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Omslagsbild

Inom medicinen finns uttrycket: "Nar du hor hovslag, tank pa hastar

- inte zebror" Det paminner om att vardpersonal i férsta hand bor
Overvaga de vanligaste diagnoserna. Men ibland ar det faktiskt en
zebra. Zebran har darfor blivit en symbol for personer som lever med
sallsynta halsotillstand - tillstdnd som ofta ar svara att upptacka. Med
zebramonstret vill vi uppmarksamma dven det ovanliga och synliggora
det som annars riskerar att forbises.
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Forord

Sillsynta halsotillstand 4r ett samlingsnamn for
hilsotillstind som enligt EU:s definition drabbar
hégst 5 av 10 000 personer. Det uppskattas finnas
omkring 8 000 kidnda diagnoser som riknas som
sillsynta hilsotillstand, varav mer dn 70 procent
har ett genetiskt ursprung. Aven om varje enskild
diagnos dr sallsynt, lever uppskattningsvis 500 000
personer 1 Sverige med ett sillsynt hélsotillstind. Av
dessa bedéms ungefir hiften ha komplexa virdbe-
hov och mer omfattande behov av stéd frin sam-
hillet. Nir dven anhoriga och andra nirstiende
inkluderas handlar det om en stor och utsatt grupp
1 samhillet.

Sillsynta halsotillstaind 4r i méanga fall kom-

plexa, medfér mangfacetterade och ofta livslanga
vardbehov, kan vara livshotande och debuterar i
majoriteten av fallen redan under barndomen. Aven
om personer med sillsynta hilsotillstind utgor en
heterogen grupp stills dessa individer inf6r liknan-
de utmaningar i kontakten med varden. Att hilso-
tillstanden dr sillsynta medfor en komplexitet och
sirskilda utmaningar. Till exempel innebar sall-
syntheten att det dr svart for professionen att bygga
kunskap och samordningen kan vara mycket kom-
plex eftersom patienterna ofta har manga vard-
kontakter och ingen naturlig struktur f6r utredning,
behandling och uppféljning. Detta resulterar i att
maénga patienter inte far den hjilp de behéver.
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Elisabet Lann
Sjukvardsminister

Att ta sig an dessa utmaningar kriver ett sam-
ordnat, tvirsektoriellt, lingsiktigt och strategiskt
arbete pd flera nivder i samhillet. Regeringen,
myndigheter, hilso- och sjukvardens och omsor-
gens huvudmin, lirositen samt professions- och
patientorganisationer och andra ber6rda aktorer
behover arbeta tillsammans mot gemensamma mal.
Regeringen presenterar dirfor nu Sveriges forsta
nationella strategi for sillsynta hilsotillstind 2026-
2030. Denna strategi handlar om att uppmark-
samma och peka ut regeringens lingsiktiga in-
riktning for arbetet pa omradet samt belysa hur vi
gemensamt kan bidra till att stirka tillgangen till
en jamlik halso- och sjukvird av god kvalitet for
patienter med sillsynta hilsotillstand.

For att ta fram en strategi som grundar sig i patien-
ternas behov samt hilso- och sjukvardens forut-
sattningar att tillhandahalla en jamlik vard av god
kvalitet gav regeringen Socialstyrelsen 1 uppdrag att
ta fram ett forslag pa en nationell strategi for sill-
synta hilsotillstind (S2024/00038). Socialstyrelsens
forslag — framtaget i dialog med berérda aktorer,
genom omvirldsbevakning och med bred férank-
ring — utgdr en central utgangspunkt for denna
strategi. Strategin vilar dven pa myndighetens sex
dimensioner av god vard och omsorg, det vill siga
att varden ska vara kunskapsbaserad, siker, individ-
anpassad, effektiv, jimlik och tillginglig.

Nu markeras borjan pa ett langsiktigt och samord-

nat arbete. Med strategin som grund tar vi nésta
steg framat tillsammans.
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Strategin i ett bredare halso-
och sjukvardsperspektiv

Arbetet med att stirka varden for patienter med
sillsynta halsotillstand sker parallellt med ett
bredare utvecklingsarbete inom hilso- och sjuk-
varden. Detta utvecklingsarbete har stor potential
att forbittra forutsittningarna for tidig diagnostik
och en jamlik, samordnad och personcentrerad vard
dven for patienter med sillsynta halsotillstand.

I Sverige pagar ett arbete med att stilla om hilso-
och sjukvarden till en patientnira vird. Detta inne-
bir bland annat att tillgingligheten och kontinui-
teten till primérvarden ska 6ka, att varden ska bli
mer personcentrerad och att patienten ska kunna
vara delaktig utifran sina forutsittningar och
preferenser.

Regeringen genomfér dirtill flera satsningar som
syftar till att stirka det nationella atagandet f6r
kompetensforsorining sa att vardbehoven mots 1
hela landet.

Samtidigt har regeringen héga ambitioner inom
life science-omréadet, med malet att Sverige ska
vara en ledande life science-nation. I linje med den
nationella life science-strategin har regeringen vid-
tagit flera atgirder fOr att stirka innovationskraf-
ten inom sjukvarden och hela ekosystemet for life
science. Genom satsningar pa kliniska prévning-
ar kan svenska patienter snabbare fa tillgang till
de senaste medicinska genombrotten. Regeringens
pagaende satsning for en jamlik implementering av
precisionshilsa kommer skapa storre mojligheter
for tidig diagnostik, behandling och uppfdljning,
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En annan central del dr regeringens satsningar for
att tillgdngligedra hilsodata f6r vird och forskning,
European Health Data Space (EHDS), liksom den
nationella digitala infrastrukturen, skapar forutsitt-
ningar for tillgingliggérandet av hilsodata i hela
vardkedjan och for forskning. Tillgingliggérandet
av hilsodata stirker dven forutsittningarna for
forskning, utveckling och uppféljning av likemedel
for sillsynta hilsotillstind, ddr sma patientgrupper
och komplexa sjukdomsbilder gor datadriven kun-
skap och forskningsnira vard sirskilt betydelsefull.

Ovanstaende exempel utgér ett urval av de stora
utvecklingsarbeten som pagar inom hilso- och
sjukvarden, men illustrerar samtidigt den bredd

av initiativ som strategin tar avstamp i. Genom

att ta tillvara de strukturer och arbeten som redan
existerar ska strategin bidra till att sidkerstilla att
patienter med sillsynta hilsotillstind far del av den
bredare utvecklingen i hilso- och sjukvarden sam-
tidigt som deras sirskilda behov synliggérs och till-
godoses. Genom strategin skapas dven forutsitt-
ningar for att sillsynta hilsotillstind beaktas 1 andra
angrinsande strategier och handlingsplaner, sisom
life science-strategin och cancerstrategin.

