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Sjukgymnastiskt omhandertagande vid Ehlers- Danlos Syndrom

av Elke Schubert Hjalmarsson, leg sjukgymnast, Drottning Silvias Barn- och Ungdomssjukhus

Beskrivning av EDS
Ehlers-Danlos Syndrom (EDS) &r en grupp arftliga bindvéavsforandringar som karaktariseras
av att hud, leder, ligament och blodkarl far en andrad struktur pga. brister i kollagenets
uppbyggnad ( ). Det &r vanligt med kronisk progressiv smérta ( ), 6verrorliga
leder, 6mtalig och dvertanjbar hud, blamarken och andra blodningar samt bindvavsknolar
( ). Den vaskulara typen som ger svaghet i de stora blodkéarlen och i inre organ,
kan orsaka livshotande bristningar ( ). Symtomen kan variera mellan olika individer
och dven hos drabbade personer i samma familj ( ). Hos
barn/ungdomar kan funktionsnedséattningar pa grund av EDS férvéaxlas med reumatiska
smartor ( ). EDS finns i hela vérlden. Prevalensen varierar mellan typerna
och ligger pa 1 pa 10,000-15,000 personer for hypermobilitetstypen (

). EDS innebar en livslang funktionsbegransning.

Vanliga fynd vid understkning

Ledlaxitet, Overrorlighet som kan orsaka luxation
Stabilisationsproblem

Smérta, posturalt och i stabiliserande muskler och belastningssmarta
Trotthet, minskad ork

Muskelsvaghet, det finns inget pavisat fel pa muskelfibrerna
Lag muskelspanning, hypotonus

Forsenad grov- och finmotorisk utveckling
Valgusbelastning

Skolios

"Ogontrétthet” forekommer

Dessutom kan kognitiva svarigheter forekomma

Undersokning
Ledlaxitet, Overrdrlighet undersoks enligt Beightonskala. Normalvarden for flickor och pojkar
i olika aldrar finns pa testprotokollet (REF). Understk ocksa fotterna som inte ingar i skalan

och notera rorligheten.
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Ytterligare undersokningsprotokoll som kan anvéndas:

Lower Limbs Assessment Scale (REF) och Bulbena’s bedomningsskala (REF). Bada
skalor undersoker aven ledstabilitet, normalvarde finns inte for barn men skalan kan
vara till hjalp vid inspektion av barnets ledrorlighet och ledstabilitet.

Inspektion av fotterna pa spegellada.

Styrka uppskattas i funktionella test, mats med 1-5 skalan eller ev. med Myometer
(REF).

Motorik utveckling undersoks beroende pa barnets alder med Peabody Developmental
Motor Scales (REF), Movment ABC (REF) eller BOT-2 (REF).

Smérta undersoks med en smartdagbok och smértteckning (REF).

Kompletterande fragor om vardagsaktivitet och skolgymnastik.

Behandling

Vi har i dagslaget ingen evidens pa behandlingsmetoderna vad galler denna patientgrupp.

Behandlingsforslag basera pa klinisk erfarenhet av behandling av barn och ungdomar med

EDS. Genom att det finns en sa stor variation i problembilden mellan patienterna maste man

hitta en behandling som ar individspecifik. En viktig del &r att utbilda barn och foréldrar om

anatomi och biomekaniken som paverkar lederna och som kan leda till felbelastning och

smarta. Andra delar av behandlingen kan vara

Kroppskannedom tréning.

Bassangtraning i varm basséng.

Dynamisk styrketraning med lag belastning, fler repetitioner och tydligare paus.
Kontrollerad stabiliserande tréning i ledens ytterldge.

Avspénning och andningsévningar.

Balanstraning.

Allman aktivering, att initiera regelbunden fysisk aktivitet.

Inl&gg och stabiliserande skor.

Olika ortoser.

Ryggstod, korsett.

Anpassa arbetsmangden. Det ar vanligt med trotthet p g a standig 6kat hallningsarbete. Tank

pa att lagga in pauser. Balansen mellan aktivitet och paus &r viktig.
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Barnet bor vara med pa skolgymnastiken, vilken ev. kan anpassas med rad fran sjukgymnast
(se informationsbroschyr for idrottslarare).

Restriktioner

Stotar, t ex hopp fran hojd

Lopning pa harda golv

Kontaktsporter

Bollspel med harda tacklingar

Isometrisk traning

Stretching, att ga i brygga och spagat, att lyfta sma barn i axillerna

Att bara tunga véskor

Behandlingsintervall

Om patienten ar i behov av individuell tréning kan en kortare traningsperiod planeras med
sjukgymnastkontakt varannan eller var tredje vecka under nagra manader.

I vanliga fall racker det med kontakt 2-4 ggr per ar efter initiering av hemtraningsprogram och
allmanna rad (se information for foraldrar).

Kontakt med dagis och/eller skola, speciellt gymnastiklarare ar viktig (se information till
forskolepersonal och idrottslarare)

Beroende pa patientens svarighetsgrad av symptom ar malet &r att patienter med latta till

mattliga besvar gar over till friskvarden for att ta ansvar for sin egen traning.

Uppfoljning
Hela forskoletiden, manga ganger upp till mellanstadiet, beroende pa patientens problem och
behov. Diskutera med ansvarig lakare.

Mer information kan du hitta pa
» Socialstyrelsens kunskapsdatabas for ovanliga diagnoser

www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/ehlers-danlossyndrom

« Vardprogram for vuxna med hypermobilitet www.ltkalmar.se

« Agrenska www.agrenska.se

» Ehlers-Danlos syndrom Riksférbund Sverige www.ehlers-danlos.se



http://www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/ehlers-danlossyndrom�
http://www.ltkalmar.se/�
http://www.agrenska.se/�
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