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Agrenska arrangerar veckovistelser for familjer som har barn och
ungdomar med medfddda, sallsynta sjukdomar och syndrom.
Verksamheten, som vander sig till hela familjen, ger foréldrar, barn
och syskon en unik mojlighet att tr&ffa andra i samma situation och
utbyta kunskap och erfarenhet. Viktigt ar ocksa att familjerna far tid
att umgas och ha roligt tillsammans.

Under en och samma vecka tréffas ett antal familjer med barn som har
samma diagnos, vistelsen varar fran mandag t.o.m fredag. Har far
foraldrarna genom forel&sningar och diskussioner ta del av aktuell
medicinsk forskning, psykosociala aspekter och fa information om
olika samhaéllsinsatser. Barnen och deras syskon har ett eget
specialanpassat program med medicinsk information och olika
aktiviteter. Syftet &r att underlatta barnens och familjernas vardagsliv.
Vistelserna blir ett komplement till habilitering och sjukvard.

Under de tva utbildningsdagarna mitt i veckan har personal som
arbetar med barn med funktionsnedsattningar, samt utomstaende
foraldrar till barn med séllsynta diagnoser, mojlighet att delta i
foreldasningar.

Forelasningarna fran vistelsen bearbetas och sammanstalls till ett
nyhetsbrev som kan liknas vid ett temanummer for den aktuella
diagnosen. For att ge ytterligare dimension pa diagnosen sa intervjuas
en av familjerna. Nyhetsbrevet gérs av Agrenskas redaktor och
foreldsarna har givetvis haft mojlighet att 14sa igenom och komma
med kommentarer pa sammanfattningarna.

Sist i nyhetsbrevet finns en lista med lank- och litteraturtips men
aven en lista med adress och telefonnummer till foreldsarna.

Vid denna vistelse &r diagnosen Ehlers-Danlos syndrom. Agrenska
har haft vistelser inom denna diagnos 5 ganger tidigare och nu 2010.
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Inledning

Ehlers-Danlos syndrom EDS

Detta nyhetsbrev ar en uppdatering av nr 285 fran 2007, ursprungligen
sammanstallt av Jan Engstrom, numera redaktor for vuxenvistelsernas
nyhetsbrev. Nagra sammanfattningar i detta nyhetshrev (nr 363) ar
helt nya, andra har uppdaterats och vissa ar borttagna. De nya och
uppdaterade ar sammanstéllt av Susanne Lj Westergren, redaktor for
familjevistelsernas nyhetsbrev.

Kort diagnosbeskrivning — Ehlers-Danlos syndrom — 2010

Ehlers-Danlos syndrom (EDS) ar en medfédd bindvavssjukdom som
paverkar leder, hud och blodkérl. Det finns sex olika typer av
syndromet. De vanligaste ar: klassisk typ, dverrorlighetstyp och
kérltyp.

Forekomst

Den allvarligaste, karltypen, berdknas finnas hos féarre an 10 personer
per miljon invanare. Lindrigare former ar mycket vanligare.
Forekomsten av den klassiska typen uppskattas till 50 personer per
miljon invanare. Manga personer med EDS saknar diagnos eller har
fatt andra felaktiga diagnoser. En kartlaggning 1996 — 2000, av kanda
fall med olika varianter i norra Sverige, visade en foérekomst pa 100
personer per miljon invanare.

Orsaker

Bindvavsforandringen beror antingen pa bristfallig uppbyggnad, eller
pa bristfallig funktion (pga av enzymdefekt) av kollagen, ett av
kroppens grundldggande byggnadsmaterial och det vanligaste
proteinet hos manniskan. Kollagenet bildar starka tradar (fibriller).
Dessa har vid EDS forandrad struktur och hallfastheten i vavnaderna
blir darfor samre.

Arftlighet

De flesta former drvs autosomalt dominant, d v s en av féraldrarna har
syndromet. De former, som orsakas av enzymdefekter, arvs autosmalt
recessivt, d v s bada fordldrarna bar pa anlaget, utan att sjalva ha
syndromet. | vissa fall uppkommer EDS som nymutation, d v s
uppstar for forsta gangen hos individen.

Symptom

Okad ledrorlighet, 6vertojbar och skor hud, ibland skora karlvaggar &r
de vanligaste symtomen. Graden av symtom varierar inom de olika
typerna och aven hos en och samma person under hela livet;

e Ledsymtom fran t ex axlar, hofter, hander och fingrar &r det
vanligaste symtomet. Ledinstabiliteten resulterar i led- och
muskelsmartor och ovanlig trétthet pa grund av det merarbete
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musklerna har for att stabilisera leden. Akut 6verbelastning av
lederna kan ge ledinflammation. Pa sikt kan instabiliteten
medfdra 6kat ledslitage och tidig artrosutveckling. Standiga
ledluxationer ar vanligt, speciellt vid 6verrorlighetstypen.

e Motoriken paverkas.

e Hudsymtom &r skor och extremt téjbar hud med bendgenhet
for svarlakta sar. Blamarken och tunna arr ses ofta pa
tryckpunkter sasom knan, armbagar, panna och haka. Under
barndomen kan ovanligt manga blamarken vara forsta
symtomet.

e Hjartproblem, kan férekomma t ex mitralisklaffprolaps, d v s
att mitralisklaffarna i hjértat inte sluter tatt.

e Gom och tandkdtt har en 6kad kanslighet for skada.
Tandkattet kan slappa fran tanderna med risk for tandlossning.
Vid kraftig gapning, t ex vid tandlakarbesok, kan kéaken ga ur
led.

e Andra symtom kan vara aderbrack, skolios, plattfot,
felstallningar i leder, brackbildningar, fickbildningar i tarmen.
Soémnen kan bli stord. Tréttheten och vérken kan ge
koncentrationssvarigheter och dven begransningar i det sociala
umganget.

Leddverrorligheten kan ge forsenad gangdebut. Barnen kan verka
muskelsvaga. Detta kan misstolkas som neurologisk sjukdom eller
muskelsjukdom. Benéagenheten for blamarken kan ge felaktig
misstanke om barnmisshandel eller blodsjukdom. Manga med
leddverrdrlighet ar duktiga i gymnastik och dans. De flesta med
mattlig éverrorlighet far inga besvarande symtom forran i vuxen alder
och far diagnos forst da.

Behandling/atgarder

Behovet av behandling varierar mycket och ar individuellt. Vissa
personer klarar sin vardag utan anpassningar i miljon, medan andra
kan ha stora funktionsnedséttningar.

Det viktigaste ar att forebygga skador. Lederna bor skyddas och
overstrackning undvikas. Det ar ocksa viktigt med skydd for att
minska risken for skador pa den 6mtaliga huden.

Exempel pa hjalpmedel beroende pa alder och behov &r: specialsydd
hjalm, fingerstod, handledsskena, dator i stallet fér penna vid
skrivarbete, bestick med specialhandtag, kné-, ben-, armbags- och
hélskydd, (ibland &ven nattetid for att minska smartor), kyla eller
varme for att forebygga ledsmértor och elektrisk tandborste.

