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Beskrivning av uppdraget

Regeringen beslutade den 11 januari 2024 om att ge Socialstyrelsen i
uppdrag att ta fram ett forslag till en nationell strategi inom omradet
sallsynta halsotillstand. Enligt uppdraget ska forslaget

. utga fran patientgruppernas behov och bidra till att skapa samsyn kring
mal och prioriteringsomraden for inriktningen framat

. bygga vidare pa befintliga halso- och sjukvardsstrukturer och beakta
berorda aktorers olika roller i arbetet med sallsynta halsotillstand, med
fokus pa att tydliggora samordnande och kunskapsspridande funktioner

. avgransas till de ansvarsomraden inom halso- och sjukvarden som
aktualiseras inom ramen for detta uppdrag.

Observera: Det ingar inte i uppdraget att inkludera lakemedel for
behandling av sallsynta halsotillstand i forslaget till nationell strategi.

Dialog for andamalsenlig samverkan

Socialstyrelsen ska under uppdraget féra dialog och inhdmta kunskap och
synpunkter fran relevanta aktdrer dar urvalet bor representera olika instanser
och nivaer inom sjukvarden. Viktiga instanser och aktorer ar bland andra

. patientorganisationer

. Agrenska

« Centrum for sallsynta diagnoser (CSD)

« anhorigorganisationer

. nationella orofaciala (mun och ansikte) kunskapscentrum.

. nationella programomraden (NPO), som Nationellt programomrade
séllsynta sjukdomar

« Sveriges Kommuner och Regioner (SKR)
. andra organisationer och myndigheter med relevans for uppdraget.

Socialstyrelsen ska &ven beakta de synpunkter som har lamnats till
Regeringskansliet (Socialdepartementet) under hearingen om séllsynta
halsotillstdnd den 29 november 2023.

Det ska framga hur statliga myndigheter, kommuner, regioner, civilsamhalle
och andra berdrda aktorer kan inkluderas i arbetet med sallsynta
halsotillstand. Forslaget ska bidra till goda forutsattningar for en mer
sammanhallen och andamalsenlig samverkan mellan ber6rda aktorer. Man
ska ocksa ta hansyn till utvecklingen i fraga om sallsynta halsotillstand inom
EU och pa internationell niva, om det ar lampligt.
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Forslag pa utveckling, stéd och
uppfoljning

| uppdraget ingar att foresla vilka mal och prioriteringar som bor faststallas
for den nationella strategin. Det ska framga vilka strukturer som finns for
personer med séllsynta hélsotillstand, och forslag ska lamnas pa
utvecklingsinsatser som bidrar till att patientgruppen far en &ndamalsenlig
halso- och sjukvard. | uppdraget ingar dven att beakta hur andra lander
arbetar med strategier for sallsynta halsotillstand.

Socialstyrelsen ska lamna forslag pa

. vilken typ av stod vi kan ge vid genomférandet av den nationella strategin
. matt for uppféljning
« hur uppféljningen kan genomforas.
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Varfor behover vi en nationell
strategi for sallsynta
halsotillstand?

I avsaknad av vardprogram, riktlinjer, rutiner och vardforlopp som tas fram
for mer vanligt forekommande sjukdomar och hélsotillstand behover
omradet séllsynta halsotillstand en nationell strategi for att patienterna ska
uppmarksammas och fa likvardig vard som patienter med andra mer vanliga
hélsotillstand.

Manga patienter med séllsynta hélsotillstand far tyvarr inte den hjalp de
behdver idag, trots alla insatser som skett sedan tidigt 2000-tal.
Komplexiteten inom sallsynta halsotillstand ar stor, och samordningen i
halso- och sjukvarden och tandvarden maste bli battre, bade lokalt, regionalt
och nationellt.

En nationell strategi inom omradet sallsynta halsotillstand behovs for att
omradets aktorer ska fa en gemensam bild av vilket gemensamt ansvar vi
har, och for att samordna oss inom sjukvarden, mellan kommuner, regioner
och myndigheter, tillsammans med patientorganisationer och privata aktorer.

En strategi skapar 6verblick, tydliggér utmaningar — men ocksa mojligheter
— och satter igang handling.
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Uppdragets genomforande

Socialstyrelsen har inhdmtat kunskap och underlag till strategin genom
enskilda samtal, flera informationsmdten, och ett stort antal bilaterala méten.
Totalt har underlag inhdmtats fran drygt ett hundra méten. Alla har haft
mojlighet att Iamna inspel genom att skriva till en funktionsbrevlada till och
med den 20 december 2024. Resultaten av Socialstyrelsens intervjuer och
dialoger med sakkunniga och berdrda aktorer presenteras utan att specifika
personer eller aktorer namnges.

