EDS - en forsummad diagnos i sjukvarden

Maj manad ar diagnosen Ehlers-Danlos syndrom awareness month. Ehlers-Danlos
syndrom eller EDS som det forkortas, ar en grupp arftliga tillstdnd med avvikelser i
bindvaven som paverkar leder, hud och blodkarl. Forandringen beror pa defekt
kollagen. Kollagen ar kroppens byggnadsmaterial och manniskans vanligaste protein
och defekt kollagen kan orsaka problem pa manga olika stéllen i kroppen.

Patienter med EDS kan fa storningar i hjartverksamhet (POTS), mage-tarm, blas- och
gynekologiska funktioner, fatigue, neurologiska yttringar mm. Detta forsvarar
beddmningen hos specialister som fokuserar pa sitt omrade. Allmanldkare borde ha
forutsattningar att se tillstdndet i ett sammanhang, men da kravs intresse och férdjupad
kunskap, ndgot som saknas idag. Manga ldakare forknippar EDS med enbart ledbesvar
och bortser frdn samsjuklighet eller misstolkar symtomen som psykosomatiska. Aven de
med konstaterad diagnos blir ofta ifrdgasatta och alltfor ofta kallas EDS for

en "modediagnos”.

EDS har betraktats som en sallsynt akomma, men ny forskning visar att den inte ar sa
sallsynt. I synnerhet inte den vanligaste formen, hEDS (hypermobil EDS), som ar bade
underdiagnostiserad och missférstadd. Nyligen har dven begreppet HSD (Hypermobility
Spectrum disorders) tillkommit, som har liberalare kriterier &n hEDS. Avseende
funktionsnedsattning ar dock dessa diagnoser likvardiga.

EDS har idag ingen naturlig hemvist inom sjukvarden. Istéllet hdnvisas personer med
misstankt eller konstaterad EDS till vardcentralen. Trots detta ar lakarna dar inte
bekvama med att stdlla diagnos eller handha patienter med konstaterad diagnos.

EDS Riksforbund kraver att kunskapen kring EDS 6kar och att varden tar sig an denna
patientgrupp. Detta ar en stor patientgrupp som saknar stod och hjalp fran sjukvarden.
Dessa drabbade individer hamnar ofta i langa sjukskrivningar eller sjukpension redan i
unga ar da de inte fangas upp i tid. Nagon botande behandling finns inte, men med ratt
stdd i form av anpassad rorelseterapi, hjalpmedel, eventuell medicinering och stéd att
hantera vardagen vad géller balans mellan aktivitet och vila, kan livskvalitén avsevart
forbattras. Lika viktigt ar det att fa sin diagnos bekraftad och fa kidnna sig trodd och
respekterad i sjukvarden.
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