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EDS, en »modediagnos« ey s e oo

cee i defekt stédjevavnad. Grafik: LT, efter

som fortjanar
uppmarksambhet |

EDS/HMS far girna vara en modediagnos i bemarkelsen att den adntligen fatt den
uppmarksamhet den fortjanar. Tyvarr tycks inte merparten av landets ldkare ha hangt med i
denna utveckling, skriver Eric Ronge.
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Ehlers—Danlos syndrom har figurerat i medierna det senaste aret, vilkket uppmuntrat patienter att séka
lakare for bekraftelse. Ofta forkastas deras idéer som vanférestallningar eller som »nagot man hért och
st om i media — en modediagnos«. Men en modediagnos behdver inte vara en tillfallig modefluga. 2011
skrev jag i en debattartikel i LT [1] om hypermobilitetssyndromet (HMS eller JHS), som ofta anses
likvardigt med Ehlers—Danlos syndrom av hypermobilitetstypen (EDS-ht); darav benamningen EDS-
ht/JHS eller som har EDS/HMS [2].

Kunskapen om EDS och HMS ar bristfallig bland lakare. | vardprogram och seminarier om smarttillstand
finns den éver huvud taget inte med bland tankbara orsaker. Men EDS-ht ar ingen ovanlig
kuriosadiagnos utan i hogsta grad en vanlig orsak till kronisk smarta, trétthet och nedsatt arbetsférmaga.
Syndromet omfattar en bred repertoar av extraartikulara symtom och komplikationer som beror ett flertal
specialiteter [3]. Innan man avfardar EDS/HMS-begreppet bér man ta del av artiklar pa PubMed, av vilka
jag endast refererat ett fatal. Man kan bland annat lasa féljande:

EDS/HMS ar en mycket vanlig orsak till kronisk smarta och trétthetssyndrom [3].
Vid EDS/HMS kan huden vara latt tojbar men detta ar inte langre ett krav [4].
Diagnoskriterierna for EDS-ht och HMS behdver omdefinieras [5].

EDS/HMS ar en utpraglad multisystemakomma med dysfunktion i olika organsystem (mage—tarm,
cirkulation, CNS, ANS m m) [6].

EDS/HMS ger ofta symtom tidigt i livet sdsom klumpig motorik, svar vaxtvark, belastningsbetingad
ledsmarta och nedsatt muskular uthallighet [7, 8].

| dag rader ett utbrett godtycke betraffande diagnostiken. Villefranche-kriterierna fér EDS-ht anses
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férlegade, och nya definitioner ar pa gang [5]. Brightonkriterierna fér diagnostik av HMS ar mer kliniskt
relevanta och fungerar battre pa vuxna individer som kan ha forlorat en del av sin 6verrorlighet [9].

Diagnostiken bygger pa omfattande anamnes och klinisk undersékning samt uppréattande av en
stamtavla som i regel belyser den dominant autosomala arftligheten [10]. Vem ska da stalla diagnos?

Reumatologen sysslar med inflammatoriska ledsjukdomar och tar i princip avstand fran EDS. Barn och
ungdomar bor diagnostiseras av barnreumatologer som ar vana att bedoma oklara led- och
smarttillstand ur ett mer holistiskt perspektiv.

Smartlékare ar i regel inte sarskilt benagna att acceptera EDS/HMS som orsak till kroniska
smartsyndrom utan tolkar ofta dessa tillstand som enbart funktionellt.

Ortopeder och neurologer moter ofta denna patientgrupp, men ar alltfor fokuserade pa sina respektive
omraden for att se multisystemengagemangen jamte herediteten i ett sammanhang.

Kliniska genetiker ar inget alternativ da det saknas genetiska eller biokemiska analysmetoder for
EDS/HMS.

Aterstar da primarvarden. Att diagnostisera och ta hand om patienter med EDS/HMS stéller hdga krav
pa allmanlakaren, och det finns risk for bade 6ver- och underdiagnostik. Allmanlakarnas holistiska
grundsyn ar annars en god forutsattning fér att kunna forsta dessa patienter. Optimalt vore att inratta
regionala centra dar EDS/HMS-diagnosen far sin ratta status och patienterna sin rattvisa bedémning.
Denna patientkategori saknar naturlig hemvist i sjukvarden och nagon som for deras talan. Prevalensen
ar hég, morkertalet stort och manga blir felbedémda [6].

Varfor ar det da sa viktigt med en diagnos? Patienter med EDS/HMS har ofta flera symtomyttringar och
manga ars sjukhistoria. Med en diagnos kan ofta hela symtomfloran f& sin férklaring. Onddiga
lakarbesok och utredningar kan undvikas. Det ar dock viktigt att vara dppen for att andra icke EDS/HMS-
relaterade sjukdomstillstand kan foreligga samtidigt. Med en diagnos kanner patienterna att de far
upprattelse for alla ganger som de blivit avfardade i sjukvarden som »hypokondriska kverulanter«. Med
en korrekt diagnos kan rehabilitering effektiviseras och sjukpension undvikas. En diagnos ar ocksa en
foérutsattning for att bli korrekt och rattvist bedémd av Forsakringskassan. For detta kravs dock att
anlitade experter blir fortrogna med EDS/HMS-begreppet. Overrérlighetstillstand kan 6ka
komplikationsrisken vid kirurgiska ingrepp. Det ar aven kant att lokalbedévningsmedel tar samre pa
EDS/HMS-patienter [11].

Potentiella bindningar eller javsférhallanden: Inga uppgivna.
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