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Till dig som

N/ P

= lever med ett sallsynt
- halsotillstand

Du som kampar med vardagen.
Du som inte blivit trodd pa eller kdnner att nagon lyssnar.
Kanske kdanns det som att ingen forstar.
Du &r inte ensam, dven om det kanns sa.

| den har boken har vi samlat texter, bilder, citat
och fakta fran ungdomar och unga vuxna
som lever med séllsynta halsotillstand.
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Det ar sa roligt att Riksforbundet
Sdllsynta diagnoser nu kan lyfta
fram nagra roster fran unga som
lever med sallsynta halsotillstand!
Det ar hog tid!

Vi vet att det inte &r |att att vara ung

idag med alla de krav pa perfektion,
informationsinhdmtande och val som unga
personer stalls infor varje dag. Vi vet ocksa
mycket val att det inte ar enkelt att leva
med ett sallsynt halsotillstand, det har vara
medlemmar gett tydliga uttryck for under
de 25 ar férbundet funnits.

Tank dig da att BADE vara ung OCH leva
med en sallsynt diagnos! | den har boken
far vi héra nagra roster fran unga personer
som beskriver situationer de stalls infor

i vardagen och de tankar, kanslor och
praktiska konsekvenser det medfor.

Vad behover man da idag som ung eller
ung vuxen nar man aven lever med en
sallsynt diagnos? Det kan som sagt bara
de unga sjalva svara pa. Men om jag gar
tillbaka till den tid nar jag sjalv var tonaring
och ung vuxen — vad hade jag behovt hora
och fa till mig? Jag tanker mig att vissa
delar kan vara detsamma.

© JONAS FORSBERG



Det allra viktigaste jag hade behdovt fa héra
och uppleva dr DU AR INTE ENSAM! Det
finns manga manniskor som lever med
liknande diagnoser och liknande problem
som du. Och att ha fatt tréffa nagra av
dessa unga vars sallsynta diagnoser medfor
funktionsnedsattning och annorlunda
utseende! Det hade starkt min sjalvkansla
enormt och minskat skam och utanforskap.

Det andra jag hade behovt var vuxna som
hjalpt mig satta ord pa vad min diagnos
var for nagot och hur den paverkade min
kropp! Vuxna som inte vajt for det svara
utan stottat mig i att orka uttrycka min
ilska och sorg och stannat kvar och lyssnat
pa mig.

Nagot som ocksa hade varit till stor hjalp
hade varit om jag blivit peppad att vaga
testa nya saker, dven om det hade kunnat
medfdra risker. Att vuxna behallit sin oro for
sig sjalva och istallet uppmuntrat mig att
gora saker sjalv, eller ihop med kompisar,
utan foréldrar i slaptag. Det hade stérkt min
sjalvtillit och stillat min oro pa flera satt. Jag
fixar ju det har!

Nagot som hade varit helt ovarderligt hade
varit nagon stadig vuxen som 6ppnat upp
for samtal kring kroppskannedom och

sexualitet! Att oavsett hur var kropp ser
ut och fungerar har vi alla en sexualitet
vi behéver fa lara kanna och utrycka, att
det gar utmarkt att ha sex fast kroppen
fungerar lite annorlunda i vissa lagen

och det finns absolut nagon som tander
dven pa dig! Ett samtal och en resa som
ar avgorande for att kunna frigéra sig fran
sina foraldrar och trada in i vuxenvarlden.

Idag har jag ett papper med kloka
ord jag fatt av en van uppsatt pa min
badrumsspegel:

“My body is different
and I'm perfect and people
like me for who I am!”

Ingen &r sin diagnos eller alder och ska
aldrig varderas eller definieras utifran dem!
Varje manniska ar mycket mer och kan -
kanske just pa grund av erfarenheterna av
att leva med sin sallsynta diagnos - bidra
med kompetens och paverkansinsatser av
hogsta kvalité!

