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Plan avseende specialistmottagningar fér EDS och ME

Ordférandens forslag

1. Halso- och sjukvardsnamnden lagger redovisningen av foreslagen plan till
handlingarna.

2. Halso- och sjukvardsdirektoren far i uppdrag att i nara samverkan med
berorda sjukhusstyrelser och namnder samt Sédra regionvardsnamnden
fortsatta arbetet i enlighet med foreslagen plan.

3. Synpunkter fran berérda patientforetradare ska inhdmtas och beaktas
under det fortsatta arbetet med planen.

Sammanfattning

Idag saknas specialistmottagningar med regionalt uppdrag for patienter med
Ehler-Danlos syndrom (EDS) och myalgisk encefalomyelit (ME). Inrattandet av
specialistmottagningar inom respektive tillstand &r forsta fas i handlingsplanen.
| nasta fas slutfors vardprogrammen och faststélls av kunskapsstyrningsradet.

I &rendet finns foljande dokument:
1. Beslutsforslag 2020-06-25

Beskrivning av drendet och skélen for forslaget

Halso- och sjukvardsdirekttren fick av HSN 2019-09-25 §118 i uppdrag
att gora en 6versyn av vardprogrammen for EDS och ME inom ramen for
kunskapsstyrningsorganisationen samt att ta fram en plan for inrattande av
specialistmottagningar.

Ehler-Danlos sjukdom (EDS) &r en grupp av tillstdnd som idag hanteras inom
flera verksamheter och som kan delas in i tva behovsgrupper. | den ena gruppen
ingar den hypermobila formen av EDS (hEDS) och Hypermobilitetssyndrom
(HSD) utan entydiga genetiska fynd. Inom enheterna for specialiserad
smartrehabilitering finns kompetens for omradet, men dessa &r idag inte
dimensionerade for uppdraget. Den andra gruppen ar mer komplex och innefattar
patienter med 6vriga former av EDS med paverkan pa bland annat inre organ,
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karl och tandvavnad i olika omfattning och kan behdva upprepade kak-
och karlkirurgiska ingrepp. Flera genetiska forandringar &r identifierade
och patienterna bor utredas i utvalda fall. Planen for EDS delas darfor i tva
huvudspar:

1. Utokat uppdrag till en eller flera av enheterna for specialiserad
smartrehabilitering for gruppen som omfattar hEDS och HSD i enlighet
med det preliminara, befintliga vardprogrammet

2. Utredning for att definiera alternativt skapa hogspecialiserade,
multidisciplinara team inom SUS inriktade pa 6vriga former av EDS,
exklusive hEDS och HSD

ME, aven kallat kroniskt trotthetssyndrom och pa engelska CFS=chronic
fatigue syndrome, har i Region Skane under manga ar hanterats av specialister i
allmanmedicin som i sin tur remitterat till andra regioner vid behov av insatser
fran specialiserad vard eftersom specialistkompetens inom omradet saknas

i Region Skane. | Skane beraknas ca 1500-3000 vuxna lida av ME men alla
behdver inte kontinuerlig tillgang till specialistenhet. Barnen omhandertas idag
av barnklinikerna men daven for dem kan ytterligare kompetensutveckling vara
nddvéndig.

Nuvarande kunskapslage talar for att patientgruppen har behov av starkt
individualiserade insatser med langre tids fortroendeskapande relationer
mellan patient och behandlare och ofta finns behov av nagra ars kontakt

med specialistvarden innan patienten kan vara trygg med att framst ha
primarvardskontakt. Har saknas tillrackligt med forskningsunderlag for att saga
hur patienternas sokmonster inom varden ser ut i Sverige men man kan anta att
dessa patienter dven har soker manga vardgivare och utreds extensivt bade pa
sjukhus och pa vardcentral parallellt. Sannolikt finns stor forbattringspotential
att bade effektivisera och minska totala utredningsbordan samtidigt som
patientens maende prioriteras mer tydligt. Valfungerande kommunikation
mellan vardcentral och specialistmottagning ar i nasta steg vasentlig for att
mindre svart sjuka patienter darefter ska kunna fortsétta ha primarvarden som
sin priméra kontakt. Darfor ar placeringen av specialistmottagning inom Sddra
sjukvardsregionen en forutsattning for fortsatt detaljplanering.

