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Tio personliga berattelser om att vara foralder till barn med en sallsynt diagnos, pa Riksforbundet Sallsynta diagnosers
hemsida

En berattelse per vecka publiceras fram till jul

Hur ar det att vara foralder till ett barn med en sallsynt diagnos?

Tio personliga berittelser om att vara forélder till barn med en sillsynt diagnos, pa Riksférbundet

sillsynta diagnosers hemsida. En beriittelse per vecka publiceras fram till jul.

Nu gor vi hosten till en riktigt ljus period. Fram till jul kommer Riksforbundet Sallsynta diagnoser att varje

fredag publicera en “foraldraberattelse”. Den forsta publicerades i fredags, 6 oktober. Berittelserna ér

skrivna av medlemmar i Riksférbundet séllsynta diagnoser och handlar om deras upplevelser som foraldrar

till barn med en séllsynt diagnos.

Tidigare i ar lanserade Elaine Eksvird, tillsammans med tidningen Mama, kampanjen #intesdkonstigt, som
vill lyfta fram alla barn med funktionsvariationer. "Fér vi r alla olika, och det ar faktiskt inte sa konstigt”.
Elaine har skrivit om hur det dr att vara mamma till Evelyn som har Williams syndrom. Om allt det dar
som dr underbart med att ha ett barn med normbrytande funktionalitet. Stoltheten, kirleken och sa den dir

oférstaende omgivningen.

Vi vill haka pa! Det dr dags att lyfta fram variationerna. Vi har ca 15 000 medlemmar i Riksférbundet
Séllsynta diagnoser. Pa forbundets hemsida ges varje vecka fram till jul en inblick i hur det &r att vara
foralder till ett barn med en séllsynt diagnos. Vad manga utmaningar och mojligheter vi delar i den

gemensamma organisationen Sallsynta diagnoser.

I projektet Gemensamt larande arbetar Riksférbundet Séllsynta diagnoser f6r optimal personcentrerad vard

for varje person som har en séllsynt diagnos. Tillsammans vill vi verka for att patienter ska fa storre
delaktighet i varden, nagot som visat sig vara bristfalligt i Sverige. I var senaste medlemsundersdkning

visade det sig att endast 8 procent av vira medlemmar anser att deras delaktighet i varden efterfragas och
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vialkomnas, en anmérkningsvard 1ag siffra. Hornstenarna i personcentrerad vard ér partnerskap och

delaktighet. Utgangspunkten ér patientens berattelser.

Vira medlemmars berittelser innehéller gladje, sorg och kirlek. Men framforallt visar berdttelserna att trots

att livet kan vara tufft med ett barn som har en sillsynt diagnos ar det samtidigt #intesdkonstigt
Berattelserna dag for dag (publiceras fredagar 6 oktober — 1 december)

6 oktober Heterotaxy syndrome (publicerad)

13 oktober  Alagilles syndrom

20 oktober  Netherthons syndrom
27 oktober  Aperts syndrom

3 november  Williams syndrom

10 november Iktyos

17 november Williams syndrom

24 november Angelmans syndrom
1 december ~ FOP

Om Riksférbundet Sillsynta diagnoser

Riksforbundet Sallsynta diagnoser ér en organisation for 62 diagnosféreningar och har totalt ca 15 000
medlemmar. Vi arbetar for att ocksé personer som har en sillsynt diagnos ska fa god och jamlik vard, nagot
som inte dr fallet idag. Okunskapen om sillsynta diagnoser ar stor inom hélso- och sjukvarden.

#intesakonstigt #sallsyntaliv — berattelser om livet med en sallsynt diagnos
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