Till Socialdepartementet Hovas 2026.02.27
Att: Sjukvardsminister Elisabeth Lann

Sverige fortjanar en nationell strategi for sallsynta halsotillstand

Varen 2025 6verlamnade Socialstyrelsen sitt forslag till en nationell strategi for sallsynta
halsotillstand till regeringen (dnr 2025-3-9488). Nu har ni chansen att gora skillnad pa riktigt!

Agrenska vill i rollen som nationellt kompetenscentrum for séllsynta halsotillstand och andra
funktionsnedsattningar med denna skrivelse:

e Paminna om vikten av ett skyndsamt inférande av en nationell strategi

e Uppmarksamma behovet av en tydlig struktur, samordning och tillrackliga resurser for en
stor men asidosatt patientgrupp

e Lyfta fram vikten av konkreta insatser och samarbeten som bygger pa adekvat erfarenhet
och kompetens.

| Sverige lever 500 000 personer med ett sallsynt halsotillstand. Agrenska méter i var verksamhet
dagligen nagra av dem, och ser pa nara hall de utmaningar gruppen méter. For alla dessa
personer med familjer och andra narstaende ar fragan om nationell samordning i varden en fraga
om ratten till jamlik vard.

Agrenska ser darfoér en nationell strategi som ett viktigt forsta steg, men fér att &stadkomma
verklig forbattring kravs ocksa konkreta insatser och langsiktig finansiering.

| Sverige finns flera viktiga aktérer med relevant och aktuell kunskap om sallsynta halsotillstand.
Som den métesplats som Agrenska utgér erfar vi styrkan i att samla olika aktérer sdsom
civilsamhalle, offentlig verksamhet och privatpersoner. Varje vecka far familjer och individer nya
verktyg och kunskaper hos oss; nagot som de upplever som ovarderligt. Vi vet darmed hur
avgobrande det ar med konkreta insatser for att skapa férutsattningar for ett optimailt liv och
utveckling for personer med séllsynta halsotillstdnd i hela livsperspektivet.

Tillsammans med andra aktdrer med kompetens pa omradet ser vi fram emot fortsatt dialog med
en beslutad nationell strategi som utgangspunkt.
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