Besvaren syns inte tydligt utanpa. Darfor far personer med EDS inte
alltid forstaelse fran sjukvard, skola och senare arbetsgivare.
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Kalla;

e  Socialstyrelsen (2006)
http://www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/ehlers-danlossyndrom

e  Agrenskas NyhetsBrev, EDS nr 285 (2005)
http://www.agrenska.se/Global/Nyhetsbrev/Ehlers-Danlos%20syndrom.pdf

e Agrenskas NyhetsBrev, EDS vuxenperspektiv nr 344 (2009)
http://www.agrenska.se/Global/Nyhetsbrev/Ehlers%20Danlos%20syndrom,%20vux
enperspektivet%20nr%20344-2009.pdf

Text Susanne Lj Westergren redaktoér Agrenska

Ehlers -Danlos syndrom (EDS) och hypermobilitet

Eric Ronge ar 6verlakare pa Barnmedicinska kliniken pa
Karnsjukhuset i Skovde. Han och har sedan 70-talet traffat manga
barn med ledproblem och ett antal barn med EDS. Han inleder dagen
med att beratta i stora drag om EDS.

— Néar man traffar ett barn med ledsmaértor ar ofta fragestallningen
barnreumatism (bendmns idag JIA juvenil idiopatisk artrit). Finner
man samtidigt overrorliga leder maste man tanka pa EDS eller
overrorlighetssyndrom. Vad det forsta antagandet blir beror oftast pa
vilken erfarenhet och egen specialistkompetens man har. Men till
skillnad fran barn med reumatisk sjukdom sa har barn med EDS och
overrorlighetssyndrom en annan typ av vark, ndmligen en
belastningsbetingad smarta som framtrader pa kvallarna och ofta
tolkas som “véxtvark” sager Eric Ronge.

EDS &r en medfodd kronisk bindvévssjukdom som orsakas av
defekter i stodjevavnaden, framfor allt kollagen (grundldggande
proteinet i bindvév). Kollagen finns i hud, ben, senor, brosk, blodkérl,
tandkott, 6gat samt i stddjevavnader i alla inre organ. Vid EDS har
kollagenet en samre hallfasthet och elasticitet

— Man har lyckats kartldgga den bakomliggande gendefekten och
kollagenforandringen i flera av EDS-typerna, men inte i alla. Detta
gors an sa lange endast pa specialkliniker dar forskning bedrivs. Sa
aven om forutséttningar idag finns for att kunna sakerstalla en
diagnos, sa tvingas vi an sa lange stélla diagnosen utifran symptom
och familjedata. Man har definierat sarskilda kriterier som hjalper oss
vid diagnostiken.

Konsekvenser

Foljden av en felaktig bindvavsstruktur ar att lederna blir 6verrorliga,
huden skor och 6vertdjbar samt i vissa fall att blodkérl ocksa blir
skora. Men daven andra delar av kroppen dar stodjevavnad finns kan
vara forandrade, till exempel bukorgan, nervsystemet samt
sinnesorganen.
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Klassifikation

— EDS forekommer i olika former. Idag anvander man sig av
"Villefranche klassifikationen” som bestar av 6 grupper, plus en grupp
”0vriga”. Fortfarande lever den &ldre klassifikationen kvar med sina
romerska siffror.

Hypermobila/verrorliga typen (EDS I111) dr vanligast, den klassiska
typen EDS I-11 nast vanligast, typ 1V karltypen &r ovanlig men kan ge
allvarliga konsekvenser. Aterstdende typer V - X & mycket ovanliga,
se listan nedan.

Typ av EDS Tidigare namn Forekomst
Klassisk Typ I-11 1:20000
Hypermobil Typ I 1:5000-1/20000
Vaskular Typ IV <1:100000
Kyfoskoliotisk Typ VI <1:100000
Arthrochalasi Typ VII AB <1:100000
Dermatoparaxis Typ VIIC <1:100000
Ovriga Typ V, VI IX X <1:100000

Symtom klassisk typ 1 (EDS I-11)

Generell dverrorlighet

Overtanjbar hud som &r elastisk och snabbt atergar till sitt
ursprungslage

Breda, tunna arr

Instabilitet

Ledluxationer

Mjuk, sammetsliknande hud

Blamarken som uppstar latt utan uppenbart vald
Bindvavsknalar (framfor allt pa fotterna)

Muskelsvaghet, manga barn kan hamna hos en neurolog pga
detta

Plattfot, ndgot som manga icke EDS-patienter ocksa har.
Analprolaps, andtarmen faller utat

Tunna, breda, ofta fula arr efter operationer. Inte sallan brack i
dessa arr.

Suturglidning d v s traden skar igenom huden sa att saret
borjar glipa. (Vid EDS bor man sy med tata stygn och lata
stygnen sitta kvar langre an brukligt.)

Krokta fingrar

Hypermobilitets-Overrrorlighetstyp (EDS typ I11)
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Har mer problem med vérk,

Generellt verrorliga sma och stora leder

Mjuk och sammetslen hud, 6vertdjbar hud men inte lika skor
och ténjbar som grupp I och 1l
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Andra symtom
e Ledluxationer
e Kronisk led och muskelvark

Vaskular-/Karltyp (EDS typ V)
e Huden tunn, genomskinlig men ej tojbar
e For tidigt aldrande i huden sarskilt om man utséatter den for
mycket sol
Stora blaméarken
Spontana bristningar i k&rl och inre organ
Bristningar i lungsacken
Tidiga aderbrack
Pulsaderbrack
Ibland speciellt utseende
Overrorlighet i sméleder
Sen- och muskelbristningar
Fistelbildningar mellan blodkarl
Tandkottsproblem

Kyfos-skoliostypen (EDS V1)
o Generellt 6verrorliga leder
e Medfodd sned rygg (skolios)
e Skor 6gonglob och hornhinna
Andra symptom
Skora vavnader, tunna arr
Blamarken
Artarbristningar
Lang smal kroppsbyggnad
Hornhinnedefekter
Benskorhet

Artrochalasi typ (EDS typ VII A och B)
o Uttalad generell ledéverrorlighet med aterkommande
luxationer
e Medftdd dubbelsidig hoftledsluxation
Andra symptom
e TOjbar skér hud
Blamarken
Muskelsvaghet
Sned rygg (skolios)
Viss benskdrhet

Dermatosparaxis typ (EDS typ VII C)
e Uttalad hudskorhet
e Lo6s och overfloédig hud
Andra symptom
e Mjuk degig hud
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Blamarken
Stora brack (navel, ljumske)
Risk for for tidig fodsel

Diagnosen vid EDS

— Diagnosen baseras pa symtom och fynd vid undersokning,
familjehistorien samt kartlaggning av eventuell arftlighet. Avancerad
diagnostik finns idag men tillampas &n sa lange framst vid
forskningskliniker. Ett dilemma ar att det inte alltid finns Klara
samband mellan pavisade defekter och sjukdomsbild. Till hjélp vid
avancerad diagnostisk kan man anvanda; elektronmikroskop,
enzymanalys och DNA-analys, forklarar Eric Ronge.

