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SOCIALSTYRELSENS KUNSKAPSDATABAS 
OM SÄLLSYNTA HÄLSOTILLSTÅND
• Ca 315 diagnosbeskrivningar

• Ca 1,7 miljoner sidvisningar (2018)

• Målgrupper: 

Personer som lever med sällsynt 

hälsotillstånd och närstående.

Professioner inom hälso- och sjukvården

Andra professioner; skola, socialtjänst, 

försäkringskassan mfl.

Allmänheten



INFORMATIONSCENTRUM – Redaktion



INFORMATIONSCENTRUM – Vad ska vi göra?

• Producera diagnostexter som publiceras i 

Socialstyrelsens kunskapsdatabas om 

sällsynta hälsotillstånd.

• Nya texter, varje år

• Revidera befintliga texter, ca 315 st

• Ta emot och skyndsamt besvara frågor 

via e-post och telefon, helgfria vardagar 9-15

• Vara aktiv på sociala medier löpande och 

genom kampanjer

• Delta på ca 10 konferenser/möten per år



• Följa en definierad arbetsprocess

• Engagera och samarbeta med medicinska 

experter som skriver underlag till 

diagnostexterna.

• Samarbeta med expertgruppen som 

kvalitetsgranskar diagnostexterna.

• Språkgranska texter 

INFORMATIONSCENTRUM – Vad ska vi göra?



INFORMATIONSCENTRUM – Expertgrupp
• Prof Anders Fasth, ordf

• Prof Olov Ekvall, immunolog

• Doc Ingrid Olsson Lindberg, barnneurolog

• Doc Göran Solders, neurolog

• Prof Elisabeth Syk Lundberg, genetiker

• Verk.chef Anna Ingemansson, habilitering

• Patientrepr Johanna Bruhn

• Patientrepr Anneli Larsson

• Patientrepr Caroline Åkerhielm



Webb och sociala media

Webbsida på agrenska.se

Linkedin

Instagram

Facebook

#sällsyntahälsotillstånd

#sällsyntaliv

https://www.agrenska.se/Sallsynta-diagnoser/informationscentrum-for-sallsynta-halsotillstand-vid-Agrenska/
https://www.linkedin.com/showcase/informationscentrum-f%C3%B6r-s%C3%A4llsynta-h%C3%A4lsotillst%C3%A5nd
https://www.instagram.com/sallsyntahalsotillstand
https://www.facebook.com/sallsyntahalsotillstand


Nyhetsbrev 2-4 gånger/år

Med Informationscentrums nyhetsbrev håller 

du dig uppdaterad om nya och reviderade 

diagnostexter i Socialstyrelsens 

kunskapsdatabas om sällsynta hälsotillstånd

Nyhetsbrev, anmäl dig här

https://www.agrenska.se/Sallsynta-diagnoser/informationscentrum-for-sallsynta-halsotillstand-vid-Agrenska/informationscentrum-for-sallsynta-halsotillstands-nyhetsbrev/


Filmer

https://www.facebook.com/watch/?v=516360052573667
https://www.facebook.com/watch/?v=674540483201689


Fråga! Förslag! Synpunkter? 
Dela gärna!

Kontakta oss gärna! 

E-post sallsyntahalsotillstand@agrenska.se

Telefon 031-750 92 00

mailto:sallsyntahalsotillstand@agrenska.se

