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En bild siiger mer dn tusen ord. On line-event hela sillsynta dagen i alla sociala

medier. Var med, dela, ligg ut egna bilder, hashtagga och visa att det sdllsynta dr

langtifran ovanligt! Det finns ungefir 7 000 sdllsynta diagnoser. Ndrmare en haly

miljon svenskar lever med ett sillsynt hdlsotillstand. Den 28 februari dr det Sillsynta
dagen. Detta firar vi i dr helt digitalt! Sa hdr deltar du:

Alternativ 1. Ta en egen bild och dela pa
sociala media! Bilden kan vara allt fran en
portrittbild pa dig som ér séllsynt, till ett
foto pa en god middag som du ater for att
fira den sdllsynta dagen. Det kan vara ett
roligt sétt att uppméarksamma dagen.

Alternativ 2. Dela en bild som finns att
ladda ned pa Sillsynta diagnosers hemsida
med texten: "Idag den sista februari 4r det
séllsynta dagen, det firar vi
#Séllsyntadagen2021 #SallsyntaLiv”

Hashtags

Hashtaggar anvénds p4 sociala medier for att
gora ett inldgg sokbart. Ndr man anvénder en
hashtag kategoriseras inlédgget, s att andra
som &r intresserade av samma dmnesomrade
kan hitta det. Dérfor r det roligt om vi kan
anvanda samma hashtag, sa det gar att rakna
alla inldgg sen.

Tips pd hashtags:

#Sallsyntadagen #Sallsyntadagen2021
#SéllsyntaLiv #SallsyntMenInteOvanlig
#RareDiseaseDay

Du kan ocksé gora din diagnos
eller diagnosforening till en hashtag
#RiksforbundetSéllsyntadiagnoser

Eller for alla oss som lever ndra en per-
son med séllsynt hélsotillstind: #Sallsynt-
kirlek och #JagAlskarNagonSillsynt

Det finns ingenting som séger att man
inte kan anvinda alla hashtags samtidigt!

Hall utkik i sociala media fram till Sall-

synta dagen, sa far du tips pa fler evene-
mang och pdminnelser om hur du deltar i
var Séllsynta kampanj. Information om alla
evenemang pa Sillsynta dagen, finns .
Pd séndag den 28 februari fyller vi alla
sociala medier med sdllsynt kirlek och
uppmidrksamhet for alla som lever med
sdllsynta hilsotillstand. Kom och var med!

Séllsynta veckan i Bryssel 2021
Nu aker vi till Bryssel och hojer det sill-
synta till EU-niva!

Sé& var det i alla fall tinkt ndr var med-
arbetare Stephanie Juran i hostas borjade
delta vid en utbildningsserie organiserad
av EURORDIS.

Nu blir det istéllet méten pa Zoom. Vi
ser fram emot att digitalt fa tréaffa var sall-
synta svenska EU-parlamentariker David
Lega (KD), for att diskutera séllsynta
dmnen som ofta kréver internationellt sam-
arbete och dérfor ror viktiga EU-fragor.

Aven du kan delta i, till
exempel i Rare2030-konferensen| den 23
februari, kl. 13.30-16.00, dér det diskute-
ras viktiga satsningar for ett battre liv for

personer som lever med en séllsynt diag-
nos, om nio 4r.

Eller vill du ha lite mer glamour dn
fakta? D4 ska du anmdila dig till
Pearl Award-galan som, p4 grund av

covid-19, dr helt digital och tillgédnglig, var
du én bor, 24 februari kl. 17.00-19.30.

SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

ORDFORANDE
HAR ORDET

Vi dr manga, starka och stolta!

Det ar en sallsynt handelserik tid pa
aret for oss sallsynta och alla som
arbetar for att vi ska fa ratt vard och
stod for alla vara 7 000 olika diag-
noser och sallsynta halsotillstand.
Tusentals evenemang i 6ver hundra
lander. Tillsammans éar vi starka och
stolta over att sprida vara livsvikti-
ga budskap.

Passa pa att under den narmaste
tiden delta i och bidra till kampanjer,
moéten och andra evenemang som
beskrivs i detta nyhetsbrev och i alla
vara digitala kanaler.