Strategins struktur

Strategin utgar fran fem 6vergripande mal som
anger den langsiktiga inriktningen och de resultat
som behdver uppnas pa nationell nivd genom ett
strategiskt utvecklings- och forbittringsarbete. De
fem 6vergripande maélen foljs av 17 delmal som
enskilt och gemensamt ska bidra till att uppfylla

de overgripande malen. For att delmalen ska nas
behover olika insatser genomforas av olika aktorer.
Under varje delmal beskrivs dirfor centrala aspekter
som dr viktiga att beakta i det fortsatta arbetet.
Strategin avslutas med hur genomférandet ska stod-
jas och foljas upp for att sikerstilla att utvecklingen
inom omradet drivs framat pa ett samlat och ling-
siktigt sitt.



Mal och delmal

Patienter med séllsynta halsotillstand far
tidig diagnos och jamlik tillgang till vard
och lakemedel

Patienter med sallsynta halsotillstand
far stod och vagledning genom varden

Patienter med sallsynta halsotillstand
mots med adekvat kunskap och
forstdelse i varden

Il

Patienter och narstdende ar
delaktiga i vardutvecklingen

Halsodata ar tillganglig och anvand-
bar inom vard, forskning, lakemedels-
utveckling och innovation
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V)

och lakemedel

Trots betydande framsteg inom hilso- och sjukvar-
den finns fortfarande utmaningar i att mota vard-
behoven hos patienter med sillsynta hilsotillstand.
Komplexiteten inom sillsynta halsotillstand dr stor
och kriver samordning mellan olika vardnivaer och
specialiteter inom hilso- och sjukvirden och tand-
varden. I dag saknas en naturlig struktur for ut-
redning, behandling och uppféljning i varden, och
komplexa fall skickas mellan olika specialiteter.
Skillnader 1 kunskap och kompetens mellan vard-
givare kan dessutom leda till skillnader i varden be-
roende pa var i landet patienter bor och far vard.
Samtidigt finns det flera kliniska verksamheter och
expertgrupper med specialiserad inriktning mot
specifika sillsynta hilsotillstand som utgér en vik-
tig resurs. Dessa verksamheter arbetar nationellt for
att 6ka tillgangen till diagnostik och for att ta ett
helhetsansvar under patientens livstid. For att skapa
forutsittningar for att korta tiden for utredning och
diagnos samt sakerstilla en mer jamlik vard behéver
denna kompetens bibehallas, stirkas och goras till-
ginglig f6r hela patientgruppen. Detta forutsitter
bland annat langsiktighet och stabilitet 1 verksam-
heterna liksom samverkan och samordning inom
och mellan olika verksamheter, vardnivaer och
linder. Ett 6kat fokus pa multidisciplindra arbetssitt
och kunskapsstoéd som stodjer vardens medarbetare
ar likasa centrala aspekter for att méta patienternas

behovw.

[l Forutsattningarna starks for
verksamheter som mojliggor tidig
diagnos, behandling och uppféljning

En tidig och korrekt diagnos ir av central betydelse
for patienter med sillsynta hilsotillstaind. Det ger
inte bara patienten och anhoriga svar, utan dven
tillgang till kunskap om prognos, risker och sam-
sjuklighet samt forbattrar mojligheten for patienten
att fa basta tillgingliga vard och behandling. Med
diagnosen kan en person dessutom erbjudas foster-
diagnostik som mojligeor tidigt stod vid komman-
de graviditeter och méjlighet att ta del av forskning
om den specifika diagnosen. Trots detta dr vigen
till diagnos ofta lang och osiker for patienter med
sillsynta hilsotillstand. Manga patienter far vinta i

Patienter med sallsynta halsotillstand far
tidig diagnos och jamlik tillgang till vard

flera ar, och vissa far aldrig en diagnos. En utebli-
ven diagnos okar risken for felaktig eller utebliven
behandling men dven att patienter riskerar att ga
miste om annat stod fran samhaillet.

Detta understryker vikten av dndamalsenliga for-
utsittningar for de verksamheter som har en
avgorande roll 1 att mojliggora tidig diagnos, be-
handling och uppféljning. I dag erbjuds alla ny-
fédda barn i Sverige nyféddhetsscreening for flera
allvarliga medfédda sjukdomar, och utvecklingen
inom precisionsdiagnostik skapar ytterligare
mojligheter att diagnostisera genetiska sjukdomar.
Lika viktigt ar att berorda verksamheter dven har
forutsittningar att utvecklas i takt med de medi-
cinska framsteg som sker. I den nationella life
science-strategin ér fortsatt utveckling och jimlik
implementering av precisionshilsa och avancerade
terapier ett av delmalen. For att nd detta mal har
steg tagits for att stodja en jamlik, jamstalld och
samordnad implementering for bade barn och
vuxna. Med en tydligare struktur for nationell sam-
ordning, samverkan och prioriteringar stirks for-
utsittningarna for att implementeringen sker i en-
lighet med hilso- och sjukvirdslagens (2017:30)
principer om en jamlik, behovsstyrd och kostnads-
effektiv vard — ndgot som dven ir av stor betydelse
inom omradet sillsynta hilsotillstand.

Exempel pa insatser som kan bidra till
maluppfyllelse

Forutsattningarna for det nationella
screeningprogrammet for nyfodda starks.

Utvecklingen av nationella natverk och
centrumbildningar inom sallsynta halsotill-
stand framjas.

- Socialstyrelsen etablerar ett femarigt info-
randeprogram for en samordnad och jamlik

implementering av precisionsdiagnostik.

De precisionsmedicinska centrumen vid
universitetssjukhusen forstarks.
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B Multidisciplinara arbetssatt
starks och utvecklas

Upptickt, diagnos, behandling och uppféljning av
patienter med sillsynta halsotillstind involverar ofta
flera vardnivaer och specialiteter i hilso- och sjuk-
varden och tandvarden. Manga sillsynta hilsotill-
stand 4r dessutom komplexa och innebir ofta mang-
facetterade, livslanga vardbehov. For att sikerstilla
en god och jamlik vard dr det darfér viktigt med

ett starkt fokus pa multidisciplinira arbetssitt 6ver
organisatoriska grinser och vilfungerande samar-
beten mellan vardnivder, som mellan primir- och
specialiserad vard samt barn- och vuxensjukvard.
Utvecklingen inom precisionshilsa understryker
ytterligare behovet av sadana arbetssitt, dir tolk-
ning av genetiska data och planering av fortsatt vard
kraver samverkan mellan olika kliniska specialiteter.
En tydligare samordning mellan verksamheter som
ir specialiserade pa sillsynta hilsotillstind kan dess-
utom bidra till att kompetens gors nationellt till-
ganglig, att synergier skapas och tas till vara samt att
multidisciplindra arbetssitt etableras och sprids.

