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hEDS/HSD i VGR

Sammanfattning

Regionalt programomrade (RPO) Sillsynta sjukdomar har fatt i uppdrag att
foresla hur en konsultativ expertfunktion for Ehlers-Danlos syndrom,
hypermobilitetstyp (hEDS), och Hypermobilitetsspektrumstorning (HSD) kan
organiseras och fungera inom Vastra Gotalandsregionen (VGR). RPO Sillsynta

sjukdomar har utsett en arbetsgrupp som arbetat med uppdraget.

Cirka 8 000 personer i VGR har diagnosen hEDS eller HSD, varav tre
fjardedelar ar kvinnor. Ca 500 individer nydiagnostiseras per ar.
Genomsnittsaldern vid diagnos ar 35 ar for kvinnor och 25 ar for méan trots att
denna bindvavssvaghet ar medfodd och att symtomen i de flesta fall debuterar

redan i tidig alder.

Manga patienter saknar tillgang till relevant specialistvéard, och tiden fram till
diagnos praglas ofta av hog vardkonsumtion. Detta indikerar att tidig
identifiering sannolikt ar bade hilsoekonomiskt och medicinskt fordelaktig.
Den nuvarande vardstrukturen saknar tydlig ansvarsfordelning och helhetssyn,
vilket leder till 1anga utredningstider, risk for felbehandling och férsamrad
vardkvalitet. Bristande kunskap om sjukdomarnas multisystemiska natur bidrar
dessutom till att varden ofta fokuserar pa smarta snarare an pa de
bakomliggande orsakerna. Den nuvarande situationen star i tydlig kontrast till

VGR:s méal om en néira, jamlik och kunskapsbaserad vard med hog kvalitet,



vilket understryker behovet av en tydligt forbattrad organisation och

kunskapshojning.

Arbetsgruppens ser svarigheter med att etablera en renodlad konsultativ

expertfunktion eftersom det i nuldget saknas en befintlig kunskapsbarande
enhet for hEDS/HSD inom VGR. Ett kontinuerligt kunskapsutbyte mellan

klinisk praktik och strategiskt arbete bedoms vara en forutsattning for att

uppfylla expertfunktionens syfte. Mot denna bakgrund foreslar arbetsgruppen

att regionen i forsta hand inrattar en regional expertmottagning fér barn och

vuxna med ett kombinerat uppdrag:

fungera som kunskapsbarare och stod till primarvarden/BUM, som
fortsatt ska ha huvudansvaret for patientgruppen

samla och utveckla specialistkompetens inom omradet for att bidra till
okad kvalitet, jamlikhet och effektivitet i varden

erbjuda diagnostiskt stod och kunna utreda samsjuklighet samt
samordna vardplanering

erbjuda utbildningsinsatser till andra vardgivare, patienter och
narstdende

utveckla och forvalta regionala medicinska riktlinjer (RMR)

verka for forskning och kunskapsspridning om hEDS/HSD inom
regionen

vara ett konsultativt stod till andra vardgivare

Regionhalsan bedoms kunna vara lamplig organisatorisk hemvist.

En regional expertmottagning bedoms bidra till:

tidigare diagnos och kortare utredningstider

minskad risk for langvarig smarta, sekundar ohilsa, sjukskrivning samt
forbattra mojligheten till delaktighet i skola och arbetsliv

forbattrad samordning mellan vardnivaer och 6kad patienttrygghet

effektivare resursanvindning och minskade samhallskostnader
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Forkortningslista:

BUM Barn- och ungdomsmedicinsk mottagning

hEDS Ehlers-Danlos syndrom av hypermobilitetstyp (hEDS)
HSD Hypermobilitetsspektrumstorning

RMR Regional medicinsk riktlinje

RPO Regionalt programomrade

RPT Regionalt processteam

VGR Vistra Gotalandsregionen

Deltagare i av RPO utsedd arbetsgrupp

Elke Schubert Hjalmarsson, PhD, Specialistfysioterapeut barn, Drottning
Silvias barnsjukhus - ordférande/projektledare

