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Folketingets Sundheds- og Forebyggelsesudvalg

Folketingets Sundheds- og Forebyggelsesudvalg har den 22. februar 2013 stil-

let folgende spgrgsmal nr. 424 (alm. del) til ministeren for sundhed og fore-
byggelse, som hermed besvares endeligt. Spgrgsmalet er stillet efter gnske
fra Karina Adsbgl (DF).

Spargsmal nr. 424

Vil ministeren kommentere henvendelserne fra Ehlers-Danlos foreningen i
Danmark? jf. SUU alm. del - bilag 178.

Svar:
Til brug for min besvarelse har ministeriet bedt om en udtalelse fra Sundheds-
styrelsen. Sundhedsstyrelsen oplyser falgende:

"Ehlers-Danlos syndrom er en sjeelden genetisk og kronisk sygdom, som er
karakteriseret ved hypermobilitet, gget straekbarhed i huden og veevsskarhed.
Symptomerne kan veere mere eller mindre udtalte. Syndromet kan opdeles i

forskellige undertyper. Behovet for behandling og kontrol afhaenger af den type

Ehlers-Danlos Syndrom den pageeldende patient har og af symptomernes
sveerhedsgrad.

Alle bgrn med Ehlers-Danlos syndrom falges — jf. specialevejledningen for
peediatri - pa landets to centre for sjeeldne sygdomme pa Aarhus Universitets-
hospital og p& Rigshospitalet i samarbejde med relevante andre specialer, fx
kardiologi. For voksne Ehlers-Danlos patienter gaelder, at patientforlgb for pa-
tienter med undertypen vaskuleer Ehlers-Danlos syndrom fortsat koordineres
pa centrene, mens patienter med den klassiske og hypermobile type pa Aar-
hus Universitetshospital ud fra en behovsvurdering afsluttes til kontroltilbud pa
en reumatologisk afdeling pa hgjtspecialiseret niveau, regionsfunktions-
niveau, pa hovedfunktionsniveau, hos privatpraktiserende speciallzege i reu-
matologi eller hos egen lzege. Det er denne praksis, man nu ogsa gnsker ind-
fart pa Rigshospitalet. Ved behov vil den enkelte patient kunne henvises til re-
vurdering i centrene.

Kontrolforlgbene for voksne patienter med Ehlers-Danlos syndrom har veeret
drgftet i Dansk Reumatologisk Selskab, hvor der er faglig enighed om, at en
fornuftig strategi for kontroller for de naevnte typer patienter ud fra overvejelser
om behandlingstilbud og ressourceudnyttelse er at afslutte patienterne til det
specialiseringshiveau, der bedst svarer til deres konkrete behov.”

Jeg kan henholde mig til Sundhedsstyrelsens oplysninger.
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