Exempel pa insatser som kan bidra till
maluppfyllelse

Universitetssjukhusen samordnar sina in-
satser inom nationell hogspecialiserad vard
(NHV), europeiska referensnatverk (ERN)
och expertteam, sa att viss kompetens gors
nationellt tillganglig, synergier nyttjas och
multidisciplinara arbetssatt kan spridas.

Forutsattningar for multidisciplinara arbets-
satt och samarbeten utvecklas inom och
mellan vardnivder, exempelvis mellan primar-
och specialistvard eller barn- och vuxensjuk-
vard.

Socialstyrelsen identifierar och analyserar

forutsattningar for arbete 6ver organi-
satoriska granser i multidiciplinara team.
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B Vardrekommendationer och
behandlingar implementeras jamlikt
over landet

Implementering av vardrekommendationer kan
bidra till att stirka forutsittningarna for en god och
jamlik vard oberoende av var en patient med sall-
synta hilsotillstind bor och far vird. Detta kriver
att det finns goda forutsittningar f6r implemente-
ring, exempelvis genom att tillgangen och tillgang-
ligheten till stoden forbattras och att anvindning-
en iden kliniska vardagen underlittas. Det finns
dven omraden dir framtagandet av mer struktu-
rerade och standardiserade bedémningar kan vara
virdefullt och bidra till 6kad jaimlikhet. Socialsty-
relsens pagaende arbete med att faststilla en modell
for prioriteringar av patientgrupper vid inférande
av precisionsdiagnostik i sjukvarden dr ett tydligt
exempel pa en sidan atgird. Liknande behov kan
dven finnas inom omraden som rehabilitering, ha-
bilitering och for anvindningen av atgirden hjilp-
medel.

Exempel pé insatser som kan bidra till
maluppfyllelse

Implementeringen av precisionshalsa sam-
ordnas nationellt och stimuleras langsiktigt.

Samarbetet mellan regionernas system for
kunskapsstyrning och myndigheter starks
for att forbattra tillgdngen till kunskapsstod i
vardmotet, exempelvis genom gemensamma
informations- och utbildningsinsatser.

Befintliga kunskapsstéd inom omradet sall-
synta halsotillstand tillgangliggors och sprids
till berorda aktorer.

Socialstyrelsen ser dver tillstand eller
medicinska diagnoser som berattigar till
sarskilt tandvardsbidrag.



I Den regionala och nationella
nivastruktureringen av vard inom
sallsynta halsotillstand tydliggors
och utvecklas

Kunskap om sillsynta hilsotillstind finns i dag

hos enskilda experter, vid expertcentrum och inom
nationella och internationella natverk. For att denna
kompetens ska komma alla patienter till nytta ar

det avgorande att den dr nationellt tillganglig, med
tydliga och integrerade vardvigar och remissfor-
farande. I Sverige ingar vissa virdomraden inom
sillsynta halsotillstand 1 systemet for nationell hog-
specialiserad vard (NHV). Koncentrationen av viss
vard forvintas bidra till férbéttrade forutsittningar
for vardutvecklingen genom att vardvolymerna
okar och dirmed méjligheterna till 6kad kunskap
om sillsynta hilsotillstind. Eftersom prevalensen
av varje enskilt hilsotillstand dr lag, samtidigt som
varden av dessa patienter ofta kriver omfattande
kunskap och kompetens, kan dven ytterligare kon-
centration av varden vara férdelaktig vid komplexa
hilsotillstand. Detta kan bland annat uppnas genom
regional nivastrukturering. En stirkt integration av
europeiska referensnitverk (ERN) 1 svensk sjuk-
vard kan dessutom bidra till 6kat internationellt
kunskapsutbyte och skapa bittre férutsittningar for
deltagande i internationella kliniska provningar.

Exempel pa insatser som kan bidra till
maluppfyllelse

Den regionala nivastruktureringen utvecklas
med fokus pa sallsynta halsotillstand.

+ Socialstyrelsen tar fram stod for styrning
och ledning till beslutsfattare inom regi-
onledningarna for att tydliggdra vard- och
remissvagar for patienter med sallsynta
halsotillstand.

[ Patienter med sallsynta halsotillstand
har tillgang till kostnadseffektiv och
medicinskt motiverad behandling

Utvecklingen av nya, effektiva likemedel for sill-
synta halsotillstand innebar betydande framsteg
inom medicinsk forskning och skapar nya méjlighe-
ter for personer som lever med dessa tillstand, sér-
skilt dir behandling tidigare saknats. Nya likeme-
del kan i méanga fall innebara stora forbittringar for
dessa personers livskvalitet och livslingd. Samtidigt
ir likemedel for sillsynta hilsotillstind ofta hogt
prissatta och lingtidseffekterna ar i manga fall osidk-
ra. Detta innebir sirskilda utmaningar vid inféran-
de, uppfoljning och finansiering av dessa likemedel.
Sammantaget visar detta pa behovet av strukture-
rade och nationellt samordnade former f6r bedom-
ning, tidig tillgang och uppfoljning av likemedel for
sillsynta hilsotillstand. Under 2025 inférde Tand-
vards- och likemedelsférmansverket, som beslutar
om vilka likemedel som ska inga 1 hogkostnads-
skyddet, ett nytt arbetssitt vid virdering av like-
medel for sillsynta hilsotillstand. Detta innebar att
en hogre kostnad 1 relation till nyttan i vissa fall kan
accepteras for tillstand som drabbar ett mycket be-
grinsat antal patienter. Parallellt pagar den statliga
utredningen Ett uttkat och stirkt statligt ansvar for
likemedel och vaccin (§2026:03), som bland annat
analyserar modeller for riskdelning, finansiering
och innovationsfrimjande for nya behandlingar, in-
klusive likemedel for sillsynta hilsotillstand.

Exempel pa insatser som kan bidra till
maluppfyllelse

Uppfoljningen av tillgangen till behandlingar
med lakemedel for sallsynta halsotillstand
utvecklas.

