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Socialdepartementet Socialstyrelsen
106 30 Stockholm

Uppdrag till Socialstyrelsen att betala ut medel till Centrum for
sallsynta diagnoser

Regeringens beslut

Regeringen ger Socialstyrelsen 1 uppdrag att fordela, betala ut och f6lja upp
medel till Centrum f6r sillsynta diagnoser (CSD).

Socialstyrelsen ska under 2026 efter rekvisition betala ut 16 000 000 kronor
till de sex sjukvardsregionala CSD som finns vid universitetssjukhusen.

Av dessa ska 12 000 000 kronor férdelas lika till mottagarna. Dessa medel far
anvindas for CSD:s pagdende arbete med kunskapsspridning om sillsynta
hilsotillstand, att bidra till att vigleda patient och profession till ratt
vardinstans och att ge adekvat stod till nirstaende. Medlen far dven anvindas
tor att tydliggdra CSD:s uppdrag inom sallsynta halsotillstand.

Vidare ska 4 000 000 kronor tilldelas det CSD med samordningsansvar. Av
dessa medel far 3 000 000 kronor anvindas for att utveckla samordningen av
CSD samt for att hitta strukturer f6r samverkan och gemensamma insatser
tor de sex sjukvardsregionala CSD. Medel far dven anvindas for att
genomfora kunskapshéjande informationsinsatser gillande sallsynta
hilsotillstind, stodja de arbeten som pagar for att stirka patientgruppernas
tillgang till en jamlik halso- och sjukvird av god kvalitet samt for ansvar,
drift och utveckling av webbsidan http://csdsamverkan.se. Resterande

1 000 000 kronor far anvindas till att utveckla en struktur f6r systematisk
uppfdljning inom omradet.

Inom ramen f6r arbetet forutsitts ett aktivt patientdeltagande, dar
patienternas perspektiv beaktas, och att CSD f6r dialog med relevanta
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aktorer samt tar hansyn till pigaende regionala och nationella
utvecklingsarbeten.

Socialstyrelsen ska administrera och f6lja upp hur medlen har anvints 1
torhallande till uppdragets syfte. I uppdraget ingar dven att Socialstyrelsen
ska folja upp vilka insatser som CSD har genomfért och hur medlen har
anvints. Socialstyrelsen far aterkrdva medel som inte har anvints eller som
inte har anviants i enlighet med syftet med uppdraget. Socialstyrelsen far i
ovrigt ange de villkor som ska forenas med statsbidraget inom ramen for

andamailet.

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

For uppdraget far Socialstyrelsen under 2026 anvinda hogst

16 200 000 kronor, dir 10 000 000 kronor ska redovisas mot det under
utgiftsomrade 9 Halsovard, sjukvard och social omsorg f6r budgetaret 2026
uppforda anslaget 1:6 Bidrag till folkhalsa och sjukvard, anslagsposten 3
Kroniska och lingvariga sjukdomar och 6 200 000 kronor ska redovisas mot
det under utgiftsomrade 9 Halsovard, sjukvard och social omsorg for
budgetaret 2026 uppforda anslaget 1:6 Bidrag till folkhilsa och sjukvard,
anslagsposten 57 Sallsynta halsotillstind. For uppdraget far Socialstyrelsen
under 2026 anvanda hogst 200 000 kronor for egna kostnader kopplade till
uppdraget. Medlen betalas ut engangsvis efter rekvisition till
Kammarkollegiet senast den 1 december 2026.

Medel som inte har anvants 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 édterbetalning 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
torutsittningar for en god, jamlik, jimstilld och tillginglig vard av sillsynta



hilsotillstind som sdtter patienten 1 centrum genom att bl.a. stodja befintliga
strukturer som CSD och nationell samordning.

Sjukvardsregionala CSD innefattar CSD Norr, CSD Mellansverige, CSD
Stockholm-Gotland, CSD Vist, CSD Sydést och CSD Syd. Dessa
verksamheter arbetar fOr att forbittra varden for personer med sillsynta
hilsotillstind, bl.a. genom kunskapsspridning och stéd till vardgivare,
patienter och anhoriga.

Regeringen gav den 11 januari 2024 Socialstyrelsen i uppdrag att ta fram ett
forslag till en nationell strategi inom omradet sallsynta halsotillstind
(52024/00038). I Socialstyrelsens forslag till nationell strategi foreslas bl.a.
insatser kopplade till CSD. Det handlar om att stirka deras mojligheter att
vigleda patienter och profession till ritt vardinstans och expertis inom
varden samt stodja vid vardovergangar, stirka deras uppdrag att bidra med
kunskapsspridning inom omradet samt sikerstilla adekvat stod till
nirstdende. Regeringen anser att det finns behov av fortsatta insatser for att
6ka kunskapen om sillsynta hilsotillstind och ge patienter, nirstiende och
vardgivare tillgang till relevant information, vagledning och stod.
Socialstyrelsen far darfor i uppdrag att férdela och betala ut medel 1 detta
syfte.

Pi regeringens vagnar

Elisabet LLann

Kimia Maleki
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