Maria Westerlund

Ordférande Riksférbundet Séllsynta
diagnoser






Nagon finns
nara dig

% Ungefir en halv miljon méanniskor i Sverige
lever med ett sallsynt halsotillstand.

D Ser man till Europa &r det uppskattningsvis
30 miljoner manniskor.

® Diagnoserna &r manga, éver 8 00o0.
& Aven om varje diagnos och hilsotillstand
i sig ar sallsynt, sa det ar inte ovanligt att

vara sallsynt.

« Nagon finns nara dig.



Om Sallsynta halsotillstand

Ett halsotillstand (eller diagnos) raknas som sallsynt om det
forekommer hos farre an 5 personer pa 10 ooo. Ett sallsynt
halsotillstdnd paverkar ofta flera delar av kroppens organ och
funktioner och ger olika funktionsnedsattningar. En del kan finnas
med redan fran foédseln och andra kan utvecklas senare i livet.



Ett sdllsynt hdlsotillstand paverkar livet pa flera satt

Att leva med ett sallsynt halsotillstdnd innebar ofta manga och komplicerade
vard- och stodbehov, under hela livet. Eftersom det ar just sallsynt, ar det vanligt
att det saknas tillrackligt med kunskap inom halso- och sjukvarden, skola och
samhallet i stort.

Ett sallsynt halsotillstand paverkar livet pa flera satt — bade for den som ar
diagnosbirare men ocksa familj och nirstdende. Okad kunskap, samordnande
insatser och ett gemensamt ansvar med en helhetssyn behovs fran samhallets
aktorer for att forbattra vardagen och livet for diagnosbarare och anhériga.
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Ung och Sallsynt

Under varen 2023 skickade Riks-
forbundet Sallsynta diagnoser ut
en digital enkat till barn och unga
mellan 3—30 ar for att hora efter hur
de upplever sin hdlsa och om de
kan gora det de vill pa sin fritid. 79
personer svarade pa enkaten.

Fyra av tio unga uppger dalig

eller ganska dalig halsa. Det ar en
nedslaende siffra som ytterligare
forvarras for gruppen flickor, dar
varannan rapporterar ganska dalig
eller dalig halsa. Varannan!

De beskriver mycket trétthet, smarta
och andra begransningar som den
egna kroppen satter. Utover detta
namns ocksa bristande hjalpinsatser
och ett daligt anpassat samhalle.

Det ar anmarkningsvart att andelen
som rapporterar dalig halsa ligger
annu hogre hos unga vuxna kvinnor
mellan 22 och 30 ar. Dar ar det nastan
tva tredjedelar som upplever sin
halsa som ganska dalig eller dalig.

|

£
¢

Kan du gora det du vill
pa din fritid?

Varannan ung person svarar nej.

Aven hir ar siffrorna mer nedsladende
for flickor. Ungefar var fjarde flicka
upplever att de ar férhindrade att gora
sadant de vill pa sin fritid, jamfoért med

pojkarna dar samma andel hamnar pa
en av tio.

Precis som nar det galler halsan och
maendet, rapporterar gruppen unga
vuxna kvinnor mellan 22 och 30 ar,
begransningar i storre utstrackning. Av
dessa uppger hela 63 procent att de
inte kan gora det de dnskar och vill pa
sin fritid pa grund av sitt halsotillstand.
Ser man till gruppen tonaringar
upplever 48 procent att de inte kan
gora det de vill pa sin fritid.

Undersokningen ma vara liten, men
den ger en inblick i hur det kan vara. |
den har boken far vi méta flera unga
personer som lever med ett sallsynt
halsotillstdnd och som ger sin bild av
vardagen och livet som sallsynt.









Barnkonventionen artikel 23
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Barn med fysisk eller psykisk funktionsnedsattning
har ratt till ett fullvardigt och anstandigt liv som gor det maijligt

for dem att delta aktivt i samhallet.
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Det gar inte en dag utan att jag
har ont nagonstans i kroppen.

