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av Ulrika Heindorff (M)

Nationella riktlinjer for EDS och HSD

Forslag till riksdagsbeslut

1. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors i motionen om att vervédga behovet av
nationella riktlinjer som beskriver all samsjuklighet och behandlingar f6r EDS samt
HSD och tillkdnnager detta for regeringen.

2. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors 1 motionen om att se 6ver mdjligheterna
att peka ut EDS och bindvivssjukdomar som ett potentiellt omréde for nationellt
center och tillkdnnager detta for regeringen.

Motivering

Over 300 000 ménniskor tros leva med Ehlers-Danlos syndrom av éverrdrlighetstyp
(hEDS) samt Hypermobilitetsspektrumstérning (HSD) 1 Sverige. Personer som lider av
EDS eller HSD ar ofta underdiagnostiserade och saknar relevant specialiserad
medicinsk vard. Ménga fér ingen diagnos alls, andra en smértdiagnos som fibromyalgi
utan utredning och behandling av underliggande orsaker. Aven personer som far
diagnos erbjuds enbart smértrehabilitering vilket missar att EDS och HSD ar multi-
systemiska bindvavssjukdomar med stor samsjuklighet och hég funktionsnedséttning.
Detta leder till 6kade kostnader for staten och samhillet genom sjukskrivningar, vard-
besok, felaktiga behandlingar, vardskador, socialt utanférskap och kraftigt nedsatt
livskvalitet for individer och familjer. Behandlingen i nuldget bor darfor inriktas pa att
behandla samsjukligheterna — saisom dysautonomi, mastcellsaktivering, nackinstabilitet
och ménga fler — for att 6ka livskvalitet och funktion.

Med ovan sagda behdvs samlade nationella riktlinjer f6r EDS och HSD, vilket
regeringen bor Overvéga att ta initiativ till. Utdver detta behdvs nationellt center for
hogspecialiserad vard for EDS och bindvavssjukdomar da kunskapen ute i landet &r sa
lag. Regeringen bor dverviga att peka ut detta omrade som ett potentiellt omrade for
nationellt center.
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