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Vad ar Sallsynta
dagen?

Den sista februari
uppméarksammas séllsynta
halsotillstand runt om i
hela varlden efter ett
svenskt initiativ som
startade 2008. Den 29
februari &r den mest
séllsynta av dagar da den
bara infaller vart fjarde ar.
Det finns idag mer dn 8000
olika séllsynta diagnoser,
dvs. diagnoser som beror
hdogst 5 personer pa 10 000
invanare. Det ndrmare en
halv miljon manniskor som
lever med en séllsynt
diagnos i Sverige, och
over 300 miljoner ivérlden.
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Nyhetsbrev februari 2024

Hej, sé blev det skottdagen och Séllsynta dagen dnnu en
gang! Tillsammans uppméarksammar vi och lyfter de
sallsynta fragorna 6ver hela varlden.

| detta nyhetsbrev ldmnar jag forst ordet till
forbundsordférande Maria Westerlund.Vad betyder
Séllsynta dagen for henne? Sedanvill jag puffa for den
tidning som idag féljer med Dagens Nyheter, och som helt
dgnas at sallsynta halsotillstand. Vi har satsat stort pa denna
bilaga och vill framfdra vartvarmaste tack till alla de
foreningar och andra aktdrer som bidragit till en fullspédckad
och intressant tidning. Sprid den gérnavidare.

Alla dagar aret om pagar arbetet med att alla som lever med
ett sallsynt halsotillstand ska ha tillgang till basta vard, stod
och behandling.

Men idag kénns detverkligen somvi gor detta tillsammans,
kraftfullt dver hela vérlden.

Jag hoppas Séllsynta dagen blir givande for dig,
och gor skillnad for alla som lever med ett séllsynt
halsotillstand.

Bésta halsningar

Malin Grénde
Kanslichef, Riksforbundet
Séllsynta diagnoser
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Forbundsordforanden
har ordet

Idag ar det séllsynta
dagen, den som bara
kommer vart fjarde ar!

Dagen som liksom alla
lever med ett specifikt
sallsynt halsotillstand ar
fa, men nar man raknar
ihop alla hélsotillstdnd sa
blir det manga!

Vad &r det som gor den till
enviktig dag? Jo, darfor
att det dr dagen davi har
mojlighet att rikta
sokarljuset just mot hur
det &r att leva med ett
sallsynt hélsotillstand.

Dagen da vi tillsammans
med en stdrre grupp
manniskor fran samhallets
olika delar, kan samtala

kring hur vi ska gora for att

vard och behandling ska
blivélfungerande och
jamlik for alla som bar pa
dessa diagnoser.

Dagen da vi for roster som
vanligtvis drunknar i
bruset av starkare
stimmor, dnda fram till
mikrofonen! Och deras
asikter och erfarenheter
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kan ljuda ut 6ver torg och webbsidor! Séllsynta dagen,
dagen som hjélper till att forma ett “vi, ett sammanhang som
sdger att du som lever med ett séllsynt halsotillstand, som
lever med de besvar och bekymmer som kan uppsta till foljd

av diagnosen, inte ar ensam!

Sallsynta dagen, darvii ar far fira att en Nationell strategi
for sallsynta hélsotillstand antligen &r pa vég att bli
verklighet! Dagen som beréttar om att det finns en historia.

Nagra som sett att det gar att gora livet |attare for manniskor
som lever med séllsynta hélsotillstand borjade trampa upp
en stig i olandig terréng. En stig som forvarje ar blivit
bredare allt eftersomvi blivit fler. Numera ar det en vég,
fortfarande slingrande och backig med en del haligheter,
men dnda envég dar vi krokar arm med méanniskor,
myndigheter och organisationer varlden dver!

Idag &r det Séllsynta dagen- for alla och for oss!

Maria Westerlund,
Férbundsordférande, Riksforbundet Séllsynta diagnoser
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En hel tidning om
sallsynta
halsotillstand i DN
idag

Hur &r det att leva med en
sjukdom som nédstan ingen
kdnner till? Vem bryr sig
om att forska eller
behandla nér det ar sa
séllsynt?