Har foreslas en langsiktig uppbyggnadsprocess i flera steg som inkluderar, men
inte begransas till, arbete med attityder bland vardpersonal, utvecklande av nya
arbetssatt och dialoger for att 6ka acceptans och forstaelse for patientgruppens
behov. En dialog har paborjats med 6vriga regioner i sodra sjukvardsregionen
men hittills har ingen tydlig vag for att fa stod i processen fran vara grannregioner
utkristalliserats. Om nérliggande regioner befinns ha lamplig kompetens kan
dessa utgora remissinstans pa narmare hall an Stockholm eller Ostergétland och
utgdra stod for uppbyggnad av Region Skanes egen verksamhet. Ett forslag till
samarbetsprojekt inom sodra sjukvardsregionen bor lyftas till ledningsgruppen
for sodra sjukvardsregionen for stallningstagande. En kartlaggning av respektive
forvaltnings befintliga kunskapsresurser inom omradet och tillhrande
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kompetensutvecklingsbehov skulle kunna ligga till grund for att hitta lamplig
klinik som darefter kan fa i uppdrag fran sin sjukhusstyrelse att borja bygga
upp kompetens inom omradet. En sadan enhet kommer sannolikt behéva en
uppstartsfas utan produktionskrav och aven forutsattningar for att borja i mindre
skala dar successivt fler kompetenser kan integreras. Att fa utrymme att delta

i nationella och internationella forskningssammanhang skulle kunna vara
kompletterande motivationsfaktor for utvecklingsprocessen. Region Stockholm
borjade istéllet sin kompetensutveckling med ett politiskt initierat projekt

som startades 2010 och avslutades 2013 efter att ha haft kraftigt inflode av
forfragningar fran bade patienter och vardcentraler varpa kliniska verksamheten
istallet flyttades som tillaggsuppdrag till tva av de manga specialiserade vardval
som finns dar. Motsvarande strukturer saknas har och processen maste alltsa
utvecklas i samverkan med sjukhusstyrelserna vilket kommer krava uthallighet.

Nar specialistmottagningarna pabdrjar sin verksamhet kan de preliminara
vardprogrammen inom bade EDS och ME kompletteras med remissrutiner,
skickas pa sedvanlig remissrunda till sakkunniga, patientforetradare, branschrad
och forvaltningar och darefter faststéllas i kunskapsstyrningsradet. Kommande
forandringar i vardutbud utifran nya forskningsron kan darefter beskrivas i
ordinarie uppdateringsrutin for vardprogramsprocessen.

Ekonomiska konsekvenser och finansiering

Underlag saknas for att fa samlad bild 6ver dessa patienters sammanlagda,
nuvarande vardutnyttjande och alltsa & kommande omférdelning av resurser
mycket svar att forutspa innan verksamheten har startat. Resursbehov

och fordelning av resurser far séttas i relation till respektive mottagnings
forvantade formaga att forebygga behov av vardkontakter pa specialiserad
niva. Eftersom merparten av primarvarden och viss annan specialistverksamhet
bedrivs inom Lagen om vardvalssystem (LOV) och &r intaktsfinansierade via
ersattning for respektive forfragningsunderlag hanteras deras resurser separat i
budgetprocessen.

Juridisk bedémning
Samrad med regionjurist har inte bedémts nédvéndig

Miljokonsekvenser
Arendet medfor inga miljokonsekvenser.
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Samverkan med berdrda fackliga organisationer
Ingen samverkan/MBL-férhandling har bedémts nddvéndig i arendet.

Uppfoljning
Halso- och sjukvardsdirektoren aterrapporterar arbetet med féreslagen plan.

Gilbert Tribo
Ordforande

Pia Lundbom
Halso- och sjukvardsdirektor

Region Skane



