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Behov av specialistmottagning fér patienter med Ehlers-Danlos syndrom (EDS)och
Hypermobilitetsspektrumstorning (HSD).

For personer med Ehlers-Danlos syndrom (EDS) och Hypermobilitetsspektrumstérning (HSD)
saknas idag ett tvirprofessionellt specialistteam for diagnostik och riktad behandling i Vistra
Gotalandsregionen.

Bakgrund

EDS/HSD, ir samlingsnamn f6r en grupp arftliga tillstind som karaktiriseras av att bindviven
har en forindrad struktur. Diagnoserna betraktas som multisystemakommor dir yttringar kan
uppsta pa manga olika stillen i kroppen utéver hypermobilitet, ledinstabilitet och virk.

EDS — Ehlers-Danlos syndrom omfattar fjorton olika typer dir de flesta dr mycket sillsynta, men
cEDS (klassisk EDS) och hEDS (hypermobil EDS) ir de tva vanligaste typerna. Den fruktade
vaskulira typen, vEDS dr mycket séllsynt. Av dessa typer saknar endast hEDS genetisk
kartligening och dirmed aven tillgang till genetisk diagnostik.

HSD — Hypermobilitetsspektrumstorning, ar ett nytt begrepp. Det ersitter i princip den tidigare
diagnosen Hypermobilitetssyndrom (HMS) i enlighet med en ny klassifikation 2017. Tanken ar
att de som inte nar upp till kriterierna for hypermobil Ehlers-Danlos (hEDS) istillet kan utredas
tor HSD. I praktiken dr diagnoserna hEDS och HSD likvirdiga varfér man i kliniska
sammanhang ofta skriver hREDS/HSD eller bara EDS/HSD. Detta kliniska tillstind forvintas
idag handldggas pa vira vardcentraler.

EDS av hypermobil typ dvs hEDS har visat sig vara vanligare 4n man tidigare trott och darfor
bland annat tagits bort fran Socialstyrelsens databas 6ver séllsynta hilsotillstand.
Prevalenssiffror dr osidkra pa grund av nya definitioner, men firska stora studier pekar pa
térekomst av HSD och hEDS tillsammans i uppit 3,4 % av befolkningen, men ett stort
morkertal foreligger sannolikt.

Idag har patienter av denna kategori svart att fa geh6r f6r sina ofta svartolkade besvir vid
vardkontakter. Deras problem domineras ofta av virk i manga av kroppens delar, svar
trétthet/utmattning, problem med mage- och tarm och blisa, gynekologiska problem och ej
sillan dysautonomi med bland annat uttryck som POTS (hjartrusning). Detta leder till flera olika
likarkontakter dar sillan nagon lyckas se ett samband mellan alla yttringar.

For ritt tolkning och diagnos krivs erfarenhet och kunskap inom detta problemomrade vilket
forutsitter en centraliserad sammanhallande vardform.

Nigon botande behandling finns inte, men med ritt stéd i form av anpassad rOrelseterapi,
hjilpmedel, eventuell medicinering och stéd att hantera vardagen vad giller balans mellan
aktivitet och vila, kan inte bara livskvalitén utan dven arbetsformagan forbattras i manga fall. For
den drabbade individen dr det ovirderligt att fa en diagnos och dirmed insikt i vad som ger
upphov till problemen. Minst lika virdefullt 4r det att fd kdnna sig trodd och respekterad 1
sjukvarden.



Omfattning och svarighetsgrad varierar fran fall till fall. Morkertalet ar mycket stort da flertalet
drabbade personer dnnu saknar diagnos eller har fatt felaktiga diagnoser. Manga har tvingats
vinta i decennier for att fi diagnos pa grund av bristande kunskap om EDS/HSD.

Ett tvirprofessionellt specialistteam f6r EDS/HSD skulle ge denna patientgrupp tillgdng till en
sammanhillen, siker och jamlik /jamstalld vérd!

Syfte

Syftet med en specialistmottagning f6r EDS/HSD ir att skapa en enhetlig bedémning inom
regionen och vara stéd f6r primarvarden i bade kort- och langsiktig planering f6r drabbade
individer.

- Hailso- och sjukvarden bor erbjuda barn och vuxna adekvat bedémning och
vardplanering. Detta omfattar diagnostik, atgirder for ledprotektion, medicinering och
adekvata utredningar och intyg om eventuella aktivitetsbegrinsningar.

- Halso- och sjukvarden skall ha den n6dvindiga kompetens som krivs inom de olika
vardnivaerna for att erbjuda adekvat klinisk bedémning och vardplanering.

- Hailso- och sjukvarden bor kunna ge rad kring genetik till patienter och fora en dialog
med avdelningen for klinisk genetik kring indikationer f6r genetisk analys och tolkning av
genetiska data.

- Hilso- och sjukvarden skall kunna redovisa statistik kring prevalens, incidens,
vardkonsumtion, samsjuklighet, vilka problem som aterkommande uppkommer inom
gruppen och folja nationella och internationella riktlinjer.

Mail
Att alla individer som har behov av specialistbedémning skall kunna erbjudas detta inom ramen
for Vistra Gotalandsregionens verksamhet.

Sammanfattning

En specialistmottagning kan sta for implementering av nationellt virdprogram, radgivning till
patienter, anhoriga och vardpersonal. En specialistmottagning med ett tvirprofessionellt
specialistteam tar tid att bygga upp och kriver resurser i form av likare, fysioterapeut,
arbetsterapeut, psykolog och kurator med ritt kompetenser och erfarenhet.
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Linkar:
www.chlers-danlos.se

https://lakartidningen.se/opinion/debatt/2020/11 /heds-och-hsd-ofta-forbisedda-och-

missforstadda-i-oppenvarden/

https://www.internetmedicin.se/behandlingsoversikter/pedi

atrik/chlers-danlos-syndrom/

https://www.socialstyrelsen.se/stod-i-arbetet/sallsynta-

halsotillstand/ehlers-danlos-syndrom/

www.ehlers-danlos.com
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