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Uppdrag att upphandla en funktion för samordning, koordinering och 
informationsspridning inom området sällsynta sjukdomar 

Regeringens beslut 

Regeringen beslutar att ge Socialstyrelsen i uppdrag att upphandla en 
funktion för samordning, koordinering och informationsspridning inom 
området sällsynta sjukdomar.  
 
Den nationella funktionens uppgifter ska vara att:  
– bidra till ökad samordning och koordinering av hälso- och sjuk-

vårdens resurser för personer med sällsynta sjukdomar liksom ökad 
samordning med bl.a. socialtjänst, frivilligorganisationer m.m., 

– bidra till spridning av kunskap och information till alla delar av 
hälso- och sjukvården och till andra berörda samhällsinstanser samt 
till patienter och anhöriga, 

– bidra till utbyte av information, kunskap och erfarenheter mellan de 
aktörer som bedriver verksamhet på området,  

– inventera tillgängliga resurser för personer med sällsynta sjukdomar, 
samt 

– identifiera möjligheter till utbyte av kunskap, erfarenheter och 
information med andra länder och internationella organisationer. 

 
Under perioden 2015–2017 ska funktionen prioritera verksamhet som 
bidrar till ökad samordning och koordinering av hälso- och sjukvårdens 
resurser för personer med sällsynta sjukdomar. 
 
I uppdraget ingår att besluta om hur den nationella funktionen bör 
organiseras liksom om de mer detaljerade avgränsningar av funktionens 
uppdrag som kan vara nödvändiga. Funktionen ska inte vara placerad vid 
Socialstyrelsen eller på något annat sätt vara en del av myndighetens 
organisation. I uppdraget ingår därför att sluta nödvändiga avtal med den 
aktör som ska bedriva funktionen samt ansvara för att dess uppdrag full-
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följs. Vid genomförandet av uppdraget ska Socialstyrelsen samråda med 
de myndigheter, frivilligorganisationer och andra aktörer som Social-
styrelsen bedömer lämpliga. 
 
Socialstyrelsen får för uppdragets genomförande använda 250 000 kronor 
under 2014. Kostnaderna ska belasta utgiftsområde 9 Hälsovård, sjuk-
vård och social omsorg, anslaget 1:6 Bidrag till folkhälsa och sjukvård, 
anslagsposten 18 God vård och folkhälsa. Medlen utbetalas engångsvis 
efter rekvisition ställd till Kammarkollegiet. Rekvisitionen ska ske senast 
den 1 december 2014. Medel som inte har utnyttjats ska återbetalas till 
Kammarkollegiet senast den 31 mars 2015. Vid samma tidpunkt ska en 
ekonomisk redovisning över använda medel lämnas till Kammarkollegiet. 
Rekvisition, återbetalning och redovisning ska hänvisa till det diarie-
nummer som detta beslut har. 
 
Socialstyrelsen ska följa upp funktionens verksamhet och till Regerings-
kansliet (Socialdepartementet) redovisa erfarenheter och resultat senast 
den 18 maj 2016. Redovisningen ska hänvisa till det diarienummer som 
detta beslut har. 

Ärendet 

Regeringen beslutade den 23 juni 2010 att ge Socialstyrelsen i uppdrag 
att inrätta en nationell funktion för samordning, koordinering och in-
formationsspridning inom området sällsynta sjukdomar. I uppdraget 
ingick att besluta om hur funktionen skulle organiseras liksom om mer 
detaljerade avgränsningar av funktionens uppdrag. Funktionen skulle 
inte vara placerad vid Socialstyrelsen eller på något annat sätt vara en del 
av myndighetens organisation. 
 
Efter en behovsinventering och öppen upphandling med anbudsför-
farande träffade Socialstyrelsen ett avtal med Ågrenska AB om att 
ansvara för verksamheten. Avtalet tecknades för ett år med möjlighet till 
ett års förlängning vid som mest två tillfällen, dvs. totalt en möjlighet att 
bedriva verksamheten som längst i tre år inom ramen för avtalet. Efter-
som funktionen inrättades 2012 och avtalet har förlängts två gånger är 
2014 det sista verksamhetsåret inom ramen för det nuvarande avtalet. 
 
