
Flott at du vil bli med!
Flott at du har lyst til å være med på "Min Sjeldne Historie". Dette er et nytt
prosjekt hvor Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser, i samarbeid
med TRS kompetansesenter for sjeldne diagnoser,, vil presentere og samle
historier fra mennesker som har en sjelden diagnose og deres pårørende.

Målet er å samle alle historier på nettsiden, minsjeldnehistorie.no, som blir en
fin portal hvor man kan se historier fra spennende mennesker. 

Hva vi ser etter
Det er kjempefint om du vil fortelle om deg selv, om hverdagen din, om noe
du har opplevd - eller noe som motiverer deg, er utfordrende for deg, eller
andre ting som er viktige i ditt liv.

Vi samler videoer, gjerne fra fra 5-15 minutter lange, fra mennesker som har
lyst til å fortelle om seg selv og sin historie. Disse videoene kan du filme selv,
eller får noen du kjenner til å filme deg - og sende inn til oss. 

Dette er bare en eksempelvideo fra Ingrid som forteller om sin hverdag og sin
diagnose. Videoen du har lyst til å sende inn, trenger ikke være akkurat sånn!
Du kan være inne eller ute, og du kan fortelle om det du helst vil. Det viktigste
er at vi blir litt kjent med deg, og får høre om ditt liv og din historie!



Hvordan du gjør det
For å delta på "Min sjeldne historie" må du gjøre disse tingene:

1: Tenke på hva du vil fortelle om i videoen. 

Du bestemmer selv - det kan handle om hverdagen din, hvem du er og
hvordan du har det, eller noe mer konkret, som for eksempel en gang du fikk
til noe du ikke trodde du skulle klare, eller en gang noe uventet skjedde deg. Vi
ser etter historier fra personer med en sjelden diagnose, så det er både
spennende og flott om du vil fortelle litt om diagnosen og hvordan det er å
leve med den for deg. Men du velger selv om dette er noe du vil fokusere på
eller ikke. 

Bak i dette dokumentet kommer det et eget ark med tips til hva videoen kan
handle om!

2. Filme videoen selv

Vi har lyst på videoer fra mange mennesker, og vil at Min Sjeldne Historie kan
være en nettside med videoer fra hele Norge. Derfor er det veldig fint om du
filmer videoen selv, eller får en du kjenner til å filme for deg. Det er god
videokvalitet på de aller fleste telefoner du filmer med, så det tror vi går veldig
bra! Og da kan du selv bestemme hvordan du vil at videoen skal se ut. 

Bak i dette dokumentet kommer det et eget ark med tips til hvordan du kan
filme videoen selv!

3: Fylle ut skjema på nettsiden og sende inn skjema + video
til oss

Når du har filmet, kan du sende inn til oss. Vi er en redaksjon som vil gå
gjennom og se på alle videoer, og publisere de på nettsiden hvis vi ser at de er
klare. Vi kan hjelpe med å redigere videoen litt hvis det trengs. I skjemaet du
fyller ut for å være med, er det også et skjema for tillatelse til å bruke videoen
på Min Sjeldne Historie.

Skjema for å  delta



01
Vi vil gjerne høre om deg! Hva du heter, hvor
gammel du er, hvor du bor. Går du på skole
eller jobber? Er det fint der du bor? Hvordan
ser en vanlig dag ut i ditt liv?? 

H V E M  E R  D U ?

Få tankene i gang

02

Har du tanker om ting du vil gjøre i livet,
ønsker for fremtiden? Hva handler de om? Er
det noe som motiverer deg i fremtiden?
Hvordan kan du få det bedre i ditt liv? 

D R Ø M M E R  O G  M O T I V A S J O N

03

Vi vil gjerne høre hva du er interessert i! Hva
syns du er gøy, hva gjør deg glad,? Hvor lenge
har du drevet med hobbyen, hvordan får den
deg til å føle deg? 

H O B B Y E R / I N T E R E S S E R ?

04
I så fall: Vil du fortelle litt om det, og hvilke
tanker du har om å leve med det? Hvordan
spiller det inn i hverdagen og livet ditt? Hva er
viktig for at du skal ha det best mulig? 

H A R  D U  E N  S J E L D E N  D I A G N O S E ?



Her er noen tips til å hvordan du kan filme videoen
din selv:



Håper du vil bli med!
Vi har kjempelyst til å høre om deg og ditt liv, og gleder oss til å samle
spennende historier på nettsiden minsjeldnehistorie.no.

Her er noen siste ting før du bestemmer deg om du blir med.

Tenk gjennom om du har lyst
Det er viktig for oss at du selv har lyst til å fortelle litt om deg selv og ditt liv, og
at du ikke føler noe press på å være med. Samtidig håper vi veldig at du vil bli
med!  Hvis du sender inn video og vi publiserer den på nettsiden, kan det være
litt uvant eller rart å se seg selv på video. Kanskje har du fortalt om ting som er
personlige for deg, eller som du kan syns det er rart at andre ser. Det er mange
sånne tanker som kan komme når man ser seg selv på video. 

Frambu sin psykolog Krister har gode tanker om dette - så før du sender inn tiil
oss, vil vi gjerne at du ser denne videoen med tips fra krister.

Vi hjelper deg!
Vi er  en  redaksjon som vil ta i mot videoer, redigere dem litt hvis det trengs,
og publisere på nettsiden. Hvis du har spørsmål underveis kan du kontakte oss,
så kan vi helt sikkert hjelpe deg!

Kontakt oss på epost: post@minsjeldnehistorie.no

Dersom du sender inn en video som vi ser er klar, så vil vi lage en egen side på
nettstedet med ditt navn, og si fra til deg før vi publiserer. Dersom du angrer
senere, tar vi selvfølgelig videoen bort igjen!

Vi er veldig spent på å høre fra deg, og se din sjeldne historie. Kontakt oss om
du lurer på mer. 

Skjema for å  deltaHåper å høre f fra deg! 

Vennlig hilsen redaksjonen i Min Sjeldne Historie.


