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® Liselotte Wesley Andersen, forperson.

Hvad er sjeeldne sygdomme og handicap?

En sygdom kaldes scedvanligvis sjeelden, ndr feerre end 1.000 mennesker i Danmark har den. Typisk er
sygdommen genetisk betinget og med et alvorligt og komplekst sygdomsbillede. Vi kender til ca. 1.500
sjeeldne sygdomme i Danmark, og ca. 30.000 - 50.000 danskere lever med en sjcelden diagnose.


https://sjaeldnediagnoser.dk/viden/sjaeldne-sygdomme/

2025: Jubileeum for det sjeeldne og
staerke feellesskab

2025 har veeret et ar praeget af forandringer. Sundhedsvaesenet star midt i en omfattende
strukturreform, hvor de klassiske politiske ophaeng er under forandring. Netop derfor har det
veeret afggrende, at Sjeeldne Diagnoser har bidraget aktivt til at holde sjeeldne sygdomme og
handicap pa dagsordenen - med viden, erfaringer og steerke sjaeldne stemmer.

Viden om livet med en sjaelden sygdom er vores vigtigste valuta. | 2025 offentliggjorde vi
resultaterne af den tredje Guldkunde-undersggelse, som giver et samlet billede af sjeeldne
borgeres mgde med sundhedsvaesenet og den sociale sektor. Undersggelsen har givet et solidt
vidensgrundlag og styrket vores stemme overfor beslutningstagere og fagfolk.

Aret bed ogsa pa et markant internationalt fokus. Under det danske EU-formandskab bidrog vi til
afholdelsen af Nordic Rare Disease Summit i Kebenhavn, hvor Nordic Roadmap for Rare Diseases
og resultater fra en nordisk survey om patient empowerment blev praesenteret.
Sundhedsministeren holdt dagens hovedtale og H.M. Dronningen deltog som protektor og
bidrog med sit staerke engagement til synligheden af sjeeldne borgeres vilkar.

Samtidig med de store opgaver har vi sikret den daglige stette til borgere med sjceldne
sygdomme. Vores Helpline besvarede 604 henvendelser, og mange fik stette fra en bisidder eller
navigator. Over 1.400 mennesker er i dag en del af Sjeeldne-netvaerket. Sammen med vores 55
medlemsforeninger skaber vi unikke faellesskaber og stette for mennesker, der lever med
sjeldne sygdomme og handicap.

2025 var ogsa aret, hvor vi markerede Sjaeldne Diagnosers 40-ars jubileeum og sa tilbage pa fire
artiers arbejde for viden, bedre tilbud og adgang til behandling. Samtidig har der vaeret
organisatoriske forandringer. Liselotte Wesley Andersen blev i foraret valgt som forperson, og
Dorit Wahl-Brink tiltradte i december som direktar efter Lene Jensen, der har staet i spidsen for
organisationen i 19 ar. En stor tak til Lene for hendes mangearige og afgerende indsats.

Med ny strategi for 2026-2030 og et steerkt feellesskab star vi klar til at tage de naeste skridt -
ogsa i en tid med forandringer.

Med venlig hilsen
Liselotte Wesley Andersen, forperson



Sjeeldne Diagnoser som paraply
og platform

For mennesker med sjceldne sygdomme og handicap er den vigtigste ressource ofte
hinanden. Viden om det sjeeldne liv er begrenset, og derfor er erfaringsudveksling,
feellesskaber og hjcelp til selvhjeelp afgorende. I Sjeeldne Diagnoser er vi bdde en paraply
for medlemsforeningerne og en platform for alle sjeldne borgere.

Pa tveers af diagnoser og foreninger arbejder Sjaeldne Diagnoser i faellesskab for at skabe bedre
vilkar og gere en forskel for sjeeldne borgere. Vi samler mere end 50 sma foreninger, hvor
frivillige skaber aktiviteter og faellesskaber for mennesker med sjaeldne diagnoser, deres familier
og pargrende. Derudover driver vi Sjeeldne-netvaerket for mennesker, som ikke har en relevant
forening. Tilsammen repraesenterer feellesskabet mere end 600 sjaeldne diagnoser og over
12.500 borgere.

