som arbetar med personer med sillsynta diagnoser

- Personer som lever med sallsynta diagnoser och foretradande organisationer
- Forskare

Sekundart, framst vid storre evenemang och i Almedalen, har vi en bredare allmdnhet som
malgrupp.

Forbundsledning

Forbundets verksamhet leds av en styrelse. Styrelsen ger uppdrag till forbundets kansli att
genomfora arbetet i enlighet med verksamhetsplanen och en aktivitetsplan. Kanslichefen
ansvarar for att leda arbetet pa kansliet, i dialog med styrelsens ordférande.

Administration

Forbundets ekonomihantering och 6vrig ekonomisk administration kommer under
verksamhetsperioden att skotas av kansliet och en extern konsult. Forbundet anlitar
fortsattningsvis en yrkesrevisor fran revisionsbyran BDO.

Metoder for intressepolitiskt paverkansarbete

Riksforbundet anvander olika metoder av intressepolitiskt paverkansarbete for att na
vara mal. Bland annat skapar och bidrar férbundet till kunskapsunderlag med
utgangspunkt i vara medlemmars situation. Dessa material anvands for att paverka politik
och verksamheter inom hélso- och sjukvard samt andra samhéllsomraden som direkt
paverkar vara medlemmars levnadsvillkor. Vart viktigaste medel for paverkan ar nar vi
sjalva, och tillsammans med vara medlemmar, kan medverka vid méten och i andra
sammanhang dar politiken for vara fragor utvecklas, avgors, genomfors och utvarderas.

Resurser

Arbetet kommer primart att finansieras med statsbidrag till handikapporganisationer
(organisationsstdd). Forbundet soker ocksa medel fran det sarskilda statsbidrag som
Socialstyrelsen utlyser till organisationer som verkar for battre vardinsatser for personer
med en sdllsynt diagnos.

Forbundsstyrelsen avser dartill att ans6ka om minst ett projekt fran Allmdnna Arvsfonden
och/eller annan projektfinansiar. Till dess att nya projektmedel finns kommer tillracklig
kanslipersonal och 6vriga verksamhetskostnader finansieras med en del av forbundets
eget kapital.

Riksférbundet finansierar vissa avgransade projekt med hjalp av sponsorer, bland annat
fran lakemedelsindustrin. Dessa samarbeten utgar ifrdn den etiska kod for samarbete
mellan patientorganisationer och lakemedelsforetag som uppréttats av patient- och
funktionsrattsrorelsen och LIF - de forskande ldkemedelsforetagen.
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Prioriterade omraden 2020-2021

Under 2020-2021 kommer vi att bedriva intressepolitisk verksamhet utifran samtliga
intressepolitiska mal men med tonvikt pd mélen 1, 2 och 3.

Kommentarer till verksamheten 2020-2021
Kansli och styrelse utformar en aktivitetsplan med utgangspunkt i verksamhetsplanen.
Aktivitetsplanen har tydliga mal och delmal. Resultatet redovisas vid arsmétet.

For att forstarka vart paverkansarbete 6kas kansliets ekonomiska resurser genom att
anvanda férbundets egna kapital.

Under hosten 2020 utvarderas resultaten av dessa intressepolitiska insatser. En ny
medlemsundersokning genomfors. Forbundets intressepolitiska strategi uppdateras infor
2021 i forhallande till behov som uttrycks i medlemsundersokningen och utvirderingen
av det paverkansarbetet som skett under 2020.

Internationellt samarbete

Riksforbundet ingar i Sdllsynta Brukarorganisationers Nordiska Natverk (SBONN). Vi
avser att medverka vid SBONN:s bada arliga méten, med tva foretradare. Dartill ingar vi i
"Nordic Network for Rare Diseases”, ett natverk med mandat fran Nordiska ministerradet.

Riksforbundet ar ocksa medlem i den europeiska samarbetsorganisationen EURORDIS.
Dar deltar vi vid arsmoten, konferenser/seminarier och nar europeiska allianser for
sallsynta diagnoser traffas (Council of National Alliances/CNA). 2020 &r vi medarrangor i
EURORDIS konferens European Conference on Rare Diseases and Orphan Drugs (ECRD)
som skulle ha genomforts i Stockholm den 15-16 maj, men som istillet blev digital, pa
grund av Corona. Vi deltar dock dnda i planeringen av denna konferens, genom att bland
annat medverka i EURORDIS programkommitté och eget forberedelsearbete med bland
andra vara medlemmar och samarbetspartner.

