Samordnat stod och jamlik
vard

Nationell strategi for sallsynta halsotillstand 2026-2030 -
material for dig som vill beratta om strategin

Oktober 2026
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Tre budskap att sprida

1

Sveriges forsta
nationella strategi

Regeringen beslutade den 18
juni 2026 om en strategi for

sallsynta halsotillstand. Den
vagleder arbetet 2026-2030.

2

En halv miljon
manniskor berors

Strategin ska ge personer med
sallsynta halsotillstand en mer
samordnad, jamlik och tillganglig
vard i hela landet.

3

Alla behovs

Myndigheter, regioner,
|arosaten, professioner och
patientorganisationer ska arbeta

mot gemensamma mal.
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Fakta om sallsynta halsotillstand

500 000 8 000

personer i Sverige lever med ett sallsynt

halsotillstand kanda diagnoser raknas som sallsynta

5av 10 000 70 %

ar gransen i EU:s definition - hégst sa manga har ett genetiskt ursprung, och de flesta debuterar i
personer har tillstandet barndomen
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Darfor behovs en strategi

Utmaningen

Manga vantar flera ar pa diagnos - vissa far aldrig
nagon

Patienter och narstaende samordnar ofta varden
sjalva

Kunskapen om varje enskilt tillstand ar begransad
i varden

Varden ser olika ut i olika delar av landet

Strategins svar

Gemensamma mal for hela landet

Samordnat, langsiktigt och tvarsektoriellt arbete

Tydliga roller for staten, regionerna, larosaten och

patientorganisationer

Uppfoljning med indikatorer som visar

utvecklingen
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Fem mal for 2026-2030

1 2 3 4 5

Adekvat kunskap Patienter och Halsodata ar

och forstaelse i narstaende ar tillganglig och

varden delaktiga i anvandbar
vardutvecklingen

Tidig diagnos och Stéd och

jamlik tillgang till vagledning genom
vard och varden

|akemedel
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Delmalen i korthet: mal 1 och 2

Mal 1 - Tidig diagnos och jamlik vard Mal 2 - Stod och vagledning
Verksamheter for tidig diagnos, behandling och * Personcentrerad vard vid komplexa behov
uppfoljning starks « Primarvard som kan samordna

Multidisciplinara arbetssatt - Rehabilitering och habilitering gérs mer jamlik
Vardrekommendationer infors jamlikt + Tandvérden blir en del av vardkedjan

Tydlig regional och nationell nivastrukturering
Tillgang till kostnadseffektiv behandling
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Delmalen i korthet: mal 3, 4 och 5

Mal 3 - Kunskap i varden

Kunskapsbarande funktioner
utvecklas

Personalens kunskap hojs

Kunskapsstod ar tillgangliga
och anvandbara

Mal 4 - Delaktighet

 Patientféreningar far battre
forutsattningar

« Jamlik tillgang till patient- och
familjestarkande aktiviteter

« Okat patientinflytande

Mal 5 - Halsodata

Relevanta kodverk och
standarder infors

Battre mojligheter till
uppfoljning, utvardering och
vardutveckling
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Vad kan din organisation gora?

Regioner och vardgivare

Utveckla varden mot malen, till
exempel fast vardkontakt, tydliga
vard- och remissvagar och tillgang till
expertis.

Patientorganisationer

Bidra med erfarenhet och kunskap,
utbilda medlemmar och delta i
dialog.

Larosaten och professioner

Stark utbildning och fortbildning och
bidra till kunskapsstad.

Myndigheter

Beakta behoven hos personer med
sallsynta halsotillstand i relevanta
processer.

Kommuner

Bidra till samordnad vard,
rehabilitering och habilitering.

Ta fram en handlingsplan

Strategin uppmuntrar
handlingsplaner utifran det egna

ansvarsomradet och lokala behov.
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Sa foljs strategin upp

Redovisning

Samordning Uppfoljning
Socialstyrelsen har i uppdrag Indikatorer ska visa
att samordna, stddja och folja utvecklingen mot strategins

upp genomférandet och att mal och delmal.
genomfora egna insatser.

Delredovisning 12 december
2026, arligen 2027-2029 och
slutredovisning 15 december
2030.
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Las mer och anvand materialet

Las mer Sa anvander du materialet
Strategin: Samordnat stéd och jamlik vard - « Valj de bilder som passar din malgrupp
Nationell strategi for sallsynta halsotillstand 2026- . Ange strategin som kalla

2030, p3 ingen.se e L :
paregering « Lagg till din organisations kontaktuppgifter och

Pressmeddelande: Ny strategi ska starka varden vid exempel fran er verksamhet
sallsynta halsotillstand, 18 juni 2026
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Tillsammans for jamlik vard

Nationell strategi for sallsynta halsotillstand 2026-2030
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