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Sallsynta dagen firas i Europa 29 februari 2008

En europeisk dag for sdllsynta diagnoser: ”The European rare disease

day”, anordnas skottdagen den 29 februari ndsta dr. Det beslots ndr vdr

samarbetsorganisation Eurordis hade moten i borjan av maj.

— Forslaget att ordna ”Sdllsynta dagen”, som den heter pd svenska, dir

vdrt initiativ, kommenterar ordforande Elisabeth ”Lisa” Wallenius.

— Vi enades om att den 29 februari 2008
blir ”The European rare disease day”.
Dessutom firar Riksforbundet Sallsyn-

ta diagnoser tioarsjubileum 2008, fortsat-
ter Lisa.

Den 3-5 maj var hon pa Eurordis arsmo-
te i Paris tillsammans med Britta Berg-
lund, ledamot i forbundsstyrelsen. Euror-
dis, vilket betyder “European Organisa-
tion for Rare Diseases”, 4r en europeisk
samarbetsorganisation for séllsynta diag-
noser, dar forbundet ar medlem. Dessut-
om deltog Lisa och Britta vid Alliansmotet
for forbundets systerorganisationer i andra
europeiska lander (”Council of National
Alliances”)

Sallsynt dag — i dubbel betydelse

En stor poang med att vilja skottdagen —
som bara intraffar vart fjarde ar — ar att be-
tona sallsyntheten. Men flera av medlem-
marna i Eurordis ansag att det borde finnas
en arlig aktivitet. Darfor ville man att sall-
synta diagnoser varje ar skulle uppmark-
sammas sista veckan i februari.

— Malet med ”Sillsynta dagen” ar att oka
medvetenheten om de sallsynta diagnoser-
na, och de sérskilda forutsattningarna for
dessa grupper, forklarar Britta.

Vid Alliansmotet presenterade forbun-
dets spanska motsvarighet sitt projekt for

att oka medvetenheten om sallsynta diag-
noser. Projektet hade genomforts under

en novembervecka 2006 med slagord

som “Unique week for millions of unique
people”. Malet var att na politiker, media,
patientforeningar, sjukvardspersonal, lake-
medelsforetag, apotek samt allménheten.

”Unika veckan” i fem storstader
Aktiviteter genomfordes hela veckan i
fem storstader genom manifestationer pa
gator och torg, samt intervjuer i media.
Arrangemanget gjordes med hjélp av 17
anstallda fran organisationen och manga
frivilliga. Aktiviteten sponsrades av flera
foretag, bl.a. Google.

Eurordis synligare i debatten

Eurordis ambition ar att blir synligare i
den europeiska samhillsdebatten. Detta
kan mojliggoras genom flera EU-projekt.
Man vill 4ven involvera flera frivilliga i
arbetet och kommer att organisera utbild-
ningsinsatser for dem.

— Anders Olausson, fran Agrenska i Go-
teborg, blev omvald till Eurordis styrelse
vilket glader oss, tillagger Britta.
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Ga fran forstaelse till handling!
Nyligen har jag, tilsammans med
Britta Berglund, representerat
férbundet pa Eurordis arsméte.
Efter att ha samlat intrycken,
kanner jag bade gladje och stolt-
het 6ver vart arbete. Men samti-
digt upplever jag en stor frustra-
tion Over att vi anda har svart att
paverka situationen, och tydlig-
gora att politisk handlingskraft be-
hovs pa riksniva.

Fragan om vard och omsorg for
de séllsynta diagnoserna maste
tas pa allvar. Forstaelsen maste
aven leda till handling.

| dvriga Europa finns nationel-

la handlingsplaner for sallsyn-

ta diagnoser. Det saknas i Sveri-
ge; trots att alla inblandade borde
kanna till problematiken for sall-
synta handikappgrupper. Ing-

en fornekar att alternativa satt
behdvs for arbetet med dessa
grupper.

Nationella medicinska center ar
en framkomlig vag. Men det be-
hévs en plan for det. Det ar nod-
vandigt for att inga grupper ska
hamna utanfér, och garantera

att brukarnas behov av vard styr.
Och inget annat.

Jag kan inte bli kvitt tanken att det
finns en utbredd missuppfattning
om att ifall en sjukdom/funktions-
hinder bara upptrader hos ett fa-
tal personer ar det "inte sa farligt”.
For de fa berérda personerna har
det nog inte sa stor betydelse att
de far ratt vard och riktiga bedém-
ningar. Men sa kan val anda ing-
en tanka! Eller...?

Elisabeth Wallenius
Ordférande
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Sallsynta dagen — vart initiativ

Det dr pd forslag frdn Riksforbundet Sdllsynta diagnoser som den

”Sdllsynta dagen” genomfors den 29 februari ndsta dr. Dessutom dr

skottdret 2008 forbundets jubileumsdr. Dd har det gdtt tio dr sedan for-

bundet bildades.

— Genom den Sdllsynta dagen vill vi oka den generella medvetenheten

om att det finns sdllsynta diagnoser, kommenterar Lisa.