Hur kdnns det att se
annorlunda ut ellervara
syskon till ndgon som har
en sallsynt diagnos?

Idag pa Séllsynta dagen
kan du ldsa om patienter
ochvardpersonal,
forskare och foraldrar
som berattar sina historier
om hur det &r att leva och
arbeta med séllsynta
halsotillstand.

Séllsynt hela livet heter
tidningen som medféljer
Dagens Nyheter, en bilaga
full av kunskap, glédje och
sorg-, och hopp om
framtidens diagnostik,
behandlingar och
séllsynta liv.

Tack till alla som varit med
for att gora den mojlig.
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DAGS FOR
NATIONELL
STRATEG!

Att Sidras
att | AR skaffa bam som sallsynt
\.vu-l:igms | som salisynt e
fa ratt

Séllsynt hela livet heter tidningen som medféljer Dagens Nyheter.

Sallsynta priset 2024

Vi har ett resultat! Efter att Séllsynta priset har gatt till
enstaka personer dnda sedan starten 2008 &r det i ar
antligen dags att uppméarksamma flera!

Vi brukar séga att det séllsynta inte &r ovanligt och attvi blir
starkare tillsammans. Detta géller i hdgsta grad nér det
handlar om att engagera sig iviktiga fragor som kan leda till
forbattring for manga. Det ar ofta en nddvandighet att kroka
arm och hjalpas at. Inte minst om man sjélv lever med en
séllsynt diagnos som stéller till det och sétter kdppar i hjulet
for ork och hélsa. Genom Séllsynta priset 2024 vill vi
manifestera detta lite extra. Det &r en stor &ra for oss som
forbund att idag presentera inte mindre &n tre pristagare!

Tre unga, initiativrika, kreativa eldsjdlar som upptéckt att det
ar en fordel att ta hjdlp avvarandra.
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Vinnare av Séllsynta priset-24. Fredrika,
Nadja och Fanny.
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TREKROPPARSAMMAPROBLEM

QR-kod till instagramkontot
Trekropparsammaproblem, skapat av
vinnarna av Séllsynta priset 2024.

“SYLLSYNTA

Séllsynta priset 2024 tilldelas de tre personerna bakom
instagramkontot trekropparsammaproblem - Fanny, Fredrika
och Nadja! Genom sitt nystartade konto skriver de om sin
vardag med sina kroniska och séllsynta sjukdomar. De delar
oppet och respektfullt bade tankar, erfarenheter,
reflektioner och bilder som synliggdér utmaningarna med att
vara ung och séllsynt.

Kontot &r strukturerat, utbildande, erfarenhetsbaserat och
tar upp olika teman inom omradet. Det vacker tankar och tar
sina foljare i handen genom bade gladjedmnen och sorg.
Kontot fungerar som en kompis for andra unga i liknande
situationer men ocksa som en dorr som stéllts pa glant for
vuxenvérlden dér mojlighet ges att kika in och fa en battre
forstaelse for unga som lever med séllsynta kroniska
halsotillstand. Vi gratulerar Fanny, Nadja och Fredrika till
priset och 6nskar er varmt lycka till med ert fortsatta
engagemang. Det ar viktigt for manga! Pristagarna far dela
pa 25 000 kr.

En halsning fran vara pristagare

Stort tack for Sallsynta priset 2024! Vi kdnner oss otroligt
tacksamma och hedrade att fa ta emot priset

tillsammans. Nér vi forst traffades pa Riksforbundets
skrivarhelg for unga sallsynta for ett halvar sedan var
kdnslan av samhdrighet och forstaelse omedelbar. Viinsag
snabbt att det finns fler som vi dér ute, sa om vi med vart
konto kan na ut och skapa gemenskap har vi lyckats.
Dessutom hoppas vi att kontot kan skapa en storre
forstaelse for hur det &r att vara ung och sjuk genom att
uppmarksamma samhallet i stort pa det séllsynta livet och
vad vi behdver for att kunna leva pa samma villkor som
andra unga. Syns man inte finns man inte, men tillsammans
synliggor vi det séllsynta!

/Fanny, Fredrika och Nadja.
@trekropparsammaproblem
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