Sjeeldne Diagnoser ledes af et repraesentantskab, som mgdes to gange arligt. Repraesentant-
skabet veelger et forretningsudvalg (FU) bestaende af frivillige fra medlemsforeningerne. 1 2025
valgte repraesentantskabet en ny forperson og tre nye medlemmer til forretningsudvalget.

| 2025 arbejdede forretningsudvalget blandt andet med en ny strategi for Sjeeldne Diagnoser.
Strategien saetter retningen for organisationens arbejde i de kommende ar og har fokus pa
staerke feellesskaber, ngdvendige tilbud til sjseldne borgere, tydelige sjeeldne stemmer og deling
af viden pa tvaers. Strategiarbejdet er sket med inddragelse af medlemsforeningerne og har haft
til formal at styrke Sjeeldne Diagnosers rolle som bade paraplyorganisation og platform.

Til minde om Birthe Byskov Holm

Med Birthe Byskov Holms bortgang i 2025 mistede Sjceldne Diagnoser en
mangedrig formand og en steerk drivkraft i arbejdet for bedre vilkar for
mennesker med sjceldne sygdomme. Hendes indsats rakte fra det nationale til det
europaeiske niveau og blev i 2025 heedret med EURORDIS’ Lifetime Achievement

Award. Hendes engagement vil blive husket og veerdsat.




® Markering aof Sjceldne Diagnosers 40 drs jubilceum ved symposium og festmiddag pd Brogaarden.

Sekretariatet er placeret i Handicaporganisationernes Hus i Hgje Taastrup og varetager
organisationens daglige drift og @vrige opgaver. Helpline bemandes af bade lannede og frivillige
radgivere, som yder radgivning til sjeeldne borgere og deres familier. Hertil kommer frivillige
bisiddere og navigatorer, som yder stgtte over hele landet.

| 2025 uddelte Sjaeldne Diagnoser igen legater til veerdigt treengende sjaeldne borgere takket vaere
stette fra Hoffmann og Husmans Fond.

Finansieringen af drift, aktiviteter og projekter sker gennem offentlige tilskud, private donationer
og kontingenter.

En stor tak til alle, der statter Sjeeldne Diagnoser med bidrag, bevillinger og samarbejde. Jeres
stette er med til at sikre feellesskaber, viden og bedre vilkar for mennesker med sjaeldne
sygdomme/handicap og deres familier.

Se Sjeeldne Diagnosers sponsorer og bidragydere i 2025:
sjaeldnediagnoser.dk/stoettemuligheder/tak-for-stoetten

Se Sjeeldne Diagnosers samarbejdspartnere:
sjaeldnediagnoser.dk/sjaeldne-diagnoser/samarbejdspartnere

Se Sjeeldne Diagnosers medlemsforeninger:
sjaeldnediagnoser.dk/sjaeldne-diagnoser/medlemsforeninger



https://sjaeldnediagnoser.dk/stoettemuligheder/tak-for-stoetten/
https://sjaeldnediagnoser.dk/sjaeldne-diagnoser/samarbejdspartnere/
https://sjaeldnediagnoser.dk/sjaeldne-diagnoser/medlemsforeninger/

Sjeeldne Diagnoser som taleror

Som paraplyorganisation for mennesker med sjeeldne sygdomme og handicap har Sjceldne Diagnoser
et centralt ansvar som talerar. Vi arbejder for at skabe synlighed om sjceldne sygdomme og de
scerlige vilkdr, sjceldenheden medferer, og for at sikre, at sjceldne borgeres perspektiver indgdr i
politiske beslutninger og faglige draftelser.

I 2025 har fortalerarbejdet haft fokus pa behovet for sammenhang, kvalitet og specialisering i
indsatsen for mennesker med sjeeldne sygdomme. Et centralt omdrejningspunkt var
rundbordssamtalen pa Christiansborg, hvor Sjaeldne Diagnoser samlede politikere, fagpersoner
og organisationer omkring lanceringen af et faelles roadmap frem mod Nordic Rare Disease
Summit 2025. Samtalen satte fokus pa, hvordan viden, organisering og samarbejde kan styrkes,
sa sjaeldne patienter far bedre og mere ensartede forlgb i sundhedsvaesenet. Et afgerende
fokuspunkt netop i et sundhedsvaesen i forandring.

Sjeeldne Diagnoser har desuden afgivet hgringssvar og deltaget i feelles oprab, herunder om den
nuvaerende ordning for vederlagsfri fysioterapi. Sammen med en reekke andre organisationer
har vi peget pa de store negative konsekvenser, ordningen har for mennesker med sjzeldne og
komplekse sygdomme, og understreget behovet for mere fleksible og fagligt funderede
lgsninger.

