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INSAMLINGS

Riksférbundet Sallsynta diagnoser ar ett
forbund for personer som har sallsynta
diagnoser (sallsynta héalsotillstand) och deras
narstaende. De 6ver 16 000 medlemmarna ar
fordelade pa ca 70 olika diagnosforeningar samt
en grupp for dem som saknar forening.

Vi arbetar for att barn och vuxna med
sallsynta halsotillstand ska fa ratt vard och
behandling. Jamlik vard och omsorg.
Ett bra liv.

Hur kan du vara med och paverka?
sallsyntadiagnoser.se

SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

sallsyntadiagnoser.se

Sdllsynt men inte ovanlig




Det kunde hdnda att de inte tog emot dig alls
for att du hade en séllsynt diagnos, trots att du
sokt for en vanlig akomma. Och utéver detta sa

skulle du fa livet fungera med skola, férsérjning,
Ungefar en halv miljon manniskor fritid, trdning, habilitering och tandvard.

i Sverige lever med en sallsynt diagnos. Lo . .
Sa har ser vardagen ut for de flesta av vara

medlemmar. Sverige klarar inte av att ge ratt
vard till personer med séllsynta diagnoser.

Diagnoserna ar manga, 6ver 7 000
sa det ar inte ovanligt att vara sallsynt.

Nagon finns néara dig. ) o
Vi ser att de drabbade samt deras narstaende
En sallsynt diagnos ar livslang far samre fysisk och psykisk halsa och
och gar inte att bota. Men den gar

att behandla.

livskvalitet som en konsekvens.

Riksforbundet Sallsynta diagnoser
arbetar for att alla som lever med ett sallsynt
halsotillstand och deras narstaende

ska kunna uppna basta maojliga livskvalitet
under hela livet.

Att du har en diagnos som ér livslang och
komplex. Det tog lang tid innan du ens fick
M ATTI AS veta vilken diagnos du hade, du gick igenom
flera utredningar och kdnde dig misstrodd.
Du behoévde kontakta ett 20-tal specialister
regelbundet for undersékningar. Du behévde
sjélv halla ordning pa alla kontakter och
satta dig in i vad provsvaren betydde. Det
fanns ingen expert inom din diagnos i hela
Sverige och det var du som visste béast hur
medicinerna kom att paverka dig.

Né&r du gick till vardcentralen med en helt
vanlig virusinfektion gick halva métet at till
att forklara vad din séllsynta diagnos innebar,
vilka som var dina viktigaste symptom och
vad ldkaren behévde ténka pa.
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