Regeringsbeslut :11

Regeringen 2026-06-18
S2026/01340
Socialdepartementet Socialstyrelsen
106 30 Stockholm

Uppdrag till Socialstyrelsen att betala ut medel for att starka
arbetet med sallsynta halsotillstand

Regeringens beslut

Regeringen ger Socialstyrelsen 1 uppdrag att betala ut och folja upp medel f6r
att stirka det nationella arbetet kopplat till sillsynta hilsotillstand.

Socialstyrelsen ska under 2026 efter rekvisition betala ut 32 500 000 kronor 1
detta syfte. Medlen ska fordelas enligt foljande.

14 000 000 kronor ska betalas ut till de sju universitetssjukhusen. Medlen far
anvindas till att genomfora insatser 1 linje med den nationella strategin f6r
sallsynta hilsotillstaind, sisom att

— samordna insatserna inom nationell hogspecialiserad vard (NHV),
europeiska referensnitverket (ERN) och expertteam sa att
expertkunskap gors nationellt tillgidnglig, synergier nyttjas och
multidisciplindra arbetssitt kan spridas,

— bidra till den regionala nivastruktureringen av varden inom sallsynta
hilsotillstand,

— utveckla samarbete med tandvirden och 6ka kunskapsutbytet mellan

verksamheterna, och

— verka f6r kunskapsspridning och fortbildning inom sillsynta

hilsotillstand.
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10 000 000 kronor ska betalas ut till Karolinska Universitetssjukhuset, for
arbete inom ramen for den nationella nyféddhetsscreeningen. Medlen far
anvandas for utveckling av verksamheten, diribland genomférandet av
digitaliseringsprojekt och genomférandet av informations- och
kommunikationsinsatser gentemot allminheten, patienter, nirstiende och
relevanta aktérer. Medlen far dven anvindas for att genomfoéra en forstudie
avseende modernisering av PKU-biobanken samt for utvecklingsarbete
kopplat till PKU-registret.

5 000 000 kronor ska betalas ut till Agrenska — ett nationellt kompetens-
centrum for sillsynta hilsotillstaind och andra funktionsnedsittningar.
Medlen far anvindas i syfte att frimja en jamlik tillgang 1 hela landet till
vistelser vid familjevecka eller motsvarande aktivitet for personer med
sillsynta hilsotillstind och deras narstaende.

2000 000 kronor ska betalas ut till intresseorganisationen Riksforbundet
Sallsynta diagnoser. Medlen far anvindas till att genomfora insatser 1 linje
med den nationella strategin for sillsynta hilsotillstind, inklusive att bidra till
kunskapsspridning, implementering av kunskapsstoéd och 6kad
patientmedverkan.

1 500 000 kronor ska betalas ut till den ideella f6reningen EUPATT Sverige.
Medlen far anvindas for patientutbildningsinsatser kopplade till kliniska
provningar. Av dessa medel ska 500 000 kronor anvindas sarskilt for insatser
riktade till personer med sillsynta hilsotillstand.

Socialstyrelsen ska administrera och f6lja upp hur medlen har anvints i
torhallande till uppdragets syfte. Socialstyrelsen far aterkriva medel som inte
har anviants eller som inte har anvints i enlighet med syftet med uppdraget.
Socialstyrelsen far i Gvrigt ange de villkor som ska férenas med statsbidraget

inom ramen for andamalet.

Socialstyrelsen ska senast den 31 mars 2027 limna en slutredovisning av
uppdraget och resultaten till Regeringskansliet (Socialdepartementet).

For uppdraget far Socialstyrelsen under 2026 anvinda hogst

32 800 000 kronor, som ska redovisas mot det under utgiftsomrade 9
Hilsovird, sjukvard och social omsorg £6r budgetiret 2026 uppforda
anslaget 1:6 Bidrag till folkhalsa och sjukvard, anslagsposten 57 Sillsynta
hilsotillstand. Fér uppdraget far Socialstyrelsen under 2026 anvinda hogst
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300 000 kronor for egna kostnader kopplade till uppdraget. Medlen betalas
ut engangsvis efter rekvisition till Kammarkollegiet senast den 1 december
2026.

Medel som inte har anvints for avsett andamal ska aterbetalas senast den
31 mars 2027 till Kammarkollegiet. Vid samma tidpunkt ska en ekonomisk
redovisning av anvinda medel limnas till Kammarkollegiet.

Redovisning, rekvisition och dterbetalning ska hinvisa till diarienumret f6r
detta beslut.

Arendet

Sedan 2018 har staten och Sveriges Kommuner och Regioner ingatt
6verenskommelser om en inriktning f6r vard och behandling av séllsynta
hilsotillstind. Overenskommelserna har syftat till att skapa ckade
forutsattningar f6r en god, jamlik, jamstilld och tillgianglig vard av sillsynta
hilsotillstind som sitter patienten i centrum genom att bl.a. stédja befintliga
strukturer.

Regeringen gav den 11 januari 2024 Socialstyrelsen i uppdrag att ta fram ett
forslag till en nationell strategi inom omradet sallsynta halsotillstind
(5§2024/00038). Den 18 juni 2026 fattade regeringen beslut om en nationell
strategi for sallsynta halsotillstind (52026/01329). Syftet med strategin ar att
uppmirksamma och belysa hur vi gemensamt kan bidra till att starka
patienters med sillsynta hilsotillstand tillgang till en jamlik hilso- och
sjukvard av god kvalitet. Strategin sitter dirmed riktningen for de
kommande fem dren och ska underlitta ett samordnat, tvarsektoriellt,
langsiktigt och strategiskt arbete pa flera nivaer i samhallet. De fem
overgripande malen for den nationella strategin ar:

1 Patienter med sillsynta hilsotillstind far tidig diagnos och jamlik tillgang
till vard och likemedel

2 Patienter med sillsynta hilsotillstind far st6d och vigledning genom

varden

3 Patienter med sillsynta hilsotillstind mots med adekvat kunskap och

forstielse 1 varden

4 Patienter och nirstaende ar delaktiga i vardutvecklingen



5 Hilsodata ir tillganglig och anvindbar inom vard, forskning,
likemedelsutveckling och innovation

Respektive 6vergripande mal £6ljs av ett antal delmal som enskilt och
gemensamt ska bidra till att uppfylla de 6vergripande malen.

For att strategin ska fa genomslag kommer flera aktorer enskilt och

tillsammans beh6va agera inom ramen fOr sitt eget ansvarsomrade.

Pi regeringens vagnar

Elisabet Lann

Kimia Maleki
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