"Det gar inte en dag utan att jag har ont nagonstans i kroppen. Trots
detta tranar jag en hel del och férsoker leva livet som vilken 21-arig
universitetsstudent som helst. Mitt liv skiljer sig inte sa mycket jamfort
med en “frisk person” mer an att jag behéver dta mediciner fem ganger
om dagen, vara extra forsiktig nar det géller mina tander och aka pa
lite lakarbesok med jamna mellanrum. Pa det sattet ar jag lyckligt

lottad da jag inte behdver braka sa mycket med

forsakringskassan och sa vidare.”

M. 21 ar



"Vila ar viktigt for
att orka med allt.

1))




"Min vast som
hjalper mig att
orka och minskar
smarta”




Jag tror att trots svarigheter
sa kan saker bli bra!

Jag ar 18 ar och har EDS, Ehlers Danlos Syndrom.

Jag behdévde rullstol nar jag var yngre och har vid tillféllen fatt hora att
jag troligen inte kommer kunna ga.

Jag hatade grundskolan och daven om jag alltid dlskat att [ara mig saker,
sa hade jag det tufft. Jag har blivit mobbad och varit med om en hel
del, fran depression till att inte bli trodd pa att jag ens hade problem.

Det tog lang tid innan jag ens fick en diagnos och har ofta kant mig
deprimerad, full av angest och redo att avsluta mitt liv.

Men idag sa gar jag promenad med min hund, gar pa folkhdgskola
som jag alskar och en hel del annat. Aven om det definitivt inte &r
[att alla dagar och jag ofta har ont i kroppen samt i mitt maende, sa
forsoker jag vara positiv och har otroligt stod fran min familj.

Jag har stéd fran olika platser i sjukvarden som har hjalpt mig med
bade fysiska och psykiska problem.

Det betyder inte att jag inte har problem numera. Jag har haft flera
diskussioner med bade individer och sjukvard om hur dom kan gora
battre, men jag forsdker sa gott jag kan att hjalpa andra och ma bra.
Jag hoppas verkligen att jag kan inspirera andra att géra det dom mar
bra av och vaga vara goda manniskor, oavsett sjukdom eller inte, och
jag tror att trots svarigheter sa kan saker bli bra!

R.18 ar
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Vid en sallsynt diagnos kommer
sallan ett problem ensamt

Manga vet vad ung ar men inte vad sallsynt innebar, med det menat vad
en sallsynt diagnos ar for nagot. Allt ifran hur det paverkar oss, hur lang tid
det kan komma att ta att fa en diagnos, okunskapen samt oférstaelse fran
omgivningen och varden. Till att vi ska fa ratt stod i var vardag for att vi ska
fa den att fungera.

Vid en séllsynt diagnos kommer sallan ett problem ensamt. | flertalet fall
kan det vara svart att beratta for sin omgivning om sin sallsynta diagnos,
vilket gor att man avvaktar med att beratta om diagnosen/diagnoserna for
andra. Det handlar ofta om att man inte vet hur det kommer att tas.

Ibland blir man sedd pa annorlunda. De ser ens diagnos istallet fér en som
person. For mig har det tagit lang tid tills att jag har vagat prata om mina
tillstand. Speciellt gdllande min MRKH (Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser)
diagnos, som innebar att leva med infertilitet.

Det ar forst pa senare ar som jag har borjat prata om min situation for att
uppmarksamma och pavisa att det finns sallsynta diagnoser. Hur kan vi
jobba fram ett arbetssatt att underlatta fér unga med sallsynta diagnoser?
Att arbeta framat och prata om att vara ung och sallsynt.

l. 24 ar









Vi tva mot varlden

Jag har borjat dejta en kille. Vi har traffats ett tag nu, men ratt tidigt in berattar han -
att han vill ha barn i framtiden. Efter det téanker jag att jag behovde forklara for "
‘honom att jag inte kan fa barn pa naturlig vag. Det kanns helt enkelt bara rattvist. Sa
en morgon tar jag mod till mig och gor det, via SMS.

