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Vilka är vi?

Kliniskt verksamma och/eller forskande

• Arbetsterapeuter

• Fysioterapeuter 

• Kuratorer 

• Läkare 

• Ortopedingenjörer

• Psykologer  

• Sjuksköterskor 

• Tandläkare

Representanter

• Patientföreningen Riksförbundet Ehlers-Danlos syndrom 

• Patientrepresentant

                                               

                                            

Sundsvall 

Gävle 

Skara 

Uppsala 

Göteborg 

Stockholm 

Linköping 

Västervik 

Umeå 

Skövde



Varför grundades vi?

Patienter upplever att vården är ojämlik, att det

brister i bemötande, tillgänglighet och kompetens

hos professionen både i primärvård och i specialistvård

men även inom skolan



Historik

2017

• Iden om ett 
nationellt 
specialistnätverk

2018

• Specialistnätverket 
bildades

• Arbetet med det 
nationella 
vårdprogrammet 
för HSD/hEDS
påbörjades

2019

• Första fysiska träff



Syfte och mål

Syfte att sammanföra och höja kunskap utifrån rådande evidens och 
klinisk praxis om Hypermobilitetsspektrumstörning (HSD) och Ehlers-
Danlos syndrom av hypermobilitetstyp (hEDS) 

Mål är att bidra till att höja kunskapen om HSD/hEDS främst inom 
hälso- och sjukvården. 



Vad har vi åstadkommit?

2018
Stöd vid framtagande av SKRs kunskapsstöd för primärvården avseende 
EDS/HSD

2019
Nationellt vårdprogram för hEDS och HSD – 1:version

2021
Text hEDS/HSD till 1177 
Nationellt vårdprogram för hEDS och HSD – 2:version



Nationellt Vårdprogram

Varför?

- För att minska skillnad i vård och behandling i landet

- Att öka kunskapsnivån och minska kunskapsskillnad

- Att minska lidande för patienter och anhöriga

- Ökar patientperspektiv

- Ge möjlighet till effektivisering av vården



Nationellt Vårdprogram

Kunskapsstöd till alla professioner 
inom alla vårdnivåer som träffar 
individer med HSD/hEDS i sin yrkesroll



Nationellt Vårdprogram

Information om själva diagnosen

• beskrivning av symtomen

• rekommenderade utredningar

• stöd i diagnosticering av HSD och hEDS.

• flödesschema för att underlätta differentialdiagnostiken.

Yrkesspecifika rekommendationer 
• Arbets- och fysioterapirekommendationer är indelad i en vuxen och en barn del.



Nationellt 
Vårdprogram



Nationellt 
Vårdprogram



Nationellt 
Vårdprogram



Nationellt 
Vårdprogram



Nationellt 
Vårdprogram



Nationellt 
Vårdprogram



Nationellt 
Vårdprogram



Nationellt 
Vårdprogram



Nationellt 
Vårdprogram



Nationellt 
Vårdprogram



Nationellt Vårdprogram

Länk till informationsfilmer för professionerna

https://m.youtube.com/playlist?list=PLhTXyTWqNdVVRxP5-N_PlGBldsULt7TS9

framtagna av Sydöstra sjukvårdsregionen

Länk till informationsfilmer för patienter

https://m.youtube.com/playlist?list=PLhTXyTWqNdVUGzv0yDZ4b8wr0X4_IeKUS

framtagen av Smärtenheten Västerviks sjukhus, Region Kalmar län, Sydöstra sjukvårdsregionen

https://m.youtube.com/playlist?list=PLhTXyTWqNdVVRxP5-N_PlGBldsULt7TS9
https://m.youtube.com/playlist?list=PLhTXyTWqNdVUGzv0yDZ4b8wr0X4_IeKUS


Kontakt

Funktionsbrevlåda specialistnätverk

edsnationelltspecialistnatverk@gmail.com

Länk till vårdprogrammet: 

Hypermobilitetsspektrumstörning (HSD) och Ehlers-Danlos

syndrom av hypermobilitetstyp (hEDS) (rjl.se)

mailto:edsnationelltspecialistnatverk@gmail.com
https://plus.rjl.se/info_files/infosida41498/HDS_EDS_nationellt_vardprogram.pdf


Framtiden

• Önskemål om 
• tillhörighet till ett nationellt programområde (NPO)
• en nationell arbetsgrupp (NAG) med tydligt uppdrag 

• För att:
• få i uppdrag/ mandat att skapa nationella riktlinjer
• verka för likvärdig och evidensbaserad vård, nationellt
• verka för utbildning och kompetenshöjning, nationellt
• verka för en nivåstruktur inom vården, baserad på patientens behov



Tack