Johanna Ljunggren, genetisk vigledare och barnsjukskoterska, Centrum

for séllsynta diagnoser Vst - koordinator

Erik Kindgren, PhD, 6verldkare, Barn- och ungdomskliniken Skaraborgs

sjukhus

Frida Ahlfors, specialist i allmdnmedicin, Wisterldkarna Vardcentral och
BVC

Omvarldsbevakning

Arbetsgruppen har haft dialog med andra regioner som har mottagningar for

hEDS/HSD och vagt in for- och nackdelar kring hur de har organiserats

Smart- och rehabkliniken i Linkoping
Neurologi- och rehabiliteringskliniken Karlstad
Smartenheten i Vastervik
Specialistlakarsallskapet i Vastervik

Smartrehabilitering i Lund




Uppdrag

Regionalt programomrade (RPO) Sillsynta sjukdomar har fatt i uppdrag att ta
fram ett forslag pa hur en konsultativ expertfunktion for Ehlers-Danlos
syndrom, hypermobilitetstyp (hEDS), och Hypermobilitetsspektrumstérning

(HSD) kan organiseras och fungera inom Vistra Gotalandsregionen (VGR).

Syftet ar att foresla en modell i VGR for en konsultativ expertfunktion som
fungerar som kunskapsbarare inom omradet och ansvarar for att ta fram, dga
och revidera regionala medicinska riktlinjer (RMR) for omradet.
Expertfunktionen skall stotta primarvarden i dess roll som huvudansvarig
vardaktor for patientgruppen och vara en stodjande och stottande resurs for

resterande halso- och sjukvardssystem.
Uppdraget innefattar att

e beskriva hur expertfunktionen kan organiseras och fungera

e sakerstalla koppling till forskning och till ett ssmmanhallet
omhindertagande

e redogora for resurs-, kompetensforsorjnings-, kvalitets- och
invanarperspektiv

e lamna forslag pa lokalisering inom vardsystemet

e bedoma om barn och vuxna ska hanteras inom samma eller separata
funktioner

e beskriva ldngsiktigt hallbara arbetssatt

e redovisa for- och nackdelar om flera organisationsalternativ identifieras



Bakgrund

Hypermobil Ehlers-Danlos syndrom (hEDS) ar den vanligaste formen av
Ehlers-Danlos syndrom, en grupp arftliga bindvavssjukdomar som péaverkar
leder, hud, blodkarl och inre organ. Huvudsymtomen vid hEDS ar 6verrorliga
leder som ofta leder till luxationer, svar smarta och fatigue. hEDS har en
heterogen symtombild som kan striacka sig fran milda till mycket svara besvar.
Symtombilden 6verlappar ofta med hypermobilitetsspektrumstorning (HSD).
Forekomsten av samsjuklighet som ar associerad med bade hEDS/HSD
forsvarar diagnostisering och okar patienternas lidande. Det foreligger en tydlig
konsskillnad i nar diagnosen faststallts. I VGR ar genomsnittsalder for
diagnostisering 35 ar for kvinnor och 25 ar for mén trots att symtomen i de
flesta fall debuterar redan i tondren. Diagnosen stills pa symtom och det kravs
erfarenhet for att kunna stilla diagnos och bade 6ver och underdiagnostik
forekommer. Idag hanteras fragor om diagnostisering framst i primarvarden,
eventuellt barn- och ungdomsmedicinsk mottagning (BUM) for barn, men det
ar fa allmanlakare som har erfarenhet eller utbildning i att utreda och behandla
hEDS/HSD.

Patienter med hEDS/HSD utgor en stor men 1agt prioriterad patientgrupp i
Sverige. Det uppskattas att 6ver 300 000 personer lever med diagnoserna, men
manga ar fortfarande odiagnostiserade eller feldiagnostiserade. Enligt
Vardanalys skattas antal nydiagnostiserade individer i VGR till 500/4r. I
nuléget finns nastan 8000 individer med hEDS/HSD med journalford diagnos i
VGR, vilket motsvarar 0,4% av regionens befolkning varav 76% ar kvinnor och
24% min. Aven de som far diagnos saknar ofta tillging till tillrickliga

vardinsatser.