- Det ar jobbigare an vad jag trodde att det skulle vara. Jag grater. Det ar egentligen
forsta gangen jag oppnar upp mig for nagon jag dejtat om detta. Jag tanker att
han kommer sdga upp kontakten. Istdllet sdger han att han behdver en dag pa sig
att fundera. Det &r de langsta timmarna i mitt liv. Efter ett tag aterkommer han och

forklarar att han vill fortsatta traffas. Det kanns som att en sten har lattat fran min
kropp. Jag kdnner skuld och skam 6ver nagot jag sjalv inte kan styra 6ver.

Ni kan vl alla se att jag ar en ratt blyg och osdker person som det ar latt att kdra dver.

Manga vet att jag ar starkare an vad jag ser ut att vara. Men inte manga vet att jag
har svart att tycka om mig sjélv och acceptera det som &r annorlunda. Ibland vill jag’
beratta att jag kanner mig valdigt liten och maktlos.

Min basta van och jag traffades nar vi var sma. Vi har samma diagnos, och traffades
genom féreningen. Vi var en del av ett litet gang med tjejer i samma alder, men med
* blixtens hastighet var det vi tva mot varlden. Vi pratar nastan varje dag. Sa fort vi
traffas ar det som att ingen tid gatt alls, och vi tar vid dar vi slutade. Hon och jag har
gatt igenom exakt samma saker och faser i livet. Jag vet att jag kan ta upp precis vad
som helst gallande var diagnos, och hon kommer férsta. Tillsammans kan vi vara tva
helt normala unga kvinnor ihop, och slippa tinka att vi & annorlunda.

S.24ar






Funkofobi ar den systemiska och individuella diskrimineringen gentemot
manniskor med funktionsnedsattningar. Sjalv ar jag bade fysiskt och
neuropsykiatriskt funktionsnedsatt, och ibland ar det tydligt for omvarlden. | de
flesta fall uppfattas dock inte mina funktionsnedsattningar av det otranade dgat,
vilket &r saval en valsignelse som en forbannelse. Att ha funktionsnedsattningar
som ar "“osynliga” kan vara gynnsamt nar man vill smalta in, inte orsaka nagon
uppstandelse och bara fortsatta sin dag. Men det kan ocksa betyda att man blir
bemott med mer subtil funkofobi for att folk inte kan se att man har svarigheter.

Folk kan inte se den kroniska smartan som gor att man behover ta hissen istallet
for trappan till andra vaningen. Folk kan inte se den sensoriska overstimuleringen
som gor att man behdver anvdanda den anpassade toaletten som ar avskild och
inte slapper in ljudet fran de elektriska handtorkarna. Folk kan inte se yrseln

och hjartklappningen som goér att man behdver satta sig pa stolen tillagnad de
“gamla och skora” for att undvika att tuppa av pa golvet i mataffaren.

Folk sdger antingen rakt ut att man inte ska uppta det dar satet pa bussen — “det
ar for de som har en faktisk funktionsnedsattning” — eller sa tittar de kanske pa
en med irriterad och besviken blick som féormedlar hur “unga idag ar sa lata".

Sa nasta gang du ser en till synes frisk ung manniska parkera pa handikapplatsen
eller sitta pa handikappssatet eller ga in pa handikapptoaletten, 6vervag att de
kanske verkligen behéver det.

F. 20 ar
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Utifran ser jag helt frisk ut

For 10 ar sedan sa krigade jag for min halsa, min mamma krigade fér min halsa
och min slakt krigade for min halsa. Det var inte latt, varfor? Jo, for jag hade en
sallsynt diagnos som lakarna aldrig hade hort om. Det var vi som visste att det
fanns en diagnos som passade in pa mig, men nar vi berattade det for varden
sa blev jag anklagad for att vara en I6gnare. Jag fick hora att det var vaxtvark och
tillslut fick jag hora att det bara var jag som ville ha uppmarksamhet eftersom
det inte syntes vare sig pa eller innanfér kroppen.