Pa Sillsynta dagen ska det betonas att just
sallsyntheten i sig innebar en speciell si-
tuation: med komplicerade och livslanga
funktionshinder, och bristféllig eller obe-
fintlig kunskap om diagnoserna hos sam-
héllets instanser. Lisa fortsatter:

— Vi vill anvéanda det till synes paradoxa-
la budskapet ”Sallsynt men inte ovanlig”,
vilket for ovrigt ar samma som titeln pa
forbundets film.

Sallsynt men inte ovanlig

— vad menas med det?

Inneborden av ”’Séllsynt men inte ovan-
lig” ar att det sammantaget finns manga
som har en séllsynt diagnos, eller ar nar-
staende till nagon som har en sadan diag-
nos; aven om det endast ar ett fatal i varje
enskild grupp.

Centrera varden!

Till professionella, t.ex. lakare, politiker
och tjansteman, ska forbundet dessutom
kommunicera sin viktigaste fraga: varden
maste centreras till nationella medicinska
center for de sallsynta diagnosgrupperna.
— Detta kravs for att forbattra kunska-
pen om diagnoserna, samt for att mojlig-
gora saval forskning som korrekt vard,
betonar Lisa.

Anrik festlokal

Sallsynta dagen genomfors i den anrika
festlokalen Nalen, mitt i Stockholm. I pla-
nerna ingér bl.a. ett seminarium samt en
galamiddag med underhéllning. Studeran-
de vid en s.k. event-utbildning har anlitats
for forberedelserna. (Med “event” avses
allehanda arrangemang, fester, aktivite-
ter etc.)

Dessutom har forbundet kontaktat lan-
dets samtliga ca 150 gymnasieskolor med
estetiska program. I ett brev uppmanas
skolorna att, infor Sallsynta dagen, ge-
nomfora en egen aktivitet for att askadlig-
gora begreppet “’sallsynthet”.

Det formuleras pa foljande satt: ”Hur skul-
le ni vilja uttrycka/gestalta/formedla ordet
“séllsynt”? Ni har fria hander att sjalva ut-
forma er aktivitet som tydliggor hur ni
uppfattar ”sallsynt”. Men det ni gor ska

— pa sitt eller annat — belysa det sallsynta
perspektivet.”

Lisa exemplifierar:

— Det kan vara en utstillning, konsert eller
teaterforestéllning.

Sallsynta budkaveln till ledande
politiker

I brevet till skolorna finns dven en upp-
maning att den 29 februari 6verlamna en
”sallsynt budkavel” till nagon ledande
lokal politiker.

Hela skolbrevet finns pa Lararforbundets
webbtidning Fotnoten”, for musik-, dans-
och dramalarare.

Lank: www.fotnoten.net/default.asp (Valj:
Siallsynt viktig budkavle, 07-04-25)

Narmare besked till ordforandembotet
Lisa tillagger att det antagligen kommer
att erbjudas mojligheter for deltagande
foreningar att ha egna moten i samband
med jubileumsdagen.

— Men detaljerna ar inte klara annu. Nar-
mare besked kommer att ges i samband
med forbundets ordféorandemote som ager
rum veckoslutet 17-18 november.
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Oforandrad styrelse

Det blev inga andringar i Riksfor-
bundet Sallsynta diagnosers sty-
relse pa arsmotet den 21 april
2007. Valberedningen motiverade
detta dels med att den nuvarande
styrelsen gor ett bra arbete, dels
behovet av arbetsro; med tanke
pa forberedelserna infor Sallsynta
dagen och andra omfattande upp-
gifter for styrelsen.

Arsmoétet godkénde styrelsens
forslag att inratta ett centralt, web-
baserat medlemsregister. Regis-
tersystemet som forbundet kom-
mer att inféra ar fran foretaget
Your Voice.

— Det anvands redan av flera an-
dra handikappférbund. Erfarenhe-
terna ar goda, kommenterar Lisa.

TV4-inslag med ledamoten
Mona Sjostrom pa hemsidan

| borjan av april intervjuades for-
bundets styrelseledamot Mona
Sjostrom i TV4:s lokala nyhets-
program Nyhetsmorgon Mitt. Ett
urklipp ur tv-intervjun finns nu pa
Riksforbundet Sallsynta diagno-
sers hemsida. Mona berattar forst
om sin son, som har Noonans
syndrom. Darefter redogor hon for
behovet av ett forbund som Sall-
synta diagnoser. Avslutningsvis
namns Sallsynta dagen.

Kompetens och trygghet
fordelar med medicinska center
Den 16 mars anordnade forbun-
det en workshop om nationel-

la medicinska center for sallsynta
diagnoser. Lisa sammanfattar:

— De nationella medicinska cen-
trens — avgorande — fordel ar att
de erbjuder den senaste kunska-
pen om diagnoserna. Detta inne-
bar kompetens hos personalen
och trygghet for patienterna.

Det andamalsenliga konceptet
"allt under samma tak” maojliggor
heltackande och snabb behand-
ling. Dessutom underlattar de
medicinska centren forskning.
Ett 30-tal personer deltog i work-
shopen som genomférdes inom
Eurordis projekt RAPSODY.
Dokumentation fran workshopen
finns pa forbundets hemsida.
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