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Riksförbundet Sällsynta diagnoser

Ett handikappförbund

12 000 medlemmar

100-tal diagnoser

50-tal föreningar

6 nätverk 
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En sällsynt diagnos

Färre än 100 personer på en miljon

100-tals olika diagnoser

Minst, 100 000  svenskar

1 - 2 % av befolkning
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Syndromdiagnoser

Komplexa

Medfödda, livslånga

Genetiska
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Hilma

in
”…en sån som jag ska ändå  

inte ha barn, vilken tur att det 

inte blev så…”
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Maria 
“…barnmorskan tog för givet att vi vara oroliga för att

barnet skulle ha en funktionsnedsättning och uppfattade

oss som oansvariga föräldrar ….”
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Neurofibromatos NF

Ylva, har två barn och är mormor:

…” ta reda på om diagnosen, men undvik ändå inte att fråga” 

Sofia, valde bort barn på grund av sin diagnos

”… undanhåll inte viktigt information…” 

”… blunda inte, eller låtsats inte att det ni ser

inte finns...”
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Malin

”   alla vill ju ha 

barn så ett barn 

kan du väl 

skaffa…”

”…Du förstår väl 

att vi är 

oroliga…”
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Sällsynthetens dilemma

Att mötas av okunskap

Att inte vara säker på att jag får den vård eller det stöd

som jag behörig och har rätt till

Upplevelse av att vara annorlunda



TACK!


