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Okat fokus for bittre vard vid Ehlers-
Danlos syndrom

Forslag till riksdagsbeslut

1. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors i motionen om att ge Socialstyrelsen i
uppdrag att etablera ett nationellt kompetenscenter for bindvéavssjukdomar och
tillkdnnager detta for regeringen.

2. Riksdagen stiller sig bakom det som anfOrs 1 motionen om att ge Socialstyrelsen i
uppdrag att kraftfullt verka for att det skapas ett eget nationellt programomrade
(NPO) for bindvivssjukdomar och tillkdnnager detta for regeringen.

3. Riksdagen stiéller sig bakom det som anfors i motionen om att tillsdtta en utredning
for att undersoka hur kunskapen om bindvéavssjukdomar ska kunna f6ras ut i
primdrvarden och tillkdnnager detta for regeringen.

Motivering

Ehlers-Danlos syndrom (EDS) och systerdiagnosen hypermobilitetsspektrumstorning
(HSD) ar en grupp genetiska bindvavssjukdomar varav flera dr sédllsynta men dér ett par
varianter pa senare ar har visat sig vara betydligt vanligare 4n man tidigare trott.!
Baserat pa internationella studier bedomer patientorganisationen EDS Riksforbund att
minst 300 000 svenskar har nadgon variant av dessa bindvévssjukdomar.

Bindviv finns 1 hela kroppen vilket gor EDS/HSD till multisystemakommor med
manga och komplexa symptom och stor variation nir det géller hur individer drabbas.
Instabila leder, omfattande och langvarig smirtproblematik och storningar i magtarm-
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kanalen dr ndgra av de vanligaste symptomen. Samsjuklighet dr ocksd mycket vanligt
forekommande, daribland dysautonomi och mastcellsaktiveringssyndrom.?

Att bindvév finns i hela kroppen gor samtidigt att EDS och HSD inte gér att sortera
in under de géngse medicinska rubrikerna i svensk vard. Det gor att savdl mottagningar
som specialister saknas for denna stora grupp patienter.> Manga patienter faller mellan
stolarna eller bollas fram och tillbaka under lang tid innan de ens fér sin diagnos.
Avsaknaden av mottagningar och specialister bidrar till att kunskapen om dessa
komplexa tillstdnd dr mycket bristfillig, bdde inom vdrden och 1 samhillet i stort. Att
inte bli trodd pa eller fa sina symptom tagna pa allvar savil i varden som i kontakter
med andra myndigheter &r ytterligare en borda som ménga med EDS/HSD tvingas
hantera.

Aven efter att en diagnos #r satt far det allvarliga konsekvenser att det saknas en
ansvarig specialistmottagning. P4 grund av den omfattande samsjukligheten slussas
patienten ofta runt mellan olika specialister som var och en endast ser till sitt eget
omrade men dédr ingen tar ansvar for helheten.* EDS Riksférbund vittnar om ett enormt
fysiskt och psykiskt lidande hos tiotusentals individer som inte far ens den mest basala
ritten till vard och omhéndertagande tillgodosedd.

EDS/HSD ar medfodda, genetiska tillstdind men tidpunkten d4 symptomen debuterar
kan variera. Hos en del individer borjar problemen redan i barndomen och kan da
allvarligt pdverka formégan att klara av skolgdngen — sédrskilt som smértan och lidandet
inte syns pa utsidan och diagnosen kan vara okénd for savél fordldrarna som for den
vardpersonal som kopplas in.>

Ser vi till unga vuxna och vuxna med EDS/HSD o6kar problemen ofta med stigande
alder och kvinnor ar virst drabbade. Av EDS Riksforbunds medlemmar med diagnos ar
95 procent kvinnor och det finns alltsé skél att beteckna EDS/HSD som kvinnosjukdomar
dven om en del mén ocksé drabbas hért. Svensk vard har en skamfylld historia av att
avfdrda bland annat dessa kvinnor som SVBK, sveda-, virk- och briannkéarringar.®

Aven om det saknas botemedel mot EDS/HSD ir det viktigt att f4 sin diagnos s
tidigt som mojligt. Att fa en diagnos dppnar upp for en lang rad insatser och hjalpmedel
som kan innebédra 0kad funktionalitet och betydligt hogre livskvalitet. Det ger dven
patienten béttre forutsittningar att forstd och forebygga sina symptom.

I Sverige idag 2025 kan vi konstatera att bristen pa kunskap om bindvévssjukdomarna
EDS och HSD leder till att en mycket stor grupp patienter far undermélig vard samtidigt
som vardinsatser i manga fall uteblir helt, vilket ar allvarligt.”

