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2014/15:670 Nordiskt samarbete om séillsynta diagnoser

Hemsidan www.rarelink.se dr en nordisk webbplats som innehéller en samling
av lankar till informationsmaterial om sillsynta diagnoser. Férutom lénkar till
informationstexter finns det dven lénkar till organisationer for personer inom
diagnosgrupperna i landerna.

Rarelink vénder sig till alla som soker information, till exempel personer med
en séllsynt diagnos, anhdriga och professionella som moter eller arbetar med
personer med séllsynta diagnoser.

Rarelink #r ett samarbetsprojekt mellan Agrenska, kompetenscentrum for
sdllsynta diagnoser (Sverige), Avdeling for rehabilitering og sjeldne tilstander,
Helsedirektoratet (Norge), Socialstyrelsen, Videnscenter for Handicap,
Hjelpemidler og Socialpsykiatri (Danmark), Nétverket for sillsynta diagnoser i
Finland (Harvinaiset-verkosto), Statens diagnostiserings- och radgivningscenter
(Greiningar- og radgjafarstod rikisins) (Island).

Dessa arbetar for att sprida kunskap om séllsynta diagnoser. En viktig del av
arbetet har varit att publicera informationsmaterial pa internet. Projektet ar till
stor del finansierat genom anslag fran Nordiska ministerradet.

Detta ér dock en alltfor viktig verksamhet for att drivas i projektform nér vi vet
att kunskapshdjning kring sdllsynta diagnoser ar synnerligen behovligt. I dag
star Agrenska for mycket av det administrativa arbetet, vilket vi ska vara stolta

over.

Min friga till statsradet Gabriel Wikstrom ér:

Ar statsradet beredd att i Nordiska ministerradet driva frigan om nordiskt
samarbete om séllsynta diagnoser for att verksamheten ska permanentas?
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