Ovriga besvar som ar kopplade till EDS (typ I-11 och 111)

NogakowhE
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Smarta

Belastningssmarta i leder, muskler

Smartor typ "vaxtvark”

Forstarkt sméartupplevelse

Kronisk sméarta mer diffus

Huvudvark och migrén

Fibromyalgiliknande smartor

Nedsatt effekt av lokalbeddvningsmedel (EDS I11)

Depression; Kronisk smarta leder ju ofta till
depressionsproblematik men depression behdver inte vara
kopplad till diagnosen i sig.

Muskelsvaghet; Slappa barn redan forsta manaderna, sen
gangdebut omkring 15 man, trillar l4tt och ofta. Efter
spadbarnaren dessutom muskelsvaghet pga. dalig traning till
foljd av vark.

Led- och muskelkontroll; Proprioception - nedsatt
koordination pga. att hjarnan inte far information om lage och

tillstand hos armar, ben och leder (Red.anm; Proprioception,
méanniskas formaga att kunna avgora de egna kroppsdelarnas position.
Detta fenomen kallas dven djupsensibilitet och &r nddvéndig for att kunna

halla balansen, kalla Wikipedia). Instabilitet - vrickningar skadar
leden och Okar instabilitet, urledvridning- luxation, traumatisk
artrit — inflammation med svullnad samt inskrankt rorlighet
pga. inflammation och senare i livet artros.

Brak och sarlakning. Brack i ljumskar eller bukvégg, brack i
operationssar, suturglidning, langsam sarlakning, dalig
arrbildning.

Skelettproblem. Frakturer pga. 6kad bendgenhet for trauma,
smartor i fotter och knén, urkalkning benskorhet, ryggsmértor,



Dysautonomi, det vill s&ga rubbningar i autonoma nervsystemet.

Ehlers-Danlos syndrom EDS

kotglidning, diskbrack och klickande hofter.

Risker vid graviditet och forlossning. Storre risk for
livmoderrupturer, tidig vattenavgang pga. skora fosterhinnor
och darmed risk for prematur (for tidig) fodsel. Aven
kejsarsnittsproblematik.

Blodningsbenagenhet. Far latt blamarken, ibland generell
blodningshbenagenhet, senare i livet risk for blodningar pa
grund av bristande pulsaderbrack.

Nervpaverkan. Nervkompressions tillstand; typ karpaltunnel-

syndrom, tarsaltunnel-syndrom och perifer neuropati —
kénselbortfall i fingrar och armar.

Det ar vanligare med dessa symtom hos EDS &n hos 6vriga
befolkningen. Beskrivs ocksa vid JHS (se sid.15)
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Ortostatism- labilt blodtryck, svimningsbendgenhet

Urinvagar och backenorgan, urinvagsinfektioner, vidgade
urinledare, njurbécken, reflux — ej fungerande “backventil” i
blasan samt backenbotten muskelsvag- risk for framfall

Mag-tarmkanalen

1. Sviljningssvarigheter- atproblem, problem ibland under
nyfoddhetsaret

Gastroesofagal reflux, magkatarr, esofagit

Nedsatt tarmmotorik med forstoppning

typ (IBS) irritabel tarm eller typ magkatarr- reflux
Analprolaps, andtarmen aker med en bit ut

aswN

Neuropsykiatri

Dalig talutveckling
Skrivsvarigheter

Skolproblem — mycket franvaro
Problem med koncentration, minne
Oro, panikangest

Trotthet

SourwdE

Hjart-Lungproblematik
Mitralisklaffprolaps
Breddokning av aortaroten
Risk for vidgning av aorta
Hjartklappning
Brostsmartor

Astmatiska lungproblem
Andndd

NogakowdhE
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Behandling och atgarder vid EDS

— Lindra symptom och férebygga skador, ge smértlindring vid behov.

Beakta eventuella riskmoment dar forsiktighet maste iakttas sasom
vid; sarbehandling, operationer, suturering, sévning, graviditet och
forlossning, Aven informera vid tandlakarbesok om risken for

kakledsluxation och da dven undvika éverbelastning av kéklederna.

Anpassa traning

— Genom att undvika isometrisk (statisk) styrketréning, ytterlagen
samt ryck och slitningar. Att trana propioception med balansbréda &r
bra hjalpmedel.

Aven kognitiv terapi for att hitta mental balans och ”coping”
strategier, alltsd hur man tacklar sin livssituation utifran de problem
som finns och inte kan elimineras.

Kontroller och lakarbesok

e FoOrmedla ndédvéndiga kontakter med sjukgymnast och
information till forskola/skola

e Bista med intyg for vardbidrag mm

e Koppla in barnhabiliteringen for att ta del av deras resurser.

e Ultraljud 6ver hjartat med avseende pa eventuell vidgning av
aorta-roten. Ett utgangslage kan vara bra att ha och darefter
glesa kontroller.

e | svara fall bentathetsundersokning for att pavisa eventuell
urkalkning.

Medicinering

e Mot varken
1. Paracetamol (alvedon) 15-20 mg/kg x 4
« Mixturen ar pa 24 mg/ml
— Véger 20 kg ge 8 (12) ml x 4

Biverkningarna férsumbara vid
rekommenderade doser, dven under langvarigt
bruk- undantag ar da patienter befinner sig i
mycket daligt skick rent allmant eller har en
ké&nd leverskada.

2. Ibumetln (brufen) 20-30 (40) mg/kg/dygn
Mixturen ar pa 20mg/ml
« Grovt matt: ge antal ml mixtur per dygn =
barnets vikt
— Alltsd om vager 21 kg ge 7ml x 3
« >12 &r400-700mg x 3

Biverkningar vid langvarigt bruk i form av
matleda, magkatarr ev magsar. Okar
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blédningsbenagenheten nagot.

3. Morfin i mycket svara fall (alltid i samrad med
smartlékare) t ex.
« Oxicontin (depotabletter for langvarig
anvandning)
e Oxinorm (vid akut smérta)

e Mot blédningar
C vitamin kan eventuellt provas mot skora blodkarl

e Kalktillskott kan dvervagas for att bromsa urkalkning,
nagot som annars bast motverkas bast genom fysisk
aktivitet.

Ovriga overrorlighetstillstand

Né&r man stéller diagnosen overrorlighet rent allméant, anvander man
sig av Beightons skala. Dér 4 poéng eller mer brukar klassas som
overrorlighet.

Beightons skala

» Overstrackning armbage 1
» Overstrackning kna 1
e Tumme mot underarm 1
Lillfinger bakatboj 90° 1
Handflatorna mot golvet 1

[ ]
PR R PES

Totalt max 9 poang

30

”Vanlig leddverrorlighet” utan besvar ar inget ovanligt

e Enstaka Overrorliga leder ar valdigt vanligt hos barn, kvinnor.

