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Regeringen 2026-06-18
S2026/01339
Socialdepartementet Socialstyrelsen
106 30 Stockholm

Uppdrag till Socialstyrelsen att samordna, stddja och folja upp
genomfdrandet av den nationella strategin for sallsynta
halsotillstand

Regeringens beslut

Regeringen ger Socialstyrelsen 1 uppdrag att samordna, stodja och f6lja upp
genomforandet av den nationella strategin for sallsynta halsotillstand. 1
uppdraget ingir dven att genomfora insatser i linje med strategin.

Socialstyrelsen ska nir uppdraget utfors fora dialog och inhdmta kunskap
fran andra relevanta myndigheter och aktorer som bedriver verksamhet med
relevans for delmalen i den nationella strategin.

Socialstyrelsen ska senast den 12 december 2026 limna en delredovisning av
uppdraget till Regeringskansliet (Socialdepartementet). Delredovisningen ska
innehalla en plan for uppdragets genomférande, inbegripet de insatser och

aktiviteter som myndigheten har vidtagit och avser att vidta inom ramen f6r

uppdraget.

Socialstyrelsen ska drligen under ar 2027-2029, senast den 15 december,
limna en skriftlig delredovisning av uppdraget till Regeringskansliet
(Socialdepartementet). Redovisningen ska innehalla en beskrivning av hur
uppdraget fortskrider, identifierade utmaningar och moijligheter 1 arbetet
samt hittills synbara resultat och fortsatta utvecklingsbehov inom omradet.

Socialstyrelsen ska senast den 15 december 2030 limna en slutredovisning av
uppdraget till Regeringskansliet (Socialdepartementet). Slutredovisningen ska
inbegripa en ligesrapport som innehaller en samlad uppféljning med fokus
pa hur genomfoérandet av strategin fortloper pa nationell, regional och lokal
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niva avseende resultat, maluppfyllelse och effekter av vidtagna insatser. I de
fall det bed6ms moijligt och motiverat ska férdjupande analyser goras for att
undersoka effekterna av vidtagna insatser inom ramen for uppdraget. 1
slutredovisningen ska dven en bedémning av den verksamhet som har
genomforts av myndigheten inom ramen f6r uppdraget inga, liksom forslag
pa behov av fortsatta utvecklingsinsatser inom omradet i syfte att uppna den
nationella strategins mal och delmal.

For uppdraget far Socialstyrelsen under 2026 anvinda 2 000 000 kronor som
ska redovisas mot det under utgiftsomrade 9 Hilsovard, sjukvard och social
omsorg for budgetaret 2026 uppforda anslaget 1:6 Bidrag till folkhilsa och
sjukvard, anslagsposten 57 Sillsynta halsotillstaind. Medlen betalas ut

engangsvis efter rekvisition till Kammarkollegiet senast den 1 december
2026.

Medel som inte har anvants for avsett andamal ska dterbetalas senast den
31 mars 2027 till Kammarkollegiet. Vid samma tidpunkt ska en ekonomisk

redovisning av anvinda medel limnas till Kammarkollegiet.

Redovisning, rekvisition och édterbetalning ska héinvisa till diarienumret f6r
detta beslut.

Bakgrund

Den 18 juni 2026 fattade regeringen beslut om en nationell strategi for
sallsynta halsotillstind (§2026/01329). Syftet med strategin ir att
uppmirksamma och belysa hur det gemensamma arbetet kan bidra till att
starka patienters med sallsynta halsotillstand tillgang till en jamlik hilso- och
sjukvard av god kvalitet. Strategin sitter dirmed en samlad riktning f6r de
kommande fem aren avseende arbetet med sillsynta halsotillstind och ska
underlitta ett samordnat, tvirsektoriellt, langsiktigt och strategiskt arbete pa
flera nivder i samhillet. De fem G6vergripande malen f6r den nationella

strategin ar:
1 Patienter med sallsynta hilsotillstind far tidig diagnos och jamlik tillgang

till vard och likemedel

2 Patienter med sillsynta hilsotillstand fir stdd och vigledning genom
virden

3 Patienter med sillsynta halsotillstind m6ts med adekvat kunskap och
forstaelse 1 varden



4 Patienter och nirstiende ar delaktiga i vardutvecklingen

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

Respektive 6vergripande mal f6ljs av ett antal delmal som enskilt och
gemensamt ska bidra till att uppfylla de 6vergripande malen.

For att strategin ska fd genomslag kommer flera aktorer enskilt och
tillsammans behéva agera inom ramen for sitt eget ansvarsomrade.
Forutsittningar for ett samordnat, strategiskt och langsiktigt arbete behover
darfor sakerstallas. Mot den bakgrunden ges Socialstyrelsen 1 uppdrag att
samordna, stodja och folja upp genomforandet av den nationella strategin
samt att genomfora egna insatser som bidrar till strategins malsittningar.

Na@rmare om uppdraget

Socialstyrelsen ska inom ramen f6r uppdraget samordna, stodja och f6lja
upp genomforandet av strategin. Myndigheten ska darfor:

— etablera en struktur f6r samordning som omfattar arbetsformer f6r hur
arbetet ska bedrivas, vilka andra aktérer som bor erbjudas att delta i
samordningen samt hur arbetet ska utformas utifran respektive aktors
verksamhet,

— ansvara for nationell samordning av de aktorer som bedriver verksamhet
med relevans for delmalen i strategin,

—  stodja berérda aktorer pa lokal, regional och nationell niva i insatser som
kan bidra till genomférandet av strategin genom att exempelvis ge stod
till framtagande av handlingsplaner och frimja dialog samt
erfarenhetsutbyte mellan aktorer,

— ta fram en struktur for uppféljning av den nationella strategin i syfte att
kunna folja utvecklingen mot strategins 6vergripande mal och delmal,
inbegripet att definiera centrala indikatorer och andra kompletterande
analyser, samt

— synliggbra och kommunicera om sillsynta halsotillstaind i stort samt
arbetet med strategins genomférande pa ett tillgangligt och
sammanhallet sitt utifran olika malgruppers behov.

Vidare ska Socialstyrelsen genomfoéra insatser i linje med den nationella
strategin, utifrin en beddmning av vilka insatser som ar mest angeligna for

att uppna strategins overgripande mal och delmal. Socialstyrelsen ska bl.a.:
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- inventera, utoka, tillgingliggora och tillganglighetsanpassa
diagnostexter, behandlingsrekommendationer och kunskapsstod om
sallsynta halsotillstand, t.ex. via digitala verktyg f6r varden

- uppdatera uppdragsbeskrivningen for fast vard- och likarkontakt
med beaktande av behoven hos patienter med sillsynta hilsotillstand

- ta fram kunskapsstod for vardovergingar, exempelvis fran barn- till
vuxensjukvard, barn- till vuxentandvard, specialist- till primérvard,
primirvard till kommunal primarvard eller akutsjukvard

- identifiera och analysera forutsittningar for arbete 6ver
organisatoriska granser i multidisciplindra team

- ta fram stod for styrning och ledning till beslutsfattare inom
regionledningarna for att tydliggora vard- och remissvigar for
patienter med sillsynta hilsotillstind

Regeringen beriknar att medel kommer att avsattas f6r uppdraget under

2027-2030 under forutsittning att riksdagen anvisat medel f6r det aktuella
anslaget.

Pi regeringens vagnar

Elisabet Lann

Kimia Maleki



Kopia till

Kammarkollegiet
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