@ Billede 1: Deltagere og arrangarer ved rundbordssamtalen pd Christiansborg.
Billede 2: Liselotte Wesley Andersen, der holder dbningstale ved Night of Science til NRDS 2025.


https://sjaeldnediagnoser.dk/om-sjaeldne-diagnoser/repraesentationer/
https://nordicrarediseasesummit.org/wp-content/uploads/2025/02/25.02-Nordic-Roadmap-for-Rare-Diseases.pdf%20

@ Gitte Krupsdahl og John Gerbild repraesenterede Sjceldne Diagnoser ved Folkemadet 2025.

Folkemgdet pa Bornholm var ogsa i 2025 en vigtig platform for dialog og synlighed. Sjaeldne
Diagnoser deltog i debatter og samtaler om sjeeldne sygdomme, lighed i sundhed, adgang til
specialiseret behandling og screening af nyfadte. Gennem mgder med beslutningstagere, fagfolk
og borgere blev der sat ord pa bade udfordringer og lgsninger - og pa behovet for, at sjeeldne
perspektivet taenkes ind i de igangvaerende sundhedspolitiske reformer.

Debatindlaeg har vaeret et aktivt redskab i talerersarbejdet. | Igbet af aret har Sjeeldne Diagnoser
bidraget til den offentlige debat med indlaeg om blandt andet de meget vigtige sjaeldne-artikler i
Leegehandbogen. Vi har ogsa sat fokus pa fair behandling for sjaeldne patienter og pa Europas
faldende position i kliniske forsgg samt opfordring til en debat om prioriteringer i sundheds-
vaesenet. Indlaeggene har haft til formal at fastholde opmarksomheden pa sjeldne sygdomme,
ogsa nar dagsordenen er bredere velfaerds- og sundhedspolitiske spargsmal.

Arbejdet med at implementere sundhedssturkturreformen har ligeledes vaeret fulgt teet. Gennem
vores samarbejde med Danske Patienter har Sjaeldne Diagnoser spillet ind, hvor det har veeret
muligt, med fokus pa at sikre, at mennesker med sjeeldne sygdomme fortsat har adgang til hejt
specialiseret udredning og behandling, ogsa i et sundhedsvaesen under forandring.

Endelig har to centrale udgivelser i 2025 bidraget til at styrke vidensgrundlaget og understgtte en
mere malrettet indsats for mennesker med sjeeldne sygdomme. Sundhedsstyrelsens "Generisk
model for forlgbsprogrammer for mennesker med sjeeldne sygdomme” og Social- og
Boligstyrelsens sociale forlebsbeskrivelse for sjaeldne bgrn, unge og voksne er taenkt som
redskaber for bade beslutningstagere, fagpersoner og civilsamfund og indgar som en del af
Sjeeldne Diagnosers samlede fortalerarbejde.


https://sjaeldnediagnoser.dk/stoettemuligheder/
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Helpline - et samlet radgivningstilbud til
sjeeldne borgere

Sjeeldne Diagnosers Helpline har ogsd i 2025 veeret en vigtig stotte for mennesker berort af
sjeeldne sygdomme og handicap. | lebet af dret har Helpline besvaret 604 henvendelser, som
tilsammen har omhandlet 227 forskellige sjceldne diagnoser. Det vidner om et stort behov for
radgivning og sparring.

Henvendelserne til Helpline spaender bredt og vedrgrer ofte komplekse forlgb, der involverer
bade sundhedsvaesen, kommune og andre aktgrer. Radgiverne hjalper blandt andet med at
finde relevant viden, skabe overblik over muligheder og statte borgere og familier i mgdet med
systemerne. Radgivningen har fokus pa at give borgere og familier redskaber til bedre at kunne
handtere og leve med en sjelden sygdom, herunder stgtte til at skabe overblik og indga i
samarbejde med de mange fagpersoner, som ofte er en del af hverdagen.

Helpline bemandes af et tveerfagligt team af radgivere, som tilsammen daekker en bred vifte af
faglige kompetencer. Det tvaerfaglige samarbejde ger det muligt at radgive inden for mange
forskellige emner og tilpasse indsatsen til den enkelte borgers situation.

Som supplement til radgivningen tilbyder Sjaeldne Diagnoser bisidder- og navigatorhjeelp.
Bisiddere deltager i vigtige mader sammen med borgeren og kan bidrage med stette, overblik og
tryghed i ofte komplekse situationer. Navigatorer kan hjzelpe borgere og familier med at
strukturere, prioritere og navigere i et liv praeget af sjaelden sygdom - ofte gennem flere samtaler
og pa tveers af sektorer. Ordningerne er fortsat efterspurgte og udger en vigtig del af Helplines
samlede tilbud. Vores korps af bisiddere og navigatorer samt nogle af radgiverne er frivillige, og vi
er meget taknemmelige for det store arbejde, de geor.