Forekomsten varierar ocksa mellan olika folkslag i olika
lander, bl a vanligare i Asien och Afrika.

e Generell 6verrorlighet ar ocksa relativt vanligt kanske.
Forekommer uppat 20 % i befolkningen och speciellt vanligt
bland balettdansoser och akrobater.

e Generell 6verrorlighet med lite besvar férekommer ocksa vid
kromosomrubbningar
(t ex Morbus Down och Turners syndrom) och vid vissa
amnesomsattningssjukdomar.

"Overrorlighetssyndrom” bendamner man tillstand, dér det utéver
overrorligheten dessutom finns smartproblematik och &ven andra
symptom. Detta forekommer uppskattningsvis hos 1 %. Dessa
patienter soker ofta pa reumatologmottagningar och blir latt
missforstadda da man kan utesluta reumatisk sjukdom men &nda inte
forklara smartan.
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Detta tillstand benamns ocksa BJHS (Benign Joint Hypermobility
Syndrome) eller JHS (Joint Hypermobility Syndrome).

— Detta tillstand betraktas av manga ledspecialister som en lite
”lindrigare” variant av EDS 111, men alla ar inte eniga om detta. Anda
har man funnit konkreta skillnader nar man jamfor overrorliga
individer som har vark och de som ar symptomfria, sdger Eric Ronge.

JHS paminner starkt om EDS 111 men hudférandringar och blamérken
ar mindre framtradande eller saknas helt. JHS karaktériseras av:
e Vark i leder och extremiteter det dominerande problemet
e Instabila leder med risk for vrickning och luxation
e Utdver dverrorligheten
* Evinslag av skdr mjuk hud
 Viss benagenhet for blaméarken
« Arftlighet ofta dominant, spontanmutationer
forekommer

— Trots sitt ursprungliga namn BJHS (dar b star for benign = godartad)
sa ar JHS knappast ett godartat tillstand. Besvar som direkt ar
relaterade till dverrorligheten &r vrickningar i fotleden och
urledvridningar i axlar, knaskal, kakled, fingrar. Aven traumatisk artrit
med svullen varm led efter trauma eller 6veranstrangning och
blaméarken mer &n “normalt”. Sen finner man har d&ven manga av de
symtom som kan férekomma hos EDS 111 patienterna bl a
tarmproblem, Iagt blodtryck, kronisk trotthet, nervpaverkan mm,
forklarar Eric Ronge.

Diagnos vid JHS
For att diagnosticera JHS — dverrorlighetssyndrom, hanvisas man till
Brightons kriterier

Brighton kriterier

e Huvudkriterier

— Beighton score 4 eller mer

— Ledvark minst 3 man minst 4 leder
* Bikriterier

— Beighton 1,2 eller 3
Ledvark > 3 man ien av 3 leder eller ryggvark
Dislokation(ur led) subluxation i mer &n 1 led mer &n 1 gang
Minst 3 mjukdels inflammationer (epikondylit, tenosynovit, bursit)
Marfanoid dvs lang smal, spindelliknande fingrar m m
Striae (hudbristningar) , tojbar hud
Ogontecken (hangande 6gonlock, narsynthet, snea / \
Aderbréck, eller andra bréck eller prolaps
Mitralis-klaff prolaps

31

For diagnos kravs ett av foljande alternativ:
— 2 huvudkriterier
— 1 huvudkriterium + 2 bikriterier
— 4 bikriterier
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— 2 bikriterier + familjemedlem med
sakerstalld JHS diagnos

— Dessa skalor och kriterier ar framforallt viktiga vid klinisk forskning
for att fa véldefinierade patientgrupper. | praktiken &r ju diagnosen
forvisso viktig, men annu viktigare ar att patienter far den hjélp de
behover oavsett vilket namn sjukdomen har, sager Eric Ronge.

Behandlingen vid JHS,
Behandlingen vid JHS &r samma behandlingsprinciper som vid EDS
1.

— JHS é&r an sa lange inte lika accepterad som sjukdomsgrupp jamfort
med EDS och blir d&rfor inte per automatik fall for barnhabiliteringen
eller godtas for vardbidrag. Graden av patientens besvar och behov
bor fa rada vid dessa bedomningar. Gransdragningen EDS 111 och JHS
beddms olika och ganska godtyckligt bland lakare. For patienter med
overrorlighet och smartproblem &r det dock synnerligen vardefullt
med en diagnos som forklarar deras besvér och undanréjer misstro.
Darfor &r det viktigt att sprida kunskap om JHS som en egen
sjukdomsgrupp, som inte nddvandigtvis behdver inordnas under EDS-
begreppet, séger Eric Ronge.

Erik Bjorck &r lakare vid avdelningen for Klinisk genetik pa
Karolinska universitetssjukhuset i Solna.

— Som Kklinisk genetiker ger man information till patienter och familjer
med drftliga sjukdomar sa kallad "genetisk vagledning", undervisar
om genetiska sjukdomar, tillhandahaller expertkunskap for
sjukvarden, myndigheter, patientféreningar och allmanhet. Karolinska
universitetssjukhusets avdelning for klinisk genetik ar aven ett
forskningscentrum med inriktning pa genetiskt betingade sjukdomar
och arftlighet.

Erik Bjorck har en forelasning som utgar ifran familjernas fragor samt
berattar kort allmént om genetik (det senare tas inte upp har). FOr mer
konkret baskunskap om genetik hénvisas istéllet till lankarna i slutet
pa denna text.

Vad undrar ni 6ver kring om EDS och genetik?

e Hur arvs EDS? — De flesta formerna av EDS nedéarvs
autosomalt dominant vilket innebér att risken att fora anlaget
vidare till nasta generation ar 50 procent Detta innebar ocksa
att det récker att ena foralderns ena anlag ar sjukt for att barnet
skall fa sjukdomen/syndromet. EDS nedarvs i de flesta fall
fran generation till generation och/men EDS kan ofta variera
och uttryckas olika mellan olika personer i en och samma
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familj. Eftersom EDS &r ett medf6tt syndrom ar genetisk
vdagledning ofta av vérde.

e Forskning? - I Sverige forskar man bland annat pa EDS och
tandhdlsa samt hur det ar att leva med EDS.

e Tester fOr att stalla diagnosen? — Det récker i regel med en
klinisk bedémning och sjukdomshistoria. Genetisk testning ar
inte mojlig for den absoluta majoriteten av patienter med EDS,
utan anvands bara for ovanligare former da en specifik
fragestallning foreligger.

e Kan klassisk EDS utvecklas i fler led och bli till en annan
form i samma familj?

— Uttrycket kan vara olika fast det & samma form inom
familjen.

e Kan det ligga latent och blossa upp efter flera generationer?
— En person med EDS ska alltid beddmas individuellt och
utifran sin familjehistoria. Om det finns manga man i familjen
kan familjehistorien vara svarbedomd.

e Kan EDS utvecklas i sin form och sina symtom i framtiden?
— Den biologiska forekomsten kommer vara den samma om
20 ar. Daremot kommer kanske fler att finna/upptécka att de
verkligen har diagnosen.

