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FAKTA-ARK .. ® o Sjxldne Diagnoser
Sjeeldne sygdomme og handicap

Sjeeldne sygdomme og handicap er medfedte, kroniske, komplekse og alvorlige sygdomme og syndromer. ‘ .
. . . . . . . o o
De fleste patienter er barn. Nogle syndromer er szerligt komplicerede, idet en raekke tilstande er til stede pa
samme tid.
At diagnoserne er sjeldne betyder selvsagt, at kun fa personer har samme diagnose, max. 1.000 danskere.
De fleste diagnose-grupper er dog langt mindre. Det anslas, at der er ca. 800 diagnoser til stede i Danmark,
og i alt 30.000 - 50.000 borgere lever med en sjelden sygdom.

Sjeeldne Diagnoser

Sjeeldne Diagnoser er paraplyorganisation for pt. 52 foreninger, der tilsammen har ca. 12.500 medlemmer
med i alt mere end 200 forskellige diagnoser. Sjeeldne Diagnoser ledes af et frivilligt forretningsudvalg, der
bistas af et lille, lannet sekretariat.

Sjeeldne Diagnoser driver ogsa Sjeeldne-netvaerket for saerligt sjeeldne borgere. Sjeeldne-netvaerket har ca.
600 medlemmer fordelt pa knapt 200 forskellige diagnoser.

Repraesentanter for Sjeeldne Diagnoser Handicappuljen
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formand for fra Dansk Forening  formand for Unique formand for
Sjeeldne Diagnoser  for Williams Syndrom Danmark - far til Dansk forening for
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Imperfecta Syndrom kromosomafvigelse diagnosen
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Handicappuljen finansierer arlige aktiviteter for handicappede bgrn og deres foreeldre pa tvaers af
Danmark. Her er nogle eksempler pa de aktiviteter, der arrangeres af frivillige fra Sjeeldne Diagnosers
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- | m der eringen der griner af barnene og der er ingen mistro eller bebrejdende blikke. De unge med Williams syndrom ta-
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Osteogenesis Imperfecta:
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