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Vi haller ihop nir bindviven sviker

Barn och unga

med

EDS/HSD

Symtom

Ehlers-Danlos syndrom (EDS) och
Hypermobilitetsspektrumstorning (HSD) ar
medf6tt och symtomen pa bindvavsdefekten
visar sig ofta tidigt i livet. Symtomen hos
barn och unga kan vara subtila och ga
obemairkt f6rbi, 1 synnerhet da barn generellt
satt ar mer rorliga och viga 1 kroppen.

Om nédgon annan i familjen eller slakten, har
diagnosen EDS eller HSD, bor en vara extra
uppmirksam pa symtom hos barn som kan
tyda pa en bindvivsdefekt. I synnerhet om
barnet har svarigheter i sin vardag. Far
barnet hjilp tidigt kan det minska skador och
problem senare i livet.

Ett barn med EDS/HSD ir ovanligt vig och
rorlig i sina leder. Detta kan innebira att
barnet har svart att sitta stilla och hela tiden
byter sittstillning eller har kroppen 1 ovanliga
positioner. Ibland kan leder ga helt eller
delvis ur led. Vissa barn kan vara sena i

sin motoriska utveckling och botja ga senare.
En del klagar 6ver att de blir trotta vid
promenader.

Huden ir oftast mjuk, ovanligt len och kan
vara kanslig. Okad blédningsbenagenhet och
litt att fa blamirken ar ett annat symtom.
Problem med mun och kike forekommer
och det ir viktigt att ha regelbunden kontakt
med en tandlikare.

Da tarmviggen dr uppbyggd av bindviv och
darfor blir nagot 16sare vid EDS/HSD, it
det vanligt med f6rstoppning.

Barn med EDS/HSD kan ha

vissa koncentrationsproblem. Detta kan bero
pé 6kad trotthet eller virk, men kan ocksa
vara ett tecken pa neuropsykiatriska
diagnoser som ADHD och ADD. Om
barnet har stora problem i sin vardag ér det
viktigt att gora en nirmare utredning.

Vixtvark forekommer mer frekvent och ar
ofta svirare hos barn med EDS/HSD. Det
ar ocksa vanligt med virk och trotthet efter
en fysisk aktivitet. Storningar i det autonoma
(icke-viljestyrda) nervsystemet finns dven
hos barn och unga. Det kan bland annat
yttra sig som hjirtklappning, svimning eller
svimningskansla, yrsel, trotthet, feber och
illamdende.

Utredning

Borja med att kontakta BVC eller
skolskoterskan for att fa remiss eller
hinvisning om vart en kan vinda sig. Att fa
ritt hjilp till barnet/ungdomen ér viktigare
an att fa diagnosen faststilld, aven om en
diagnos kan vara till stor hjilp vid
behandling och symtomlindring.




Det varierar mycket vem som ansvarar for
barn med misstinkt eller faststilld
EDS/HSD. Det kan vara habilitering,
vardcentral eller BUM (barn- och
ungdomsmottagning). Det ér viktigt att
ndgon har huvudansvaret aven om barnet
behover vard pa olika instanser. Vem denna
nagon ir spelar mindre roll sa linge barnet
far korrekt hjilp.

Behandling

Rorelse dr mycket viktigt och ska
uppmuntras, men om en aktivitet skapar
smarta eller trétthet bor den justeras. Det ar
aldrig normalt att ett barn har smirtal

Triningen ska vara lagintensiv och
kontinuerlig. Sirskilt fokus bor ligea pa
stabiliserande 6vningar, kroppskannedom,
koordination, balans och styrka. All rorelse i
vardagen som lek, promenader eller cykling
riknas som trining.

Ibland kan andra hjilpmedel som ortoser,

eleykel, elsparkeykel eller rullstol behévas 1
vardagen. Ett hjilpmedel ska anvindas f6r
att underlitta utforandet av en aktivitet.

Instabila fotleder och plattfot kan behéva
korrigeras med ortopediska sulor. Det ar
viktigt att anvinda stabila och bra skor.

Anpassning i skolan

Det ar viktigt att skapa forstaelse for barnets
behov genom information till skolan och alla
berérda parter runt barnet. Det kan ocksa
vara bara att informera de andra barnen i
klassen och deras foraldrar. Barn och
ungdomar behéver fa respekt for sin
situation och sina symtom.

Ofta ir det ett hogt tempo i skolan och det
kan vara kravande for ett barn med
EDS/HSD. Bade fysiskt, men ocksa
mentalt. Hir finns flera atgirder att gora for
att underlitta. Lat barnet vara med och
fundera kring vad som behéver anpassas.

Kom ihag!

e Det behovs ingen diagnos for att fa
anpassningar i skolan. Enligt
skollagen ska alla som behover stod
ha ritt till detta.

e Utgad ifran barnets individuella
behov.

e Taalltid barnet pa allvar.

e Bra kommunikation mellan skola och
hem dr mycket viktigt.

Anpassning i vardagen

Att en foérilder med EDS/HSD oroar sig for
att hens barn ska fa liknande problematik
som en sjilv har, dr bade forstdeligt och
naturligt. Det dr dock inte alls sakert att
barnet blir drabbat pa samma sitt, i
synnerhet inte om en del av symtomen kan
torebyggas och behandlas tidigare i livet.
Symtom och besvir vid EDS/HSD varierar
kraftigt fran person till person och kan
torindras under livets gang.

Fanga upp barnets signaler och lyssna pa
barnet om hen klagar 6ver trotthet eller virk.
Minga personer med EDS/HSD vittnar i
vuxen dlder om att deras besvir blivit
negligerade eller bortviftade som barn. Detta
kan gora att barnet kapslar in och vinjer sig
vid symtomen. Samtidigt dr det viktigt att
barnet far utvecklas normalt och gora sa
mycket hen kan och orkar.

I hemmet kan det beh6vas nytinkande for
att fa vardagen att fungera t.ex. att ofta ta
sma pauser vid olika aktiviteter, sitta ner
istallet for att std eller att undvika tunga lyft.
Somnsvarigheter kan férekomma och ar
viktigt att f6rs6ka komma tillritta med. Det
finns en rad olika hjilpmedel som kan
underldtta sémnen som
positioneringskuddar, speciella madrasser
eller boll-och tyngdticke.




Balans mellan aktivitet och vila och fasta
mat- och sémnrutiner dr viktigt for att skapa
sd goda forutsttningar som mojligt.

Samhaillsstod

I vissa landsting hor barn med EDS/HSD
till habiliteringen. Dir finns olika
professioner samlade som t.ex. ldkare, dietist,
arbetsterapeut och kurator. Vardbidrag ar ett
ekonomiskt bidrag som en kan soka hos
Forsikringskassan om en har merarbete
och/eller merkostnader for sitt barn.

Lagen om stéd och service till vissa
funktionshindrade (LSS) r6r olika insatser
som personlig assistans, korttidsboende,
ledsagare, kontaktperson och avlésarservice.
For att ansoka om LSS-insatser miste barnet
tillhora nagon av personkretsarna. For barn
med EDS/HSD ir det personkrets 3 som
kan bli aktuell. Alla kan s6ka hjilp via
Socialtjanstlagen (SoL). Enligt skollagen har
barnet ratt till anpassningar i skolan
oberoende av diagnos.

Vill du l4asa mer:

Agrenska

www.agrenska.se

Skollagen

www.skolverket.se

Sarskilt stod

Nationellt vardprogram
Virden
Nationellt Specialistnatverk

F6)j oss pa Facebook
Ehlers-Danlos syndrom, Riksférbund
Sverige

Instagram
@edsriksforbund

www.chlers-danlos.se
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