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Sammanfattning

For 2024 fanns totalt 2,5 miljoner kronor att fordela inom ramen for
regeringsuppdraget. Statsbidraget fordelades i sin helhet till sju
organisationer. Tre fjardedelar av det totala beloppet gick till Riksforbundet
for séllsynta diagnoser.

Organisationerna har anvant statsbidraget till att pa olika satt framja sina
respektive malgruppers intressen genom att 6ka kunskap och medvetenhet
om deras situation. Aktiviteterna, i form av exempelvis utbildningar,
informationsmoten och framtagning av informationsmaterial, har riktats till
bland annat halso- och sjukvarden, skolan, anhériga och andra intressenter.

Socialstyrelsen bedémer att de genomférda aktiviteterna har bidragit till att
framja en mer patientcentrerad vard for patientgruppen med séllsynta
diagnoser.

SOCIALSTYRELSEN Telefon 075-247 30 00 socialstyrelsen@socialstyrelsen.se
106 30 Stockholm Fax 075-247 32 52 www.socialstyrelsen.se




Tabell 1. Sammanfattande och jamforande tabell

En sammanfattande och jamférande tabell 6ver bidragsaren 2022 till 2024

Ar Antal Antal Ansékt Fordelat Oanvant
ansdékande beviljade statsbidrag | statsbidrag | statsbidrag
organisationer | organisationer (Kr) (kr) (kr)
2022 4 4 3297672 2 500 000 125715
2023 7 5 4914726 2 500 000 1237
2024 7 7 3703 650 2 500 000 14 881

Kélla: Organisationernas aterrapportering av 2022, 2023 och 2024 ars statsbidrag.

Bakgrund

Socialstyrelsen har sedan 2018 haft i uppdrag att férdela statshidrag till
organisationer som bidrar till en mer patientcentrerad vard for
patientgruppen personer med séllsynta diagnoser. * Bidraget &r ett
verksamhetsbidrag som fordelas efter ansokningsforfarande.

Sedan 2020 ben&dmner Socialstyrelsen séllsynta diagnoser som sallsynta
hélsotillstand. Sallsynta halsotillstdnd medfor vanligen varaktiga
konsekvenser for livsvillkoren och sarskilda problem som kommer av att
tillstanden &r sa ovanliga. De kraver speciell kompetens och ofta
samordnade insatser fran hélso- och sjukvarden och 6vriga samhallet. Mer
information och definitioner av olika sallsynta hélsotillstand som omnamns i
denna redovisning finns pé& Socialstyrelsens hemsida.?

Underlag till redovisningen

Mottagare av statsbidrag &r skyldiga att aterrapportera hur de har anvant
medlen. Den 31 januari 2025 skickade Socialstyrelsen ut ett webbaserat
aterrapporteringsformular till de sju organisationer som beviljats bidrag.
Formularet inneholl fragor om bland annat de aktiviteter som
organisationerna genomfort med hjalp av statshidraget, deras ekonomiska
redovisning samt deras erfarenheter av statshidraget. Samtliga
bidragsmottagare har lamnat in en aterrapportering.

Senast den 30 juni 2025 ska Socialstyrelsen redovisa resultatet av
uppféljningen till Socialdepartementet.

! Regeringsbeslut 1:6 ap 3 2022-12-22
Zhttps://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/omraden/sallsynta-halsotillstand/ Hamtad
2024-04-22



Resultat av uppfoljningen

For 2024 hade Socialstyrelsen 2, 5 miljoner kronor att fordela inom ramen
for statshidrag till organisationer som bidrar till en mer patientcentrerad vard
for patientgruppen personer med sallsynta diagnoser. Bidraget utlystes i
januari 2024 med sista ansokningsdatum 12 mars och sju organisationer
ansokte om totalt cirka 3, 7 miljoner kronor. Socialstyrelsen beviljade medel
till samtliga organisationer som ansokte. Riksforbundet Sallsynta diagnoser
beviljades tre fjardedelar av det totala bidraget (1 950 000 kronor). Ovriga
mottagare beviljades mindre belopp (mellan 50 och 150 tusen kronor). |
jamforelse med foregaende bidragsar, dar fem organisationer beviljades
statsbidrag, fick detta ar ytterligare tva organisationer ta emot bidrag. Det
var ocksa flera nya organisationer som beviljades medel 2024; Féreningen
for de Neurosedynskadade, Personskadeforbundet RTP, Skoliosforeningen
och Skoldkortelforbundet.

