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Utredning om forskning om EDS/HSD och EDS/HSD hos barn
och unga

Ordférandens forslag

1. Halso- och sjukvardsnamnden ger halso- och sjukvardsdirektoren i
uppdrag att avsétta riktade forskningsmedel for klinisk patientnéra
forskning inom EDS/HSD

2. Halso- och sjukvardsnamnden finansierar forskningen med 1 000 000
kr arligen under perioden 2023 -2025.

3. Halso- och sjukvardsnamnden lagger redovisningen av EDS/HSD hos
barn och unga till handlingarna.

Sammanfattning

Vid halso- och sjukvardsnamndens sammantrade 2022-04-27 § 36 fick halso-
och sjukvardsdirektoren i uppdrag att utreda hur forskning kring EDS/HSD kan
initieras samt hur EDS/HSD hos barn och unga kan beaktas.

I &rendet finns foljande dokument:
1. Beslutsforslag 2022-08-31

Beskrivning av arendet och skélen for forslaget

| Region Skane bedrivs forskning inom EDS/HSD i begransad omfattning. Det
finns god kunskap om metodik for sddan forskning i universitetssjukvarden och
de i Skane belagna larosétena. En specifik satsning for forskning inom EDS/
HSD med tydlig klinisk patientnara inriktning éver tre ar skulle gynna sadan
forskning.

Som sjukvardshuvudman stodjer Region Skane forskning inom halso- och
sjukvard som syftar till att l6sa ohalsoproblem och att framja halsa. Sadan
forskning sker som huvudregel i samverkan med larosatena i regionen. EDS &r
en forkortning for Ehlers Danlos Syndrom som ar en genetisk sjukdom med en
rad varianter. Gemensamt for dessa varianter &r att bindvaven drabbas vilket
bland annat orsakar hypermobilitet (6verrdrlighet) i lederna. Hypermobilitet i
kroppens leder kan orsaka smérta och nedsatt funktionsformaga. De senaste tio
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till tjugo aren har man i 6kande grad uppmarksammat att det finns betydligt fler
méanniskor med smértsam hypermobilitet i leder an vad som tidigare antagits.
De som har en genetiskt faststalld EDS diagnos utgér en mindre del av dessa.
For patienter med hypermobilitet som inte uppfyller genetisk bakgrund for
EDS anvands i stéllet begreppet HSD som &r en forkortning av hypermobility
spektrum disorders”, pa svenska hypermobilitetsspektrumstorning. HSD har
utover ledsmartor kopplats till trotthet och flera andra kroppsliga besvar.

| Region Skane har de senaste aren tva rapporter pa studentniva publicerats som
beror olika aspekter av EDS/HSD. Slutsatsen blir att klinisk forskning pa detta
omrade endast sker i begransad omfattning i Skane. Universitetssjukvarden och
de i Skane belagna larosatena besitter en gedigen kunskap avseende metodik
och genomférande av klinisk forskning av hog kvalitet. For att gynna en sadan
inriktning av klinisk forskning inom EDS/HSD foreslas en tre-arig satsning med
en miljon kronor per ar. Medlen bér utlysas i konkurrens for att sékra kvaliteten
av den forskning som ska bedrivas. En tidsbegransad satsning motiveras

av att det efter tre ar ar rimligt att framgangsrik forskning kan finansieras

av andra medel, exempelvis regionala forskningsmedel, ALF och externa
forskningsfinansiarer. Kvalitetskriterier for beddmning av inkomna ansokningar
bor vara de som anvénds for tilldelning av det regionala forskningsstddet. En
forutsattning for genomforandet ar att en 6versyn halso-och sjukvardsnamndens
riktade forskningsmedel genomfors.

I Region Skane finns det mojlighet till vard och hjalp fér barn och unga med
EDS/HSD. Barn och unga med EDS/HSD har manga ganger diskreta symptom
och/eller symptom som kan misstas for andra vanliga akommor. Det leder till att
diagnosticering fordr6js och symptomen riskerar att forvarras.

For barn och unga med symptom pa EDS/HSD soker de flesta sin Vardcentral
eller hanvisas/remitteras till Vardcentral av BVC/Skolskoterska. Vardcentralen
har sedan mojlighet att remittera vidare till specialistvarden for bedémning och
vid behov ytterligare utredning och stod. Beroende pa vad det ror sig om for
symptom kan barnet/den unge remitteras till olika delar av specialistvarden. Vid
langvarig eller dterkommande smarta kan vardcentralens lakare remittera till
den regiondvergripande Barn- och ungdomsmottagning Smarta Lund eller till
Fysioterapimottagning vid Barn- och ungdomsmottagning smérta (BUSE).
Andra symptom fran t ex tarm eller koncentrationsbekymmer remitteras vid
behov vidare till barnmottagning inom respektive specialitet.

Finns det en funktionsnedsattning som paverkar barnet/den unge i vardagen
och beror pa sjukdomar eller skador inom nerv- muskel- och/eller skelettsystemet.
finns &ven habiliteringen som en mojlig remissinstans.

De barn med symptom som finns i familjer dar en vuxen har kontakt med den
forstéarkta specialiserad smartrehabmottagning avseende patienter med Ehlers-
Danlos syndrom kommer framdver lattare kunna diagnosticeras da kunskapen
beddms oka kring denna grupp.
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Ekonomiska konsekvenser och finansiering

Halso- och sjukvardsnamnden finansierar utredningen under aren 2023-2025
med 1 000 000 kronor arligen fran posten forskning- och utvecklingsmedel i
hélso- och sjukvardsnamndens internbudget.

Juridisk bedémning
Samrad med regionjurist har inte bedomts nédvandig.

Miljokonsekvenser
Arendet medfor inga miljokonsekvenser.

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

Uppféljning

For uppfoljning av riktade forskningsmedel for kliniskt patientnara forskning
inom EDS/HSD hanvisas till halso- och sjukvardsdirektorens uppféljning av
arendet "Halso- och sjukvardsnamndens riktade forskningsmedel"

Gilbert Tribo
Ordforande

Pia Lundbom
Halso- och sjukvardsdirektor
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