Sallsynta Dagen 2022 i Syd — online Temadagen, I6rdagen den 26 februari 2022

| slutet av februari firar vi Sallsynta Dagen runt om i Sverige och i vérlden. Vi i Syd
representerar cirka 5% av befolkning med en séallsynt diagnos, inklusive de som annu inte har
fatt ndgon diagnos. Vart uppdrag ar att skapa storre forstaelse, synlighet och utbildning om
behoven och utmaningarna for personer som lever med en séllsynt diagnos for att minska den
diagnostiska odyssén, forbattra den vard som ges och 6ka livsqvaliteten av dessa personer
och deras narstaende.

| detta syfte under Séallsynta Dagen 2022 belyses behovet av att dverbrygga klyftorna och ta
itu med de behov som inte tillgodoses hos denna population:

En sallsynt diagnos paverkar flera delar av kroppen, vilket innebar att en rad olika
yrkesgrupper inom hélso- och sjukvarden maste involveras for att tillhandahalla komplex
langvarig vard och behandling. Sjalva karaktaren hos sallsynta diagnoser innebér ocksa att
manga manniskor inte har hort talas om sitt tillstand nar de far diagnosen, och det har inte
heller den vardpersonal de moter.

Ofta far patienterna inte den information och det stod de behover. De och deras anhoriga
maste upprepade ganger beratta sin historia for alla yrkesgrupper som ar involverade i deras
vard. Patienter och anhdriga vet inte vem de ska vanda sig till nar de har fragor om sitt tillstand
och vet inte hur de ska navigera i halso- och sjukvardssystemet. Diagnosen kan ta manga ar.
De blir ofta feldiagnostiserade, vilket kan leda till ytterligare halsoproblem eller till och med
vara livshotande. De kanner sig dvervaldigade, stressade och vilsna i sjukvardssystemet.

Tyvarr upplever manga manniskor som lever med en séllsynt diagnos i Sverige att den vard,
omsorg och behandling de far ar daligt samordnad, vilket i sin tur har en negativ inverkan pa
deras vard och livskvalitet. Denna befolkning har redan angest hela livet, fran vaggan till
graven, bara pa grund av de utmaningar de moter med att ha en sallsynt sjukdom, och om
man ger dem nagot annat blir det ohanterligt, t.ex. stress som orsakas av paverkan av
Covid19, bristande stod eller kunskap om deras tillstand bland vardpersonal osv. Dessutom
har vi manga foraldrar som &r extremt oroliga fér sina barn som ocksa lever med samma
genetiska sjukdom. En sadan brist pa personcentrerad vard kan leda till 6kad angest och
psykisk ohélsa.

Lordag den 26 februari 2022 anordnar vi en Temadag for Sallsynta Dagen, dar vi kommer
att ta upp foljande teman genom férelasningar med exempel pa basta praxis fran bade
sjukvardspersonal och patienter:

e Att navigera sig fram i ett fragmenterat halso- och sjukvardssystem.
Vad innebar ett patientperspektiv nar varden samordnas?

e Sallsynta diagnoser och psykisk halsa: kansloméassiga svarigheter for personer med
en sdllsynt diagnos och hantering av befintliga psykiska problem.

Ar du en yrkesutovare inom halso- och sjukvard som har erfarenhet av att arbeta med
séllsynta diagnoser? Ar du en person som lever med en séllsynt diagnos eller en
narstdende? Kom och var med!