Enligt den redovisning av verksamheten som Socialstyrelsen lämnat till 
regeringen i februari i år, fyller funktionen en nationellt viktig roll för 
samordning, koordinering och informationsspridning inom området 
sällsynta sjukdomar. Funktionen har bland annat fungerat som en 
sammanhållande instans i ett utvecklingsarbete som syftar till att främja 
samordningen av landstigens insatser inom området sällsynta diagnoser. 
Regeringen anser att denna del av verksamheten bör prioriteras under de 
kommande åren. 
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Under perioden 2012–2014 har Socialstyrelsen fått använda  
3 000 000 kronor per år för att fullfölja uppdraget om en nationell 
funktion inom detta område. För att ge förutsättningar för en sådan 
funktion även efter 2014 och särskilt förstärka arbetet med att stödja 
utvecklingsarbetet för ökad samordning inom hälso- och sjukvården 
avser regeringen, under förutsättning att riksdagen anslår medel för 
ändamålet, att under perioden 2015–2017 avsätta 3 500 000 kronor per år 
för detta ändamål. 
 
På regeringens vägnar 
 
 
Göran Hägglund 
 
 
   Bengt Rönngren 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Kopia till 
 
Statsrådsberedningen/Internrevisionen 
Finansdepartementet/BA 
Näringsdepartementet/MK 
Regeringskansliets förvaltningsavdelning/Ek 
socialutskottet 
Kammarkollegiet 
 



<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /All
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Error
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /DetectCurves 0.0000
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedOpenType false
  /ParseICCProfilesInComments true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams true
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveDICMYKValues true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveFlatness false
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /CropColorImages false
  /ColorImageMinResolution 300
  /ColorImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageMinDownsampleDepth 1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.76
    /HSamples [2 1 1 2] /VSamples [2 1 1 2]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /CropGrayImages false
  /GrayImageMinResolution 300
  /GrayImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageMinDownsampleDepth 2
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.76
    /HSamples [2 1 1 2] /VSamples [2 1 1 2]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /CropMonoImages false
  /MonoImageMinResolution 1200
  /MonoImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 600
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /CheckCompliance [
    /None
  ]
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile ()
  /PDFXOutputConditionIdentifier ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName ()
  /PDFXTrapped /False

  /CreateJDFFile false
  /Description <<
    /SVE <>
  >>
  /Namespace [
    (Adobe)
    (Common)
    (1.0)
  ]
  /OtherNamespaces [
    <<
      /AsReaderSpreads false
      /CropImagesToFrames true
      /ErrorControl /WarnAndContinue
      /FlattenerIgnoreSpreadOverrides false
      /IncludeGuidesGrids false
      /IncludeNonPrinting false
      /IncludeSlug false
      /Namespace [
        (Adobe)
        (InDesign)
        (4.0)
      ]
      /OmitPlacedBitmaps false
      /OmitPlacedEPS false
      /OmitPlacedPDF false
      /SimulateOverprint /Legacy
    >>
    <<
      /AddBleedMarks false
      /AddColorBars false
      /AddCropMarks false
      /AddPageInfo false
      /AddRegMarks false
      /BleedOffset [
        0
        0
        0
        0
      ]
      /ConvertColors /NoConversion
      /DestinationProfileName ()
      /DestinationProfileSelector /NA
      /Downsample16BitImages true
      /FlattenerPreset <<
        /PresetSelector /MediumResolution
      >>
      /FormElements false
      /GenerateStructure true
      /IncludeBookmarks true
      /IncludeHyperlinks true
      /IncludeInteractive false
      /IncludeLayers false
      /IncludeProfiles true
      /MarksOffset 6
      /MarksWeight 0.250000
      /MultimediaHandling /UseObjectSettings
      /Namespace [
        (Adobe)
        (CreativeSuite)
        (2.0)
      ]
      /PDFXOutputIntentProfileSelector /NA
      /PageMarksFile /RomanDefault
      /PreserveEditing true
      /UntaggedCMYKHandling /LeaveUntagged
      /UntaggedRGBHandling /LeaveUntagged
      /UseDocumentBleed false
    >>
    <<
      /AllowImageBreaks true
      /AllowTableBreaks true
      /ExpandPage false
      /HonorBaseURL true
      /HonorRolloverEffect false
      /IgnoreHTMLPageBreaks false
      /IncludeHeaderFooter false
      /MarginOffset [
        0
        0
        0
        0
      ]
      /MetadataAuthor ()
      /MetadataKeywords ()
      /MetadataSubject ()
      /MetadataTitle ()
      /MetricPageSize [
        0
        0
      ]
      /MetricUnit /inch
      /MobileCompatible 0
      /Namespace [
        (Adobe)
        (GoLive)
        (8.0)
      ]
      /OpenZoomToHTMLFontSize false
      /PageOrientation /Portrait
      /RemoveBackground false
      /ShrinkContent true
      /TreatColorsAs /MainMonitorColors
      /UseEmbeddedProfiles false
      /UseHTMLTitleAsMetadata true
    >>
  ]
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [600 600]
  /PageSize [612.000 792.000]
>> setpagedevice


