Ektodermal
Dysplasl




Vad ar ED?

ED stir t6r Ektodermal Dysplasi vilket betyder forindringar i ektoder-
met. Ektodermet ar det cellskikt som i fosterstadiet utvecklar bland annat
kortlar, slemhinnor, har, hud, naglar och tinder. ED kan visa sig pé olika
sitt och i varierad grad hos olika individer. Vanliga symtom ér avsaknad
av eller minskat antal kortlar och tinder, tunt hir och tunn hud.

Avsaknaden av svettkortlar kan utgéra fara f6r personer med ED, da ris-
ken f6r 6verhettning ér stor. Sirskilt barn kan drabbas av hég feber och
overhettningsrisken gor det svérare att utova fysiskt anstringande aktivi-
teter och att vistas i varmt klimat.

Det minskade antalet tandanlag medf6r svarigheter att tugga och tala, det
kan dessutom paverka utseendet genom underutveckling av kikskelettet.

Pi grund av saknade eller simre fungerande kortlar i slemhinnor drabbas
personer med ED oftare av luftvigsinfektioner. Aven astma och andra
luftvigsproblem dr mer representerat.

Hiret kan vara tunt och glest eller saknas helt. Huden kan vara tunn, torr
och skér. Det dr dven vanligt med eksem. Barn med ED har mycket ofta
manga kontakter med olika specialister inom tand och sjukvard under
hela uppvixttiden.

Det finns runt 200 olika typer av diagnoser, den vanligaste formen ér hy-
pohidrotisk ektodermal dysplasi. Man kan hitta mer information om ED
i Socialstyrelsens databas om ovanliga diagnoser.



Svenska ED-ioreningen

Sedan november 1999 finns en férening f6r dig som har ED eller dr nira
anhorig. Svenska ED-féreningen dr medlem i Sillsynta diagnoser som
arbetar for att sprida information och férbittra vardagen f6r manniskor
med sillsynta diagnoser.

I féreningen utbyter vi erfarenheter och bevakar vad som hinder inom
det medicinska omréidet nir det giller ED bade i Sverige och interna-
tionellt. Hos Svenska ED-féreningen kan du fa rad och tips att hitta
tandldkare och likare. Hir finns ocksé erfarenhet av kontakter med myn-
digheter, att soka virdbidrag och férsikringar.

Vi har en familjetraff i augusti varje ar da vi triffas och ordnar aktiviteter,
toreldsare, umgés och utbyter erfarenheter. Flera av barnen som triffats
genom dren ir nu dldre och haller sjilva kontakt med varandra.

Mer information, aktuella telefonnummer samt kostnad f6r medlemskap,
linkar och annat hittar du pi var hemsida.

Svenska ED-foreningen verkar for

Att sprida kunskap och information sa att diagnosen ED blir kind i sam-
hallet.

Att skapa forutsittningar for att nya diagnosbirare skall fi en bra start i
livet.

Att ge stod och rad, utarbeta struktur och arbetssitt vad giller kontakter
med myndigheter, forsikringsbolag med mera.

Att fa kontakt med s manga personer som mojligt med diagnosen ED i
Sverige.

Att vara en fungerande stodverksambhet till fordldrar i anslutning till att
diagnos faststlls.

Att bygga upp och etablera nitverk med likare, tandlidkare och annan ex-
pertis for st6d till ED-familjer.

Att ha kontakt och erfarenhetsutbyte med motsvarande ED-f6reningar i
andra linder.



www.svenskaed. se
WWW. sacialsz‘yrelsen. se
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