Processerna for genomférandet av halso-
ekonomiska bedomningar av Iakemedel for
sallsynta hélsotillstand som ska anvandas pa
sjukhus utvecklas.

Modeller for riskdelning, finansiering och
innovationsframjande utforskas i syfte att
mojliggdra att det statliga ansvaret effektivt
kan hantera inférande av vissa nya terapier,
inklusive behandlingar med osaker langtids-
effekt och lakemedel for séllsynta sjukdomar.
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Patienter med séllsynta halsotillstand
far stdd och vagledning genom varden

Det finns i dag ett tydligt behov av att stirka ut-
vecklingen mot samordnande och sammanhallna
vardinsatser for patienter med sillsynta halsotill-
stand. For patienter med komplexa vardbehov ir
vardkontakterna ofta omfattande och det dr i manga
fall patienten eller de nirstaende som bir det Gver-
gripande samordningsansvaret. Att navigera i var-
den och forsoka samordna vardbesok, tandvird,
rehabilitering, habilitering och intyg kan dirmed
bli en stor del av livet f6r bade patienter och narsta-
ende. Det beh6vs darfor ett tydligare fokus pa att
starka vardens férmaga att ge samordnat stod, dar
insatserna utformas utifran individens behov och
forutsittningar och dir den samlade bérdan f6r
patienter och nirstiende minskar. I linje med detta
har regeringen beslutat om propositionen Nista
steg for en god och nira vard (prop. 2025/26:19).
Regeringen har ocksa gett Socialstyrelsen i uppdrag
att fordela statsbidrag till organisationer som bi-
drar till en mer patientcentrerad vard for patienter
med sillsynta hilsotillstind (§2025/02147). En vil-
fungerande och sammanhallen vardkedja, priglad
av personcentrerad vard, ett helhetsperspektiv samt
forbittrade forutsittningar for samordning pa ritt
nivd och samverkan mellan berorda aktorer — savil
inom som mellan regioner, kommuner och andra
relevanta verksamheter — dr avgorande for att detta
ska uppnis.

B Den personcentrerade varden
utvecklas foér patienter med
sallsynta halsotillstand med
komplexa vardbehov

Som f6r hilso- och sjukvarden i stort ska per-
soncentrering vara ett vigledande forhallnings-
sitt vid vird av patienter med sillsynta halsotill-
stand och genomsyra hela vardprocessen. Med

personcentrerad vard menas en hilso- och sjukvard
som utgar fran individens behov, preferenser och
resurser i alla delar av vardprocessen. Det innebir
bland annat att det finns enkla kontaktvigar in i
varden, att patienten dr delaktig vid beslutsfattande
om vard och behandling, att anpassningar kan
gobras utifran patientens behov vid exempelvis funk-
tionsnedsittning, att stod till egenvard erbjuds samt
att patienters och nirstiendes erfarenheter och kun-
skaper tas tillvara, bade i det enskilda vardmotet
och i utformningen av hilso- och sjukvarden.

Personcentrering kan i praktiken betyda olika

saker for olika individer och 1 olika situationer. For
patienter med sillsynta hilsotillstind finns sarskilda
utmaningar som behéver uppmirksammas. Exem-
pelvis dr behovet av fasta vardkontakter for konti-
nuitet och samordning ofta stort, men tillgodoses

1 dag inte 1 tillricklig omfattning. Barn som har en
lingvarig vardkontakt inom den specialiserade var-
den moter dessutom ofta utmaningar i Gvergang-
en till vuxensjukvarden. Personer med funktions-
nedsittning kan uppleva hinder och utmaningar f6r
att ta del av varden pa lika villkor som andra. For
att varden ska utvecklas i en mer personcentrerad
riktning f6r denna patientgrupp behéver forutsitt-
ningar skapas pa alla nivaer i hilso- och sjukvards-
systemet, fran system- och organisationsniva till det
enskilda virdmétet. I métet med en patient med ett
sillsynt hilsotillstind kan det krdvas en hogre grad
av flexibilitet och anpassning i organisation och
arbetssitt. Andra viktiga aspekter omfattar samord-
ning pa ritt vardniva, stirkt kontinuitet genom fast
vard- och likarkontakt samt smidiga Gvergangar
mellan olika vardnivaer och vardinstanser. Ett
indamalsenligt och patientanpassat anvindande av
digitala verktyg och vardtjinster kan dessutom bidra
till att underldtta kontakten med varden och stirka
saval kontinuitet som trygghet for patienten. Efter-
som en stor andel av de sillsynta hilsotillstinden dr
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allvarliga och kriver specifik kunskap och sirskild
uppmirksamhet, exempelvis vid s6vning, finns
dven ett behov av verktyg som stirker patientsiker-
heten och minimerar risken for felbehandling.

Exempel pa insatser som kan bidra till
maluppfyllelse

Patienter med séllsynta halsotillstand er-
bjuds vid behov en fast vard- och ldkarkon-
takt, i linje med omstallningen till en patient-
nara vard.

Uppdragsbeskrivningen for fast vard- och
lakarkontakt uppdateras med beaktande av
behoven hos patienter med sdllsynta halso-
tillstand.

Socialstyrelsen tar fram kunskapsstod for
vardovergangar, exempelvis fran barn- till
vuxensjukvard, barn- till vuxentandvard,
specialist- till primarvard, primarvard till
kommunal primarvard eller akutsjukvard.

[ Primarvarden har forutsattningar att
bemdta patientgruppen under hela
livstiden och har férutsattningar att
samordna denna vard

Patienter med sillsynta hilsotillstind har, liksom
ovriga befolkningen, aterkommande behov av
primirvardens insatser. Primirvarden dr den fOrsta
vardnivan och dr tinkt att fungera som navet och
basen 1 hilso- och sjukvirden. Den ska ta hand
om medicinsk behandling, rehabilitering, omvard-
nad och férebyggande arbete som inte kriver den
specialiserade vardens tekniska resurser eller kom-
petens. I enlighet med primirvardens lagreglerade
grunduppdrag dr det ocksa primirvarden som ska
samordna olika insatser fOr patienten, i de fall det
ir mest dandamalsenligt att det sker inom primér-
varden. En viktig del av uppdraget nir det gal-

ler sillsynta halsotillstand dr att tidigt identifiera
patienter som behover tillgang till sdrskild exper-
tis for att undvika férdréjd diagnos och behand-
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ling. Kombinationen av sillsynta och vanliga behov
innebir dock en komplexitet som stiller sarskil-

