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Ny medlemsundersokning — med nygammalt resultat

"Sdllsynt men inte ovanlig 2022” - snart slipps rapporten med denna titel
fran var nya medlemsundersokning, dér ca 1 500 av Riksforbundet Sdllsynta
diagnosers medlemmar deltagit. Tyvirr visar rapporten knappt nagra forbiitt-
ringar under de senaste dren. Det dr fortfarande en majoritet som upplever

att kunskapen inom varden inte rdcker for att ge ritt behandling.

Bara sex av tio uppger sig har varit i kon-
takt med nagon som ar expert pa det sill-
synta hilsotillstandet. Och denna kun-
skapsbrist paverkar dven alla andra omra-
den i vardagen: Kontakter med andra sam-
hillsfunktioner, som Forsakringskassan,
skolan och pa arbetsplatsen.

Hilso- och sjukvérdslagens vision ar att
varden ska vara jamlik, oavsett diagnos
eller var man bor. Tack vare de svarande
medlemmarnas hjélp, kan vi nu - 4nnu en
gang - tydligt visa att dagens sjukvard inte
alls uppnar denna vision, vad giller en halv
miljon ménniskor i Sverige som lever med
séllsynta halsotillstand.

I ar &r vi extra glada att ménga av vara
samarbetspartner, liksom myndigheter, har
velat bidra med egna fragor till var med-
lemsundersokning. Och vi vill verkligen
skicka ett jattestort tack till alla er som
har svarat. Vi vet att det var en alldeles for
lang och kravande enkit. Men svaren har
lett fram till den enda kunskapsoversikten
6ver hur det ar att leva med ett sillsynt hal-
sotillstand i Sverige. Unders6kningsresulta-
ten kommer vara basen for Sallsynta diag-
nosers paverkansarbete de nairmaste aren.

Rapporten blir offentlig pa
Sillsynta dagen

Hela undersékningsrapporten, Sallsynt
men inte ovanlig 2022, blir offentlig pa
Séllsynta dagen, 28 februari.

Sjukhus stralar i
Sallsynta dagens
farger!

De stora Stockholmssjukhusen NKS
Solna och Huddinge kommer - som

en effektfull manifestation f6r Sillsyn-
ta dagen - ivar europeiska
samarbetsorganisation EURORDIS stra-
lande firger!

Den firgsprakande sjukhusfasadbelys-
ningen dr pdkopplad mellan den 23 och 28
februari!

Dirtill kommer Sahlgrenska sjukhuset
i Goteborg att lysa upp sina gangbroar
under vecka atta och pa Séllsynta dagen.

Séllsynta dagen infaller &rligen den sista
februari.

Pa nista sida, kan du ldsa mer om denna
dag och de regionala arrangemang, samt
kampanjer i sociala medier, som ordnas
dagen till dra.
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ORDFORANDE
HAR ORDET

Det ljusnar

2022, ett nytt ar och snon yr utanfor
mitt fonster. Det har hittills varit en
mork och trakig vinter men nu verkar
det ljusna bade pa himlen och nar det
galler restriktioner. Nu haller vi tum-
marna for att vi kan fa leva som van-
ligt under resten av aret. Det kanns
som en enorm lattnad och badar gott
for var verksamhet framover.

Nar jag laser verksamhetsberattel-
sen sa blir jag valdigt glad och stolt
over vart kansli, var styrelse och alla
foreningar som bidragit till all verk-
samhet som bedrivits samt den sto-
ra flexibilitet som alla har visat nar
nastan allt snabbt fatt stalla om till
en digital varld. Det digitala arbets-
sattet har faktiskt inneburit att vi har
kunnat na fler. Forbundet star starkt
aven nar forutsattningarna snabbt
andras.

Nar det galler det nya aret sa har vi
mycket att se fram emot.
[agen 28 februarilmed flera plane-
rade aktiviteter runt om i landet pa
eller i anslutning till sjalva dagen.

Vi kommer ocksa att kunna presen-
tera spannande resultat fran med-
lemsenkaten. Tack till alla som lagt
tid och moda pa att svara pa omfat-
tande fragor! Vi har ett arsmote den
23 april, och som aterigen blir digi-
talt. Ett viktigt mote, da bland annat
en ny ordforande kommer att valjas.
Hostmbotet planeras till 15-16 oktober.
Vi raknar med att kunna traffas som
vanligt igen och det ser vi verkligen
fram emot.

Dessutom ar det ju valar och lage
for oss att fora fram krav pa vara
politiker.

En skon varvinter
onskar jag er.

Caroline Akerhielm,
tillforordnad for-
bundsordforande
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Sallsynta dagen 2022 — nar det sallsynta blir vanligt

Den sista februari dr det Sillsynta dagen — dagen da sdllsynta hilsotillstand
uppmdrksammas bdde regionalt, nationellt och internationellt. Detta efter
ett svenskt initiativ, eftersom vi etablerade Sillsynta dagen i samband med
Riksforbundet Sillsynta diagnosers 10-drsjubileum.