Projekt

For Riksférbundet ar det nodvandigt att driva projekt med externa medel, eftersom
stodordningen for statsbidraget for handikapporganisationer missgynnar Riksférbundet.
Detta pa grund av var uppbyggnad med nationella medlemsorganisationer.

Vi soker projektmedel for att komplettera och stimulera férbundets ordinarie verksamhet
och uppna vara mal. Vi avrapporterar och foljer upp projekten, samt sikerstiller att de
avslutade projektverksamheterna lever vidare; &ven som grund for nya projekt.

Under perioden avser vi att nyttja resultaten fran det tredriga Arvsfondsprojekt
Gemensamt lirande, som avslutades 2019 och som starkt forbundet, ndtverk och
individuella patientféretradare under projekttiden. Gemensamt larande har ocksa bidragit
till en nara kontakt med och stimulans i utvecklingen av Centrum fér Sallsynta Diagnoser
(CSD) vid universitetssjukhusen. Denna kontakt ska vi varna om i det fortsatta arbetet.

Riksféorbundet avser att soka minst ytterligare ett Arvsfondsprojekt under 2020. Vid val av
tema for ansékan ska projektet ska ta hdnsyn till behov som forekommer inom flertalet
diagnosforeningar och utifran sallsynthetens dilemma.

Riksforbundet stottar ocksa andra ansékningar till Arvsfonden genom att erbjuda sin
experthjalp och medverkan i referens- och styrgrupper.
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Medlemsstod

Forbundets centrala medlemssystem: En bas for var trovardighet ar att vi, pa ett
heltickande sitt, ndr vara medlemmar och tar del av deras asikter. Ett uppdaterat och
komplett medlemssystem ar en forutsattning for detta.

Det dr angeldget att paAminna féreningarna om vikten av att medlemmarnas e-
postadresser laggs in och hélls uppdaterade, sa att vi nar alla medlemmar nér vi gor e-
postutskick via medlemssystemet. Detta ar sarskilt betydelsefullt nar vi genomfor
medlemsundersokningar, da hog svarsfrekvens sdkerstaller undersékningarnas
trovardighet.

Vi avser att genomfora minst en medlemsundersokning per ar som gar ut till samtliga
medlemmar med aktuella e-postadresser. Vi avser ocksa dka antalet mindre
undersokningar, som gar till diagnosforeningarnas ordféranden.

Dartill ska vi arbeta for att utveckla formerna for medlemskapet.

Medlemsméten. Forbundsarsmotet genomfors under varen, en 1drdag i april. Hostmotet ar
en helg i oktober. Tva personer fran medlemsféreningarna/-natverken och fria gruppen
bjuds in till dessa méten. Aven kontaktpersonerna for de regionala nitverken inbjuds till
medlemsméten.

De ekonomiska villkoren for foreningarnas/natverkens deltagande vid medlemsmaéten.
Forbundet avser att bekosta resor och 6vriga utgifter for tva deltagare per
forening/natverk.

Foreningsstddet ar 6 000 kr per férening och ar under verksamhetsperioden och ges
under vissa forutsattningar som framgar av var hemsida.

Kommunikation
Hemsidan: Nyheter publiceras i samband med viktiga hdndelser som direkt eller indirekt
ror vart verksamhetsomrade.

Sociala medier: Vi finns pa sociala medier. Malsattningen ar att publicera inlagg pa
Facebook minst tre ganger per vecka. Férutom Facebook finns vi dven pa Instagram och
Twitter. En malsattning ar att 6ka antalet foljare, jaAmfort med tidigare verksamhetsperiod.

Nyhetsbrev: Sallsynta nyheter ska, via e-post, sdndas till medlemmar via
medlemssystemet och andra mottagare sex ganger per ar samt finnas pa hemsidan.

Informationsfolder: Foldrar med information om Riksférbundet och dess projekt ska
tillhandahallas via var hemsida for nedladdning.
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