da krav pa hilso- och sjukvirdens férmaga att er-
bjuda en samordnad vard. For att primarvarden
ska kinna trygghet i omhindertagandet av patien-
ter med sillsynta halsotillstand och kunna ta ett
tydligt samordningsansvar behévs dndamalsenli-
ga resurser, strukturer och incitament samt en sys-
tematisk anvindning av vardplaner. Samtidigt kan
primérvarden ha svart att fa tillgang till stod fran
specialister inom sillsynta hilsotillstand. Det dr dar-
tor viktigt att primarvardslakaren har ratt foérut-
sattningar for att kunna lyssna pa en patient, forsta
vardbehovet och s6ka relevant information eller ex-
pertstod. For detta krivs strukturer och former for
kontaktvigar som gor den expertis som finns vid
specialistenheter som NHV, ERN och andra lik-
nande expertteam inom sallsynta hilsotillstind till-
ginglig. Det dr ocksa viktigt att det finns limpligt
stod for vigledning av patient och profession till
ritt vardinstans och expertis, samt forutsattning-
ar att erbjuda patienten stoéd vid 6vergangen mellan
barn- och vuxensjukvird och primir- och speciali-
serad vard.

Exempel pa insatser som kan bidra till
maluppfyllelse

Berorda aktorer tar fram andamalsenliga
strukturer och former for att tillgangora
expertis for primarvarden, inklusive BVC och
elevhalsans medicinska insatser och dldre-
omsorg.

Centrum for sallsynta diagnosers (CSD) roll
att vagleda patient och profession till ratt
vardinstans och expertis inom varden samt
att stodja vid dvergangar mellan exempelvis
specialist- och primarvard och fran barn- till
vuxensjukvard starks.



B Rehabiliteringen och habiliteringens
betydelse och roll i vardkedjan tydlig-
gors, integreras och gors mer jamlik
over landet

For bade barn och vuxna med sillsynta hilsotill-
stand ar behovet av rehabilitering och habilitering
ofta stort och bor dirfor vara en naturlig del av
vardprocessen, utformad utifran individens behov,
forutsittningar och preferenser. Rehabilitering,
habilitering och tillgang till atgirden hjilpmedel ir
centrala delar for att hjilpa patienter att aterfa eller
bibehalla hilsa, uppna bista mojliga funktionsfor-
maga och ges forutsittningar for ett sjalvstindigt
och aktivt liv i samhillet. I dag bedrivs rehabilite-
ring och habilitering inom savil primarvard som
specialiserad samt hogspecialiserad vard, med bade
regioner och kommuner som huvudmain. Tillgang
till rehabilitering, habilitering och atgirden hjilp-
medel dr dock ojimlik och varierar i landet, vilket
tydliggor behovet av att gora tillgangen mer jamlik
pa nationell, regional och lokal niva. Tidiga, sam-
ordnade och allsidiga atgirder dr avgérande for att
patienternas behov ska tillgodoses. Kunskapsut-
veckling i dialog med patienter samt implemente-
ring av kliniska riktlinjer och forskning ar ocksa
viktiga aspekter i att tillhandahalla en rehabilite-
ring och habilitering som méter patienternas behov.
Likasa ér tillgang till multiprofessionell kompetens
och att underscka nya och resurseffektiva arbets-
satt av betydelse. I takt med att fler personer med
sillsynta hilsotillstaind lever lingre stills dven 6kade
krav pa en vilfungerande, tydlig och strukturerad
overgang frin barn- till vuxensjukvard.

Exempel pa insatser som kan bidra till
maluppfyllelse

- Vagledning for dvergangen fran barn- till
vuxensjukvard for unga med medfodd eller
tidigt forvarvad funktionsnedsattning, fram-
tagen av Nationellt programomrade (NPO)
rehabilitering, habilitering och forsakrings-
medicin, implementeras.

Nya arbetssatt och fordelning av ansvar eller
uppgiftsvaxling inom kommunal priméarvard
utifran patientens behov utforskas.

B Tandvardens betydelse och roll i
vardkedjan tydliggors och integreras

De senaste aren har kunskapen successivt 6kat om
den orala hilsans samband med det 6vriga hal-
sotillstandet, och det 4r numera vilkint att sjuk-
dom i munnen kan vara savil orsak till som foljd

av sjukdomar i 6vriga kroppen. Minga sillsynta
hilsotillstand har nigon form av paverkan pa bett,
tinder eller funktioner i mun och ansikte (orofa-
cial funktion), vilket kan innebira svarigheter att
ita, prata och gapa samt nedsatt salivkontroll. For
att sikerstilla en sammanhallen vardkedja dr tand-
varden darfor en central aktor, och det finns behov
av att tydligare integrera tandvardens roll 1 vard-
processen. De tre odontologiska kompetenscen-
trum som i1 dag behandlar patienter med sallsyn-

ta hilsotillstand har en viktig roll i att samla och
sprida kunskap kring sillsynta odontologiska och
medicinska tillstind, vilket bidrar till att stirka
kompetensen inom tandvarden nir det giller att be-
mota och behandla patienter med sillsynta hilso-
tillstand. Det ar viktigt med langsiktiga och stabila
forutsittningar for det fortsatta arbetet. Det dr ocksa
viktigt att tydliggéra vilken roll allmidntandvarden
respektive specialisttandvarden bor spela inom
ramen for sillsynta hilsotillstaind liksom att verka
for professionsinitierade samarbeten mellan tandvar-
den och hilso- och sjukvarden sa att munhilsan blir
en naturlig del av den samlade vardkedjan.

Exempel pa insatser som kan bidra till
maluppfyllelse

+ Verksamhetssinitierade samarbeten mellan
tandvard och sjukvard inom sallsynta halso-
tillstand framijas.

+ Stod ges till befintliga odontologiska kompe-
tenscentrum for sallsynta halsotillstand.