Utover de moten vi sjalva har organiserat har vi deltagit vid en hearing
anordnad av Socialdepartementet och referensgruppsmaten anordnat av
NPO sallsynta sjukdomar under hosten 2023 samt 2024. Vi har ocksa varit
inbjudna vid ett flertal dialog- och informationsforum for att informera och
samtala om vart arbete.

Vi har éven utfort omvarldsbevakning och sokt information gallande
pagaende arbeten, andra uppdrag och initiativ.

Erfarenhetsutbyte och diskussioner
om samarbete

Medverkande under hela uppdraget har varit ett stort antal aktérer med bade
lang och djup erfarenhet inom omradet. Vi har dven samarbetat med andra
aktorer och tillsammans medvetandegjort berdringspunkter och diskuterat
forutsattningar for eventuellt framtida samarbete.

Vi har fort dialog med och inhamtat inspel fran andra myndigheter, Sveriges
Kommuner och Regioner (SKR) och representanter for andra utredningar
med berdringspunkter for sallsynta halsotillstand. Under arbetet har vi med
regelbundenhet stdmt av tankar och idéer med framférallt Riksférbundet
Sallsynta Diagnoser, Agrenska, NPO sallsynta sjukdomar och representanter
fran Centrum for Séllsynta Diagnoser (CSD).

Dialog om tillgang till lakemedel

| uppdraget ingar inte att inkludera forslag och atgarder om lakemedel for
behandling av sallsynta halsotillstand. Utifran patientens perspektiv ar dock
tillgangen till Iakemedelsbehandling en viktig del utifran flera perspektiv.
Det kan till exempel handla om att starka vardstrukturer for att patienten ska
fa vard pa ratt niva, och att patienten ska fa méta expertis for att fa ratt
beddmning infor insattning och uppféljning av ett lakemedel eller annan
behandling. En dialog har darfor forts med berdrda aktérer dven om tillgang
till lakemedel.
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Forankring och kommunikation

Genom namnda dialoger har forslagets prioriterade omraden och forslag till
insatser forankrats bland de aktdrer de berdr. Forslaget till nationell strategi
har &ven remitterats till berdrda aktorer och andra intressenter.
Socialstyrelsen bjod darefter in till ett remissmate for att beskriva de
synpunkter som inkommit och hur dessa eventuellt omh&ndertagits.

Kommunikation om uppdraget har skett via digitala och fysiska méten samt
genom information om uppdraget pa Socialstyrelsens webbsidor for
sallsynta halsotillstand. Externa aktorer har genom egen kommunikation i
valda medier informerat om pagaende arbete.

Socialstyrelsen har 16pande informerat regeringskansliet
(Socialdepartementet) om hur arbetet med uppdraget fortskrider.

For uppdraget att ta fram ett forslag till en nationell strategi inom omradet
sallsynta halsotillstand har Socialstyrelsen beviljats 1 300 000 kr fran anslag
1:6 ap 3 under 2024. Den totala kostnaden for uppdraget under 2024 var 1
877 630 kronor. Av dessa belastar 1 300 000 kronor anslag 1:6 och
Socialstyrelsens forvaltningsanslag med 577 630 kr.

Om aterredovisningen

Socialstyrelsens redovisning bestar av en slutrapport och fyra bilagor:

e Forslag: Stark den nationella samordningen ger exempel pa hur
uppdrag for nationell samordning skulle kunna utformas.

e Kunskapsunderlaget ger en 6vergripande bild av vardstrukturer och
kunskapsspridande funktioner som &r relevanta inom omradet.

e Omvarldsbevakningen ger en utblick i var omvarld for att satta
uppdraget i ett sammanhang.

e Metodbeskrivningen visar hur vi har gatt till vaga for att samla kunskap
och synpunkter kring de forslag till fokusomraden och insatser vi
presenterar.

Slutrapporten inklusive bilagor ska fungera som underlag for att

e utforma och besluta om en nationell strategi for omradet séllsynta
hélsotillstand

e vidareutveckla regeringens satsningar inom omradet

e underlatta ett mer fokuserat arbete med styrning och forbattring pa
nationell, regional och lokal niva.
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