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Uppdrag att ta fram ett forslag till en nationell strategi inom
omradet sallsynta halsotillstand

Regeringens beslut

Regeringen ger Socialstyrelsen i uppdrag att ta fram ett forslag till en
nationell strategi inom omradet sallsynta hilsotillstand.

Forslaget till en nationell strategi ska:

— utgd fran patientgruppernas behov och bidra till att skapa samsyn kring
mal och prioriteringsomraden for inriktningen framat,

— bygga vidare pa befintliga hilso- och sjukvardsstrukturer och beakta
berorda aktorers olika roller 1 arbetet med sillsynta halsotillstand,

— fokusera pd att tydligg6ra samordnande och kunskapsspridande
funktioner, och

— avgrinsas till de ansvarsomraden inom halso- och sjukvarden som

aktualiseras inom ramen for detta uppdrag,.

Det ingir inte i uppdraget att inkludera lakemedel f6r behandling av sillsynta
hilsotillstind 1 forslaget till nationell strategi.

Socialstyrelsen ska nar uppdraget utfors fora dialog och inhimta kunskap
samt synpunkter fran relevanta aktérer déir urvalet bor representera olika
instanser och nivaer inom sjukvarden. Viktiga instanser och aktorer dr bl.a.
patientorganisationet, Agrenska, Centrum for sillsynta diagnoser,
anhérigorganisationer, de nationella programomradena (NPO) sisom
Nationellt programomrade sillsynta sjukdomar, Sveriges Kommuner och
Regioner samt andra organisationer och myndigheter med relevans for

uppdraget.
Telefonvéxel: 08-405 10 00 Postadress: 103 33 Stockholm
Webb: www.regeringen.se Besoksadress: Fredsgatan 8

E-post: s.registrator@regeringskansliet.se



Socialstyrelsen ska dven beakta de synpunkter som har limnats till

Regeringskansliet (Socialdepartementet) under hearingen om sillsynta
hilsotillstind den 29 november 2023.

Socialstyrelsen ska 16pande informera Regeringskansliet
(Socialdepartementet) om hur arbetet med uppdraget fortskrider.

Socialstyrelsen ska, senast den 31 mars 2025, limna en redovisning av
uppdraget till Regeringskansliet (Socialdepartementet). Redovisningen ska
innehalla ett forslag till nationell strategi f6r sillsynta halsotillstand med mal
och prioriteringar for det fortsatta arbetet liksom forslag pa
uppfoljningssystem. Eventuella forslag pa insatser och aktiviteter ska vara
indamalsenliga och kostnadseffektiva och eventuella konsekvenser,
inbegripet administrativa och ekonomiska konsekvenser, ska redovisas och
beriknas.

For uppdraget far Socialstyrelsen under 2024 anvinda hogst 1 300 000
kronor som ska redovisas mot det under utgiftsomrade 9 Hilsovird,
sjukvard och social omsorg, anslag 1:6 Bidrag till folkhilsa och sjukvird,
anslagspost 3 Kroniska och lingvariga sjukdomar. Medlen betalas ut
engangsvis efter rekvisition till Kammarkollegiet senast den 1 december
2024.

Medel som inte har anvants for avsett andamal ska aterbetalas till
Kammarkollegiet senast den 31 mars 2025. Vid samma tidpunkt ska en

ckonomisk redovisning av anvinda medel limnas till Kammarkollegiet.

Redovisning, rekvisition och aterbetalning ska hinvisas till diarienumret f6r
detta beslut.

Arendet

Sallsynta halsotillstind dr en samlingsbenimning for saidana sjukdomar som
enligt EU:s definition drabbar hogst 5 av 10 000 personer. Uppskattningsvis
tinns det globalt 6 000-8 000 sillsynta diagnoser och cirka 80 procent av de
sallsynta diagnoserna har en kiand genetisk orsak. For narvarande lever
ndrmare en halv miljon svenskar med sillsynta hilsotillstind. Det dr alltsa
vanligt att leva med ett sillsynt hélsotillstand.