I 2025 har der igen veeret afholdt netvaerksdegn for radgivere, bisiddere og navigatorer.
Netveerksd@gnene styrker det faglige feellesskab, giver mulighed for videndeling og bidrager til at
sikre kvalitet og sammenhang i indsatsen.

Helpline er akkrediteret hos RadgivningsDanmark
ARKREDITERETAR Helplines radgivning blev akkrediteret for farste gang i 2019, og i 2023 blev
Radgivnings hele Helpline gen-akkrediteret. Saledes blev bisidder- og navigatorordningen

Danmark ogsd akkrediteret, som en af de farste af sin slags.
2023-2026




® Helplines frivillige bisiddere, navigatorer og radgivere samlet til netveerksdagn.

Tilfredsheden med Helpline er fortsat meget hgj. | den arlige tilfredshedsundersegelse giver
brugerne udtryk for stor tillid til radgivningen og oplever, at de bliver mgdt med viden, forstaelse og
respekt. En bruger af Helpline saetter fglgende ord pa:

“Hun var meget empatisk og forstod preecis, hvilke bekymringer og frustrationer man kan st med som
foreeldre til et barn med en sjcelden diagnose. Det var meget betryggende at blive bekreeftet i, at det er helt
normalt.” Citat fra Helplines tilfredshedsundersggelse 2025.

Ogsa brugere af bisidderordningen giver udtryk for stor tilfredshed med den stette, de modtager i
forbindelse med mader og forlgb. En skriver falgende i opfalgningsskemaet efter et afsluttet forlgb:

“Bisidderen har veeret god og stattende igennem hele forlebet. Hun har stillet relevante spergsmal og
holdt fast pa det, som skulle veere i fokus. Bisidderen har veeret en sparringspartner.” Bruger af Sjaeldne
Diagnosers bisidderordning.

Sjeeldne Diagnoser arbejder fortsat malrettet for at udbrede kendskabet til Helplines tilbud, sa
endnu flere sjeldne borgere og familier kan fa adgang til radgivning, stette og vejledning, nar
behovet opstar.

Bestil Sjeeldne Diagnosers informationsmaterialer her:
sjaeldnediagnoser.dk/om-sjaeldne-diagnoser/bestil-og-download-foldere/
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https://sjaeldnediagnoser.dk/om-sjaeldne-diagnoser/bestil-og-download-foldere/
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Videnshaver og vidensbank

Sjeeldne Diagnoser har en central rolle som videnshaver og vidensbank pa sjeeldneomradet. Vi
indsamler, systematiserer og formidler viden om livet med en sjeelden sygdom eller et sjceldent
handicap - bade gennem data, faglige indsigter og de sjceldnes egne erfaringer.

Viden er en forudsaetning for bedre beslutninger, mere sammenhaengende forlgb og sterre
forstaelse af de vilkar, som sjeeldne borgere lever med. | 2025 har Guldkundeundersggelsen
veeret et centralt omdrejningspunkt i vidensarbejdet. Undersggelsen giver et samlet indblik i
hverdagen for mennesker med sjaeldne sygdomme og deres pargrende dokumenterer blandt
andet store udfordringer med manglende koordination, utilstreekkelig radgivning og uensartet
praksis pa tvaers af sektorer. Mange respondenter peger pa, at de selv ma fungere som
koordinator i komplekse forlgb, og at ansvaret for viden og overblik ofte placeres hos borgeren
eller familien. Sddan ber det ikke vaere! Undersggelsen viser samtidig et stort behov for mere
specialiseret viden og bedre sammenhang mellem sundheds- og socialindsatser.