Samtliga organisationer, utom Skoldkortelforbundet, anvande hela det
beviljade bidraget (se tabell 1 nedan). Storsta delen, cirka 72 procent,
anvandes till att finansiera organisationers lénekostnader. Resterande andel
anvandes till kopta tjanster (14 %), lokalhyra (4 %) och resor (4 %).

Tabell 1. Beviljade och férbrukade medel 2024

Mottagare Beviljat belopp (kr) Oanvaént belopp (kr)
Féreningen for de

Neurosedynskadade 75000 0
HHT Sverige 75 000 0
Personskadeférbundet RTP 50 000 0
lesforbundet Huntingtons 150 000 0
sjukdom

R!ksforbundet Sallsynta 1950 000 0
diagnoser

Skoliosféreningen 150 000 0
Skoldkortelférbundet 50 000 14 881
Total 2500 000 14 881

Kélla: Organisationernas aterrapportering av 2024 ars statsbidrag

Nedan foljer en sammanfattning av de aktiviteter som varje organisation
genomfort med hjalp av statsbidraget under 2024.



Foreningen for de Neurosedynskadade

Foreningen for de Neurosedynskadade (FfdN) &r en organisation for
personer som har fatt skador pa grund av moderns intag av lakemedlet
Neurosedyn samt andra personer med omfattande medfodda eller forvarvade
extremitetsskador.

FfdN har genomfort intervjuer med barn och vuxna med multipla
extremitetsskador, bade medfodda och forvarvade. Organisationen vill med
detta 6ka kunskapen om gruppen for att forbattra omhéndertagandet av
patienterna och battre kunna skraddarsy varden utefter patienternas behov.

Foreningen anser att det gar att dra vissa slutsatser av undersokningen,
exempelvis att personer som bor ensamma Klarar sig samre &n de som bor
tillsammans med nagon och att flera ar beroende av anhorigas hjélp istallet
for att kunna fa stod av stat eller kommun. Vad galler psykiskt maende i den
aktuella patientgruppen, visar FfdN:s undersokning att fler kvinnor &n mén
lider av psykisk ohalsa, sasom stress eller angest.

HHT* Sverige

HHT Sverige &r en patientforening for de med diagnos inom spektrumet for
HHT eller anhdriga och andra som &mnar stddja arbetet kopplat till
sjukdomen. Syftet ar bland annat att skapa 6kad medvetenhet om patienter
med HHT samt framja snabbare och mer korrekta diagnoser. °

HHT Sverige har genomfort en rad aktiviteter med hjalp av statsbidraget.
Foreningen har bland annat producerat en tecknad familjefilm for att skapa
gemensam forstaelse och 6kad kontakt mellan barn med HHT och deras
foraldrar. Man har &ven genomfort patientintervjuer med kvinnor med HHT
samt foraldrar till barn med HHT. Syftet har varit att oka forstaelsen bland
patienter och vardpersonal. Vidare har organisationen anordnat temadagar
for lakare och vardpersonal och distribuerat flygblad och broschyrer till
nydiagnostiserade med mera.

Personskadeforbundet RTP

Forkortningen RTP stér for rehabilitering, tillganglighet, paverkan.®
Personskadeforbundet RTP &r en politiskt obunden
medborgarréttsorganisation som arbetar for ett universellt anpassat samhalle.

3 Habiliteringen och halsa, Region Stockholm, Funktionshindersguiden:
https://www.funktionshindersguiden.se/intresseorganisationer/foreningen-for-de-neurosedynskadade/.
Hamtad 2025-04-23

4 HHT ar en sallsynt arftlig sjukdom dar drabbade far karlmisshildningar i kroppens organ vilket kan
leda till blodningar, stroke, hjarnblédningar m.m. HHT stér for Hereditar Hemorragisk Telangiektasi
https://www.hhtsverige.org/hem Hamtad 2025-4-23

5 https://www.hhtsverige.org/hem Hamtad 2025-04-23

6 https://rtp.se/om-o0ss/ Hamtad 2025-04-23



https://www.funktionshindersguiden.se/intresseorganisationer/foreningen-for-de-neurosedynskadade/
https://www.hhtsverige.org/hem
https://www.hhtsverige.org/hem
https://rtp.se/om-oss/