Genomlysningen som gjordes inom ramen for Regionalt processteam (RPT)
visade att patienterna aren fore diagnos hade en mycket hog vardkonsumtion
for symtom som tillhor diagnosen. Att tidigt identifiera patienter med dessa

diagnoser ar proaktivt och med stor sannolikhet kostnadseffektivt.



I dagens vardstruktur saknas en tydlig ansvarsfordelning, vilket gor att
patienter ofta bollas mellan olika specialiteter utan samordning eller helhetssyn.
Bristen pa kunskap om att hEDS/HSD ar multisystemiska bindvavssjukdomar
med omfattande samsjuklighet leder till att virden ofta inriktas enbart pa
smartrehabilitering, snarare dn pa de underliggande orsakerna. Att enbart
fokusera pa ett symtom snarare an att adressera helheten resulterar i forsamrad
vardkvalitet, langa och ineffektiva utredningar samt 6kade samhallskostnader i

form av sjukskrivningar, vardskador, felbehandlingar och socialt utanforskap

(1).

Fragan om ett forbattrat och mer sammanhallet omhandertagande for personer
med hEDS/HSD har dven uppmarksammats pa nationell niva. I flera motioner
till riksdagen har behovet av 6kad kunskap lyfts, ett av forslagen som lamnats ar
att bilda ett eget nationellt programomréade (NPO) for bindvavssjukdomar (2,
3). Motionerna foreslar aven bland annat att Socialstyrelsen ska ges i uppdrag
att etablera ett nationellt kompetenscenter for bindvavssjukdomar, med fokus
pé forskning, utbildning och kunskapsspridning till primarvarden/BUM. Det
framhaélls ocksa att varje region pa sikt behover utveckla egna
multiprofessionella specialistteam, men att ett nationellt centrum vore ett
viktigt forsta steg mot ett mer jamlikt och vardigt omhandertagande av
patienter med hEDS/HSD.

Syftet med detta forslag ar att beskriva hur en konsultativ expertfunktion for
hEDS/HSD kan organiseras och fungera inom VGR. Expertfunktionen ska
fungera som kunskapsbarare och stod till primarvarden/BUM, som fortsatt ska
ha huvudansvaret for patientgruppen. Genom att samla och utveckla
specialistkompetens inom omradet ska funktionen bidra till 6kad kvalitet,
jamlikhet och effektivitet i varden, samt till att regionala RMR tas fram,

forvaltas och uppdateras i takt med aktuell forskning och beprovad erfarenhet.

Expertfunktion

For att expertfunktionen for hEDS/HSD ska kunna uppfylla sitt syfte kravs att

den har en nara koppling till en klinisk verksamhet. Med expertfunktion avses



har en konsultativ funktion med ansvar for utbildning, kunskapsstod och
strategisk utveckling. Erfarenheter fran liknande uppdrag, sdsom utvecklingen
av Smartcentrum, visar att framgangsrik kunskapsuppbyggnad och
vardutveckling forutsitter en integrerad struktur dar bade specialistmottagning
och expertfunktion verkar under samma organisatoriska tak. Denna modell
mojliggor ett kontinuerligt kunskapsutbyte mellan klinisk praktik och
strategiskt arbete.

Eftersom det idag saknas en etablerad expertgrupp inom hEDS/HSD-omradet
finns inga konsulter eller specialistresurser som kan bira en renodlat
konsultativ expertfunktion. For att funktionen ska vara operativ och kunna
erbjuda stod till primarvarden/BUM kravs darfor att den byggs upp i anslutning
till en mottagning med klinisk kompetens och patientflode. En sddan struktur
skapar forutsattningar for erfarenhetsbaserad kunskapsutveckling,
multidisciplinirt samarbete och langsiktigt hallbar kompetensforsorjning inom

omréadet.

Regional expertmottagning

En regional expertmottagning bor omfatta bade barn och vuxna och organiseras
s att patienter i alla dldrar far ensammanhallen och anpassad vard utifran sina
specifika behov. Genom en gemensam struktur ges forutsattningar for adekvat
behandling, uppfoljning och forebyggande insatser samt majlighet att paverka
hela familjesystemet, samtidigt ger det forutsiattningar for god 6vergang fran

barn- till vuxensjukvard, vilket ar en kiand utmaning for manga patientgrupper.