Resultaterne fra Guldkundeundersggelsen anvendes aktivt i Sjeeldne Diagnosers arbejde - bade i
politisk interessevaretagelse, i dialog med fagpersoner og myndigheder og i udviklingen af nye
tilbud. Undersggelsen blev i 2025 praesenteret og dreftet pa et formidlingsseminar, hvor
deltagerne bidrog med faglige input og perspektiver pa, hvordan viden kan omsaettes til bedre
praksis. | forleengelse heraf har Sjeeldne Diagnoser i 2025 veaeret pa rundtur til kommuner i hele
landet, hvor vi er blevet mgdt med stor interesse. Her har medarbejdere og frivillige fra Helpline
holdt oplaeg for sagsbehandlere pa barne- og voksenhandicapomradet. Oplaeggene har haft
fokus pa de saerlige problemstillinger, som kan opsta i sagsforleb med borgere med sjeeldne og
komplekse diagnoser, herunder behovet for specialiseret viden, grundig radgivning og teet

koordination. R .
Helpline er ligeledes en vigtig kilde til viden. Gennem radgivningen opnar Sjeeldne Diagnoser

lgbende indsigt i de udfordringer og behov, som sjeeldne borgere meder i bade sundhedvaesnet
og i det sociale system. Denne viden samles og bruges aktivt som grundlag for bade politisk
arbejde og udvikling af nye tilbud.

Sjeeldne-forteellingerne

Sjeeldne-forteellingerne har en central rolle i vidensarbejdet. Gennem personlige
forteellinger scetter sjceldne borgere ord pa deres erfaringer og livsvilkdr og
bidrager med nuanceret viden, som ikke altid kan indfanges i tal og analyser.
Forteellingerne er med til at skabe forstdelse, genkendelse og indsigt - og er et
vigtigt supplement til den gvrige viden, som Sjceldne Diagnoser deler.

Lees Sjeeldne-forteellingerne her:
sjaeldnediagnoser.dk/viden/sjaeldnefortaellinger/



https://sjaeldnediagnoser.dk/viden/sjaeldnefortaellinger/

Sjeeldne-netvaerket

Langt fra alle mennesker med en sjcelden sygdom eller et sjceldent handicap har en forening at
stotte sig til. Derfor driver Sjceldne Diagnoser Sjceldne-netveerket - et feellesskab for borgere,
som er sd sjceldne, at der ikke findes en relevant diagnoseforening.

® Sjeeldne-troef for voksne medlemmer af Sjceldne-netveerket 2025.

Sjeeldne-netvaerket er fortsat i vaekst og teeller i dag mere end 1400 medlemmer fordelt pa mere
end 400 sjeeldne diagnoser. Mange grupper bestar af fa personer, og en del har kun ét medlem.
Selvom man er alene i sin “diagnosegruppe”, kan det stadig veere meningsfuldt at vaere en del af
netvaerket, da medlemmerne ogsa kan erfaringsudveksle pa tvaers af diagnosegrupperne.

Arets Sjeeldne-traef for voksne medlemmer af Sjeeldne-netvaerket samlede deltagere fra hele
landet til en dag med bade faglige oplaeg og faellesskab. Programmet bgd blandt andet pa oplaeg
om livet med en sjeelden sygdom, erfaringsudveksling og dialog pa tveers af diagnoser. Traeffet
gav mulighed for bade vidensdeling og nye relationer og understregede netvaerkets betydning
som et sted, hvor sjaeldne borgere kan mgdes, dele erfaringer og vaere en del af et feellesskab.

Udviklingen pa det genetiske omrade, herunder helgenomsekventering, betyder, at flere
mennesker i dag far stillet en sjeelden diagnose. Det giver flere adgang til feellesskaber som
Sjeeldne-netvaerket, men understreger samtidig behovet for lsbende opbygning og deling af viden
om sjaeldne sygdomme, hvor der fortsat mangler viden og erfaring.


https://sjaeldnediagnoser.dk/sjaeldne-netvaerket/om-sjaeldne-netvaerket/

Sjeeldne over landegraenser

Ndr patientgrupperne er sma, og specialiseret viden er begreenset, er internationalt
samarbejde vigtig. For mennesker med sjceldne sygdomme stopper hverken behov eller
lesninger ved landegreenser, og derfor er samarbejde i Norden og Europa en central del af
Sjeeldne Diagnosers arbejde.

| 2025 spillede Nordic Rare Disease Summit en seerlig rolle. Summit samlede forskere,
beslutningstagere, fagpersoner, patientrepraesentanter og virksomheder fra hele Europa og satte
fokus pa videnskabelige fremskridt, samarbejde og patient empowerment. Sjeeldne Diagnoser
bidrog som partner og deltog aktivt i summit, hvor ny viden og erfaringer blev delt pa tveers af
lande. Resultatet af en ny nordisk Patient Empowerment Survey blev praesenteret og viste, at
mennesker med sjaeldne sygdomme fortsat oplever store udfordringer i mgdet med
sundhedsvaesenet.