Under bidragsaret har férbundet uppdaterat sitt befintliga material géllande
polio och resttillstand efter polio med information om den nationellt
hogspecialiserade varden som bedrivs pa tre platser i landet. En végledning
har ocksa tagits fram angaende postpoliosyndrom, riktad till primarvarden,
som enligt RTP tagits val emot av professionen. Forbundet har ocksa haft en
dialog med samtliga tre enheter for den nationellt hdgspecialiserade varden
som en del av arbetet med att utforma formerna for en langsiktig samverkan

Riksforbundet Huntingtons sjukdom

Riksforbundet Huntingtons sjukdom’ (RHS) &r en organisation som vander
sig till personer med Huntingtons sjukdom, deras narmaste familj och
anhoriga.®

Genom samverkan med HS team samt vardgivare i landet arrangerade RHS
en uthildningsdag i palliativ omvardnad i Goteborg. Arrangemanget riktade
sig specifikt till de som arbetar och finns néra personer med Huntingtons
sjukdom, sdsom anhdriga och omvardnadspersonal. Under dagen forlaste
omvardnadspersonal fran Sorbus specialboende, arbetsterapeut, dverlakare,
vardutvecklare, diakon, kurator och sjukskoterska. 43 personer deltog och
45 personer har deltagit digitalt i efterhand.

Riksforbundet Sallsynta diagnoser

Riksforbundet Sallsynta diagnoser ar ett forbund for personer med sallsynta
halsotillstand. Tillsammans verkar férbundet for att personer som har en
sallsynt diagnos ska fa battre levnadsvillkor, genom forbattrad vard och stod.®

Under 2024 arbetade organisationen framst med att sprida tidigare framtaget
material for patientforetradarutbildningen. Syftet med utbildningen ar att
tydliggora rollen som patientforetradare och att fa kunskap och verktyg som
utvecklar och stérker patientforetradarrollen. 94 medlemmar gick utbildningen
under aret. Organisationen genomfarde dven en medlemsundersékning med
Over 2 000 svarande. Resultatet av undersokningen har spridits via sociala
medier, hemsida, moten, digitala foreldsningar och tryckt material till
beslutsfattare och samverkansaktorer. Under aret har man aven hallit i
manadsvisa digitala traffar/méten och digitala forelasningar.

" Huntingtons sjukdom &r en arftlig, fortskridande neurologisk och neuropsykiatrisk sjukdom som beror
pé stord funktion av nervceller i hjarnan. Sjukdomen leder till en kombination av neurologiska,
motoriska, kognitiva och psykiatriska symtom. Huntingtons sjukdom - Socialstyrelsen. Hdmtad 2025-
05-27

8 https://huntington.se/om-rhs/ Hamtad 2025-05-07

9 https://www.sallsyntadiagnoser.se/om-oss/historik/ Hamtad 2025-05-07



https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/omraden/sallsynta-halsotillstand/om-kunskapsdatabasen/sok-bland-sallsynta-halsotillstand/huntingtons-sjukdom/
https://huntington.se/om-rhs/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/om-oss/historik/

Skoliosféreningen

Skoliosforeningen bildades 2019 i syfte att skapa en gemensam plattform
och rost samt tillgéng till information for personer med skolios.*

Foreningen fortsatte forra arets satsning pa att ge forelasningar for skolors
elevhalsoteam aven under 2024. De blev ocksa inbjudna till NSDS, en
kongress som riktar sig till experter inom skoliosvarden, dar
Skoliosforeningen foretrddde patientperspektivet. Vidare har organisationen
forelast for vardgivare inom sektionerna Primarvard, Ortopedisk kirurgi och
Rehab, Aldres Halsa och Kvinnors Halsa, inom fysioterapeutférbunden.

Skoldkortelforbundet

Skoldkaortelforbundet verkar for forbattrad diagnostik, behandling och
uppféljning av skoldkortelsjukdomar. De arbetar for att ny forskning och
kunskap ska na ut i varden, sa att varje patient far ssmma mojlighet till en
individanpassad vard, i enlighet med patientlagen (2014:821).1!

