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Vi haller ihop nir bindviven sviker

Barn och unga

med

EDS/HSD

Symtom

Ehlers-Danlos syndrom (EDS) och Hypermobi-
litetsspektrumstérning (HSD) 4r en grupp med-
fodda bindvivsdefekter. Symtomen visar sig ofta
tidigt i livet men kan hos barn och unga vara sub-
tila och g obemirkta forbi, i synnerhet da barn
generellt sett dr mer rorliga och viga i kroppen.

Om ndgon annan i familjen eller slikten har diag-
nosen EDS eller HSD bér en vara extra uppmirk-
sam péd symtom hos barn, i synnerhet om barnet

har svarigheter i sin vardag. Far barnet hjilp tidigt
kan det férebygga och minska skador och problem

senare i livet.

Ett barn med EDS/HSD ir ovanligt vigt och
rorlige i sina leder. Barnet kan ha svart at sitta
stilla, byter hela tiden sittstillning eller forsitter
kroppen i ovanliga positioner. Ibland kan leder g
helt eller delvis ur led. Vissa barn kan vara sena i
sin motoriska utveckling och till exempel bérja ga
senare. En del klagar 6ver att de blir trotta eller far
ont vid promenader.

Huden ir oftast mjuk, ovanligt len och kan vara
kinslig. Okad blodningsbendgenhet och ldtt att
fa blamirken 4r ett annat symtom. Problem med
mun och kike férekommer och det ir viktigt att
ha regelbunden kontakt med en tandlikare. Aven
sviljsvarigheter och réstproblem kan férekomma.
Forstoppning dr vanligt férekommande och kan

kriva behandling.

Barn med EDS/HSD kan vidare ha vissa koncen-
trationsproblem. Detta kan bero pd 6kad trétthet
eller virk men kan ocksa vara ett tecken pd neuro-

psykiatriska diagnoser som ADHD och ADD.
Om barnet har stora problem i sin vardag 4r det
viktigt att gora en nirmare utredning.

Vixwvirk forekommer mer frekvent och ir ofta
svarare hos barn med EDS/HSD. Det ir ocksé
vanligt med virk och trotthet efter en fysisk akti-
vitet. Stérningar i det autonoma (icke-viljestyrda)
nervsystemet forekommer ocksd. Det kan bland
annat yttra sig som hjirtklappning, svimning eller
svimningskinsla, yrsel, trotthet, feber och illa-
mdende.

Utredning

Borja med att kontakta BVC eller skolskoterskan
for att fa remiss eller hdnvisning om vart en kan
vinda sig. Att fa ritt hjilp till barnet/ungdomen
ar viktigare dn att fi diagnosen faststilld, dven om
en diagnos kan vara till stor hjilp vid behandling

och symtomlindring.

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

Behandling

Roérelse ar mycket viktigt och ska uppmuntras.
Ibland kan en aktivitet skapa smirta eller trotthet.
D4 bor man titta pa det och vid behov justera

aktiviteten. Kortvarig smirta kan forekomma hos
alla barn men langvarig, ihallande eller aterkom-
mande smirta 4r inte normalt.

Traningen ska vara lagintensiv och kontinuerlig.
Sérskilt fokus bor ligga pa stabiliserande 6vning-
ar, kroppskinnedom, koordination, balans och
styrka. All rorelse i vardagen som lek, promenader
eller cykling riknas som trining.

Ibland kan hjilpmedel som ortoser, elcykel,
elsparkcykel eller rullstol behévas i vardagen.
Ett hjilpmedel ska anvindas for att underlitta
utdévandet av en aktivitet. Instabila fotleder och
plattfot kan behova korrigeras med ortopediska
sulor. Det ir viktigt att den unge har stabila och
bra skor.

Anpassning i skolan

Det ir viktigt att skapa forstaelse for barnets be-
hov genom information till skolan och alla berér-
da parter runt barnet. Det kan ocksa vara bara
att informera de andra barnen i klassen och deras
fordldrar. Barn och ungdomar behéver fa respekt
for sin situation och sina symtom.