- Allmantandvardens och specialisttandvar-

dens uppdrag inom omradet séllsynta halso-
tillstand fortydligas.
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Patienter med sallsynta halsotillstand mots
med adekvat kunskap och forstaelse i varden

En grundliggande forutsittning for att hilso- och
sjukvard ska kunna erbjuda en god vard dven till
patienter med sillsynta hilsotillstind ar att bésta
tillgangliga kunskap anvinds i varje patientmote.
Informationen om sillsynta halsotillstand dr spridd
och ges av ett flertal aktorer pa olika nivaer. Det
finns dven flera kunskaps- och kompetenscentrum
som verkar inom omradet, men kunskapen ir ofta
inte tillrdckligt tillginglig eller kind bland vardper-
sonal och andra samhillsaktorer. Regeringen har
darfor gett Socialstyrelsen i uppdrag att stirka in-
formations- och kunskapsspridningen om sillsynta
hilsotillstand. Uppdraget omfattar bland annat att
synliggbra medicinsk expertis, stodja inférandet av
sammanhallna vardforlopp och att analysera hur
kunskap kan samordnas, struktureras och tillgang-
liggoras, sarskilt 1 primarvarden. Avsaknaden av till-
ginglig kunskap for vardpersonal kan leda till att
patienter och deras nirstiende sjdlva maste navige-
raivarden for att fa adekvat vard och behandling
liksom tillgang till det samhillsstéd de har ritt till.
For att kunskapsstyrningens fulla potential ska nytt-
jas och ge effekt for patienterna ar det avgérande
att kunskapen som tas fram ar kvalitetsgranskad,
systematiskt spridd och tillgingliggjord liksom att
den anvinds 1 varden. Pa sa sitt kan varden mota
patienter med sillsynta hilsotillstind med den
kunskap och forstaelse som krivs for att ge en jam-
lik, siker och kvalitativ vard.
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[ Befintliga kunskapsbarande
funktioner utvecklas

For att patienter med sillsynta halsotillstand ska
bemétas med adekvat kunskap och forstaelse i
varden behéver befintlig kunskap na ut till vard-
och omsorgspersonal och andra berérda aktérer. De
kunskapsbarande funktioner som i dag finns behdo-
ver ges andamalsenliga forutsittningar for att kunna
bidra till kunskapsspridningen pa ett effektivt, sam-
ordnat och kvalitativt sitt. Detta omfattar dven myn-
digheter, som 1 olika utstrickning ansvarar f6r omra-
den som paverkar varden for patienter med sillsynta
hilsotillstind. Myndigheterna bor sikerstilla att be-
hoven hos personer med sillsynta hilsotillstaind be-
aktas 1 relevanta processer. Likasa dr patienters kun-
skap och erfarenhet en viktig resurs, som kan bidra
till att forbittra hilso- och sjukvarden. Patientféren-
ingar har dven en viktig roll 1 att utbilda sina med-
lemmar fOr att fa bittre forstaelse om exempelvis
varfor en behandling sitts in och vad som ar malet

med behandlingen.

Exempel pa insatser som kan bidra till
maluppfyllelse

+ Socialstyrelsens uppdrag inom sallsynta
halsotillstand tydliggors.

+ Tillgangligheten till patientutbildningar inom
sallsynta halsotillstand forstarks.

+ Centrum for sallsynta diagnosers (CSD) roll i
att bidra med kunskapsspridning inom om-
radet sallsynta halsotillstand stodjs.



B Kunskapen om sallsynta halsotillstand
hojs hos vard- och omsorgspersonalen

Det finns ett tydligt behov av att kunskapsnivin
hos vard- och omsorgspersonal inom hilso- och
sjukvarden om sillsynta hilsotillstind och den
komplexitet som det innebar ar tillricklig. Den laga
prevalensen av varje enskilt sillsynt hilsotillstand
gor det utmanande f6r virden att bygga upp kun-
skap, och med cirka 8 000 sillsynta hilsotillstand
ar det inte heller realistiskt att hdlso- och sjukvar-
den ska ha kunskap om varje enskilt hilsotillstand.
Samtidigt dr det avgorande att personal har ritt
forutsittningar for att kunna géra vilgrundade
bedémningar, bland annat for att identifiera kom-
plexa tillstand som kriver specialiserad kompetens,
hinvisa patienten till ritt vard- och stédinstans och
bedéma nir det dr aktuellt att anvinda precisions-
medicin. Det dr ocksa viktigt att forutsittningar for
kontinuerlig fortbildning skapas samt att kunskapen
om sillsynta hilsotillstind och omridets komplex-
itet stirks. Patienter och deras féretridare kan dven
spela en viktig roll i detta arbete, inte minst for att
skapa bittre forutsittningar for hilso- och sjukvar-
den att planera och genomfora insatser som utgar
fran patientens faktiska behov.

Exempel pa insatser som kan bidra till
maluppfyllelse

Berorda aktorer framjar utbildning och kon-
tinuerlig fortbildning inom sallsynta halso-
tillstand hos halso- och sjukvardspersonal
(inom t.ex. genetik, arftlighet, multiorgan-
paverkan och precisionsmedicin).

Kunskapshdjande insatser om sallsynta
halsotillstand genomfors inom primarvard,
barnhalsovard, elev- och studenthalsa,
geriatrik och demensvard.

B Kunskapsstoden ar tillgangliga och
anvandbara

Tillgingliga och anvindbara kunskapsstod ér av-
gorande faktorer for att forbattra varden och livs-
situationen for patienter med sillsynta hilsotillstand
och deras nirstaende. Det dr dock en mycket omfat-
tande uppgift att ta fram vardprogram, vardforlopp

eller liknande for alla sillsynta hilsotillstind. I
stillet kan det vara mer dndamalsenligt att befint-
liga kunskapsstod, diagnostexter och behandlings-
rekommendationer ses Gver samt att nya kunskaps-
stod tas fram vid behov, som stirker de delar som ir
centrala for att en god vard, exempelvis med fokus
pa 6kad samverkan, personcentrering och forsik-
ringsmedicinska bedomningar. Likasd dr det av vikt
att tydlig information riktas mot patienter och deras
nirstaende, exempelvis nir det giller att stodja hil-
sosamma levnadsvanor. Inom ramen for detta dr det
viktigt att de kunskapsstéd som finns, tas fram och
sprids dr kvalitetsgranskade. For att kunskapsstoden
ocksa ska fa genomslag 1 varden behover de imple-
menteras, och en viktig del i detta ér att forbittra
tillgangligheten och underlitta anvindningen i den
kliniska vardagen.

Exempel pa insatser som kan bidra till
maluppfyllelse

Tillgangen till tidig information till patienter
och narstdende forbattras, t.ex. i samband
med diagnosbesked.

Kunskapsstod for ckad samverkan och
personcentrering i varden tillgangliggors.

Behov och utformning av kunskapsstod till
halso- och sjukvarden och andra aktorer av-
seende forsakringsmedicinska bedémningar
for patienter med sallsynta halsotillstand
och personer med andra komplexa behov
undersoks.

Mojligheten for patientforeningar och
patientorganisationer att bidra till implemen-
teringen av kunskapsstod, som vardprogram
och vardforlopp starks.