— Sedan sa pratar vi inte om defekta gener utan forandrade gener,
vilket later betydligt béttre.

Klassifikation

— EDS visar manga sjukdomsbilder och genetiska forandringar. Inte
som hos till exempel personer med Down syndrom, som orsakas av en
genetisk forandring och visar sig i ett specifikt uttryck. Nagot vi ar
intresserade av ar att foérsoka se hur en sjukdom nedéarvs hos den
enskilda individen, darfor borjar vi alltid med att gora ett slékttrad och
se till familjens historia.

Han visar sedan lite mer konkret hur man kan gora ett slakttrad, har
far en av foraldraparens familjehistoria visa hur man gar tillvaga nar
man gor ett familjetrdd och med hjalp av det kunna kartlagga
nedarvningen.

— Att tanka pa nar man inhamtar kunskap om familjens historia ar att
sjukdomen inte alltid syns eller kan métas och att man inte har lika
uttalade besvar. Aven att sjukdomen tenderar att stelna (mindre
overrorlighet) med okad alder och att en del familjer uppvisar stor
skillnad i expressivitet och att det darfor ar svart med tillforlitliga
uppgifter.

De vanligaste formerna av EDS ér klassisk (tidigare kallad typ I-11)

och hypermobil (tidigare kallad typ I11).
For évriga varianter se ® klassifikation pa sid. 8.
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— Den form som oroar oss mest ar Vaskular EDS (kérlformen),
tidigare kallad typ IV. Den sjukdomen &r dock mycket ovanlig och det
finns endast ett fatal familjer diagnostiserade i Sverige. Generellt sett
ar karlformen mycket allvarlig och kan paverka éverlevnaden. Ett
uttalat problem med denna grupp av patienter ar att det saknas bra
riktlinjer om och hur de kliniskt skall kontrolleras da de inte har
symtom.

Aven om den vaskulara typen av EDS ar ovanlig och extremt
svarbehandlad kan personer med andra typer av EDS ha liknande
problem. Suturering (att sy ihop vid operationer) ar problematiskt
eftersom huden &r skor och kan glida ut mellan stygnen. Stygnen bor
darfor sitta langre &n vad som ar normalt och kompletteras med
plastfilm. Lokalbed6vning har ofta dalig effekt och patienterna
rapporterar ofta om smartsamma tandlékarbesok. Brackbildningar av
olika slag som navelbrack och hiatusbrack (brack som engagerar
matstrupe/magsack och diafragman) kan férekomma. Kronisk smarta
och trétthet ar ofta det 6verskuggande problemet for patienter med
EDS.

Red.anm:

For lattfattlig och utforlig information om genetik ga in pa;

1. GenSvar &r en informationsdatabas som vénder sig till sjukvarden och allmanheten,
och som syftar till att formedla information om genetiska sjukdomar.
GenSvar drivs av Kliniskt genetiska avdelningen vid Karolinska
Universitetssjukhuset med hjélp av egna och andra svenska experter inom omradet.
Om svaret pa specifika fragor inte gér att finna med hjélp av GenSvar finns
mojlighet for personal inom hélso- och sjukvarden att stalla fragor som besvaras av
expertgruppen. Har har du en lank till startsidan klicka pa; www.gensvar.se

2. EuroGentest; information for patienter och foraldrar. Med bra férklaringar om
olika sétt att arva sjukdomar och syndrom.
http://Awww.eurogentest.org/web/info/public/unit6/patients_swedish.xhtml

Sjukgymnastiska aspekter (fran 2007)

Docent och sjukgymnast Eva Beckung, Drottning Silvias barn och
ungdomssjukhus, Goéteborg, informerade om sjukgymnastik i
allménhet och vid EDS i synnerhet.

— Jag traffar barnen som utreds i ett bestdmt skede och foljer dem inte
vidare under uppvaxten. Nar de kommer till mig, och det ar oftast nér
de blivit lite storre och de motoriska problemen blivit stérre och
tydligare, tar vi reda pa vad det enskilda barnet behdver.

I sjukgymnastens uppgifter ingar bl a att
e Forebygga funktionshinder
e Forutse hur skada/sjukdom kan paverka barnets motoriska
utveckling
e FOrutse smarta
e Lindra smarta
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e Hjdlpa barnet att trana nya funktioner
e Hjdlpa barnet att kompensera forlorade funktioner
e Prova ut lampliga ortoser

— Nar exempelvis ett barn med EDS kommer till oss beror det ofta pa
att barnets motoriska utveckling ar forsenad. Vi borjar med att gora en
bedémning, i vilken det ingar att definiera barnets problem. Som
grund for beddmningen gor vi en sjukhistoria samt undersdker och
testar barnet. Det ar viktigt att foraldrarna ar med och definierar
problemen sa att vi tillsammans kan satta upp mal for sjukgymnastisk
traning och behandling, sa Eva Beckung.

I den motoriska bedémningen ingar att ta reda pa:

e Vad barnet kan gora, pa vilken grovmotorisk och finmotorisk
utvecklingsniva befinner sig barnet. — Vi tittar pa hur barnet
exempelvis springer och hoppar och forsoker lyfta fram det
barnet &r bra pa och inte bara titta pa det som ger problem.

e Hur rorligheten ser ut i lederna och om vissa leder ar mer
drabbade &n andra.

e Muskelstyrkan, vilken kan métas med myometer och jamfor
dem med normalvarden hos svenska barn.

Vanliga fynd vid sjukgymnastisk undersokning av barn med EDS
ar:

e Overrorliga leder
e Hypoton muskulatur (Iag spanning)
e Svaghet

Detta kan i sin tur leda till:

e FOrsenad motorisk utveckling
Langsamma rorelser
Instabilitet
Balanssvarigheter
Koordinationssvarigheter
Dalig uthallighet
Finmotoriska problem
Smarta

— Smértproblematiken &r central hos barn med EDS. Lite stdrre barn
kan sjélva beskriva sin smarta, men hur fragar vi mindre barn om de
har smarta? Till var hjalp har vi en tecknad gubbe som barnen far rita
pad var smartan sitter och pricka in pa en smartlista hur ont det gor.

Vi analyserar uppgifterna. Det &r svart att tolka smarta som varierar
och jag tror att det &r latt gjort att underskatta barns smarta, sa Eva
Beckung.
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Den sjukgymnastiska traning det kan bli fraga om vid EDS
inriktas pa:

e Styrketraning

e Stabilitetstraning (genom att 6ka muskelstyrkan runt hofter,
knan, fotleder, skuldror och i hédnderna)
Oka stabiliteten med hjalp av bra skor och eventuellt inlagg
Balanstraning
Koordinationstraning
Avlastad tréning (cykling, simning)
Promenader
Smartlindring (vila, avslappning)

— Traningen ska vara lekfull och individualiserad och utga fran barnets
och foraldrarnas beskrivning av problemen och vilka mal man 6nskar
uppna, samt den sjukgymnastiska bedémningen. Det &r viktigt att man
foljer upp och tittar ndrmare pa om barnet uppnatt de uppsatta malen.
Det &r ocksa viktigt att ge handledning, inte bara till féraldrarna, utan
ocksa till personalen i skolan/forskolan, sa Eva Beckung.