Det ar ocksa en historiskt sett sall-
synt digitaliserad tid, och vara sam-
arbeten och andra sociala relationer
pagar online, med sina for- och nack-
delar. En fordel ar kanske att “fler
kan vara med"” nar vi inte behover
resa, men visst saknar vi att motas

i samma fysiska rum? Innan vi kan
gora det, fortsatter vi att kommuni-
cera genom moétesplattformar och
sociala medier. Vi maste orka lite till!

Varden och stodet for personer med
sallsynta diagnoser ar inte behovs-
styrd. Det ar inte behoven hos per-
soner med sallsynta diagnoser som
avgor hur varden levereras - utan
systemens kapacitet, kunskapsniva
och formaga att stalla diagnos, be-
handla och ge stéd. Denna kapacitet,
kunskapsniva och formaga skiljer sig
over landet. Resurser ar ojamnt for-
delade, @ven om behoven hos per-
soner med olika sallsynta diagnoser
ar lika oavsett var man bor. Det ar
inte tillrackligt bra. Inte ar det heller
i linje med lagar eller vart lands hal-
so- och sjukvardspolitik. Det ska vi
andra pa, tillsammans. Vi har manga
med oss, lat oss visa hur manga vi
ar! Ha en fantastisk
Sallsynt dag!

Maria Montefusco, ¢
forbundsordforande .*
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Arvsfondsprojektet Séllsynt Mitt | Livet

Hur dr det egentligen att vara sdllsynt mitt i livet? Hur dr det att balansera
livspusslet med en sdllsynt diagnos? Men framfor allt: Hur ser det sdllsynta
pusslet ut? Arvsfondsprojektet Sdllsynt mitt i livet startade i januari i ar. De
tre som ska jobba i projektgruppen dr i gang, liksom sjilva projektet. Pro-
jektanstdllda dr Karin Hogvall, som tidigare arbetat med ett annat projekt
inom forbundet, samt tva nyanstdllda: Erica Lundstrom, projektkoordinator
och Emma Bohlin, kommunikator. Erica har en lang erfarenhet fran folk-
rorelsevdrlden: fackforbund och ideella organisationer. Hon dr aktiv i en av
Sdllsynta diagnosers medlemsforeningar sedan mer dn 30 ar.

Emma ér farsk frén en utbildning i Hall-
bar kommunikation i teori och praktik vid
Hogskolan i Halmstad. Hon har en séllsynt
diagnos och ar darfor sjalv séllsynt mitt i
livet, precis som projektets malgrupp.

Lds mer om och pa vér
hemsida!

Projektet vill minska ensamhet och ris-
ken f6r psykisk ohilsa hos malgruppen
genom att skapa nagot bestdende som kan
leva kvar och anvéndas dven efter projek-
tets slut. Det ska uppnas genom att ta fram
tematiska studiematerial, for att skaffa
kunskap och skapa diskussioner.

Den stora forandringen i planeringen,
fran det att forbundet skickade in ansdkan
till Allménna Arvsfonden, till att vi nu har
péborjat projektet, ar att pandemin fortsat-
ter att paverka i vildigt hog grad.

”Nér pandemin vil klingat av, vill vi
kunna erbjuda diagnosoverskridande traf-
far, s& att malgruppen kan lyfta de gemen-
samma utmaningar som finns fér bade
dem och deras nirstdende”, sammanfattar
projektledaren Karin.

Vill du delta i projektet?

Projektet soker fortfarande fler deltaga-
re till den grupp som ska vara med och ta
fram de olika teman som vi kommer att
bygga materialen kring. Ar du sjilv mitt i
livet, ca 25-55 ar, och vill dela med dig av
dina tankar och erfarenheter, ir du varmt
valkommen att hora av dig till Erica

erica.lundstrom@sallsyntadiagnoser.se

eller till Karin

karin.hogvall@sallsyntadiagnoser.se

Folj girna projektarbetet via

Sallsynt Mitt I Livet!