For att avhjélpa bristerna i varden géillande bindvavssjukdomar behdvs en mycket
tydlig signal frdn Socialstyrelsen om att frdgan méste prioriteras. Att inrdtta ett nationellt
kompetenscenter for bindvavssjukdomar ar en ldmplig atgérd som skulle skicka en sddan
signal. Det dr 1 sammanhanget positivt att Socialstyrelsen i januari 2025 beslutade att
viss vard vid vaskuliar EDS (VEDS) ska utgora nationell hdgspecialiserad véard och

2 EDS Riksforbund. Information om Ehlers-Danlos syndrom (EDS) och HSD.

3 DN Brandstudio. (2023). Ehlers-Danlos syndrom ar vanligare 4n man tror. Dagens Nyheter. Himtad
frén https://www.dn.se/brandstudio/ehlers-danlos-syndrom-ar-vanligare-an-man-tror/

4 EDS Riksforbund. Information om Ehlers-Danlos syndrom (EDS) och HSD.

3 Ibid.

6 Ibid.

7 Ibid.



bedrivas vid en enhet. Den nya enheten dr dven tinkt att fungera som kompetens-
centrum for andra ovanliga eller allvarliga vaskuléra bindvavssjukdomar.®

Genom tydlig politisk styrning fran regeringen kan fragan bli belyst pa det sitt som
skulle behdvas for att fordndra vardagen och tillgdngen till vdrd efter behov for patienter
med EDS/HSD. Vi foreslar darfor att Socialstyrelsen far i uppdrag att etablera ett
nationellt kompetenscenter for bindvavssjukdomar med betoning pé forskning och
utbildning samt att verka for att bindvavssjukdomar blir ett nationellt programomrade
(NPO) och att tillsédtta en utredning om hur kunskap om bindvivssjukdomar kan foras ut
1 primérvarden.

Att inrdtta ett nationellt kompetenscenter for bindvavssjukdomar ér en 1dmplig atgard
som skulle skicka en saddan signal. Da det ror sig om mycket komplexa diagnoser och da
behovet av fordndring i1 frAgan &dr akut skulle ett sddant centrum ocksa starkt bidra till en
snabbare kunskapsutveckling. Med tanke pé patientgruppens storlek kommer varje
region pa sikt att behdva egna multiprofessionella specialistteam kring dessa diagnoser
men att samla kompetens vid ett nationellt centrum vore ett viktigt forsta steg pa vigen
mot ett virdigare omhindertagande av patienter med EDS/HSD.

I sammanhanget kan konstateras att Socialstyrelsen 1 januari 2025 beslutade att viss
vérd vid vaskuldr EDS (VEDS) ska utgéra nationell hogspecialiserad vard (NVH) och
bedrivas vid en enhet. Den nya enheten dr dven tinkt att fungera som kompetens-
centrum for andra ovanliga eller allvarliga vaskulédra bindvévssjukdomar. I anslutning
till inrdttandet av detta nya center vore det naturligt att myndigheten dven beaktar hur
bindvévssjukdomar som helhet ska hanteras.’

For att avhjélpa det strukturella problem som det innebér att bindvédvssjukdomar
saknar hemvist i svensk vard behover bindvévssjukdomar bli ett eget nationellt program-
omrade (NPO) inom svensk vérd. Fragan om nationella programomraden hanteras i
nuldget inom Sveriges Kommuner och Regioner (SKR). Sedan nagra ar tillbaka &r EDS
och HSD insorterade under programomradet ’rorelseorganens sjukdomar”. Det dr en
gravt haltande ordning med tanke pd mingden organ och symptom som é&r involverade
hos personer med EDS/HSD. Genom att etablera ’bindvédvssjukdomar” som ett eget
programomrade skulle grunden liggas for en god kunskapsutveckling pa omradet
samtidigt som statusen for diagnoserna skulle hojas och dtgirder skulle kunna vidtas i
riktning mot att utbilda specialister pa bindvévssjukdomar och tillskapa mottagningar
for patientgruppen.

Vard ska ges efter behov 1 Sverige. Sa ér inte verkligheten for de patienter som lider
av EDS/HSD idag. Forslagen 1 den hdr motionen skulle ha stor betydelse for att forédndra
dessa patienters verklighet och dr utarbetade 1 néra dialog med EDS Riksforbund som
varje dag tar del av patienternas egna vittnesmal. Som anhorig har jag sjilv bevittnat
dessa brister 1 varden och &dr dvertygad om att det skulle gora stor skillnad om fragan
hamnade i fokus for sévil riksdagen och sjukvardsministern som for myndigheter med
ansvar for varden.
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