Eva Beckung rekommenderar forsiktighet, eller total avhallsamhet
nar det galler:
e Stotar, t ex hopp fran hojd
Lopning pa harda golv
Kontaktsporter
Bollspel med harda tacklingar
Att ga ned i brygga och spagat
Att lyfta barn i axillerna (under armarna)
Stretching
Att béra tunga vaskor

Arbetsterapeutiska aspekter (fran 2007)

Arbetsterapeut Gull-Britt Andersson, Armprotescentrum/Sahlgrenska
universitetssjukhuset/Ostra i Goteborg, informerade om
arbetsterapeutiska aspekter.

— ldag arbetar vi arbetsterapeuter med att forbattra handfunktionen,
prova ut och foresla bra ledskydd och ortoser. Malet ar att hjalpa
barnet sa att inte funktionsnedsattningen begréansar deras vardag for
mycket och helst inte alls. Vi arbetar ocksa for att barnen ska fa en
okad sjalvstandighet, bl a genom att klara sa mycket ADL-uppgifter
som mojligt sjalva (ADL = aktiviteter i dagligt liv, exempelvis att kl&
pa sig och kla av sig, skéta hygienen).

| arbetsterapeutiska atgarder ingar bl a att forebygga, behandla och
trana funktioner som ar viktiga for livskvaliteten. Arbetsterapeutiska
atgarder kan rikta sig pa barnet men ocksa pa miljon runt barnet.
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Handfunktionen ar enormt viktig och handerna ar vara viktigaste
redskap. Det tanker man ofta inte pa forran man far en skada i dem.
Gull-Britt Andersson beskrev kortfattat handens uppbyggnad, dar en
stor méngd ben, leder, muskler och senor samverkar for bésta resultat.

— Runt lederna finns kapslar av olika struktur och elasticitet. De kan
tanjas ut och bli vatskefyllda, vilket ytterligare kan férsvaga dem.
Darfor bor man forsiktigt trana upp muskelkraften. Hos sma barn kan
det ske t ex i varm sand. For storre barn finns det fardiga program for
styrketréning.

| forebyggande syfte bor barnen ocksa ldra sig att arbeta med
handerna pa ett skonsamt satt.

— De bor t ex undvika olampliga skruvrorelser och istéllet anvanda
hjalpmedel dar det finns sadana, sa Gull-Britt Andersson och visade
prov pa olika hjalpmedel, ortoser och skenor for olika
anvandningsomraden.

— Vi kan hjélpa till vid inférskaffandet av olika hjalpmedel och nar
personal t ex i skolan, ska fa information om funktionsnedsattningen.
For att fa hjalp av en arbetsterapeut kravs remiss fran den behandlande
lakaren, sa Gull-Britt Andersson.

Overanstriangda muskler orsakar smirttillstand vid EDS (fran 2007)

Dr Ingemar Soderlund, Helsingborg, informerade om Overanstrangda
muskler som orsakar smarttillstand vid EDS.

—Jag ar en av 50-talet lakare i Sverige idag (s 2007) Som specialiserat
sig pa ortopediskmedicin, d v s funktionsstorningar i rérelse- och
stodjeorganens bindvav och muskelsystem.

Kunskapen om rorelseorganens medicinska problem, framfor allt
smarttillstdnd som utgar fran muskulatur och bindvav, ar god néar det
galler smarttillstand av kirurgisk typ, t ex efter skador.

— Varkproblem fran 6veranstrangd muskulatur har daremot mycket
liten plats i svenska lakares utbildning. Smartproblemen som utgar
fran dveranstrangda muskler ar desamma for manniskor, oavsett om
de har EDS eller ej. De som har EDS far dock tidigare i livet sin
kroniska Gveranstrangningssmarta, vilket beror pa att de som har
EDS-elastisk bindvav inte dverfér musklernas dragkrafter till skelettet
till hundra procent.

Ingemar Soderlund traffade sin forsta patient med EDS for 30 ar
sedan.
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— Det var en man i 30-arsaldern som var oférmdgen att arbeta. Han
var mycket dverrorlig och instabil i sina leder. Denna instabilitet hade
orsakat att han stukat och skadat sina leder, framfor allt kndlederna
och han hade till och med stora svarigheter att orka sta upp. Ett
allvarligt medicinsk handikapp hade utvecklat sig, men alla vanliga
utredningar hade inte visat nagon av de vanliga sjukdomarna.

— Den biomekaniska problematiken som uppstar nar kraftéverforingen
fran musklerna blir defekt, och kroppslederna for vingliga, ar
valkanda inom t ex traumavarden. Problemet for EDS-patienterna ar
att deras bindvavsdefekt inte ar kand inom lakarkaren och
forsakringsvarlden, sa Ingemar Soderlund.

— Det kliniska tillstandet och sjukdomshistorien visar tydligt vad det &r
fraga om. Jag utvecklade efter mitt mote med det forsta dramatiska
fallet av EDS ett "besiktningsprotokoll”, dar EDS-tillstandens
vanligaste symtom och funktionsproblem latt kan prickas av. Denna
”lathund” motsvarar t ex. dem man ser hos neurologer, reumatologer
m fl som alltid méter samma symtom hos sina utvalda patienter. En
stabil klinisk bild och en konsekvent sjukhistoria karakteriserar dven
dem som har bindvavsdefekter i kroppens stodjevavnader. Konstigare
an sa ar det inte.

Lathunden fyller Ingemar Séderlund i tillsammans med den patient,
som forefaller ha besvéar som stammer med nagon form av EDS.

— Med hjalp av den och en undersdkning av ledrorligheten kan jag bl a
avgora om en patient har EDS eller ej, sa Ingemar Soderlund.

Smarta fran musklerna och deras bindvav hanger samman med
dverbelastning.

— Eftersom vi har omkring 450 muskler som jobbar ihop blir det olika
belastningsforhallanden fran den ena dagen till den andra. Detta
upplevs, som om smaértan “flyttar” i kroppen. Med enkla funktionstest
vid undersdkningen kan man emellertid visa, att aven de tillfalligt
"tysta” muskelsystemen har en smarta och 6mhet, fast de just da har
det litet lugnare. Smarta fran muskler och deras bindvav ar alltsa latt
att diagnosticera, trots att det inte syns pa vare sig rontgenplatar eller i
laboratorietester.

Det finns bindvav bade runt muskelknippena och i férandringen av
muskulaturen i bendelar.

— Eftersom bindvaven vid EDS blir elastisk och tojbar dverfors endast
en del av musklernas dragkrafter till skelettdelarna. Musklerna maste
gora ytterligare forkortning (kontraktion) for att fa tillracklig effekt
och detta tommer snabbt ut musklernas energiforrad vilket leder till
uttréttning och smarta. Vanliga smértlindrande mediciner har ingen
effekt pa denna typ av smartsignaler. Inte heller ytterligare
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anstrangning t ex genom sjukgymnastik ger lindring. Endast direkt
avlastning hjalper.