Diagnostexter, behandlingsrekommendatio-
ner och kunskapsstéd om sallsynta halso-
tillstand, inventeras, utdkas och tillganglig-
gors, t.ex. via digitala verktyg for varden.
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Ett adekvat patient- och nirstaendeperspektiv dr
en forutsittning for att skapa en hilso- och sjuk-
vard som moter individers behov och férvintning-
ar. Det innefattar savil hur vardpersonal bemoter
och kommunicerar med patienter som hur patien-
ters och nirstaendes kunskap, erfarenhet, behov
och preferenser integreras i utvecklingen av varden.
Patientféreningar har dven en viktig roll i att utbilda
och stirka kunskapen hos sina medlemmar. Samti-
digt upplever patienter och nirstdende att det finns
brister 1 bemotande och information. Forutsitt-
ningarna for att organisera sig i patientféreningar
ar ocksa mer utmanande for patienter med sallsyn-
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Patienter och narstaende ar
delaktiga i vardutvecklingen

ta hilsotillstand eftersom diagnoserna ir manga
och ovanliga var for sig. Detta riskerar att leda till
ojimlika mojligheter till inflytande och delaktig-
het. Det beh6vs darfor ett 6kat fokus pa att skapa
forutsittningar som stirker patienters och narsta-
endes mojlighet att vara delaktiga och medskapan-
de i varden for sillsynta hilsotillstind. Som ett led
1 detta arbete har Myndigheten f6r vard- och om-
sorgsanalys pa uppdrag av regeringen kartlagt och
analyserat patient-, brukar- och anhérigorganisa-
tionernas roll, finansiering och verksamhet i hilso-

och sjukvirden (§2025/00531).



[ Forutsattningar utvecklas for patient-
féreningar inom sallsynta halso-
tillstand att driva sin verksamhet

For att mojliggora delaktighet och medskapande f6r
patienter och nirstaende behover patientféreningar
ha goda forutsittningar att driva sin verksamhet.
De flesta patientforeningar for sillsynta hilsotill-
stand dr, pa grund av sillsyntheten, sma med for-
hallandevis fa medlemmar. Patientféreningar som
representerar sma diagnosgrupper har i dag svart
att uppfylla regelverket for statsbidrag vilket paver-
kar mojligheterna att organisera sig och gora sig
horda. Det dr dirfor viktigt att de strukturer som
finns dven tar hinsyn till mindre féreningars férut-
sattningar att delta. For att mojliggora ett brett och
representativt patientinflytande finns det behov av
uppdaterad och fordjupad forstaelse f6r dessa orga-
nisationers forutsittningar att vara medskapare i ut-
vecklingen av hilso- och sjukvarden, liksom deras
mojligheter att bidra till informationsinsatser och
kunskapsutveckling.

Exempel pa insatser som kan bidra till
maluppfyllelse

Patientforeningars maojligheter att bidra till
bl.a. utbildningar och andra informations-
insatser starks.

B Tillgangen till patient- och familje-
starkande aktiviteter ar jamlik
over landet

Aktiviteter och andra stédinsatser kan pa flera sitt
bidra till att patienter och deras nirstaende far batt-
re forutsattningar att hantera sin situation samt att
kinna sig stirkta och delaktiga. Stodet behéver ut-
formas utifrin individens individuella behov, vilket
innebir att olika former av insatser finns tillgang-
liga. Det dr darfor viktigt att verka for att berérda
aktorer — kommunala och regionala verksamheter
liksom civilsamhillets organisationer — har méjlig-
het att erbjuda ett brett utbud av stéd. Olika typer
av motesplatser och sociala aktiviteter kan dessutom
skapa viktiga forum for erfarenhetsutbyte och li-
rande mellan personer som befinner sig 1 liknande
situationet.

Exempel pa insatser som kan bidra till
maluppfyllelse

Forutsattningarna forbattras for relevanta
aktorer att kunna erbjuda patienter, bade
barn och vuxna, och deras narstdende
vistelser vid familjevecka, foraldratraffar eller
motsvarande aktiviteter.

Stodet till narstaende starks, exempelvis
genom en informationsportal for anhoriga.

[l Patientinflytandet 6kar

Patienter och nirstiende behover ges reella méjlig-
heter att bidra med sina erfarenheter och perspek-
tiv 1 utvecklingen av hilso- och sjukvarden. For att
detta ska bli verklighet behéver limpliga former f6r
dialog, delaktighet och medskapande skapas och in-
tegreras pa savil statlig som regional niva och i nir-
liggande organisationer. Att den statliga styrningen
av varden, genom relevanta statsbidrag och liknan-
de styrmedel, dr utformad for att bland annat stir-
ka patientinflytandet och realisera patientnyttan dr
dirtill en viktig aspekt. Patienter och nirstiende
kan dessutom bidra med viktiga perspektiv i forsk-
ning, vilket ytterligare kan stirka kunskapsutveck-
lingen inom hilso- och sjukvarden.

Exempel pa insatser som kan bidra till
maluppfyllelse

Patienmedverkan framjas i organ och forum
inom t.ex. staten, regionerna och andra rele-
vanta aktorer.

Patientorganisationers roll och férutsattning-
ar kartlaggs och analyseras.
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och innovation

Arbetet med att tillgingliggora hilsodata for vard
och forskning och innovation syftar bland annat

till att starka forutsittningarna for att 6ka kvali-
teten i varden, forbattra patientsidkerheten, stirka
patientens stillning samt minska den administrati-
va bordan f6r hilso- och sjukvardens medarbeta-
re. Etablerandet av en nationell digital infrastruk-
tur, liksom implementeringen av EHDS, skapar nya
mojligheter att dela och anvinda hilsodata for savil
sjukvardens behov som f6r forskning och innova-
tion. Denna utveckling 4r central f6r hilso- och
sjukvarden i stort, men har dven sirskild betydelse
for patienter med sillsynta hilsotillstand, dar till-
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Halsodata ar tillganglig och anvandbar
inom vard, forskning, lakemedelsutveckling

gangen till samlade och jimférbara data kan vara
avgorande for diagnostik, behandling och fortsatt
kunskapsutveckling. Att samla in och jimféra data
om sillsynta hilsotillstind 4r i dag utmanande ef-
tersom patientgrupperna ir sma och heterogena.
Otillrackliga data om sillsynta hilsotillstand, lik-
som begrinsningar i befintliga kod- och klassifice-
ringssystem, utgor ett hinder for systematiskt for-
bittringsarbete och kunskapsutveckling. Det finns
dirfér behov av att stirka forutsittningarna for in-
samling och tillgingliggérande av hilsodata av hog
kvalitet samt att sikerstilla en effektiv implemente-
ring av relevanta kodverk.




