Sallsynta dagen pa Sunderby sjukhus, Norrbotten 2020-02-28 — sammanfattning
Sunderby sjukhus ar ett sjukhus belaget vid S6dra Sunderbyn mellan Lulea och Boden,
omkring 15 km fran centrala Lulea.

Jag som tog initiativ till denna dag pa Sunderby sjukhus, i anknytning till Sallsynta dagen
2020, & mamma till en tjej med Smith-Magenis Syndrom. Jag och min familj bor i Luled och
vart narmaste sjukhus ar Sunderby sjukhus dar vi mest traffar professionella i olika
yrkesgrupper.

Jag ar en ganska engagerad person som aven ar med i styrelsen for FUB Lulea och
Anhorigforeningen Luled. Forra gangen det var séllsynta aret hade jag tankt gora nagot men
jag rackte inte riktigt fram. Denna gang fick bra stéttning av Stephanie fran Riksforbundet nar
jag pratade med henne. Sa detta ar blev det dntligen av att gora nagot om &n litet har i
Norrbotten.

Jag var ner till Umeé nar de hade sallsynta dagen och kéande redan innan att vi behdver ha
nagot i Norrbotten. Sa jag hade redan innan pratat med Stephanie att jag ville gora nagot for
att visa uppmarksamhet om denna dag for Norrbotten. Det ar ganska manga mil mellan Umea
och Lulea (26 mil for att vara exakt) och till langst upp i Kiruna ar det minst 35 mil till.

Sa darfor tyckte jag att denna dag skulle dven skulle ge Norrbotten en bild av Sallsynta
diagnoser dven om det blev i liten skala. Kanske inte sa uppmarksammad som pa de olika
centren runt om i landet. Jag och en kompis som ocksa har en son med sallsynt diagnos har
for nagot ar sedan startat en Facebook grupp som heter ”Sallsynta barn i Norrbotten”. Den
gruppen &r dopt om efter traffen i december till S&llsynta i Norrbotten. Dér har vi ca 15
personer som har eller har en anhérig med sallsynt diagnos. Sa jag har flera vanner som har
barn med séllsynta diagnoser. Vi gjorde det natverket for att vi ville kunna ge varandra tips
och trix i vissa fragor som ex myndigheter och vart man kan véanda sig.

Umead var en jattebra dag och jag angrar verkligen inte att jag for dessa mil och vi hade varit
nagra fler, men avstandet och vissa forhinder gjorde att jag for sjélv. Vi fick hora vad tanken
med centren ar och kommer att bli och det lat verlag bra. Men jag tror att Umea har ett
valdigt stort omrade att tdcka sa det blir kanske inte sa latt. Men bra borjan.

Dagen pa Sunderby sjukhus var en bra dag. Vi fick tillatelse att ha ett bord i entrén och det
var manga manniskor som kom fram och pratade med oss. Samt att under den tiden vi stod
dar och det var mellan kl. 11-15, sa kom det forbi sex personer med séllsynta diagnoser. Helt
utan att de visste att vi skulle sta dar och da kan man fundera hur manga som har en séllsynt
diagnos. Och alla hade olika diagnoser.

Vi fick ocksa kontakt med vissa ldkare och sjukskoterskor som ev. skulle héra av sig for att fa
information om séllsynta diagnoser. Det vore kul om det startade tankebanor hos andra
manniskor.

Att informera och synliggdra séllsynta diagnoser ar viktigt och att man inte gldmmer denna
sallsynta grupp. Jag tror att det ar viktigt att ha workshops som vi hade pa Sunderby
folkhdgskola dar man kan tréaffas och prata om hur man ska fa verktyg nar man maéter
sjukvarden och myndigheter.

Vi som var pa Sunderby sjukhus var jag, Eva Sandstrom och Ingela Svalberg och vi har tva
underbara tjejer som har liknande galna upptag men lite olika problembild. Ingelas dotter har



MEC2P-duplikationssyndromet och de ar 10 i Sverige som man vet om. Min dotter Agnes har
som sagt Smith-Magenis syndrom och de &r vél ca 30 personer i Sverige. Nar man har barn
med séallsynta diagnoser maste man kunna véldigt mycket sjalv och ibland informera
sjukvardspersonal om vad som galler, funkar och inte funkar. Det ar inte alltid sa latt och man
onskar att det vore enklare.



