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Vad ar hEDS och HSD?

Ehlers-Danlos syndrom (EDS) &r en grupp arftliga, medfédda
sjukdomar som alla har det gemensamt att de paverkar kroppens
bindvav. hEDS ar den vanligaste typen av EDS, dir forekommer
forhojd elasticitet i ledband och ledkapsel, med resultatet att leden
blir 6verrorlig.

Vissa patienter med overrorlighet och smarta uppfyller inte kriterier-
na for att f& diagnosen hEDS, till exempel for att de inte har sa stor
paverkan pa andra organ utdver lederna. Diagnosen Hypermobilitets-
spektrumstorning (Hypermobility spectrum disorder) stélls d&. Det
kan innebéra lika mycket smérta, och lika stora funktionsbegréns-
ningar som vid hEDS. Eftersom behandlingen riktas mot funktions-
nedsidttningen spelar det ingen roll ur behandlingssynpunkt om man
har fétt diagnosen HSD eller hEDS.

Smarta och hEDS/HSD

Manga som har hEDS och HSD far besviar med

smirta. Smértan kan bero pé ledinstabiliteten

vilken gor att leder kan hamna i problematiska

ytterldgen, i vissa fall hoppa ur, och dven belastas

fel. Smértan kan dven bero pa att nerver och musk-

ler behdver arbeta hardare for att halla lederna pa

plats. Detta ger muskular trotthet och syrebrist i

muskeln, vilket kan leda till stelhet och vérk. Det

kan vara svart for personer med &verrorlighet att Okad tijbarhet
hitta balans mellan spidnning och avspanning och  pindviven kan paverka
att hitta ergonomiskt korrekta stillningar. kroppens alla leder:

Det finns idag ingen bot for hEDS eller HSD, behandlingen inriktas
pa att lindra symtomen och forebygga skador.

Aktivitet och traning
Fysioterapeuten/sjukgymnasten kan ge rad om fysisk aktivitet och
traning samt foresla kroppskdnnedoms- och avslappningsdvningar.



Det ar viktigt med regelbunden fysisk aktivitet, men den ska vara vl
anpassad. Tid for aterhdmtning ar viktig. Manga har smartor efter
att de trénat eller varit igang med en aktivitet snarare dn under sjdlva
aktiviteten.

Personer med hEDS/HSD kan ha svarigheter att utféra dagliga akti-
viteter bade pa grund av ledinstabilitet, smarta och trotthet. S6mnen
blir ofta paverkad d& det kan vara svart att hitta en skon sovstillning.
Det ar viktigt att bibehalla sin aktivitetsniva och dagliga rutiner.
Arbetsterapeuten kan ge rad kring ergonomi, energibesparing samt
hjalpmedel som underléttar.

Psykiskt valbefinnande

Vid langvariga smairta paverkas livet, vdra relationer och vart psykis-
ka maende. Manga kénner igen sig i humdrpaverkan, paverkad ork
samt fordndringar i sjalvbild. Att uppleva en sinkt stresstroskel ar
vanligt.

Psykologen kan tillsammans med dig kartligga ditt maende, hur du
hanterar din situation samt vad det innebdr att ta hand om dig lang-
siktigt. Psykologen tar ocksd stédllning till tillstind som kan behova
behandlas eller utredas vidare (t.ex. depressions- och angesttillstind
och/eller neuropsykiatrisk problematik).

Var rehabilitering

Du kommer att fa traffa sjukskoterska, lakare och psykolog for

att kartldgga din smértproblematik och ditt rehabiliteringsbehov.
Direfter kan det bli aktuellt att tréffa fysioterapeut, arbetsterapeut
och kurator. Nésta steg dr att tillsammans med dig planera lamplig
behandling som kan ske hos oss eller hos annan vérdgivare. Behand-
lingen pa var klinik sker framst i grupp, men individuella insatser ar
mojliga utifran behov.

Teamet har dven kontakt med ortopedingenjor fran OLMED for
utprovning av hjalpmedel vid behov.



Rehabiliteringsmedicinska Universitetskliniken Stockholm
Smartcentrum — Hégspecialiserad smartrehabilitering

Kontakt
Telefonnummer till sjukskoterska: 08-123 574 23
Mottagningen ér ansluten till 1177 Vardguidens e-tjanster

www.ds.se/smartrehabilitering

Las mer pa
www.nationelltklinisktkunskapsstod.se (sok pa hEDS eller HSD)
Du kan ocksa soka efter foljande filmer pa Youtube:

* Informationsfilmer om HSD/hEDS framtagna av Sydostra
sjukvardsregionen

¢ Informationsfilmer om HSD/hEDS fran Smértenheten Vésterviks
sjukhus, Region Kalmar 14n, Syddstra sjukvardsregionen
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