De sag inte nar jag grat av smarta varenda kvall efter skolan, de sag inte nar jag
akte hem fran Liseberg bara efter nagra enstaka timmar pa grund av smartan,
de sag inte nagonting som var jag pa riktigt. De sag bara en snall liten tjej som
pastod sig ha smarta men nar de klamde och kdnde pa henne sa latsades hon
att allt var bra.

For 9 ar sedan fick jag min diagnos. Jag var bara 8 ar gammal och visste inte
vad den innebar. Jag kommer bara ihag kanslan av att jag anda inte skulle fa
hjalp. Jag var ung men inte dum. Jag hade sett ndr mamma och mormor krigat
mot varden och jag markte att det inte fanns nagot i hela varlden som kunde
laka mig. Jag visste att jag skulle fortsatta leva mitt liv som vanligt. Fast mitt liv
inte var vanligt. Jag har alltid behovt anpassa mig for alla andra men ingen har
nagonsin orkat anpassa sig for mig.

Jag har alltid behovt ha mote efter mote med skolan dar jag berattar att idrotten
inte fungerar. Jag har aldrig haft en bra idrottslarare och det gor att jag inte kan
ha fortroende for framtida idrottslarare heller. For ingen lyssnar pa mig. Det ar
alltid mitt ansvar att anpassa min egen idrottslektion istallet for att Iararen ska
gora det.

Jag har varit med om valdigt mycket. Eftersom min diagnos inte ar en diagnos
som gor kroppen 100% ofunktionell eller 100% funktionell sa har jag hamnat



mellan tva varldar. En varld dar det ar vanligt
att anvanda rullstol eller andra hjalpmedel
hela tiden varje dag, och annan varld dar alla
som anvander hjalpmedel ar sa kallade invalider. Jag vet
inte vilken varld jag tillhor. For jag behéver bara hjalpmedel
ibland.

Ju dldre jag blivit desto samre har jag blivit pa att ta hand om
mig och min kropp. Jag latsas vara helt frisk infor alla jag traffar
men kroppen bara skriker efter alvedonburken. Jag tar inte langre
samma hansyn till att [ata kroppen vila. Jag dveranstranger mig tills
jag garinivaggen.

For jag vill inte ha nagon diagnos som bara forstor for mig, sa lange vi inte ar
pa Liseberg da. Pa Liseberg har jag sa lange jag kan minnas fatt ga fore i kon.
Jag slipper sta i en timmes ko for att fa aka en karusell pa 2 minuter. Jag kan
bara ga forbi. Det ar den enda gangen jag respekterar min kropp och inte later
den lida. Det kanske later elakt att bara utnyttja alla formaner man kan men
nagot bra fortjanar jag anda efter allt lidande.

Jag ar inte min diagnos fast det ibland kan kdnnas sa. Innan jag kan gora nagot
sa maste jag alltid samtala med larare eller fordalder om hur jag ska klara av
aktiviteten. Jag kan inte kdanna att det kommer bli en rolig resa till Rom utan

att oroa mig for hur jag kommer att ma efter resan. Utifran ser jag helt frisk ut.
Det staller bara till problem. For jag vagar inte se sjuk ut sa jag latsas ma bra.
Fast vissa dagar mar jag bara inte bra.

l.17ar
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"Under min 6évergang fran barn
till vuxenvard sa kande jag att
jag blev valdigt utlamnad.

Nar man blir 18 ar ska man
over en natt plotsligt skota
allting sjalv och kriga for sina
rattigheter. Ibland kanske man
inte har ork och energi till det.

Innan var det barnlakaren och
anhdriga som hjalpte mig”

Manga av Riksférbundet Séllsynta
diagnosers medlemmar uppger att
6vergangen fran barn- till vuxenvarden
ofta har stora brister. Den enskilde
individen far ta ett stort ansvar att

sjdlv samordna sina vardkontakter och
att koordinera information fran olika
vardaktorer.