Den stegrade smartan paverkar beteendet. Nar smartnivan ar l1ag sker
ingen paverkan, men allteftersom smartsignalen 6kar blir den alltmer
ohanterlig.

— Smartintensiteten kan hindra den drabbade att utfora sitt arbete eller
skota sin livsforing, sa Ingemar Séderlund.

— De som har muskular smartproblematik, som utgar fran
rérelseorganen, har svart att fa adekvat behandling. Uttréttade muskler
behover vila for att ladda upp sig och for att orka arbeta.
Ateruppladdningen stéds med olika metoder som okar musklernas
blodcirkulation. Uttréttningstillstandet kan diagnosticeras mycket latt
med hjalp av medicinsk funktionsdiagnostik, som, till skillnad mot
rontgen m fl undersdkningar, kan avsléja denna typ av forsamrad
funktion, trots att alla vavnader ar oskadade.

— Om den kroniska muskelsmartan inte hejdas, leder den till
storningar av funktionen i andra organsystem. Storningar av
minnesformaga, koncentration och andra kognitiva funktioner stors av
langvarig smarta.

Individer som drabbas av muskular uttréttning far inga
varningssignaler nér kraften i musklerna borjar ta slut.

— Forloppet ar sa gott som symptomfritt fram till det kramperna
kommer, men tecken till svaghet, minskad kraft och sdmre
koordination upptréder redan tidigt i forloppet. Innan kraften tar helt
slut utvecklas fumlighet. Musklerna aterhamtar sig snabbt nar de
avlastas (vilas), sa Ingemar Soderlund.

Fraga: Vad kan man gora vid muskular smartproblematik?
Ingemar Soderlund svarar:
e Om ledstabiliteten ar dalig bor de ges yttre stabilisering.
e Sega, ledstabiliserande belastningar ska bort ur livsféringen
e Blodflodet i muskler och stodjevavnader skall stimuleras pa
olika satt (massage, varme, akupunktur, stretch).

Vingligheten i lederna och kotpelaren far aterverkningar anda fran
huvudet ner i fotterna.

— Manga traningsformer ér till god hjélp for att centrera kroppen i dess
jamviktslage, dar tyngdkraften inte behdver belasta musklerna, utan
hela kroppstyngden vilar pa det stadiga skelettet. Ett backen med
bristande stabilitet behover yttre stod med t.ex. stodbalte.
Kroppsbalans kan enkelt trdnas genom att sta pa ett ben i en sang eller
sta pa balansplatta. Stabilisering av leder sparar energi.
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Ingemar Soderlund rekommenderade ocksa varmebehandling for att
oka blodflodet i muskler, samt en muskelvibrator som far krampande
muskler att slappna av.

— Akupunktur, massage och meditation kan ocksa vara till bra hjélp
for manga som behover stimulering av muskler som inte kan
behandlas pa Ehlers-Danlos syndrom pa vanligt sétt. Tid for
aterhamtning efter muskelaktivitet ar viktigare an behandling.

— Sammanfattningsvis samverkar tre faktorer till att patienter med
EDS kan ma béttre; stabilisering av instabila leder, energisparatgarder
och aterhdmtning, sa Ingemar Soderlund.

Munhalsa och Munmotorik

Marie-Louise Sellgren &r dvertandlakare pA Mun-H-Center i
Goteborg, tillsammans med Asa Mogrens som &r logoped dér berattar
de om sin verksamhet, sina erfarenheter och kunskap om personer
med EDS. Under rubriken ’Orofaciala/odontologiska symtom och
behandlingar™ finns text hamtad och uppdaterad fran nyhetsbrevet
285-2007 om EDS.

Vad ar Mun-H-Center?

Mun-H-Center ar ett nationellt orofacialt (mun och ansikte)
kunskapscenter vars syfte ar att samla, dokumentera och utveckla
kunskap kring sallsynta diagnoser samt sprida denna kunskap for att
bidra till ett battre omh&ndertagande och en hogre livskvalitet for de
ber6rda patientgrupperna och deras anhoriga. Mun-H-Center &r ocksa
ett nationellt resurscenter for orofaciala hjalpmedel for personer med
funktionsnedséttningar.

MHC-basen

— Genom samarbetet med Agrenskas familjevistelser har vi haft
formanen att traffa manga barn med sallsynta diagnoser och kunna
samla pa oss en kunskapsbank om var och en av diagnoserna.
Foraldrarna far innan vistelsen fylla i ett frageformular om barnets
tandvard och munhygien samt eventuell problematik kring
munmotorik och munhalsa.

Tandlakare och logoped fran Mun-H-Center gor under
familjevistelsen en 6versiktlig undersokning och bedémning av
barnens munfoérhallanden. Dessa observationer och uppgifterna i
frageformularet dokumenteras i en databas. Familjerna bidrar darmed
till 6kade kunskaper om munnen och dess funktioner vid séllsynta
tillstand.

— Nér vi samlat information i var databas fran minst tio personer med
en sallsynt diagnos, sa sammanstaller vi detta och det blir sedan
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tillgangligt for foraldrar och tandvardspersonal. Sa har er tandlakare
behov av information sa be honom eller henne att vanda sig till oss
och aven ga in pa var hemsida, www.mun-h-center.se .

Orofaciala/odontologiska symtom och behandlingar

Bindvav finns pa flera stallen i munnen. Exempelvis finns bindvav i
tandkottet och i fibrerna som haller tandkottet pa plats mot tanderna.
Bindvav ingar ocksa i tandbenet, rothinnan och kéakbenet.

— Aven i fastet mellan emalj och dentin finns bindvav.
Bindvavsdefekten kan leda till problem fran tandens hardvavnader och
dess stodjevavnad vilket kan orsaka emaljavflagning och tandlossning.
Skor slemhinna och kansligt tandkdétt innebér storre risk for skador vid
trauma. Den 6kade blodningsrisken innebar ocksa samre sarlakning
efter tandutdragning och tandstensskrapning.

I kékleden kan den 6kade tanjbarheten leda till en diskfoérskjutning
och kaken kan lasa sig vid gapning. Tuggmusklerna kan bli uttréttade
vid lang gapning och smarttillstdnd kan uppsta.

| barnets tandvard maste forstarkt forebyggande vard inga for att
forhindra karies och tandkottsinflammation.

— Permanenta kindtander kan ha djupare faror an normalt, vilket kan
innebdra 6kad kariesrisk. Tidig plastning av dessa tander
rekommenderas. Barnen behéver hjélp med sin tandborstning.
Extramjuk tandborste eller mycket mjuk elektrisk tandborste
rekommenderas.

— Vid tandvard bor man iaktta stor forsiktighet sa att inte mekaniska
skador uppstar. Man bor ocksa undvika langa gapningsperioder med
tanke pa kakleden. Ett bitstod kan vara till hjalp vid gapning.
Tandbehandling under narkos innebér en 6kad risk for att kékleden
gar ur led.

