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Omstandigheder
Sjeeldne-dagen er en international opmaerksomhedsdag for sjaeldne diagnoser og handicap.

Hej allesammen!

Mit navn er Anders Winnerskjold, og jeg er radmand for Sociale Forhold og
Beskeftigelse her i Aarhus.

Tusind tak for invitationen. Og tak, fordi jeg ma'fa’lov til at byde velkommen til
Sjzldne-dagen 2024. Det har jeg gledet mig rigtigt meget til.

For i ar er der anledning til at give markeringen et ekstra tryk. Det er nemlig
skudar, og det giver mulighed for at fejre sjzldne-dagen pa’ den sjzldne dato d.
29. februar.

Det synes jeg er godt set. Og i ovrigt helt pa’sin plads, at de mange millioner af
mennesker, der lever med sjeldne sygdomme og handicap far lidt ekstra
opmearksomhed.

Jeg har som sa’ mange andre danskere fulgt med, nar Piet, Hjalte, Nalina og alle
de andre modige bern og familier har fortalt deres historier og vist deres hverdag
med sjzldne sygdomme frem i bedste sendetid i "De sjzldne danskere.”

Bern, som er vokset op med urimeligt mange beseg pa’de danske hospitaler, og
som kender personalet her bedre end de fleste.

Foraldre som har faet vendt op og ned pa'tilverelsen, og som bruger umanerligt

mange ressourcer pa at navigere i deres borns sygdomsforleb. P at vare i

kontakt med lzger og sagsbehandlere. I kender det alt for godt.
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Men det er ogsa fortallinger om nogle fantastiske bern, som — til trods for at
have faet sjzldent vanskelige kort pa'handen — smitter af pa’alle omkring dem
med deres livsglede og stolthed over de milepzle, de setter hen ad vejen.

Den stolthed synes jeg ogsd, jeg kan marke pa’jer, der er her i dag.

Det er noget af det, der er allervigtigst for mig som radmand. At Aarhus er en
by, hvor alle — uanset hvilke udfordringer og livshistorier man berer pa - har
mulighed for at sette mal, folge deres dremme og vere en del af fzllesskaberne. I
skolen, pa’en arbejdsplads eller i foreningslivet.

I min optik er det noget af det vigtigste for, at vi trives: at vi ger noget aktivt
sammen med andre. At vi er noget for nogen. At vi har noget at vare stolte af.
Nogen at spejle os i. Og det er uanset, om man har en sjzlden sygdom eller e;j.

Men jeg ved, at det der med at spejle sig i andre kan vare lidt mere vanskeligt,
nar man har en sjzlden sygdom. Det siger nasten sig selv. I er sjzldne, og der er
ikke sa’mange, der kender til pracis den situation, I star i.

Og nogle gange kan det maske ogsa vare lidt svarere at holde fast i
tellesskaberne, nar hyppige hospitalsbesog er en del af hverdagen. Det er
argerligt, for sjzldenheden ma’i mine gjne aldrig vere et vilkar, der
marginaliserer eller holder en udenfor.

Derfor synes jeg ogsa, at Sjzldne-dagen er helt fantastisk. For ud over at skabe
opmarksomhed omkring sjzldne sygdomme, sa’er dagen ogsa’en oplagt
mulighed for at medes og danne sterke fellesskaber med andre med sjzldne
sygdomme.

Det haber jeg, at I kaster jer over — og sa haber jeg bare, at I far en fantastisk dag.
Tak for ordet.
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