'J‘éytraffade andra med samma
- diagnos pa ett lager.”

.17 ar







Feedback (dikt)

Hello

Welcome to healthcare!

If you have any suggestions on how we can
improve, please fill out the form below.

Patient’s full name?
'Check’
Error

Answer cannot include more than thirty (30)
characters.

‘Fine, I'll have to leave out my middle names’

Patient's age?

‘Check’

Error

Answer cannot be below eighteen (18).
‘Fine, | am now an adult’

Patient’s DOB?
‘Check’

Error

Date invalid.

‘Fine, | am now born a day earlier, on February
28, instead’

Patient’s diagnosis?
‘Check’
Error

Answer must not contain more than four
words.

‘Fine, | now have to pick only one out of the list’

Error

Answer cannot include non-alphabetical
characters.

‘'What?'
Non-alphabetical characters not permitted.
‘Fine, | now have to misspell my disease’

Suggestions?

‘Check’

Error

Answer is limited to one (1) page.

'Fine, | now have to remove the time when that
neurologist told me | was imagining my

symptoms only to discover several brain lesions
on my scan, but | guess there are other more

important things to include here'

Form completed.

Accept the terms and conditions which give us
access to your entire medical history and the

permission to share it as we please.
‘Check’

Submit by clicking on the button below.
‘Check’

Thanks for submitting feedback!

The suggestion has been automatically
ignored.

F. 20 ar
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Dikt om att vara 15 ar och dagligen kampa
att leva med en sallsynt 6gonsjukdom.

| moérkret famlar jag, synen ar svag,
En varld avdimma, en dimmig dag.
Men i hjartat finns en gnista,
Som leder mig genom moérka stunder.
Jag kanske inte ser allt klart,
Men jag kanner varldens konstiga fart.
Med varje steg jag tar i natten,
Lar jag mig att se med andra sinnen, sa att inget forblir bortglomt.
Det ar inte alltid latt att se.
Men jag vet att jag kan vara fri.
For aven om min syn ar svag,

Sa finns det @anda en skdnhet i varje dag.

S.agar
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"Mina autistiska drag, eller

"stor ej-behov” som jag sjalv
kallar dem, ar nagonting jag
behover ta hansyn till varje dag.
Jag garin i min lilla bubbla,

dar jag lyssnar pa musik och
med monotona rorelser ritar
turmonster och sorterar saker.
Det har jag haft nytta av.”




"Nar jag var ungefar 16 ar traffade jag en
genetiker som berattade att om jag vill skaffa
barn finns mojligheten att under graviditeten
testa om fostret bar pa min diagnos. Det ar
50% risk att jag overfoér diagnosen for varje
barn jag skaffar.

Jag minns att min forsta tanke var VARFOR?

Sedan blev jag nastan lite arg. Vem ar han
att komma och pasta att personer med min
diagnos inte fortjanar ett bra liv?"”
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Inte ens ett blodprov?

Nar jag vaknar ar golvet hart och jag fryser. Jag ar inte obekant med att
plotsligt aterfa medvetandet i horisontell position, och det kdnner mina
larare till. Men jag hor orosfyllda ord utbytas mellan personal som flockats
runt mig och den éronbeddvande tystnaden fran alla elever som for nagon
minut sedan suttit och pratat och skrattat i vantan pa att motet for hela
skolan skulle ta sin borjan.

Jag hor precis som vanligt men jag ser ingenting och for ett 6gonblick tror
jag att jag har blivit blind. Sa inser jag att jag bara har stdangda 6gon. Jag
hinner kdanna lattnad i en millisekund innan jag upptacker att de inte gar att

oppna.

Allt eftersom jag mentalt gar igenom kroppsdel for kroppsdel forstar jag
lararnas reaktion; mina hander &r lIasta som krakklor en decimeter ovanfor
det kalla golvet och min kake orérlig. Svimmat har jag gjort forut men

att hela kroppen &r styv som en pinne ar nytt. Kul, tdnker jag. Annu ett
symptom att Iagga till den standigt vaxande listan. Kanske till och med en
ny diagnos?