[ Relevanta kodverk och standarder
implementeras

For att koda diagnoser i varden samt méjliggora
statistik, uppféljning och jaimférelser av sjukdoms-
férekomst anvinds systemet ICD-10, som ér
WHO:s internationella klassifikation av sjukdo-
mar och hilsoproblem. Medan endast en brikdel av
alla sillsynta halsotillstand ticks av specifika koder
1 ICD-10, omfattar ICD-11-systemet betydligt fler
kliniska koder av de omkring 8 000 kinda sillsynta
hilsotillstinden. Den mer detaljerade och flexibla
kodstrukturen 1 ICD-11 skapar férbittrade forut-
sittningar for dokumentation, uppfoljning och kun-
skapsutveckling inom omradet. Det dr darfor ange-
liget att arbetet med implementeringen genomfors,
sd att de forbittrade mojligheterna till klassificering
och uppféljning kan borja anvindas si snart som
mojligt. En sadan utveckling forutsitter ett nira
och langsiktigt samarbete mellan berérda aktorer
for att sikerstilla en samordnad, struktutrerad och
hallbar I6sning.

Exempel pa insatser som kan bidra till
maluppfyllelse

+ Arbetet med att 6ka interoperabiliteten inom
halsodataomradet utvecklas.

+ Samarbetet mellan regionerna och relevanta
myndigheter utvecklas for att framja imple-
menteringen relevanta kod- och begrepps-
system inom omradet.

B Mojligheterna till uppféljning, utvarde-
ring och vardutveckling starks

Tillgangen till tillforlitliga och hégkvalitativa data
ar en viktig faktor for att kunna f6lja och utvirde-
ra varden vid sillsynta hilsotillstind samt for att
skapa underlag for fortsatt utveckling inom omra-
det. I nuldget finns flera behov som behéver adres-
seras for att stirka mojligheterna till uppfoljning,
utvirdering och kunskapsutveckling. Regering-

en arbetar med att utveckla en digital infrastruk-
tur som skapar bittre forutsittningar for automa-
tiserad datainsamling och férbittrade mojligheter
till datadelning. Utéver att minska den adminis-
trativa bérdan for vardpersonal ger det forbittrade
mojligheter till insamling och delning av hilsoda-
ta av hog kvalitet med hog tickningsgrad. Paral-
lellt pagar arbete med att méjliggdra insamlingen
av ytterligare data frin primérvarden och uppgifter
om rekvisitionslikemedel. Den ¢kade insamling-
en av uppgifter kommer kunna bidra till forbatt-
rad kunskap och ge ytterligare underlag for vardens
fortsatta utveckling. Tillgangen till hogkvalitativa
hilsodata dr ocksa av stor betydelse for forskning,
likemedelsutveckling och innovation. I dag dr kun-
skapen kring manga sillsynta hilsotillstind och
mojliga terapier fortfarande otillricklig, vilket gor
det angeliget att forskare far tillgang till relevan-

ta data samtidigt som forskningen inom omradet
intensifieras.

Exempel pa insatser som kan bidra till
maluppfyllelse

Utveckling och implementering av nya
variabler i nationella halsodataregister fram-
jas for att sakerstalla synligheten av sallsynta
halsotillstand.

Ett register for rekvisitionslakemedel upp-

rattas i enlighet med halsodataregister-
utredningen.
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Samordnad drivkraft for strategins
genomforande, uppfoljning och
Utvardering

Med denna strategi liggs grunden for en gemensam,
langsiktig och sammanhallen inriktning framat som
ger forutsittningar for olika aktorer att enskilt och
tillsammans verka mot samma mal. Regeringens ar-
bete handlar till stor del om att skapa férutsittning-
ar for berérda aktorer att bedriva ett effektivt och
strategiskt arbete. Vid sidan av de insatser som re-
geringen initierar dr det av stor betydelse hur bland
annat myndigheter, hilso- och sjukvirdens, tand-
vardens och omsorgens huvudmain, lirositen samt
professions- och patientorganisationer och andra
aktorer agerar inom ramen for sitt eget ansvars-
omrade. Det dr darfér 6nskvirt att handlingspla-
ner utvecklas 1 linje med den nationella strategins
intentioner och utifran lokala behov och férutsitt-
ningar. I arbetet med strategin dr det dven viktigt att
beakta andra relevanta perspektiv, saisom funktions-
hinderperspektivet.

I ett senare skede ar det viktigt att den nationel-
la strategin blir mer samordnad och sammanhal-
len. Detta bor ske 1 samverkan med alla relevanta
aktorer. En sadan samordning kan handla om till
exempel foljande atgirder:

¢ utveckla en process som mojliggor att patienter
ges en slutlig diagnos snabbare och sikrare dn

idag

* O6ka medvetenheten om sillsynta hilsotillstaind
bland hilso- och sjukvardens personal

e sikerstall en mer sammanhallen och samordnad
vard for patienter med sillsynta hilsotillstind in-
kluderande tillgang till specialistvard, behandling
och likemedel
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¢ utveckla hur beslut ska fattas gillande screening
av sallsynta hilsotillstaind hos nyfédda och barn 1
unga dldrar

* metodiskt och systematiskt testa nya metoder f6r
diagnos och vard av patienter med odiagnostise-
rade sillsynta hilsotillstind

* analysera hur sillsynta hilsotillstind ytterligare
kan inkluderas i det svenska utbildningssystemet
for hilso- och sjukvardspersonal

¢ utveckla anvindningen av virtuella digitala verk-
tyg i syfte att Oka effektiviteten avseende konsul-
tationer av patienter med sillsynta hilsotillstind

* se 6ver, utveckla och analysera anvindningen av
likemedel gillande patienter med sillsynta hilso-
tillstaind och kartligg tillgangen av likemedel i
hela landet.

For strategins genomférande behévs en samord-
nad och stédjande drivkraft. En sidan drivkraft kan
vara att i ett senare skede ta fram en konkret hand-
lingsplan. En nyckelfaktor i arbetet handlar om att
skapa forutsittningar fér dialog, samsyn och ge-
mensamt engagemang samt utveckla och ge stéd
till berérda aktérers arbete inom omradet. Det ar
dven avgorande med en strukturerad uppféljning av
strategin, med indikatorer som visar utvecklingen i
forhallande till strategins mal och delmal. Mot bak-
grund av detta har regeringen gett Socialstyrelsen i
uppdrag att samordna, stédja och f6lja upp genom-
férandet av den nationella strategin for sillsynta
hilsotillstand.
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