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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
séllsynta hilsotillstdnd. Enligt uppdraget ska forslaget till den nationella
strategin

« utgd fran patientgruppernas behov och bidra till att skapa samsyn kring
mal och prioriteringsomraden for inriktningen framat

« bygga vidare pa befintliga hilso- och sjukvardsstrukturer och beakta
berdrda aktorers olika roller 1 arbetet med séllsynta hélsotillstdnd,
fokusera pé att tydliggéra samordnande och kunskapsspridande funktioner

o avgransas till de ansvarsomrdden inom hélso- och sjukvarden som
aktualiseras inom ramen for detta uppdrag.

Observera: Det ingdr inte 1 uppdraget att inkludera ldkemedel for
behandling av séllsynta hélsotillstdnd 1 forslaget till nationell strategi.

Dialog for andamalsenlig samverkan

Socialstyrelsen ska under uppdraget fora dialog och inhdmta kunskap och
synpunkter fran relevanta aktorer dér urvalet bor representera olika instanser
och nivéaer inom sjukvirden. Viktiga instanser och aktorer dr bland andra

« patientorganisationer

. Agrenska

« Centrum for séllsynta diagnoser (CSD)

« anhorigorganisationer

« nationella orofaciala (mun och ansikte) kunskapscentrum.

« nationella programomraden (NPO) som Nationellt programomrade
sdllsynta sjukdomar

« Sveriges Kommuner och Regioner (SKR)

« andra organisationer och myndigheter med relevans for uppdraget.

Socialstyrelsen ska dven beakta de synpunkter som har l&dmnats till
Regeringskansliet (Socialdepartementet) under hearingen om séllsynta
hilsotillstdnd den 29 november 2023.

Det ska framga hur statliga myndigheter, kommuner, regioner, civilsamhille
och andra berorda aktorer kan inkluderas i arbetet med séllsynta
hilsotillstdnd. Forslaget ska bidra till goda forutsittningar for en mer
sammanhéllen och dndaméilsenlig samverkan mellan berérda aktorer. Man
ska ocksa ta hinsyn till utvecklingen i fraga om séllsynta hélsotillstdnd inom
EU och pa internationell nivd, om det ar lampligt.
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Forslag pa utveckling, stéd och
uppfoljning

I uppdraget ingar att foresld vilka mél och prioriteringar som bér faststéllas
for den nationella strategin. Det ska framga vilka strukturer som finns for
personer med séllsynta hilsotillstdnd, och forslag ska ldmnas pé
utvecklingsinsatser som bidrar till att patientgruppen far en &ndamalsenlig
hélso- och sjukvard. I uppdraget ingar dven att beakta hur andra lander
arbetar med strategier for sillsynta hélsotillstand.

Socialstyrelsen ska lamna forslag pd vilken typ av stod vi kan ge vid
genomforandet av den nationella strategin. Vi ska ocksé lamna forslag pa
matt for uppfoljning av den nationella strategin, liksom hur en sddan
uppfoljning bor genomforas.
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Varfor behover vi en nationell
strateqi for sallsynta
halsotillstand?

I avsaknad av vardprogram, riktlinjer, rutiner och vardforlopp som tas fram
for vanliga sjukdomar behdver sillsynta sjukdomar en nationell strategi for
att uppmarksammas och fa likvirdig vard som andra mer vanliga sjukdomar.

Manga patienter med séllsynta hilsotillstdnd far, trots alla insatser som skett
sedan tidigt 2000-tal, tyvérr inte den hjélp de behover idag. Komplexiteten
inom séllsynta hélsotillstand &r stor och samordningen inom hélso- och
sjukvarden maste darfor bli béttre, bade lokalt, regionalt och nationellt.

En nationell strategi inom omrédet sillsynta hélsotillstind behovs for att vi
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, tydliggdr utmaningar — men ocksa majligheter
— och sitter iging handling.
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Uppdragets genomforande

Socialstyrelsen har inhdmtat kunskap och underlag till strategin genom
enskilda samtal, flera informationsmoten, och ett stort antal bilaterala moten.
Alla har fatt mojlighet att [imna inspel genom att skriva till en
funktionsbrevldda till och med den 13 december 2024.

Utover de mdten vi sjdlva har organiserat har vi deltagit vid en hearing
anordnad av Socialdepartementet och referensgruppsmoten anordnat av
NPO sillsynta sjukdomar under hosten 2023 samt 2024. Vi har ocksé varit
inbjudna vid ett flertal dialog- och informationsforum for att informera och
samtala om vart arbete.

Erfarenhetsutbyte och diskussioner
om samarbete

Medverkande under hela uppdraget har varit ett stort antal aktorer med bade
lang och djup erfarenhet inom omradet men dven aktorer dir vi tillsammans
har medvetandegjort berdringspunkter och diskuterat forutséttningar for
eventuellt framtida samarbete.

Vi har fort dialog med och inhdmtat inspel frdn andra myndigheter, Sveriges
Kommuner och Regioner (SKR) och representanter for andra utredningar
med beroringspunkter for séllsynta halsotillstdnd. Under arbetet har vi med
regelbundenhet stdmt av tankar och idéer med framforallt Riksforbundet
Sillsynta Diagnoser, Agrenska, NPO siillsynta sjukdomar och representanter
fran Centrum for Sdllsynta Diagnoser (CSD).

Dialog om tillgang till lakemedel

I uppdraget ingar inte att inkludera forslag och atgarder om likemedel for
behandling av sillsynta hélsotillstand. Utifran patientens perspektiv dr dock
tillgangen till lakemedelsbehandling mot séllsynta sjukdomar en viktig del
utifran flera perspektiv. Det kan till exempel handla om att stirka
vardstrukturer for att patienten ska fa vard pa rétt niva, och att patienten ska
fa mota expertis for att fa ratt bedomning infor insdttning och uppfoljning av
ett likemedel eller annan behandling. En dialog har déarfor forts med berdrda
aktorer dven gillande tillging till likemedel.

Forankring och kommunikation

Genom ndmnda dialoger har forslagets prioriterade omraden och forslag till
insatser forankrats bland de aktorer de beror. Forslaget till nationell strategi
har dven remitterats till berdrda aktorer och andra intressenter.
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Socialstyrelsen bjod dérefter in till ett remissmote for att beskriva de
synpunkter som inkommit och hur dessa eventuellt omhindertagits.

Kommunikation om uppdraget har skett via digitala och fysiska moten samt
genom information om uppdraget pa Socialstyrelsens webbsidor for
séllsynta hilsotillstdnd. Externa aktrer har genom egen kommunikation 1
valda medier informerat om pagiende arbete.

Socialstyrelsen har I6pande informerat regeringskansliet
(Socialdepartementet) om hur arbetet med uppdraget fortskrider.

Om aterredovisningen

Socialstyrelsens redovisning bestdr av en slutrapport och fyra bilagor:

o Kunskapsunderlaget ger en 6vergripande bild av vardstrukturer och
kunskapsspridande funktioner som é&r relevanta inom omrédet.

e Omvirldsanalysen ger en utblick i var omvérld for att sitta uppdraget i
ett sammanhang.

o Uppdragsbeskrivningar ger exempel pa hur uppdrag for ett par av
forslagets aktorer skulle kunna utformas.

e Metodbeskrivningen visar hur vi har gatt till viga 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
hélsotillstdnd

¢ vidareutveckla regeringens satsningar inom omradet

e underldtta ett mer fokuserat arbete med styrning och forbéttring pa
nationell, regional och lokal niva.
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