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Riktlinjer Ehlers-Danlos syndrom (EDS)

Ordférandens forslag
1. Halso- och sjukvardsnamnden lagger aterrapportering av plan avseende
specialistmottagning och riktlinjer for EDS till handlingarna.

Sammanfattning

Vid hélso- och sjukvardsnamndens sammantrade 2020-06-25 § 90 presenterades
en plan avseende specialistmottagningar for bland annat Ehlers-Danlos syndrom
(EDS). Halso- och sjukvardsdirektoren fick i uppdrag att i nara samverkan

med berdrda sjukhusstyrelser och namnder samt Sédra regionvardsnamnden
fortsatta arbetet i enlighet med foreslagen plan. Synpunkter fran berorda
patientforetradare skulle inhdmtas och beaktas under det fortsatta arbetet med
planen. | ett separat arende till halso- och sjukvardsnamnden forelaggs forslag
om uttkat uppdrag om forstarkt specialiserad sméartbehandling for patienter med
Ehlers-Danlos syndrom, vilket tidigare har beretts av sjukhusstyrelse SUS.

I &rendet finns foljande dokument:
1. Beslutsforslag 2022-02-21

Beskrivning av drendet och skélen for forslaget

Patienter med Ehler-Danlos sjukdom (EDS) kan ha omfattande problem som
inkluderar behov av ett specialiserat omhandertagande. Befintliga riktlinjer
kommer behova aktualiseras och uppdateras med remisshantering och vardniva,
vilket kommer kunna ske via kunskapsorganisationen. Under 2021 fanns det
353 registrerade patienter med EDS och Hypermobilt syndrom (HSD) inom
primarvards- respektive specialistvardsniva. Aktuell kapacitet for ett gott
omhandertagande beddms idag som otillrackligt.

EDS drabbar bindvéven vilket kan leda till generell hypermobilitet i leder,
Overtdjbar hud samt varierande grad av vavnadsskorhet.

Hypermobilitet i leder &r betydligt vanligare &n EDS. Sedan 2017 skiljer man
mellan HSD och EDS av hypermobilitetstyp (hEDS). Det finns manga likheter i
symptombilden mellan tillstinden men vid hypermobilt syndrom saknas den for
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EDS typiska hudforandringar.

Nér patienter med HSD och hEDS soker vard kommer de flesta forst i kontakt
med sin listade vardcentral. Vardcentralernas halso- och sjukvardspersonal

har tillgang till Allméan Konsulternas, (AKO) riktlinjer for EDS och HSD

som baserar sig pa nationellt kliniskt kunskapsstod (NKK). Sjukgymnastens/
physioterapeutens spelar en stor roll i utredning, behandling och uppféljning.
For att utreda, behandla, lindra och folja upp patienter med EDS och HSD
beh6ver medarbetare inom Halso- och sjukvarden fa stod for att uppratthélla och
bibehalla sin kompetens.

Denna patientgrupp har férhallandevis stora och komplexa rehabiliteringsbehov
och de lever med betydande konsekvenser av sin smarta som ocksa ofta pagatt
under lang tid.

Idag finns det fem MMS-mottagningar, varav tre stycken &r upphandlade enligt
LOU och tva stycken &r inom det offentliga. MMS-mottagningarna bedriver
verksamhet pa primarvardsniva och tar emot patienter med langdragen smarta
som inverkar pa vardagslivet hos de enskilda individerna.

Nar MMS vardniva inte racker till finns det mottagningar for specialiserad
smartrehabilitering som tar emot patienter med svar smartproblematik samt finns
tillgangliga som stéd/konsult for vardcentralernas och &ven specialistvardens
Halso- och sjukvardspersonal.

Genetisk testning och radgivning finns att tillga och &r ibland anvandbart

vid den form av EDS som paverkar blodkarlen och som beskrivs i nationellt
Kliniskt kunskapsstod som namnts i borjan av beskrivningen. De séllsynta
formerna av EDS omhandertas hos respektive berdrda organspecialister

pa olika specialistenheter beroende pa vilket organ som ar drabbat. EDS

med karlforandringar kan till exempel vara aktuellt inom neurologi och
karlkirurgi. Det finns idag tyvérr inga radiologiska, genetiska eller biokemiska
undersokningar som kan bekréafta HSD eller hEDS.

