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Forlangd tid for redovisning av uppdrag att inratta en funktion inom
omradet sillsynta sjukdomar samt uppdrag att ta fram underlag till
strategi for sallsynta sjukdomar

1 bilaga

Regeringens beslut

Regeringen forlinger den del 1 Socialstyrelsens uppdrag att inritta
en funktion f6r samordning, koordinering och informationssprid-
ning inom omradet sillsynta sjukdomar som berér uppféljningen
av funktionen (bilaga). Enligt regeringens beslut den 23 juni 2010
skulle Socialstyrelsen folja upp funktionens verksamhet och till
Socialdepartementet redovisa erfarenheter och resultat senast den
9 december 2011. Socialstyrelsen ska istillet redovisa uppdraget
till Regeringskansliet (Socialdepartementet) senast

den 31 oktober 2012. En delredovisning av uppdraget skalimnas
till Regeringskansliet (Socialdepartementet) senast

den 30 april 2012.

Regeringen uppdrar vidare 3t Socialstyrelsen att ta fram ett
underlag for en strategi for sillsynta sjukdomar 1 enlighet med
rekommendationen frén Europeiska unionens rad frin

den 8 juni 2009 om en satsning avseende sillsynta sjukdomar
(2009/C 151/02). Socialstyrelsen ska i detta arbete samarbeta
med den kommande nationella funktion som tillskapas for sill-
synta sjukdomar. I uppdraget f6r Socialstyrelsen ingdr att upp-
ritta arbetsgrupper och andra aktiviteter som innefattar den
kompetens och de frivilligorganisationer, myndigheter och
andra aktorer som bedéms limpliga f6r att ta fram underlaget
med s& hog kvalitet som méjligt. Underlaget ska utgd ifrin
ridande ansvarsférdelning inom vird- och omsorgssektorerna.
Uppdraget ska utforas 1 samrdd med Sveriges Kommuner och

Landsting.
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Arendet

EU-medborgare som har en sillsynt diagnos upplever ofta ojim-
likhet mellan medlemsstater och dven mellan olika regioner 1
samma medlemsstat, t.ex. nir det giller tillgdngen till expert-
tjinster, likemedel, diagnostik och rehabilitering. Europeiska
Unionens rid meddelade 2009 en rekommendation om en sats-
ning avseende sillsynta sjukdomar (2009/C 151/02). Medlems-
staterna rekommenderas att uppritta och genomfora planer eller
strategier for sillsynta sjukdomar pa limplig niva, for att soka
sikerstilla att patienter med sillsynta sjukdomar far tillgdng till
vard av hog kvalitet.

Europeiska EUROPLAN-projektet (The European Projekt for
Rare Diseases National Plans Development) har utarbetat rike-
linjer och rekommendationer f6r att underlitta definitionen,
genomférandet och évervakningen av nationella handlingsplaner
eller strategier. Rekommendationerna fokuserar pd sju insatsom-
riden:

1. Planer och strategier inom omridet sillsynta sjukdomar

2. Adekvata definitioner, kodning och inventering av sillsynta
sjukdomar

3. Forskning kring sillsynta sjukdomar

4. Centres of Expertise och europeiska referensnitverk for
sillsynta sjukdomar

5. Samla expertisen om sillsynta sjukdomar

6. Patientorganisationers empowerment”
7. Hallbarhet

Regeringen bedomer att Socialstyrelsen och den nationella funk-
tionen for sillsynta sjukdomar, 1 samarbete med ett brett spekt-
rum av andra berérda myndigheter och organisationer, behéver
uppritta ett underlag som bl.a. beaktar ovanstdende kriterier, for
att det pd nationell nivd ska vara mojligt att g8 vidare 1 arbetet
med en strategi for sillsynta sjukdomar. Hirvid bér sirskile
framhaillas den satsning som regeringen har gjort genom att pa-
bérja arbetet med tillskapandet av en nationell funktion fér sam-
ordning, koordinering och insatshantering av sillsynta sjuk-
domar. Den nationella funktionen bor dels ha rollen att arbeta
for att samverkan uppstdr mellan berérda aktérer inom ramen
for en strategi, dels att f6lja upp och aterrapportera om de
rekommendationer som finns bidrar till utvecklingeninomom-
rdetsillsyntasjukdomar.



Socialstyrelsen bor vara den myndighet som foljer upp arbetet
med att strategins inriktning uppnis.

P3 regeringens vignar

Goran Higglund

Henrik Moberg

Kopia till

Statsrddsberedningen/SAM
Finansdepartementet/BA/SMS
Socialutskottet

Sveriges Kommuner och Landsting



