\Webbplatser i Sverige med information om sallsynta diagnoser

Centrum for sallsynta diagnoser i samverkan samlar, koordinerar och sprider information inom
omradet sallsynta diagnoser.

Riksforbundet Sallsynta diagnoser ar en svensk intresseorganisation for personer med sallsynta
diagnoser, i huvudsak syndromdiagnoser som har genetiska orsaker.

Agrenska &r ett svenskt kompetenscentrum for séllsynta diagnoser och en motesplats for barn,
ungdomar och vuxna med funktionsnedsattningar, deras familjer och professionella.

Sallsynta hélsotillstand ar socialstyrelsens kunskapsdatabas om séllsynta halsotillstand,
innehaller information om fler &n 300 séallsynta sjukdomar och tillstand. Fran 2020 sammanstalls
underlagen av Agrenska som ar ett nationellt kunskapscentrum for sallsynta diagnoser.

Nationellt center for Rett syndrom och narliggande syndrom har gjort en dokumentarserie, "Vi
syns”, som bestar av atta avsnitt (en per diagnos). Diagnoserna som lyfts &r MECP2-
duplikationssyndrom, CDKLS5, Angelman syndrom, FOXG1 syndrom, Pitt Hopkins syndrom, Mowat
Wilson syndrom, Rett syndrom och Phelan McDermid syndrom.



https://csdsamverkan.se/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/
http://www.agrenska.se/
https://www.socialstyrelsen.se/stod-i-arbetet/sallsynta-halsotillstand/
https://www.nationelltcenter.se/filmer/?fbclid=IwAR1PwEork9lg8Ok1K3rSUOB5oTsNKoOXxTY0PJ3R1qbcPlodJMgB9XAZU9U

Internationella webbplatser

National Organization for Rare Disorders ar en amerikansk intressebevakningsorganisation
for personer med sallsynta sjukdomar och deras organisationer.

EURODIS — Rare Diseases Europe ar en patientledd sammanslutning av patientorganisationer
(944 patientorganisationer for sallsynta sjukdomar i 73 lander).

Orphanet ar en europeisk portal for sallsynta sjukdomar och sarlakemedel. De har finlandska
sidor (pa finska) och svenska sidor (Sverige)

RareConnect ar en trygg plattform, dar patienter, familjer och patientorganisationer kan skapa
onlinegrupper- och konversationer dver hela varlden.

TREAT-NMD &r ett internationellt ndtverk inom det neuromuskuldra omradet och arbetar for
att de mest lovande nya behandlingsmetoderna ska na patienterna sa snabbt som mogjligt.

Diseasemaps.org hjalper till att férmedla kontakter med andra som har samma diagnos.
Sokfunktionen pa sidan visar andra med samma diagnos pa en varldskarta.



https://rarediseases.org/
https://www.eurordis.org/
https://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php
http://www.orpha.net/national/FI-FI/index/kotisivu/
http://www.orpha.net/national/FI-FI/index/kotisivu/
http://www.orphanet.se/national/SE-SV/index/hemsida/
https://www.rareconnect.org/en
http://www.treat-nmd.eu/
https://www.diseasemaps.org/sv/

