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En sallsynt viktig strategi

Uppdrag att ta fram ett forslag till en nationell strategi inom
omradet sallsynta halsotillstand
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Utgangspunkter

« En langsiktig nationell strategi for omradet sallsynta halsotillstand behdvs for att mota utmaningar i en sjukvard under snabb
utveckling dar en aldrande befolkning och nya éverlevare staller krav pa andrade arbetssatt, hogre effektivitet och prioriteringar inom
begransade resurser.

- Okade investeringar i diagnostik och samordnat omhindertagande av personer med séllsynta hélsotillstdnd bedéms vara det
mest betydelsefulla for att 6ka vardkvaliteten och minska samhallskostnader.

« Varden maste méta dagens och framtidens behov och krav pa information och kvalitet vid patientmoétet och i omhandertagandet.
Kunskapsbildning och kunskapsspridning inom sallsynta halsotillstand maste forbattras och ske for lakare och sjukskoéterskor pa
bade grundlaggande- och specialistniva samt inom andra relevanta vardprofessioner och samhallsaktorer.

« Vardorganisationen for sallsynta halsotillstand behdver utvecklas och den kraver investeringar for nya arbetssatt. Nationellt och
internationellt samarbete ar helt nodvandigt och maste ges robusta forutsattningar och tydliga former.

- Patientdelaktighet ar en viktig del i utvecklingen av framtidens sjukvard. Patientorganisationer inom sallsynta halsotillstand behdver
forbattrade forutsattningar att kunna verka och aktivt delta i vardutvecklingen.

« Utvecklingen inom sallsynta halsotillstand kommer att stélla stora krav pa maojligheterna till uppféljning och utvardering av
sjukvarden. Registrering av sallsynta diagnoser i nationella register, kvalitetsregister och datadelning fér primar- och
sekundaranvandning ar helt avgorande.
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Fokusomrade 1 - Battre mojligheter till tidig diagnos och
jamlik tillgang till vard och behandling

« Premiera multidisciplinart omhandertagande. Stotta
natverk och samordna insatser (NHV, ERN och
expertteam).

« Genetisk diagnostik - Jamlik tillgang, solidarisk '/\I\r J
finansiering.

« Stark mottagande strukturer for inforande av
diagnostik och precisionsmedicin.

Att fa

ar en
viktig del i en
saker vard.
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Fokusomrade 2 - Samordnade vardinsatser

- Oka tillganglighet till expertis och tydliggoéra kontaktvagar.

 Ersattningssystemen maste anpassas for att ge incitament till
samordning/samverkan.

« Insatser foreslas for att effektivisera och underlatta for bade
patient och vardprofession genom nya arbetssatt och digitala
verktyg.

« Inte skapa parallella eller nya system.

"Att skapa en tydligare struktur fér varden skulle kunna innebdra positiva
konsekvenser for patientgruppen men dven fér andra grupper med
komplexa vardbehov.”
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Avgransning
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Fokusomraden 3-4

« Fokusomrade 3 - Okad kunskap om
patientgruppen
— Kunskapsho6jande insatser stdds 6verlag, en

utbildningsstrategi om sallsynta halsotillstand och
omradets komplexitet foreslas.

— Insats for att starka kunskapsspridning fran vardens
centrumbildningar inom specifika sallsynta
halsotillstand.

- Fokusomrade 4 - Okad delaktighet for patienter
och narstaende

— Oversyn av modellen fér statsbidrag foreslas -
patientféreningar behodver stabil forvaltning
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Fokusomraden 5-6

- Fokusomrade 5 - Synliggérande av sallsynta
halsotillstand

— Kodverk som synliggor den sallsynta patienten utgor
grunden for all vardutveckling och forskning.

— Satsning pa klinisk forskning om de sallsynta
sjukdomsgrupperna och deras vard och behandling
foreslas.

- Fokusomrade 6 - Samordnat genomforande och
samordnad uppfoljning av strategin, for att skapa
langsiktig hallbarhet

— Behov av nationell samordning tydlig, men metod for att
uppnas behover fortydligas.

— Socialstyrelsens och andra myndigheters roll i uppféljning
och utvardering.
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Processbeskrivning

%,
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. . Intern (3 v) och extern

remissrunda (6 v, med anstand 10
Dialoger, férankring, . )
informationsmoten och
O omvarldsbevakning
Beddmningar och beaktande -
. ‘ ‘ ’ underlagen justeras
. ® o0

Remissmote 3 feb

Slutrapportering 31
mars 2025,

beredning
Socialdepartementet

o
.9.2. Socialstyrelsen



Nasta steg F
N\

« Konkretisera strategin

[
— Handlingsplan(er)
Konsekvensanalys (prioriteringar och
undantrangningseffekter)
Halsoekonomiska och etiska analyser
Uppfoljningsmatt och indikatorer | \/I
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