EHLERS-DANLOS SYNDROM (EDS)

“Om det hade funnits mer kunskap om sjukdomen, skulle min mamma
férhoppningsvis ha fatt ett béattre bemétande, mer férstaelse fran omgivningen och
blivit tagen pa allvar”

Min mamma har Ehlers-Danlos syndrom, vilket ar en arftlig sjukdom som visar sig
och paverkar funktionsférmagan pa olika satt. Nagra vanliga symtom ar led- och
muskelsmartor, instabila leder, huvudvark, migran, trotthet, orkesloshet och
somnstorningar. Utover detta kan man i samband med sjukdomen fa mag- och
tarmbesvar, nedsatt effekt av lokalbeddvning, hjartklappning, temperaturstegring och
6kad férekomst av depression och angest. Vad ar orsaken till detta? Sjukdomen
paverkar kroppens bindvay, vars uppgift ar att framja stabiliteten och rorligheten i
lederna. Till féljd av bindvavsférandringarna paverkas bade lederna, huden,
blodkarlen och de inre organen, vilket till exempel leder till dverrorlighet som i sin tur
orsakar smarta i lederna. (1177; 2022)

Sa lange jag kan minnas har min mamma varit sjuk och haft de flesta av de ovan
namnda symtomen. Vissa ar kroniska, sasom huvudvarken och smartan i lederna,
medan nedsatt effekt av lokalbeddvning mest marks hos tandldkaren. Om nagon
fragar vad EDS ar sager jag att mamma har mycket ont i kroppen, eftersom det ar

lattast att forklara sa. Jag berattar inte att mamma blir mer sjuk nar hon gor
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vardagssysslor eller jobbar. Jag sager inte heller att hon dagligen maste ta en mangd
olika tabletter for att klara av vardagen eller att hon har gjort otaliga Iakarbesdk och
for det mesta kdmpat i motvind nar hon forsokt fa hjalp. Trots detta har hon haft ett

jobb, skétt ett hushall, fostrat tre barn och tagit hand om djuren.

Hon har bitit ihop och kdmpat dag efter dag trots den osynliga sjukdomen som ingen
kan se och som ingen heller riktigt forstar sig pa. Vissa kanske skulle saga att hon
har tur som kan leva ett relativt normalt liv, eftersom det faktiskt ar sa att sjukdomen
kan paverka funktionsformagan sa pass, att det ar omgjligt att géra sadana saker

som man i vanliga fall tar for givet.

Som barn var det svart att forsta att mamma var sjuk. | efterhand forstar jag att
hennes sjukdom gjorde att det var svart att orka, eftersom hennes smarta standigt
var narvarande och paverkade hennes livskvalitet mycket mer an jag kunde forestalla
mig. Som barn var det svart att forsta vad livskvalitet eller valbefinnande innebar.

Man sag bara en utmattad och skoér foralder som inte riktigt orkade hanga med.

Hon har berattat att sjukdomen fortfarande ar ganska obekant och att manga lakare
som hon har traffat genom aren saknat kunskap om hur sjukdomen paverkar
patienten. Jag dnskar att fler manniskor skulle f& kunskap om och férstaelse for vad
det innebar att ha EDS samt hur sjukdomen kan paverka vardagen. Om det hade
funnits mer kunskap om sjukdomen, skulle min mamma férhoppningsvis ha fatt ett
battre bemdtande, mer forstaelse fran omgivningen och blivit tagen pa allvar. Jag
anser att fler behdver fa héra om sjukdomen som inte syns men som alltid finns dar, i

likhet med manga andra kroniska sjukdomar.
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