‘ SD Centrum for sallsynta
diagnoser i samverkan

Webbinarium - Sallsynta dagen 2025
28 februari kl 09.00-12.00

Malgrupp: Profession, personer med sallsynta halsotillstand, narstaende, allménhet

Program

09.00 - Inledning: Cecilia Gunnarsson, chef CSD sydost, dverlakare och docent
klinisk genetik, halsar valkomna

09.05 - Diagnostik - Vad ar en orsaksdiagnos och varfor ar det viktigt?
Johanna Ljunggren, specialistsjukskoterska och genetisk
vagledare, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Anna Odman Roussakis,
overtandlakare, odontologie doktor, klinikchef Mun-H-Center
Patientberattelse: Martin Norrman, Svenska Addisonféreningen

09.35 - Multidisciplindr konferens (MDK) - Vinster for patienten och varden
Asa Lundin, specialistsjuksk&terska, lanssamordnare CSD Sydost
Patientberattelse: Emma Bolin, sallsynt bloggare

10.05 - Informationsfilm fran Agrenska féljt av paus

10.15 - Palliativ vard och sillsynta halsotillstand
Helene Reimertz, 6verlakare, specialist palliativ medicin,
Palliativt centrum, Region Kronoberg
Patientberattelse: Rickard Lundquvist, foralder

10.45 - Ung vuxen/transition - Overgang fran barn- till vuxensjukvard
Maria Westerlund, ordférande Riksforbundet Sallsynta diagnoser
Patientberattelse: Alma Nystrom, ungdomsgruppen Riksforbundet
Sallsynta diagnoser

11.15 - Informationsfilm fran Informationscentrum for séllsynta hilsotillstand
foljt av paus

11.25 - Vuxen med sillsynt hélsotillstand
Cecilia Soussi Zander, dverlakare Klinisk genetik, Akademiska sjukhuset,
Angelica Gustafsson, leg sjukskoterska, Region Sérmland
Patientberattelse: Marcus Folkd Miintzing, patientforetradare och
regionsamordnare CSD Mellansverige

11.55 - Sammanfattning och avslut