Nya kortfilmer om séllsynthet och
samordning

Riksforbundet har producerat tre korta
filmer som belyser sallsyntheten och for
fram budskapet om nationell samord-
ning av sillsynta diagnoser. Filmerna har
olika teman utifran tre medlemmars per-
spektiv, men i samtliga filmer framgar tyd-
ligt att en nationell samordning ar avgo-
rande. Filmerna 4r textade samt syn- och
teckensprakstolkade.

De tre filmerna gjordes i samproduktion
med Film and Tell och finansierades delvis
av ett tiotal likemedelsforetag, som ocksé
var med under Sallsynta dagen 2020.

Vi har haft méjlighet att visa filmerna
pé ett riksdagsseminarium (se hogra spal-
ten), men hoppas att méanga fler kommer
titta pd filmerna och sprida dem, samt det
viktiga budskapet om en nationell samord-
ning av omradet sillsynta hilsotillstind

Kortfilmerna finns pa var youtube-

kanal: Emmas story, Cecilias story och

Ediths story.

Evelina Rosén — ny pé kansliet

Var nya medarbetare Evelina Rosén pre-
senterar sig: "Har pa Riksforbundet kom-
mer jag att arbeta som projektkoordinator
i det planerade projektet Sallsynt Startklar,
vilket jag verkligen ser fram emot!” Hon
fortsitter: "Det kdnns vildigt ldrorikt och
viktigt att nu vara med och arbeta i Riks-
forbundet for att uppmuntra, lyssna in och
sprida kunskap om hur man kan vara med
och péverka”

Evelina dr dartill ordférande i en av Sall-
synta diagnosers medlemsféreningar.

Lés mer om henne pa vir hemsida.

" SYLLSYNTA
e DIAGNOSER

", RARE DISEASES SWEDEN

Samarbete nyckelord
pa riksdagsseminarium

Ar varden beredd nir ndgon som
har en séllsynt diagnos tar kon-
takt? Fragan var avstamp for ett
riksdagsseminarium om séllsynta
diagnoser, som dgde rum den 20
januari. Deltagare var en intres-
serad grupp av riksdagsledamo-
ter som mottes under ledning av
Alexandra Valker (S), som dven in-
gar i Riksférbundet Séllsynta diag-
nosers styrelse. Hon hade bjudit
in till motet tillsammans med leda-
moten Lina Nordquist (L). Alexan-
dra podngterade vikten av sam-
arbete Over partigranserna vad
géller séllsynta diagnoser.

Séllsynta diagnosers forbundsord-
férande, Maria Montefusco, pa-
minde dértill métesdeltagarna om
vikten av samarbete mellan alla
aktdrer inom omradet, dven dver
landsgrédnserna.

Ett referat av seminariet finns pa

vér hemsida.

Enkdt: Min sexualitet - min riitt

Den 29 januari mejlade vi en inbju-
dan till Séllsynta diagnosers med-
lemmar, om att besvara en enkét-
undersdkning fran projektet Min
sexualitet — min rétt. Det &r fortfa-
rande mojligt att ,
fram till den 28 februari. Projektet
genomfors av Funktionsratt Sverige

och presenterades i
er 6 2020.

Rendssans for Sdllsynta
diagnosers tavelutstdllning
Férbundsstyrelsen har beslutat att

var uppskattade ska
bli digital, s& den kan laggas pa for-
bundets hemsida. Arbetet berdknas
vara fardigt under varen. Dessutom
ska vi ordna en turné med den fy-
siska utstallningen, nar pandemila-
get tillater. Utstéllningen bestar av
unika portrétt med medlemmar som
beréattar om sig sjélva, sin diagnos
och sin livssituation. De 15 portrétt-
ten ger en god samlad bild av det
komplexa forbundet representerar.
Tavelutstéllningen ar vacker att tit-
ta pa, den vacker intresse och spri-
der kunskap. Utstéllningen &r ett av
Riksférbundets signum. Under 2020
visades utstéllningen bara vid ett
fatal tillfallen. Aven "vanliga” &r &r
utstallningen alltfor lite exponerad,

vilket &r bakgrunden till beslutet.
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