Uppdraget for utokad specialiserad smartmottagning bestar av flera olika
delar varav de tva forstnamnda ar i viss man nagot vasentligare for ett
helhetsomhandertagande av dessa tva patientgrupper

Stod till primarvarden for att identifiera och sékerstalla patientens fortsatta
vardbehov inklusive korrekt diagnosséattning.

Metodstdd till regionens egna och upphandlade MMS-verksamheter for att
utveckla behandlingsmetoderna for patientgrupperna.

For de patienter inom dessa grupper som behover ytterligare fordjupade
vardinsatser ingar aven i uppdraget att utoka den specialiserade
smartverksamheten i Lund. Det skulle leda till att patienter hamnar pa ratt
vardniva och darmed snabbare fa adekvat vard. For mottagningarna skulle det
betyda att de far forutsattningar att ge en god och néra vard till de individer som
redan ingar i deras befintliga uppdrag.
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Nedan foljer en sammanstallning av vardkonsumtionen och under 2021

for patienter med EDS och HSD. Statistiken &r hamtad fran Region Skanes
patientadministrativa system (PASIS) och ur 6verskadlighetssynpunkt har vissa
forutsattningar tillampats sdsom att underlaget avser lakarbesok (pga kopplingen
till diagnos) och fysiska besok. Kostnaden for en patient inom MMS beréknas
till 38500 kr.

o Antalet patienter som under 2021 registrerades med ovanstaende tva
diagnoser var 353.

e Fordelningen mellan diagnoserna var 182 patienter med HSD och 177
patienter med EDS.

o Dessa 353 patienters totala vardkonsumtion av lakarbesok var under
samma period 2097 (var for sig blir totalsumman 359 men en patient kan
ha mer an av de tva diagnoserna och darfor blir antalet individer 353).

o Efter genomgang av alla diagnoser som var satta under de 2097 besoken
kan det konstateras att det handlar om en mangfald av sjukdomar men
diagnoser som berdr smarta och inflammation ar vanligare.

e Ungefar hélften av patienterna blev behandlade av de fem Multimodala
smartverksamheterna.

e Ett mindre antal patienter av dessa patienter har remitterats till sektion
smarta pa SUS.

Uppdelningen av patienterna mellan MMS- och Specialiserad smartmottagning
bedoms pa tillgangligt underlag vara 80:20 vilket bor vara rimligt da endast de
svaraste och mest komplexa patienterna har ett vardbehov pa specialistvardsniva.

Nér det galler vardprogram finns det idag inget antaget nationellt kunskapsstod
eller riktlinje fran Socialstyrelsen. Daremot finns det god kunskap och beprévad
erfarenhet om hur patientgrupperna pa basta satt kan behandlas utifran det
specialistnatverk som finns inom EDS och nationellt kliniskt kunskapsstod som
ar en del kunskapsstyrningssystemet.

For att tillgodose vardbehovet foreslas att Region Skane utnyttjar den befintliga
och fungerande infrastrukturen for smartbehandling och for de patienter som
kraver fordjupad kompetens foreslas ett forstarkt uppdrag till specialiserad
smartrehabmottagning SUS.

Ekonomiska konsekvenser och finansiering

Ekonomiska konsekvenser av det forstarkta uppdraget till sjukhusstyrelse SUS
om specialiserad smartmottagning for patienter med Ehlers-Danlos syndrom
behandlas i separat arende till halso- och sjukvardsnamnden.

Juridisk bedémning
Samrad med regionjurist har inte bedomts nédvandig.
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Miljokonsekvenser
Arendet medfér inga miljokonsekvenser.

Samverkan med berdrda fackliga organisationer
Ingen samverkan/MBL-forhandling har bedémts nodvandigt i arendet.

Uppféljning

Detta &rende kraver ingen sarskild uppfoljning. Uppfoljning av det forstarkta
uppdraget till sjukhusstyrelse SUS om specialiserad smartmottagning for
patienter med Ehlers-Danlos syndrom behandlas i separat arende till halso- och
sjukvardsnamnden.

Gilbert Tribo
Ordférande

Pia Lundbom
Halso- och sjukvardsdirektor
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