Kidnda byggnader lyser upp, kampanjer fyller sociala media och specialbilagor

till dagstidningar ges ut.

Men varfor ska vi uppmdrksamma séllsynta hdlsotillstand och de personer

som lever med dessa?

Det finns mer &n 7 000 olika sillsynta di-
agnoser, det vill saga diagnoser som berdr
hogst 5 personer pa 10 000 invanare. Sam-
mantaget ar det dock nidrmare en halv mil-
jon ménniskor som har en sallsynt diagnos
i Sverige, lika manga som lever med diabe-
tes typ-2.

Att leva med ett séllsynt hélsotillstand
innebdr ofta komplexa och livslanga behov.
Aktorer och verksamheter inom vard och
andra stodjande samhillsfunktioner beho-
ver darfor samarbeta, nationellt och inter-
nationellt. En av de svaraste aspekterna av
detta ér att kunskapen om diagnoserna ér
lag, och att experterna pa varje enskilt sall-
synt hélsotillstind ocksa ar séllsynta - eller
snarare extremt fataliga.

Dirtill kommer att hélso- och sjukvar-
den &r uppdelad i nivaer och “stupror” uti-
fran organ. Men nér personen behéver in-
satser fran flera nivéer och olika kropps-
delar dr inblandade, &r det svért for vér-
den att gora ritt. Annu svarare ir det om
andra funktioner i samhillet ocksé beho-
ver engageras.

Pa gangiregionerna, Sallsynta dagen
Forskning, fragmenterad vard och en
nyinvigning. I samband med Sillsynta
dagen, sista februari, ordnas fyra regio-
nala evenemang; samtliga digitala.
Forskar- och patientperspektiv, ar temat
for ett webbinarium som den 24 februari
ordnas av Centrum for Sillsynta diagnoser
(CSD), Karolinska sjukhuset och Riksfor-
bundet Sallsynta diagnoser. Utgdngspunk-
ten 4r: Hur kan forskningen skapa forbatt-
ring for personer med séllsynta diagnoser?

Lis mer pi var hemsidd.

Vid en digital temadag, som den 26 februa-
ri anordnas av vért Nétverk Syd, diskuteras
foljande teman:

- Att navigera sig fram i ett fragmenterat
hélso- och sjukvardssystem

- Vad innebdr ett patientperspektiv nar
varden samordnas?

- Sallsynta diagnoser och psykisk hilsa
Ls mef.

P4 sjilvaste Sillsynta dagen, 28 februa-
ri, genomfors en nyinvigning av CSD Vist.
Bland annat ingar en patientberittelse och
en rapport fran "High Level Meeting” i

Dubai, om [FN-resolutionen for sillsyntal

diagnoserf; rapporten ges av Anders Olaus-

son, fran Agrenska.
:

Pa Sallsynta dagen ordnas, ocksa en di-

gital teaterforestillning: Skuggsyskon. Fo-
restallningen lyfter perspektivet att vara
syskon till personer med funktionsnedsatt-
ning. Arrangor dr CSD Mellansverige.

L ds mer.
Sociala medier kampanj, Sallsynta dagen
Februari dr "Rare awareness month’, man-
aden da vi tillsammans hojer kunskaps-
nivan om det sillsynta. Varje dag under fe-
bruari delar Riksforbundet Séllsynta diag-
noser videor i sociala medier, innehallande
citat som ger en inblick i hur det ar att leva
med ett séllsynt halsotillstind. Kampan-
jen heter “Sallsynta berattar om #Séllsynta-
Liv”. Kdnner du igen dig i citaten? D4 dr du
inte ensam! Diagnoserna mé vara séllsyn-
ta, men upplevelserna dessa citat beskriver
ar tyvirr inte ovanliga. Hjilp oss att spri-
da kunskap om hur det ér att leva med ett
sallsynt halsotillstdnd. Tillsammans ar vi

starkare! [F6lj kampanjen pa Facebook]
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Var med i den sdllsynta,
globala ljuskedjan!

Pa Sallsynta dagen kl.
19.00, mandagen den 28
februari, lyser en kedja
med de sallsynta fargerna
upp runt om hela varlden.

Du ar inbjuden att vara en
del av denna globala ked-
ja av ljus. Var med och
belys det sallsyntal

Den har globala kampan-
jen syftar till att oka med-
vetenheten om sallsynta

halsotillstand.

Forra gangen lystes over
60 byggnader i 14 lander
upp i olika farger.

Du kan vara en del av
arets globala kedja av ljus
genom att visa dina farger
fran den plats dar du be-
finner dig. Det ar enkelt.

Gor sa har:

Slack alla lampor

Spela denna video pa val

Ta ett kort eller spela
in en video och dela pa
sociala medier.

Anvind drets hashtag

Kom ihag att anvanda
arets hashtag for svenska
Sallsynta dagen pa sociala
medier:

#SallsyntaDagen2022

Glom inte att tagga Riks-
forbundet sa att vi kan dela
vidare!

Las mer pa Facebool.
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