
Sällsynt men inte ovanlig

sallsyntadiagnoser.se

KONTAKT

SANDRA

SOFIA

RIKSFÖRBUNDET  
SÄLLSYNTA DIAGNOSER

Riksförbundet Sällsynta diagnoser är ett  
förbund för personer som har sällsynta  

diagnoser (sällsynta hälsotillstånd) och deras 
närstående. De över 16 000 medlemmarna är 

fördelade på ca 70 olika diagnosföreningar samt 
en grupp för dem  som saknar förening.

Vi arbetar för att barn och vuxna med  
sällsynta hälsotillstånd ska få rätt vård och 

behandling. Jämlik vård och omsorg.   
Ett bra liv. 

Hur kan du vara med och påverka? 
  sallsyntadiagnoser.se

Postadress 
Riksförbundet Sällsynta diagnoser 

Box 1386  

172 27 Sundbyberg 

Kanslitelefon
072-722 18 34

E-post
info@sallsyntadiagnoser.se 

Öppettider 
Måndag-fredag, kl. 10.00-17.00.  

Lunchstängt kl. 12.00-13.00. 

Besöksadress 
Landsvägen 50 A, plan 4  

Sundbyberg

Foto: Jonas Forsberg

90-konto: 90 01 56-1

Sällsynta diagnosers 90-konto,  

samt förbundets verksamhet i sin  

helhet, kontrolleras av Svensk  

Insamlingskontroll
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EN HALV MILJON  
SÄLLSYNTA MÄNNISKOR

TÄNK DIG 

Ungefär en halv miljon människor  

i Sverige lever med en sällsynt diagnos. 

Diagnoserna är många, över 7 000  

så det är inte ovanligt att vara sällsynt. 

Någon finns nära dig.

En sällsynt diagnos är livslång  

och går inte att bota. Men den går  

att behandla.

Att du har en diagnos som är livslång och 

komplex. Det tog lång tid innan du ens fick 

veta vilken diagnos du hade, du gick igenom 

flera utredningar och kände dig misstrodd. 

Du behövde kontakta ett 20-tal specialister 

regelbundet för undersökningar. Du behövde 

själv hålla ordning på alla kontakter och 

sätta dig in i vad provsvaren betydde. Det 

fanns ingen expert inom din diagnos i hela 

Sverige och det var du som visste bäst hur 

medicinerna kom att påverka dig.

När du gick till vårdcentralen med en helt 

vanlig virusinfektion gick halva mötet åt till 

att förklara vad din sällsynta diagnos innebar, 

vilka som var dina viktigaste symptom och 

vad läkaren behövde tänka på.

Det kunde hända att de inte tog emot dig alls 

för att du hade en sällsynt diagnos, trots att du 

sökt för en vanlig åkomma. Och utöver detta så 

skulle du få livet fungera med skola, försörjning, 

fritid, träning, habilitering och tandvård.

Så här ser vardagen ut för de flesta av våra 

medlemmar. Sverige klarar inte av att ge rätt 

vård till personer med sällsynta diagnoser.  

Vi ser att de drabbade samt deras närstående  

får sämre fysisk och psykisk hälsa och 

livskvalitet som en konsekvens.

Riksförbundet Sällsynta diagnoser 

arbetar för att alla som lever med ett sällsynt 

hälsotillstånd  och deras närstående  

ska kunna uppnå bästa möjliga livskvalitet 

under hela livet.

DIANA

SCOTT

MATTIAS
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