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Okad kunskap om sjukdomen EDS

Forslag till riksdagsbeslut

Riksdagen stéller sig bakom det som anfors i motionen om att stirka forskningen om
Ehlers-Danlos syndrom (EDS) och tillkdnnager detta for regeringen.

Motivering

EDS é&r en av de obotliga sjukdomar 1 Sverige som an idag saknar botemedel. I Sverige
uppskattas forekomsten till 10 personer per 100 000 invénare och inget botemedel for
sjukdomen finns. Sverige behover idag mer forskning kring sjukdomen EDS, hur den
uppstér, hur den skulle kunna botas och hur man kan underlitta livet for de drabbade.

Sjukdom/tillstand

Ehlers-Danlos syndrom (EDS) &r en grupp arftliga sjukdomar. De orsakas av bindvévs-
foriandringar som péverkar leder, hud, blodkirl och inre organ. Overrdrlighet i lederna,
overtdjbar och mjuk hud samt skora kérlvdggar dr vanliga och karaktiristiska symtom.
Aven tinder och tandkétt kan vara paverkade. Ménga fler symtom forekommer och
symtomen varierar mellan de tretton sjukdomar som ingar i Ehlers-Danlos syndrom.
Fortfarande saknas mycket forskning kring EDS och hur man dels kan gora livet
lattare for alla som drabbas av sjukdomen och dels soka vigar att bota sjukdomen.

Forekomst

Forekomsten dr svar att uppskatta eftersom ménga personer med Ehlers-Danlos
syndrom sannolikt har fatt andra diagnoser eller &nnu inte har fatt nagon diagnos. I
Sverige uppskattas forekomsten till 10 personer per 100 000 invénare.



Orsak

Ehlers-Danlos syndrom orsakas antingen av arftliga fordndringar i kollagenets
uppbyggnad eller av drftliga enzymdefekter som paverkar kollagenets funktion.
Kollagen dr det vanligaste proteinet hos madnniskan och det hdller samman bindvéven.
Det finns kombinationer av minst 25 olika kollagen 1 hud, ben, senor, brosk, blodkarl,
tandkott, basalmembran, hornhinna, 6gats glaskropp och stddjande vdvnader 1 inre
organ. Kollagenkedjor binder ihop sig tre och tre och bildar starka tradar (fibriller). Vid
Ehlers-Danlos syndrom har fibrillerna en glesare och fordndrad struktur som gor att
vivnadernas héllfasthet blir simre. Aven andra proteiner med liknande funktion &r
kénda, och 1 ndgra fall av Ehlers-Danlos syndrom har man hittat férdndringar i nagot av
dessa proteiner.

I de flesta fallen kan Ehlers-Danlos syndrom kopplas till en fordndring (mutation) i
en gen som kodar for ett protein med betydelse for bildning av kollagen eller {for ett
protein som paverkar kollagenets funktion.

Arftlighet

Sjukdomarna som ingér i Ehlers-Danlos syndrom kan nedérvas bade autosomalt
dominant och autosomalt recessivt.

Symtom

En del symtom dr gemensamma for de olika sjukdomar som ingér i Ehlers-Danlos
syndrom, till exempel symtom fran leder och hud. Andra symtom &r specifika for en
viss sjukdom. Symtomen visar sig i olika &ldrar och symtomens svérighetsgrad varierar.
Trotthet uppges vara vanligt vid Ehlers-Danlos syndrom, men den mesta kunskapen om
trotthet kommer fran studier av personer med hypermobil EDS.

Smarta

Olika smarttillstdnd ar vanliga hos personer med Ehlers-Danlos syndrom. Smaértan kan
vara lokal och bero pé att lederna &r anstrdngda. Smértan kan dven vara generell och
forenad med den trotthet som forekommer vid Ehlers-Danlos syndrom. Regelbunden
utvdrdering dr avgorande for en effektiv behandling. Kvinnor med Ehlers-Danlos
syndrom kan uppleva vaginal smérta vid samlag (dyspareuni).

Diagnostik
Diagnosen Ehlers-Danlos syndrom faststélls utifrdn en kombination av olika symtom
som Gverrdrlighet, hudsymtom och blddningsbenégenhet. Information om sliktingar

med liknande symtom &r en viktig del av bedomningen. Till exempel kan klassisk EDS
oftast diagnostiseras utifran kliniska symtom.



Behandling/stod

Det finns ingen behandling som botar Ehlers-Danlos syndrom. Behandlingen inriktas
darfor pa att lindra symtomen och forebygga skador. Behovet av behandling ar
individuellt och varierar beroende pé vilken av sjukdomarna det dr och vilka symtom
som forekommer. Forstdelse for symtomen och kunskap om Ehlers-Danlos syndrom
och vilka symtom som finns vid de olika sjukdomarna &r viktigt for den fortsatta
behandlingen.

EDS ér en av de obotliga sjukdomar 1 Sverige som &n idag saknar botemedel. I
Sverige uppskattas forekomsten till 10 personer per 100 000 invénare och inget bote-
medel for sjukdomen finns. Sverige behdver idag mer forskning kring sjukdomen EDS,
hur den uppstér, hur den skulle kunna botas och hur man kan underlitta livet for de
drabbade. Detta bor riksdagen som sin mening ge regeringen till kiinna.
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