Hostmote 2017, Sallsynta diagnoser

Nyss hemkommen fran Sallsynta diagnosers hostmote férsoker vi nu sortera alla intryck och skriva
ihop en liten rapport darifran. Sallsynta Diagnoser ar en intresseorganisation for féreningar med
personer som har just sallsynta diagnoser. Vi i Svenska Sotossallskapet ar medlemmar som en av
cirka 60 féreningar. Ga garna in pa www.sallsyntadiagnoser.se och kika. Det finns mycket att lasa pa

hemsidan.

Motet holl pa i 24 intensiva timmar och den storsta delen av tiden dgnades at att diskutera hur
foreningsarbetet i de olika féreningarna kan utvecklas. Féreningarna ar valdigt olika i storlek. Vissa
foreningar var mindre dn 10 personer och den stérsta som var representerad pa motet hade fler &n
1500 medlemmar.

Sjalvklart skiljer sig ocksa foreningsarbetet at mellan de olika féreningarna. Sju féreningar
presenterade sitt foreningsarbete och syftet var att lyfta fram goda exempel pa hur det kan fungera.
Gemensamt for alla var saklart att det finns personer/medlemmar som har engagemang, tid och vilja
att arbeta i féreningarna. Det ar en forutsattning for att foreningarna ska bli levande! Vi kom fran
motet med energi att utveckla vart foreningsarbete. Bade i form av idéer och praktiska tips.

Ett annat uttalat syfte med motet var att knyta kontakter mellan de olika féreningarna. Darfor fick vi
gora en del olika 6vningar, delta i en teaterforestallning och vi hade ocksa gemensamma maltider.
Det var otroligt roligt och intressent att fa ta del av s manga olika personers beréttelser och historia.
For aven om diagnoserna skiljer sig at hade vi mycket gemensamt att prata om. Vi har tidigare pratat
om att vi upplever att foraldrar och anhoriga till personer som har nagot funktionshinder ar sa
otroligt 6dmjuka. Kanske ar det sa att vi som lever med personer som har ett syndrom ser
hojdpunkterna i livet pa ett annat satt och respekterar att vi alla ar olika.

Finns det fler som vill vara med och blasa liv i var forening for att stédja familjer och personer som
lever med Sotos syndrom? Ta kontakt med oss sa kan vi gemensamt prata om vad vill gora.
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