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EDS, en »modediagnos«
som förtjänar
uppmärksamhet
EDS/HMS får gärna vara en modediagnos i bemärkelsen att den äntligen fått den
uppmärksamhet den förtjänar. Tyvärr tycks inte merparten av landets läkare ha hängt med i
denna utveckling, skriver Eric Ronge.
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Ehlers–Danlos syndrom har figurerat i medierna det senaste året, vilket uppmuntrat patienter att söka
läkare för bekräftelse. Ofta förkastas deras idéer som vanföreställningar eller som »något man hört och
läst om i media – en modediagnos«. Men en modediagnos behöver inte vara en tillfällig modefluga. 2011
skrev jag i en debattartikel i LT [1] om hypermobilitetssyndromet (HMS eller JHS), som ofta anses
likvärdigt med Ehlers–Danlos syndrom av hypermobilitetstypen (EDS-ht); därav benämningen EDS-
ht/JHS eller som här EDS/HMS [2]. 

Kunskapen om EDS och HMS är bristfällig bland läkare. I vårdprogram och seminarier om smärttillstånd
finns den över huvud taget inte med bland tänkbara orsaker. Men EDS-ht är ingen ovanlig
kuriosadiagnos utan i högsta grad en vanlig orsak till kronisk smärta, trötthet och nedsatt arbetsförmåga.
Syndromet omfattar en bred repertoar av extraartikulära symtom och komplikationer som berör ett flertal
specialiteter [3]. Innan man avfärdar EDS/HMS-begreppet bör man ta del av artiklar på PubMed, av vilka
jag endast refererat ett fåtal. Man kan bland annat läsa följande:

EDS/HMS är en mycket vanlig orsak till kronisk smärta och trötthetssyndrom [3].

Vid EDS/HMS kan huden vara lätt töjbar men detta är inte längre ett krav [4].

Diagnoskriterierna för EDS-ht och HMS behöver omdefinieras [5].

EDS/HMS är en utpräglad multisystemåkomma med dysfunktion i olika organsystem (mage–tarm,
cirkulation, CNS, ANS m m) [6].

EDS/HMS ger ofta symtom tidigt i livet såsom klumpig motorik, svår växtvärk, belastningsbetingad
ledsmärta och nedsatt muskulär uthållighet [7, 8].

I dag råder ett utbrett godtycke beträffande diagnostiken. Villefranche-kriterierna för EDS-ht anses
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förlegade, och nya definitioner är på gång [5]. Brightonkriterierna för diagnostik av HMS är mer kliniskt
relevanta och fungerar bättre på vuxna individer som kan ha förlorat en del av sin överrörlighet [9].

Diagnostiken bygger på omfattande anamnes och klinisk undersökning samt upprättande av en
stamtavla som i regel belyser den dominant autosomala ärftligheten [10]. Vem ska då ställa diagnos?

Reumatologen sysslar med inflammatoriska ledsjukdomar och tar i princip avstånd från EDS. Barn och
ungdomar bör diagnostiseras av barnreumatologer som är vana att bedöma oklara led- och
smärttillstånd ur ett mer holistiskt perspektiv.

Smärtläkare är i regel inte särskilt benägna att acceptera EDS/HMS som orsak till kroniska
smärtsyndrom utan tolkar ofta dessa tillstånd som enbart funktionellt.

Ortopeder och neurologer möter ofta denna patientgrupp, men är alltför fokuserade på sina respektive
områden för att se multisystemengagemangen jämte herediteten i ett sammanhang.

Kliniska genetiker är inget alternativ då det saknas genetiska eller biokemiska analysmetoder för
EDS/HMS.

Återstår då primärvården. Att diagnostisera och ta hand om patienter med EDS/HMS ställer höga krav
på allmänläkaren, och det finns risk för både över- och underdiagnostik. Allmänläkarnas holistiska
grundsyn är annars en god förutsättning för att kunna förstå dessa patienter. Optimalt vore att inrätta
regionala centra där EDS/HMS-diagnosen får sin rätta status och patienterna sin rättvisa bedömning.
Denna patientkategori saknar naturlig hemvist i sjukvården och någon som för deras talan. Prevalensen
är hög, mörkertalet stort och många blir felbedömda [6]. 

Varför är det då så viktigt med en diagnos? Patienter med EDS/HMS har ofta flera symtomyttringar och
många års sjukhistoria. Med en diagnos kan ofta hela symtomfloran få sin förklaring. Onödiga
läkarbesök och utredningar kan undvikas. Det är dock viktigt att vara öppen för att andra icke EDS/HMS-
relaterade sjukdomstillstånd kan föreligga samtidigt. Med en diagnos känner patienterna att de får
upprättelse för alla gånger som de blivit avfärdade i sjukvården som »hypokondriska kverulanter«. Med
en korrekt diagnos kan rehabilitering effektiviseras och sjukpension undvikas. En diagnos är också en
förutsättning för att bli korrekt och rättvist bedömd av Försäkringskassan. För detta krävs dock att
anlitade experter blir förtrogna med EDS/HMS-begreppet. Överrörlighetstillstånd kan öka
komplikationsrisken vid kirurgiska ingrepp. Det är även känt att lokalbedövningsmedel tar sämre på
EDS/HMS-patienter [11].
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