Ofta dr det ett hogt tempo i skolan och det kan
vara bade fysiskt och mentalt krivande for ett
barn med EDS/HSD. Hir finns flera dtgirder som
kan underlitta. Lat barnet vara med och fundera
kring vad som behover anpassas. Milet bor vara
att barnet ir i skolan och anpassningar bor ske pa

plats.




Kom ihag!

* Det behovs ingen diagnos for att fa anpassning-
ar i skolan. Enligt skollagen har alla som beho-
ver stod ritt till detta.

* Utgd ifran barnets individuella behov.
* Taalltid barnet pa allvar.

¢ Bra kommunikation mellan skola och hem ir
mycket viktigt.

Anpassning i vardagen

Att en forilder med EDS/HSD oroar sig for att
hens barn ska fa liknande problem 4r bade forstae-
ligt och naturligt. Det dr dock inte alls sikert att
barnet blir drabbat pa samma sitt, i synnerhet inte
om en del av symtomen forebyggs och behandlas
tidigt i livet. Symtom och besvir vid EDS/HSD
varierar kraftigt frin person till person och kan
férindras under livet.

Fanga upp barnets signaler och lyssna om hen
klagar 6ver trotthet eller virk. Méanga personer
med EDS/HSD vittnar i vuxen dlder om att deras
besvir blivit negligerade eller bortviftade nir de
var barn. Detta kan gora att barnet kapslar in och
vinjer sig vid symtomen. Samtidigt 4r det viktigt
att barnet fir utvecklas normalt och géra si myck-
et hen kan och orkar.

I hemmet kan det behovas nytinkande for ate fa

vardagen att fungera. Det kan till exempel handla
om att ofta ta sma pauser vid olika aktiviteter, att
sitta ner i stillet for att std eller att undvika tunga

lyft.

Somnsvirigheter kan forekomma och 4r viktigt att
forsoka komma till ritta med.

Det finns en rad olika hjilpmedel som kan under-
litta sémnen som positioneringskuddar, speciella
madrasser och boll- eller tyngdticke.

Balans mellan aktivitet och vila och fasta mat- och
somnrutiner dr viktigt for att skapa sa goda forut-
sittningar som mojligt.

Sambhillsstod

[ vissa regioner hor barn med EDS/HSD till ha-
biliteringen. Dir finns olika professioner samlade
som till exempel likare, dietist, arbetsterapeut
och kurator. Virdbidrag ar ett ekonomiskt bidrag
som en kan s6ka hos Forsikringskassan om en har
merarbete och/eller merkostnader for sitt barn.

Lagen om stdd och service till vissa funktionshin-
drade (LSS) ror olika insatser som personlig assi-
stans, korttidsboende, ledsagare, kontaktperson
och avlésarservice. For att ansoka om LSS-insatser
maste barnet tillhora ndgon av personkretsarna.
For barn med EDS/HSD ir det personkrets 3 som
kan bli aktuell. Alla kan soka hjilp via Social-
janstlagen (SoL). Enligt skollagen har barnet ritt
till anpassningar i skolan oberoende av diagnos.

Vill du ldisa mer:

Agrenska:

https://www.agrenska.se

Kliniska kunskapsstod

https://ehlers-danlos.se/nationella-kliniska-kun-
skapsstod/

Nationella Vardprogrammet

hteps://ehlers-danlos.se/nationella-specialistnatver-

ket/

Skollagen:

https://www.skolverket.se/regler-och-ansvar/skol-
lagen-och-forordningar

Sambhillets stod:

https://www.socialstyrelsen.se/kunskaps-
stod-och-regler/omraden/sallsynta-halsotillstand/
samhallets-stod/

Forsikringskassan

https://www.forsakringskassan.se

Barn, familj och fungerande utbildning

https://funktionsratt.se/funktionsratt-rat-
ten-att-fungera-i-samhallet-pa-lika-villkor/barn-

familj-och-skola/

Folj oss pa

Facebook
hetps://www.facebook.com/RiksforbundetEhlers-

DanlossyndromSverige

Instagram

@edsriksforbund

Youtube
@edsriksforbund7360

TikTok
heeps:/ Iwww.tiktok.com/@eds.riksforbund

Hemsida

www.chlers-danlos.se

©Edsriksférbund 2024-02-19
Bilder: Pixaby