Summit fungerede ogsa som en vigtig politisk platform. Indenrigs- og Sundhedsminister Sophie
Lohde understregede, at mennesker med sjaeldne sygdomme ikke skal omfattes af
sundhedsreformens decentralisering, og pegede samtidig pa potentialet i personlig medicin. For
Sjeeldne Diagnoser er det afggrende, at sddanne initiativer indgar i en samlet og helheds-
orienteret indsats pa sjeeldneomradet.

£:45 - 5:00
Opening of

the Summit

Tha Edge of Posuble:
Pasihing Boundaries.
Inipiring hope Together.

@ Billede 1: Abning af Nordic Rare Disease Summit 2025, som blev afholdt i Industriens Hus i Kebenhavn.
Billede 2: H.M. Dronningen og Indenrigs- og Sundhedsminister Sophie Lehde harer patientrepreesentanter
forteelle om resultaterne af den nye nordiske Patient Empowerment Survey.


https://sjaeldnediagnoser.dk/summit/
https://www.eurordis.org/

® Billede 1: H.M. Dronningen, Indenrigs- og Sundhedsminister Sophie Lohde og Liselotte Wesley Andersen.
Billede 2: Emil Fannikke Kicer, Liselotte Wesley Andersen, Karina Sofie Pedersen, H.M. Dronningen, Sophie Lahde
og Dr. Natasha Azzopardi-Muscat.

Det var en stor are, at H.M. Dronningen deltog ved Nordic Rare Disease Summit og madte
patientrepraesentanter og pargrende fra hele Norden. Dronningens engagement sendte et staerkt
signal om betydningen af at saette fokus pa livet med en sjaelden sygdom og de vilkar, som sjeeldne
familier lever under.

Pa nordisk plan deltager Sjeldne Diagnoser fortsat i SBONN - netvaerket for sjeeldne
brugerorganisationer. 1 2025 havde Danmark sekretariatsfunktionen for SBONN, og Sjeeldne
Diagnoser var derfor ogsa veerter for arets mgde. Her var blandt andet screening af nyfedte,
nationale strategier og faelles nordiske prioriteringer for de kommende ar pa dagsordenen.

Sjeeldne Diagnoser indgar samtidig i det bredere europaeiske samarbejde, hvor vi arbejder for
videndeling, patientinddragelse og fzelles lgsninger pa tvaers af lande. Vi har bl.a. repraesentation i
bestyrelsen for den europaeiske sjeeldne-organisation, EURORDIS, hvor vi er aktivt engagerede.
Internationale faellesskaber er en forudsaetning for, at viden, behandling og stette kan udvikles -
ogsa for de allermest sjaeldne.

Graenser ma ikke sta i vejen for viden, behandling og faellesskab. Derfor fortsaetter Sjeeldne
Diagnoser sit internationale arbejde med fokuseret kraft.

Sjeeldne Bruger Organisationers Nordiske Netvaerk (SBONN)

Sjeeldne Diagnoser samarbejder med sjceldne paraplyorganisationer og

netveerk for patienter og pdrerende i andre nordiske lande. | 2014 blev s B tk x N N
Sjeeldne BrugerOrganisationers Nordiske Netveerk, SBONN, dannet. et

SBONN repreesenterer knapt 200 nationale foreninger med mere end

49.000 medlemmer Danmark, Sverige, Norge, Finland og Island.
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PROTEKTOR FOR SJALDNE DIAGNOSER

H. M. Dronningen har veeret protektor for
Sjeeldne Diagnoser siden 2005, og sdledes
0gsa i 2025. Formdlet med protektoratet er at
skabe opmaerksomhed om de sjeeldne
sygdoms - og handicapgrupper.

HVEM ER VI?

Sjeeldne Diagnoser er en frivillig organisation
for sma foreninger. Foreningernes medlemmer
er voksne og barn med sjeeldne sygdomme og
handicap samt deres pdrgrende. | 2025 havde
Sjeeldne Diagnoser 54 medlemsforeninger.
Sjeeldne Diagnoser huser ogsa Sjceldne-
netveerket for mennesker, der lever med
sygdomme sa sjeeldne, at der ikke findes en
relevant forening.

Se mere om Sjceldne Diagnoser her:
sjaeldnediagnoser.dk

[ ] Sjeeldne Diagnoser

Blekinge Boulevard 2 DK-2630
Taastrup +4533 14 00 10
mail@sjaeldnediagnoser.dk
sjaeldnediagnoser.dk


https://sjaeldnediagnoser.dk/