Jag har flera séallsynta diagnoser sedan tidigare sa jag ar van att leva min
vardag annorlunda an mina jamnariga. Men till och med jag kan tycka att
det har ar lite val annorlunda. Eftersom avsvimmade manniskor, daribland
mitt vanliga avsvimmade jag, generellt ar slappa och leal&sa tror mina
skolkamrater forst att jag bara skamtar. Och for att vara helt arlig vill jag
ocksa tro det. Men det ar pa riktigt och det tar hela fem larare att bara

ut min tradstam till kropp ur aulan. Rektorn far, infér en chockad publik,
inleda moétet med “ja, som ni sag har vi en nédstalld elev men denne blir
omhandertagen i detta nu — och angaende examenssasongen...".
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Medan resten av skolan diskuterar provregler har jag burits utomhus och
lagts pa en bank. Nagon ar i telefon med det lokala Iakarkontoret, en annan
haller mig i handen, en tredje springer och hamtar en filt som jag desperat
behover trots att det ar mitt i maj och solen branner éver mina kinder och

en fjarde vet jag inte vad hon gor. Jag har redan hunnit sluddrande be om
ursakt for att jag stallt till med besvar. (Kronisk sjukdom &r opraktiskt.)

Det tar en knapp halvtimme fran det att min kropp beslutat géra dagen

lite mer handelserik innan ambulansen, som kort i ilfart med sirener som
sakerligen gjort sig horda i hela den lilla norska vestlandsbygden, sladdar in
pa skolgarden.

Trots att jag vid det har laget aterfatt en del rérelseférmaga tvingas
ambulanssjukvardarna manuellt rotera mina ben for att fa éver mig till
baren. Val inne i ambulansen tas EKG, blodtryck och blodsockerniva som
alla ar exemplariska, utéver en nagot forhéjd puls. Efter dryga tio minuters
korning stannar vi till, inte vid sjukhuset utan det lilla halsocentret, och

en allmanlakare kommer ut i ambulansen. Eftersom jag nu kan rora hela
kroppen och nastan inte sluddrar alls skjutsas jag tillbaka till férvanade
vanner och larare. “Ingen MR av huvudet? Ingen neurologisk kontroll? Inte
ens ett blodprov?

Men jag ar inte férvanad. Jag ar en ung kvinna och
jag ma ha en sallsynt diagnos men det ar l[angt ifran
sallsynt att fa detta bemotande av varden.

/F. 20 ar
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Anpassningar — privilegier eller
ratt(visa) forutsattningar?

Manga sallsynta diagnoser medfor ett behov av anpassningar i
vardagen, saval inom skolan och varden som i hemmet och pa
fritidsaktiviteter.

En del forstar inte vikten av dessa utan ifrdgasatter kanske varfor

de sjalva eller deras barn inte far tillgang till samma sak. Men
anpassningar handlar inte om att ge oss battre forutsattningar att
klara mer an vara jamnariga. Anpassningar handlar om att ge oss
battre forutsattningar att klara lika mycket som de med normtypisk
funktion. Anpassningar ar vart satt att overhuvudtaget komma nara
utgangspunkten for icke-funktionsnedsatta, att precis som vem som
helst ha chansen att uppfylla var potential. Anpassningar ar inte
privilegier — de ar fundamentala forutsattningar som lyfter upp oss till
samhallets baseline.

F. 20 ar









Jag alskar att bo sjaly,
det ar en enorm frihet!

Jag har flyttat till egen lagenhet. Eftersom jag gick i
gymnasiet pa internat sa var det inte en jattestor férandring
att flytta hemifran. Det var nog jobbigare att flytta hem efter
gymnasiet an att flytta till eget boende.