Kombinationen av klinisk mottagning och dedikerad expertfunktion mojliggor
ett nara samband mellan praktisk erfarenhet och strategiskt utvecklingsarbete,

vilket starker kvalitet och kompetens inom omrédet.

Expertmottagningen ar inte avsedd att fungera som en primarvardsenhet utan
som ett regionalt stod- och kunskapscenter, med uppdrag att bista 6vrig halso-
och sjukvard i komplexa arenden, utbildning och radgivning till vardgivare.

Utover detta bor expertmottagningen ta emot vissa patienter for diagnostisering



och for att genomfora riktade behandlingsinsatser och/eller utbildning for
patienter/familjer. Alla insatser ska vara tidsbegransade och det huvudsakliga
vardansvaret kommer fortsatt ligga i primarvarden/BUM. Patienten ska fa med
sig en vardplan for fortsatt vard och rehabilitering. Expertmottagningen bor ha
en nira koppling till forskning och samverka med det nationella hEDS/HSD-
specialistnatverket (4) for att sakerstalla att varden ar evidensbaserad,
uppdaterad och foljer nationella riktlinjer. Eftersom bindvavssjukdomar saknar
egen specialitet och darmed inte har ett eget Nationellt programomréade bar
hEDS/HSD-specialistnitverket en viktig funktion men ligger inte inom

kunskapsstyrningen.

Eftersom ingen befintlig enhet eller lakarspecialitet i dagslaget har fordjupad
kunskap om denna patientgrupp kravs nya resurser for att driva verksamheten.
Initialt bedoms behov finnas av totalt satt flera heltidstjanster fordelade over
olika professioner, sdsom specialistlakare, fysioterapeut, arbetsterapeut,
psykolog, kurator, sjukskoterska, forskningskoordinator och administrativ
personal. Tid for kompetensutveckling behover avsattas for medarbetare som
ska arbeta i teamet, inklusive mdjligheter till studiebesok och erfarenhetsutbyte
vid nationella och internationella expertcentra. En finansierings- och
kompetensforsorjningsplan bor tas fram i enlighet med uppdragets krav och
kopplas till regionens budgetprocess infor 2027. Inforande av expertmottagning
bedoms pa sikt minska den hoga vardkonsumtion som patientgruppen har i

nulaget.

Kvaliteten i verksamheten ska foljas upp med tydliga indikatorer. Exempel pa
uppfoljningsmatt ar tid fran forsta vardkontakt till diagnos, antal vardkontakter
per patient fore och efter inforandet av expertmottagning, patientnojdhet, antal
vardplaner och upplevelse av samordning samt antal genomforda
utbildningsinsatser till primarvarden/BUM. Dessa indikatorer speglar bade
invanarperspektivet och kvalitetsaspekten i uppdraget. Forskning bor ha en

sjalvklar roll i kvalitetsuppfoljning.



Genom digitala vardmoten och konsultationer kan expertmottagningen na
patienter i hela regionen, vilket starker jamlikheten i varden, minskar restid och

mojliggor en mer effektiv kunskapsspridning.

Ett forsta underlag for hur planering av initial bemanning vid en
expertmottagning kan se ut har tagits fram inom ramen for denna rapport (se
Bilaga 2). Det ar viktigt att understryka att ytterligare beredning beh6vs utifran
huruvida forslaget kan bli aktuellt och ar beroende av vilka avgransningar som
déa gors. Volymsuppskattningar ar sannolikt svara da det inte ar entydigt hur
denna vard bedrivs idag men som stod har anvénts erfarenhet fran andra
regioner. Det bor ocksa beaktas att resurser for
utredning/undersokningskostnader sannolikt behovs vid en sddan enhet.
Avseende resurser sa ar det bra att ocksa vara medveten om att en storre del av
utomlanspatienter i andra regioners mottagning kommer fran VGR dvs

kostnader for denna vard finns redan till viss del i VGR.

