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Uppdrag att upphandla en funktion fér samordning, koordinering och
informationsspridning inom omradet sallsynta sjukdomar

Regeringens beslut

Regeringen beslutar att ge Socialstyrelsen 1 uppdrag att upphandla en
funktion fér samordning, koordinering och informationsspridning inom
omridet sillsynta sjukdomar.

Den nationella funktionens uppgifter ska vara att:

—  bidra till 6kad samordning och koordinering av hilso- och sjuk-
vardens resurser f6r personer med sillsynta sjukdomar liksom 6kad
samordning med bl.a. socialtjinst, frivilligorganisationer m.m.,

—  bidra till spridning av kunskap och information till alla delar av
hilso- och sjukvirden och till andra berérda samhillsinstanser samt
till patienter och anhériga,

—  bidra till utbyte av information, kunskap och erfarenheter mellan de
aktorer som bedriver verksamhet pd omradet,

— inventera tillgingliga resurser for personer med sillsynta sjukdomar,
samt

— identifiera mojligheter till utbyte av kunskap, erfarenheter och
information med andra linder och internationella organisationer.

Under perioden 2015-2017 ska funktionen prioritera verksamhet som
bidrar till 6kad samordning och koordinering av hilso- och sjukvirdens
resurser for personer med sillsynta sjukdomar.

I uppdraget ingdr att besluta om hur den nationella funktionen bor
organiseras liksom om de mer detaljerade avgrinsningar av funktionens
uppdrag som kan vara nédvindiga. Funktionen ska inte vara placerad vid
Socialstyrelsen eller pd nigot annat sitt vara en del av myndighetens
organisation. I uppdraget ingdr dirfor att sluta nédvindiga avtal med den
aktor som ska bedriva funktionen samt ansvara for att dess uppdrag full-
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foljs. Vid genomforandet av uppdraget ska Socialstyrelsen samrdda med
de myndigheter, frivilligorganisationer och andra aktérer som Social-
styrelsen bedomer limpliga.

Socialstyrelsen fir for uppdragets genomférande anvinda 250 000 kronor
under 2014. Kostnaderna ska belasta utgiftsomrdde 9 Hilsovard, sjuk-
vard och social omsorg, anslaget 1:6 Bidrag till folkhilsa och sjukvard,
anslagsposten 18 God vird och folkhilsa. Medlen utbetalas engdngsvis
efter rekvisition stilld till Kammarkollegiet. Rekvisitionen ska ske senast
den 1 december 2014. Medel som inte har utnyttjats ska 3terbetalas till
Kammarkollegiet senast den 31 mars 2015. Vid samma tidpunkt ska en
ekonomisk redovisning ¢ver anvinda medel limnas till Kammarkollegiet.
Rekvisition, dterbetalning och redovisning ska hinvisa till det diarie-
nummer som detta beslut har.

Socialstyrelsen ska folja upp funktionens verksamhet och till Regerings-
kansliet (Socialdepartementet) redovisa erfarenheter och resultat senast
den 18 maj 2016. Redovisningen ska hinvisa till det diarienummer som
detta beslut har.

Arendet

Regeringen beslutade den 23 juni 2010 att ge Socialstyrelsen i uppdrag
att inritta en nationell funktion f6r samordning, koordinering och in-
formationsspridning inom omridet sillsynta sjukdomar. I uppdraget
ingick att besluta om hur funktionen skulle organiseras liksom om mer
detaljerade avgrinsningar av funktionens uppdrag. Funktionen skulle
inte vara placerad vid Socialstyrelsen eller pd ndgot annat sitt vara en del
av myndighetens organisation.

Efter en behovsinventering och 6ppen upphandling med anbudsfér-
farande triffade Socialstyrelsen ett avtal med Agrenska AB om att
ansvara for verksamheten. Avtalet tecknades for ett &r med mojlighet till
ett &rs forlingning vid som mest tv4 tillfillen, dvs. totalt en méjlighet att
bedriva verksamheten som lingst i tre &r inom ramen for avtalet. Efter-
som funktionen inrittades 2012 och avtalet har forlingts tvd ginger dr
2014 det sista verksamhetsiret inom ramen f6r det nuvarande avtalet.

Enligt den redovisning av verksamheten som Socialstyrelsen limnat till
regeringen 1 februari i &r, fyller funktionen en nationellt viktig roll for
samordning, koordinering och informationsspridning inom omradet
sillsynta sjukdomar. Funktionen har bland annat fungerat som en
sammanhdllande instans 1 ett utvecklingsarbete som syftar till att frimja
samordningen av landstigens insatser inom omridet sillsynta diagnoser.
Regeringen anser att denna del av verksamheten bor prioriteras under de
kommande aren.



Under perioden 2012-2014 har Socialstyrelsen fitt anvinda

3 000 000 kronor per &r for att fullfélja uppdraget om en nationell
funktion inom detta omride. For att ge forutsittningar for en sddan
funktion dven efter 2014 och sirskilt forstirka arbetet med att stodja
utvecklingsarbetet for 6kad samordning inom hilso- och sjukvirden
avser regeringen, under férutsittning att riksdagen ansldr medel for
indamadlet, att under perioden 2015-2017 avsitta 3 500 000 kronor per &r
for detta indamal.
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