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”Kvalitetsregister möjliggör lärande och ständiga 
förbättringsarbeten och det är en viktig ingrediens i ett 
modernt hälso- och sjukvårdssystem” 

(SKR - nationella kvalitetsregister, 2023)

Sällsynta diagnoser

❖ Mångfacetterad grupp av sjukdomar

❖ Komplexa vårdförlopp

❖ Tillgänglighet till kunskap är begränsad

❖ Lång tid till diagnostik

CSD Centrum för sällsynta 

Diagnoser i samverkan  

Därför är det viktigt att vi 
samlar kunskap och 

utvärderar  
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Diagnoser i samverkan  

Januari 2026

RaraSwed – patienter i  sydöstra sjukvårdsregionen

Totalt antal registreringar

1768 stycken

Antal registrerade ÖNH-patienter

Färre än 10 stycken
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Genetiska delen Kliniska uppgifter Patientens uppgifter 

Framåt/mål

PågåendePlaneras Lanseras 2026
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Vad är Europeiska 

Referensnätverk

ERN

10
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ERN Sammanför 
hälsovårdsmyndigheter,

sjukhus, vårdgivare
forskning, patienter, 
mfl.
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6000 diagnoser uppdelade under 24 diagnosområden; ERN 

ERN-Skin

Tryck här för 

att komma till 

samlingssidan 

för alla ERN

https://health.ec.europa.eu/rare-diseases-and-european-reference-networks/european-reference-networks_sv
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