Utifrdn den kunskap arbetsgruppen for narvarande har om den organisatoriska
strukturen inom VGR forefaller Regionhilsan vara en mgjlig organisatorisk
hemvist for en hEDS/HSD-expertmottagning. Regionhilsan driver redan idag
flera regionala expertenheter, bland annat inom psykisk hilsa, vald i nara
relationer och obesitas. For att skapa goda forutsattningar for nara samarbete
med Sahlgrenska Universitetssjukhuset kan expertmottagningen med fordel
overvagas att samlokaliseras med exempelvis Smartcentrum eller
Rehabiliteringsmedicinska kliniken vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset,

vilket skulle kunna underlatta tillgdngen till relevant specialistkompetens.

Pa sikt skulle en utokning av uppdraget for en expertmottagning dven kunna
innehélla andra bindvavssjukdomar och da utvecklas till ett bindvavscentrum.
Ett sadant bindvavscentrum kan bidra till forbattrad och effektivare
vardprocesser for de 6verlappande diagnosgrupperna som idag ocksé ofta
saknar tydlig hemvist inom den svenska sjukvarden.

Samtidigt borde behovet av expertmottagningen minska 6ver tid for
malgrupperna dar det finns en tydlig generell hypermobilitet (hREDS/HSD) i takt

med att riktlinjer utvecklas och kunskapen 6kar i regionen inom alla vardnivéaer.
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Den foreslagna strukturen forvintas bidra till tidigare och sdakrare diagnoser.
Samordningen mellan vardnivaer forbattras, patienttryggheten stiarks och
livskvaliteten 6kar genom ett mer strukturerat och personcentrerat
omhindertagande. Samtidigt férvintas modellen minska risken for
funktionsnedsittande langvarig smarta och sekundar ohilsa samt bidra till en
mer resurseffektiv och hialsoekonomiskt hallbar vard. Forslaget ligger i linje
med VGR:s genomforandeplan 2025—2027 for omstallningen av halso- och

sjukvarden, med fokus pa nira vard, digitalisering och jamlikhet.

Slutsats

Arbetsgruppen konstaterar att det i dagslaget ar svart att etablera en renodlad
konsultativ expertfunktion for patienter med hEDS/HSD, eftersom det saknas
en befintlig kunskapsbiarande enhet inom VGR som skulle kunna utgora bas for

en sadan funktion.

Mot denna bakgrund foreslar arbetsgruppen att regionen bor 6verviga att
inratta en regional expertmottagning med ett kombinerat uppdrag — bade att
utreda svarbedomda patientfall, skapa en patientnira vardplan, utveckla och
forvalta vardprogram/riktlinjer, bedriva forskning samt att fungera konsultativt
gentemot andra vardgivare. Utifran arbetsgruppens nuvarande kunskap om
VGR:s organisation bedoms Regionhilsan vara en mojlig organisatorisk

hemvist for en hEDS/HSD-expertmottagning.

Referenser

1. Rapport RPT EDS 20241031.pdf

2. Okat fokus for battre vird vid Ehlers-Danlos syndrom (Motion
2025/26:3359 av Annika Hirvonen och Nils Seye Larsen (bada MP)) |
Sveriges riksdag

3. Nationella riktlinjer for EDS och HSD (Motion 2025/26:1188 av Ulrika
Heindorff (M)) | Sveriges riksdag

4. https://sydostrasjukvardsregionen.se/wp-
content/uploads/2023/03/HDS EDS nationellt vardprogram.pdf
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Bilaga 1. Foreslaget
patientflode

1. Initial bedomning i primarvarden/BUM: Patienter med misstankt
hEDS/HSD utreds med fordel i primarvarden/BUM om det finns ldkare med
god kunskap om tillstinden. Primarvirden/BUM ansvarar da for

grundlidggande utredning, att stélla diagnos enligt vedertagna kriterier.

For att sdkerstilla tillracklig kompetens ska primarvarden/BUM ges tillgang till
Nationellt kliniskt kunskapsstod och andra riktlinjer for hEDS/EDS. Det
multiprofessionella teamet, via expertmottagningen, ansvarar for
utbildningsinsatser och stoddokumentation sa att primarvardslakare har
tillgang till tillracklig och uppdaterad kunskap kring tillstanden for att kunna

kinna sig trygga i att bedoma och diagnostisera patienter.