Under aret har skoldkortelforbundet bland annat arbetet med den planerade
foldern om grundl&dggande patientinformation. Den godkandes av
endokrinolog, trycktes och distribuerades till alla medlemmar med
diagnosen samt alla endokrinologmottagningar i Sverige. Utdver det
genomfores flera kunskapsspridningsinsatser for att forbattra varden. Bland
annat lamnades ett 40 sidor langt remissvar kring uppdateringen av
vardprogrammet for skoldkortelcancer.

De mest betydelsefulla aktiviteterna
under bidragsaret

Socialstyrelsen bad organisationerna att ge exempel pa de mest
betydelsefulla aktiviteterna for arbetet under bidragsaret. Har foljer ett
axplock:

”Det har bland annat varit mycket véardefullt att se svaren
angaende psykisk halsa. Att kvinnor uppger att de i hogre
utstrackning lider av stress och angest kan mycket val
stamma. Det kan dven belysa att man har svarare att
upptécka eller prata om psykiska problem. - Foreningen
for de Neurosedynskadade

*Tillsammans med var 10-ariga HHT-ambassador har vi
skapat en engagerande film som forklarar HHT pa ett

10 https://www.skoliosforeningen.se/om-skoliosforeningen Hamtad 2024-05-09
1 https://skoldkortelforbundet.se/ Hamtat 2025-05-12



https://www.skoliosforeningen.se/om-skoliosforeningen
https://skoldkortelforbundet.se/

lattforstaeligt satt for barn. Denna film &r inte bara en
resurs for familjer; vi har informerat vara medlemmar om
att den kan fungera som ett vardefullt verktyg i
skolmiljoer.” - HHT Sverige

”Att det nu finns utbildade patientforetradare som,
tillsammans med forbundet, kan arbeta for att varden
kring resttillstand efter polio blir mer patientcentrerad.” -
Personskadefoérbundet RTP

”Framtagandet av en ny medlemsundersokning. Det finns
en hog efterfragan pa underlag om hélso- och sjukvarden
overgripande for personer med sallsynta halsotillstand,
vilket vi &r ensamma om att leverera i dagslaget.
Undersokningen belyser utmaningar, tillgang till diagnos,
vard/stod/behandling och regionala skillnader. Resultaten
blir en viktig grund for paverkansarbete och nationell
strategi.” - Riksforbundet Sallsynta diagnoser

Organisationernas erfarenheter av
statsbidraget

Samtliga organisationer uttrycker sin uppskattning dver statsbidraget. En
organisation uppger att statsbidraget ar enkelt att soka och anvéanda, samt har
ett rimligt redovisningsformat. En annan uppger att stodet som statsbidraget
innebdr en ovarderlig mojlighet att snabbt utveckla verksamheten.

Daremot Onskar flera organisationer en battre framférhallning for sin egen
planering, exempelvis att bidrag kunde beviljas for langre perioder eller att
beslut kan fattas tidigare pa aret. En organisation lyfter att bidraget inte
tacker ett helt kalenderar och inte inkluderar finansiering for arbete med
aterrapportering.

Organisationerna bedémer att de i hdg utrackning uppfyllt malen med
statsbidraget, dvs att bidra till en mer patientcentrerad vard for
patientgruppen personer med séllsynta diagnoser.'?

Socialstyrelsens kommentarer

Antalet mottagare av det aktuella bidraget har dkat de senaste aren fran fyra
mottagare 2022 till sju organisationer 2024. Anslaget (2,5 miljoner kronor)

12 6 av 7 organisationer uppger 5 av 5 pa fragan om arbetet under bidragsaret bedrivits enligt
statsbidragets syfte. En organisation uppger 4 av 5 pd samma fraga.



har daremot legat pa samma niva sedan 2021. Konkurrensen om befintliga
medel har ddrmed 6kat succesivt.

Socialstyrelsen beddmer att samtliga organisationer har genomfort
aktiviteter som pa olika satt bidrar till att framja en mer patientcentrerad
vard for patientgruppen personer med sallsynta diagnoser.

Organisationernas verksamheter har en tydlig koppling till:

 mal 3 Sékerstélla hidlsosamma liv och framja valbefinnande for alla i alla
aldrar och

« mal 8 Verka for full och produktiv sysselsattning i Agenda 2030 som
beslutades av FN:s generalférsamling 2015

i Agenda 2030 som beslutades av FN:s generalférsamling 2015.
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