Sillsynta hilsotillstaind dr 1 manga fall komplexa och kan medfora svara
funktionsnedsattningar. De som lever med sallsynta halsotillstind har ofta
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mangfacetterade samt livslainga behov och iar dirfor i behov av en
sammanhallen vardkedja. Sillsyntheten innebir sirskilda utmaningar fér den
enskilde och for anhériga, men aven for hilso- och sjukvardssystemet i stort.
Kunskapen om sjukdomarna ir i manga fall otillricklig, fragmenterad och
utspridd 6ver landet och patienter far ofta vinta en lingre tid pd en korrekt
diagnos och adekvat behandling. Patienterna maste i manga fall aven ta flera
olika kontakter med hilso- och sjukvarden till f6ljd av bl.a. bristande
samordning och otydlighet kring vilken vardgivare och virdniva som
ansvarar fOr patientens utredning och viard.

Riksdagen har tillkdnnagett for regeringen det som utskottet anfér om dels
strategi och finansiering rorande likemedel mot sillsynta sjukdomar och
diagnoser (bet. 2021/22:S0U21 punkt 4, rskr. 2021/22:199), dels om en
nationell handlings- och samordningsplan for séllsynta sjukdomar

(bet. 2022/23:S0U13 punkt 2, rskr. 2022/23:192).

Regeringen ser i likhet med riksdagen ett behov av ett utvecklat och
samordnat arbete inom omradet sallsynta halsotillstaind. Arbetet bor beakta
etablerade nationella strukturer for sallsynta halsotillstaind. Ett saidant
exempel dr Centrum f6r sillsynta diagnoser i samverkan, som bl.a. arbetar
med att 6ka kunskapen inom omréadet. Vid universitetssjukhusen har det
aven etablerats sjukvardsregionala Centrum for sillsynta diagnoser som
samverkar med expertteam som ansvarar for en sallsynt diagnos eller en
grupp av diagnoser. Det finns dven Nationellt programomrade sallsynta
sjukdomar och pa EU-niva representeras Sverige i de europeiska
referensnitverken.

Tandvards- och likemedelsf6rmansverket har nyligen redovisat ett uppdrag
att analysera och foresla hur patienternas tillgang till lakemedel for
behandling av sillsynta sjukdomar kan stirkas (§2022/03077). Frigan om
likemedel f6r behandling av sillsynta halsotillstand inkluderas inte i forslaget
till en nationell strategi inom omradet séllsynta hilsotillstind utan bereds
vidare inom Regeringskansliet (Socialdepartementet).

Narmare om uppdraget

Forslaget till en nationell strategi inom omradet sallsynta hilsotillstind ska
sammantaget syfta till att stirka patientgruppernas tillgang till en jamlik
hilso- och sjukvard av god kvalitet. Forslaget ska dérfor sdrskilt



uppmirksamma och riktas mot de utmaningar och behov som patienter med
sillsynta hilsotillstind méter 1 kontakt med hilso- och sjukvarden.

Forslaget till nationell strategi inom omradet sallsynta hilsotillstand ska utga
fran befintliga hilso- och sjukvardsstrukturer samt bygga vidare pa
verksamheter och kunskapscentrum. Det giller t.ex. Centrum f6r sallsynta
diagnoser, nationella orofaciala (mun och ansikte) kunskapscentrum och
kunskapen inom Nationellt programomrade sallsynta sjukdomar samt ideella
aktorer inbegripet relevanta patientorganisationer. Det ska framga av
forslaget hur statliga myndigheter, kommuner, regioner, civilsamhaille och
andra ber6rda aktorer kan inkluderas i arbetet med sillsynta hilsotillstand.
Det forslag som limnas ska bidra till goda férutsittningar for en mer
sammanhallen och dndamalsenlig samverkan mellan berorda aktorer.
Utvecklingen inom EU och pa internationell niva i friga om sillsynta
hilsotillstind ska beaktas, om det ér lampligt.

I uppdraget ingar att foresla vilka mal och prioriteringar som bor faststillas
tor den nationella strategin. Det ska framga vilka strukturer som finns for
personer med sillsynta hilsotillstind och forslag ska limnas pa
utvecklingsinsatser som bidrar till att patientgruppen far en andamalsenlig
hilso- och sjukvard. I uppdraget ingar dven att beakta hur andra linder
arbetar med strategier for sillsynta hilsotillstand.



Socialstyrelsen ska dven limna forslag om vilket stod som myndigheten kan
tillhandahalla vid ett genomforande av den nationella strategin.
Socialstyrelsen ska ocksa limna forslag pa matt f6r uppfoljning av den
nationella strategin, liksom hur en sadan uppféljning bor genomféras.

Pa regeringens vagnar

Acko Ankarberg Johansson

Tova Ganellen

Kopia till

Kammarkollegiet
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