Jag alskar att bo sjalv, det ar en enorm frihet. Det ar klart att
jag saknar internatet och alla kompisarna men nu nar jag
bor sjalv har jag mycket mer energi. Nu kan jag vara hemma
en hel dag och ladda upp med energi infér nagon annan
aktivitet.

Pa internatet sa blev det ju mer att man hangde med pa en
massa fester och aktiviteter trots att jag kanske egentligen
inte orkade. Det ar ju inte sa att man sager att "nej jag kan
inte folja med pa fest, for jag maste sitta imorgon.” Nu ar det
lattare att ta det lugnt och vila kroppen.

T. 21 ar.
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"Jag har bott i olika |an, vilket gjort att jag fatt borja om fran bérjan nastan
varje gang. Nya lakare, nya journaler, nytt allt da de inte kan se varandras
arbeten. Jag har fatt vara min egen expert.”

42



®

<

"Att sjukvarden delar in manniskan i olika organ med olika specialister som
inte vill se utanfor sitt eget omrade, gor det hela annu mer komplicerat.
Man far sjalv samordna och formedla mellan alla vardkontakter.”
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"Den viktigaste dagen i mitt liv var nar jag, genom
flera operationer, slutligen fick mitt leende.

Innan sa reagerade inte mina ansiktsmuskler pa
grund av fel pa ansiktsnerverna.

Men med en sarskild kirurgisk metod kan nu mitt
leende visa mina kanslor och jag kan visa manniskor
hur jag kdnner mig.”

"Att vara expert pa sig sjalv blir en del av livet,
tilsammans med allt annat sa blir det den jag ar.”









"En dag kommer du att beratta
din historia om hur du har tagit
dig igenom det har. Din berattelse
kommer hjalpa nagon annan.”
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Sallsynta dagen

Den sista februari varje ar uppmarksammas sallsynta
halsotillstand runt om i hela varlden, detta efter ett svenskt
initiativ som startade 2008. Den 29 februari ar den mest
sallsynta av dagar eftersom den bara infaller vart fjarde ar.

Syftet med att uppmarksamma det sallsynta med en egen
dag i kalendern ar att 6ka medvetenheten, framja forskning
och innovation samt att manniskor som lever med sallsynta
halsotillstand och deras familjer ska fa tillgang till basta vard,
stod och behandling.

Den internationella organisationen Eurordis
uppmarksammar Sallsynta dagen med olika aktiviteter

och seminarier. Om du eller din forening vill vara med och
engagera er kan du lasa mer pa Eurordis och Riksforbundet
Sallsynta diagnosers hemsidor.
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#sallsyntaliv

Hwearenotrare

#sallsyntadagen



#sallsyntmeninteovanlig

#sallsyntadiagnoser

#sallsyntahalsotillstand
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Om Riksforbundet
Sallsynta diagnoser

Den har boken ar gjord av Riksforbundet Sallsynta diagnoser och med roster
fran nagra av vara medlemmar. Vi arbetar for att alla som lever med ett
sallsynt halsotillstand eller ar narstaende ska fa basta méjliga vard, stdd och
behandling.

Vi ar ndrmare 17 ooo medlemmar fran 7o olika sallsynta diagnosfoéreningar och
Fria gruppen- dar de som saknar forening kan vara enskilda medlemmar.

Vill du veta mer om oss eller bli medlem? Surfa da in pa var hemsida: www.
sallsyntadiagnoser.se

Anvand QR-koden pa nasta sida for att komma till Riksférbundets
instagramkonto.

Hos oss ar det sallsynta vanligt! SVI_I_SYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN
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Tack

Tack till er som har delat med er och berattat hur det
ar att vara ung och sallsynt idag. Era roster ar viktiga.
Tillsammans synliggor vi det séllsynta.

Tack aven till Christina Renlund samt Stiftelsen Solstickan
som mojliggjort att boken kunde tryckas.
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UNG OCH SYLLSYNT

| den har boken har vi samlat texter, bilder,
citat och fakta fran ungdomar och unga vuxna
som lever med sallsynta halsotillstand.
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