2. Remiss till expertmottagning vid komplexa behov: Om patientens
behov overstiger vad primarvarden/BUM kan tillgodose eller om diagnosen ar
oklar, remitteras patienten till en regional expertmottagning. Denna
expertfunktion bestar av ett multidisciplinirt team med sarskild erfarenhet av
hEDS/HSD. Patientansvaret, for t ex recept, hjalpmedel och sjukskrivning,

ligger fortsatt kvar hos vardgivaren i primarvarden.

3. Multidisciplinir bedémning och plan: Det multiprofessionella teamet
genomfor en fordjupad utredning och multidisciplinar bedomning och tar fram
en individuell vardplan som omfattar medicinska, rehabiliterande och
psykosociala insatser. Planen kommuniceras till patienten och skickas till

patientens ansvariga vardgivare for patientens vard.

4. Behandlingsinsatser: Tidsbegransade behandlingsinsatser kan erbjudas i
vissa fall. Detta kan inkludera utbildningsinsatser om hEDS/HSD eller

intensifierade rehabiliteringsinsatser.
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5. Aterkoppling och uppféljning i priméirvard: Primirvirden/BUM
ansvarar for den langsiktiga uppfoljningen enligt virdplanen. Expertmottagning
finns kvar som konsultativt stod vid forandrade behov. Digitala uppfoljningar
och radgivningsmoten kan anviandas for att minska resor och 6ka jamlikheten i

varden.

6. Kontinuerligt stod och kunskapsoverforing: Expertmottagning ska

kontinuerligt stodja primarvirden/BUM genom

utbildningsinsatser och handledning

framtagande och revidering av regional RMR for hEDS/HSD

regelbundna dialogmoten och erfarenhetsutbyte mellan vardnivaer

mojliggorande av forskningssamarbete
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Bilaga 2. Underlag for
planering av initial bemanning
vid expertmottagningen

Uppdrag och malgrupp

Mottagningen ansvarar for ca 500 besok/ar, multiprofessionell bedomning,
korta behandlingsinsatser, konsultfunktion, utbildningsinsatser, framtagande

av utbildningsmaterial, RMR-arbete samt FoU.
Arbetssitt och patientflode

Nybesok 90—120 min (ldkare, psykolog, FT, AT). Teammoten 20—30 min,

aterrapportering 30-60 min av ldkare till patienten.
Konsultfunktion

Konsultation till primarvard, specialistsjukvard och foretagshilsovard. Ca 70—

140 timmar/ar per involverad profession.
Utbildning och utbildningsmaterial

4—6 utbildningstillfillen per r 4 1—3 dagar. AT, FT och psykolog deltar. Aven

framtagande och uppdatering av utbildningsmaterial ingar.
RMR-arbete

Arlig uppdatering och remissrundor. 30—60 h/&r for
lakare/psykolog/FT/AT/SSK.

Forskning

Forskning ska enligt uppdraget bedrivas for att 0ka kunskapen kring

malgruppen.

Rekommenderad bemanning (FTE= Full-Time Equivalent)

e Likare 2 FTE
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e Psykolog 0,5 FTE

e Fysioterapeut 2 FTE

e Arbetsterapeut 1 FTE

e Sjukskéterska/Forskningskoordinator 2 FTE
e Administrator 1FTE

e Enhetschef 0,5 FTE

Totalt: ca 9 FTE.

Det ar onskvart att ovanstaende poster bemannas av flera personer for att
minska sarbarheten samt 0ka bredden i kompetens inom mottagningen da det
kan ge tillgang till flera olika specialistkompetenser inom likarprofessionen sa
som allméanlakare, smartlakare, barnlakare, lakare inom rehabiliteringsmedicin.
Det ar ocksa en fordel om enskilda personer dven har uppdrag inom sin
specialistverksamhet for att uppratthalla kontakt med klinisk vardag och
grundkompetens. Det behover dven finnas nara samverkan med ménga olika
specialiteter, t ex ortopedi, kardiologi, klinisk genetik, psykiatri, reumatologi,

tandvard etc.
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