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Till ledaméter i Strategiska halso- och sjukvardsnamnden, Véstra Gotaland

Riksforbundet Ehlers-Danlos syndrom och var regionala férening EDS Vastra Gotaland vill
uppmarksamma er pa ett mycket viktigt forslag som rér individer med de genetiska
bindvavssjukdomarna hypermobil Ehlers-Danlos syndrom (hEDS) och

Hypermobilitetetsspektrumstorning (HSD).

Med start hosten 2023 gjordes i Vastra Gotalandsregionen en kartlaggning av orsakerna till att patienter
med misstankt eller bekraftad hEDS eller HSD har svart att pa ett effektivt och jamlikt satt fa den
utredning och vérd de har behov av. Regionala programomradet (RPO) Sallsynta sjukdomar var
uppdragsgivare och deltagarna i arbetsgruppen kom fran olika verksamheter och professioner som
moter malgruppen. En slutrapport ldmnades in hosten 2024 dar dven forbattringsforslag angavs, se

Optimering av vardflode for individer med hypermobil Ehlers-Danlos Syndrom och

Hypermobilitetsspektrumsstorning i Vastra Gotalandsregionen Kartlaggning och forbattringsforslag

Arendet har darefter lyfts till halso- och sjukvardsutvecklingsdirektéren som gav ordféranden for
programomradet ett fortsatt utredningsuppdrag i frdgan. Forslag rorande organisering av en
expertfunktion for att optimera vardflodet for individer med hEDS/HSD har nu utarbetats och inldamnats
2025-12-04 av RPO Séllsynta sjukdomar med Lovisa Lovmar som uppdragstagare (diarienummer RS
2025-02618, se bifogad fil).

Arbetsgruppen foreslar att regionen i forsta hand inrattar en regional expertmottagning for barn och

vuxna med ett kombinerat uppdrag:

- fungera som kunskapsbarare och stdd till primarvérden/barn- och ungdomsmottagningar, som

fortsatt ska ha huvudansvaret for patientgruppen,

+ samla och utveckla specialistkompetens inom omradet for att bidra till 6kad kvalitet, jamlikhet och

effektivitet i varden,

- erbjuda diagnostiskt stdd, kunna utreda samsjuklighet samt samordna vardplanering,
« erbjuda utbildningsinsatser till andra vardgivare, patienter och narstéende,

- utveckla och forvalta regionala medicinska riktlinjer (RMR),

« verka for forskning och kunskapsspridning om hEDS/HSD inom regionen, samt

« vara ett konsultativt stod till andra vardgivare.

(fortsatter pa nasta sida)


https://mellanarkiv-offentlig.vgregion.se/alfresco/s/archive/stream/public/v1/source/available/sofia/ssn11910-128253873-137/native/Rapport%20RPT%20EDS%2020241031.pdf
https://mellanarkiv-offentlig.vgregion.se/alfresco/s/archive/stream/public/v1/source/available/sofia/ssn11910-128253873-137/native/Rapport%20RPT%20EDS%2020241031.pdf

Regionhalsan bedoms kunna vara lamplig organisatorisk hemvist fér mottagningen. En regional

expertmottagning bedéms bidra till:

- tidigare diagnos och kortare utredningstider,

- minskad risk for ldngvarig smarta, sekundar ohéalsa och sjukskrivning,

- forbattrad maojlighet till delaktighet i skola och arbetsliv,

- forbattrad samordning mellan vardnivaer och 6kad patienttrygghet, samt

- effektivare resursanvandning och minskade samhallskostnader.

EDS Riksforbund och EDS Vastra Gotaland valkomnar varmt arbetsgruppens forslag. Om det
genomfordes skulle det innebéra ett mycket viktigt och konkret steg for att atgérda ett allvarligt
systemfel, namligen det faktum att den stora gruppen patienter med hEDS/HSD idag helt saknar
hemvist i varden, ndgot som skapar stort lidande for individen likval som stora samhallsekonomiska

kostnader.

EDS Riksforbund och EDS Vastra Gotaland ber er darfor att noga overvaga mojligheterna att inratta en

regional expertmottagning for patienter med hEDS och HSD.
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