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SOCIALSTYRELSENS KUNSKAPSDATABAS

OM SALLSYNTA HALSOTILLSTAND

« Ca 315 diagnosbeskrivningar

« Cal,7 miljoner sidvisningar (2018)
« Malgrupper:

Personer som lever med sallsynt R

halsotillstand och narstaende. ‘ ‘:::rm::um
Professioner inom halso- och sjukvarden

Andra professioner; skola, socialtjanst, L’:ﬁ":"
forsakringskassan mfl. |

- #ABCDEFGHIJKLMNOPGRSTUVWXYZAAD

Allméanheten
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INFORMATIONSCENTRUM — Redaktion

INFORMATIONSCENTRUM FOR SALLSYNTA HALSOTILLSTAND

Soker du
information
om ett sdllsynt
halsotillstand?

| Socialstyrelsens kunskapsdatabas hittar du
utforlig, kvalitetssakrad information om fler
an 300 sdllsynta hdlsotillstand.

www.socialstyrelsen.se/stod-i-arbetet/sallsynta-halsotillstand

@ AGRENSKA .Si Socialstyrelsen

Sallsynta Vid fragor
hélsotillstand och fér mer
vad ar det? information!
Bestk Sac al il
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INFORMATIONSCENTRUM - Vad ska vi gora?

B

INFORMATIONSCENTRUM FOR SALLSYNTA HALSOTILLSTAND

. Producera diagnostexter som publiceras i
Socialstyrelsens kunskapsdatabas om
sallsynta halsotillstand.

«  Nya texter, varje &r SOker dU.
information
. Revidera befintliga texter, ca 315 st om ett sallsynt
halsotillstand?
° Ta emot och skyndsamt besvara frégOr ISc_J_cialllstyrel.sens kunsk;psdatabgs hittar du
via e-post och telefon, helgfria vardagar 9-15 ifggg;;;j;;if;;ﬁ;gg[,':;:;g‘a“"”7°m fler
. Vara aktiv pa sociala medier I6pande och &) AGRENSKA 58 socialstyrelsen

nom kampanier
ge O a pa Je Vid fragor

och fér mer

information!
salisyntanalsolilstand@agrensiase

. Delta pa ca 10 konferenser/moten per ar
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INFORMATIONSCENTRUM - Vad ska vi gora?

mwee  P3 Ta fram diagnostext

 Folja en definierad arbetsprocess

 Engagera och samarbeta med medicinska
experter som skriver underlag till
diagnostexterna.

« Samarbeta med expertgruppen som
kvalitetsgranskar diagnostexterna.

«  Sprakgranska texter = =
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INFORMATIONSGENTRUM - Expertgrupp

. Prof Anders Fasth, ordf
. Prof Olov Ekvall, immunolog

INFORMATIONSCENTRUM FOR SALLSYNTA HALSOTILLSTAND

«  Doc Ingrid Olsson Lindberg, barnneurolog Séker du

-  Doc Géran Solders, neurolog information

om ett sallsynt
. Prof Elisabeth Syk Lundberg, genetiker halsotillstand?

| Soci;lstyrel.sens kunsk;psdatabgs hittar du
° Verk.chef Anna Ingemansson, hablllterlng utforlig, kvalitetssakrad information om fler

an 300 séllsynta halsotillstand.

wwwisocialstyrelsen.se/stod-i-arbetet/sallsynta-halsotillstand

. Patientrepr Johanna Bruhn

@ AGRENSKA .Sa Socialstyrelsen

Vid fragor
och fér mer

information!
slsynianalsolilsand@agrensaase

. Patientrepr Anneli Larsson

. Patientrepr Caroline Akerhielm
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Webbsida pa agrenska.se

Linkedin

Instagram

Facebook

#sallsyntahalsotillstand
#sallsyntaliv

B sasynta halsotillstind



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

™ fe syt hisot Orn dit b ser konssigt ut i din & postdient, kicks hir.
vid Agrenska
|

Med Informationscentrums nyhetsbrev haller T ——

att driva Socialstyrelsens
kunskapsdatabas om

du dig uppdaterad om nya och reviderade sllyta hasotlsind

Agrenska driver 2edan mare 2020
Informationacentrum tdr sdlleynta

diagnostexter i Socialstyrelsens e

diagnostexter till Soclalstyrelsene
kunekapzdatabae 4r i full ging. H&ll dig

kunskapsdatabas om sallsynta halsotillstand ey

Linkedin.

Agrenska r ett natanell for sillsynta ha Sedan mars 2020 har v

uppdraget at ta frem och 3 'S 2 om
salimynis ha och sprida om dessa 2t dr 8l for dig somn arbetar

inam vérd, omsarg. skok och socialfjanst. Den vander sig ocksa 8l dig som lever med et

LI - LI
N h ets b rev. anm al d | h ar e L e s
y Kunskapsdalatissen kan aven vara anvndbar fée dig som arbetsr pa en myndghet

1 hittar du utfarig, skrad information om fler dn 300 sillsynta hilsolilistind

Nya dizgrastexter tilkammer visje &, och befiligs texter uppdateras regelbundet. Underlagen

1l texderma skrivs av i Sverige. ionen bearbetis av redakibres vid
och fas av en sirskikd Berdra

inressearganisationer ges ocksa méjlighet att 13mna synpuniier pa innehallet.

Keiteriemz fér att en dagnos ska tas upp | datsbazen i alt den ar eft sakeynt hitsolilistang enlgt
den svenska defiriSanen, 2l den gar it avgrinza frin andra sjukdomar och Silstand samt it det
fireis en eller fiera personer | Sverige som har dagnosen. Databasen innehalier inte informatian
om alls kinda sllsynls sjuksamar och ifstind. Den innehiller inte information om
cancersjukdomar eller sukdomar sam orsakas av infektioner eler likemedel. Informationen ar

inte avsedd att erx3ita professionell vird och 3r inte heller avsedd at snvandas som underlag far
dagnos och bebandling.

Soclzlstyreleen kunskspadatabse om sslisynts halsotilistind

Sillsynt halsotillstand
vad ir det egentligen?

Med salsynt hilsolillstand menas en sjukdam,
skaada, =tdming eller frdndring i
kroppsfunktion, med By prevalens (andel av
befokningen som har tillstandet)
Socialztyrelsen anger som vigedning at
forekomst bos frre an 5 av 10 000 invanare
kan anses som lig prevalens. Sfsynta
halsotilstand medfar vanigen varakliga
konsekvenser och sirskilda peoblem 5l faljd
av sdllsyntheten. Detta krver speciel

kompetens och alla samardnade insatser fran
hilso- och sjukvarden samt Svriga samhaliet



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

Anders Fasth

pediatrisk immunolc
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Séllsynta hélsotillstand och covid-19

Sallsynta halsotillstdnd och covid-19 Vad géller fér dig och dina nara som har ett séllsynt halsotillstdnd under covid-19 pandemin? Ordférande i den
expertgrupp som granskar texterna i kunskapsdatabasen for séllsynta halsotillstand, seniorprofessor Anders Fasth, férklarar. Vid fragor angaende filmen....
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https://www.facebook.com/watch/?v=516360052573667
https://www.facebook.com/watch/?v=674540483201689

O ' |} | ' n
Fraga! Forsla!l. synpunkter:

Kontakta oss garna!

E-post sallsyntahalsotillstand@agrenska.se

Telefon 031-750 92 00

&
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