Lokalbedtvning med injektionsspruta innebar ibland problem och
helst ska man undvika helt att ge rothinnebedévning.

— Injektioner kan for vissa vara mycket smartsamma. Beddvningssalva
pa tandkottet kan vara till god hjalp. Bedovningsmedlet kan ocksa ha
kortare och samre verkan i vavnaden.

Vid missbildning i hjartats klaffar bor antibiotikaprofylax ges i de fall
dar tandvardsingreppet kan fororsaka blodning.

Vid tandreglering flyttar sig tdanderna snabbt. Tandregleringsapparatur
maste sitta kvar lange for att tanderna ska sta kvar i sitt nya lage.

— Det bor inte finnas vassa utstaende delar i tandregleringsapparaten
som kan skada slemhinnan.
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Tand och munvard

Det ar en stor fordel om den forebyggande tandvarden &r sa bra att
barnet slipper fa hal i tinderna. Férutom vanlig tandundersékning som
skall utforas varje ar, bor tandlakaren aven kontrollera; kékleder,
tuggmuskulatur och dven gapningsformaga som kan vara bra att ha en
uppskattning om och mita genom &ren. Aven bettutveckling,
munhygien och om barnet dter nagon medicin, &r viktiga aspekter.
Vissa mediciner kan ge muntorrhet och 6kad risk for karies.

-Innan barnets forsta bestk hos tandvarden &r det bra om man sjalv tar
kontakt med den aktuella mottagningen och hor sig for om hur stor
kunskap som finns dar om barnets diagnos. Det ar bra att i forvég tala
med den tandlékare barnet ska traffa for att ge information om barnet,
om det &r nagot sarskilt man ska tanka pa nar man traffar barnet mm.
Tandlakaren kan da stamma av med foraldrarna angaende diagnos och
medicineringar. | de fall det behévs kan man ocksa foresla att
tandldkaren kontaktar barnets behandlande l&kare infor besoket.

Nér det galler munhygien ar det viktigt med tandborstning morgon
och kvéll, barnen behdver extra hjalp och uppmuntran anda upp till
12-arsaldern. En del kan vara hjalpta av eltandborste. Tanderna kan
behdva polering och for manga ar det bra med plastning av djupa faror
pa tuggytorna pa nya tander. Nar det galler tandkram bor alla anvanda
fluortandkram fran det att forsta tanden kommer fram. Sma barn ska
bara ha ytterst lite tandkram pa tandborsten, max motsvarande
storleken pa barnets lillfingernagel. Ibland behovs extra fluor i form
av fluortabletter, fluorskoéljning eller fluorlackning, men detta ska
beslutas pa individuell basis for det enskilda barnet.

Hur tandvard &ar uppbyggd
« Allméantandvard — tar emot alla patienter. Barn och ungdom
har kostnadsfri tandvard till och med aret de fyller 19.
 Specialisttandvard — for detta behovs remiss. For barn &r det
framfor allt tva typer av specialisttandvard som kan vara
aktuellt:
« Pedodonti — specialiserad barntandvard.
* Ortodonti — tandreglering
e Sjukhustandvard — tandvard for personer med sjukdom eller
funktionsnedséttning som behdver sérskilt omhandertagande.
Tar hand om vuxna patienter.

Barn- och ungdomspatienter med sallsynta diagnoser ar ibland i behov
av specialisttandvard som pedodonti och/eller tandreglering. Ofta
medverkar pedodontist i utredning, beddmning och terapiplanering av
barn och ungdomar med sjukdom eller funktionsnedséttning.
Tandbehandlingen kan sedan ske antingen pa allmantandvardsklinik
eller specialistklinik beroende pa vilka problem personen har fran
munnen och vilka individuella behov som finns.
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Munmotoriska funktionsnedsattningar

Munnen har betydelse for flera av kroppens viktigaste funktioner
sdsom andning och férmagan att 4ta och kommunicera. Om
munmotoriken ar paverkad kan detta leda till problem i form av
atsvarigheter, talsvarigheter och dregling. Det finns ett relativt stort
utbud av olika munmotoriska tréningsprogram och traningsredskap
som i vissa fall kan forbéattra funktionen. Det &r logopeder som utreder
och behandlar munmotoriska funktionsnedsattningar. Logopeder kan
du bland annat traffa pa logopedmottagningar, inom habiliteringen
och ibland pa skolor.

Skolsituationen; hur vander vi svarigheter till mojligheter

Johanna Bjork & ADHD-konsulent och jobbar med Agrenska som
bas. Hon &r en resurs for barn, ungdomar och vuxna med
neuropsykiatriska funktionsnedséttningar, deras familjer, personal och
andra som kommer i kontakt med funktionsnedsattningarna.

Konsulentfunktionen &r till storsta delen finansierad av Géteborgs
kommun och insatserna riktar sig darfor i forsta hand till Goéteborg.
Konsulentens huvuduppgift ar att pa olika satt sprida information och
kunskap om neuropsykiatriska funktionsnedsattningar.
Forutsattningarna okar da for ett battre bemotande.

Detta kan konsulenten hjélpa till med: Information och végledning
till foraldrar, personal och andra i aktuella fragor.
Kompetensutveckling inom forskola, skola, socialtjanst,
forsakringskassa, kyrka, kriminalvard, foreningar med flera.
Konsulenten kan erbjuda forel&dsningar for personalgrupper,
konsultationer till arbetslag och elevvardsteam, information till elever,
medverkan vid féraldramoten med mera.

Se det som fungerar bra

— Barnens svarigheter staller till det for barnen i vardagen och ofta ar
det just svarigheterna man fokuserar pa. Jag vill istallet att vi skall
forsoka se de som fungerar och ar bra. Vi skall bygga pa det som
fungerar val for att bygga upp sjalvfortroendet for barnet/personen,
séger Johanna Bjork.

— Vi skall forsoka anpassa och forma en verksamhet utifran barnet star
det i lagen och det géller alla vara barn med och utan funktionshinder
och over hela landet. Men lagarna tolkas av dem som anvander dem
och detta gor att det i verkliga livet inte ser riktigt likadant ut dver allt.

Uppmaéarksamhetsstorning

For att bedomas ha uppmarksamhetsstorning skall dessa uppsta i flera
olika miljoer. Punkterna nedan ar exempel pa vad det innebér att ha
uppmarksamhetsstorning;
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e Koncentration/Fokus— Barnet kan uppleva att det kan
koncentrera sig fast det bara &r i 4 minuter, vi daremot ser pa
de dvriga 14 minuterna som inte fungerar. Det dr battre om vi
da istéllet ser pa nar det fungerar och hur vi kan dra nytta av de
stunderna.

e Uthallighet, svart med uthallighet

e Information/Instruktion och Verkar inte lyssna pa tilltal. —
Fast det dr nog sa att barnet inte orkar lyssna pa information
som kommer i flera led. Det kraver en del av oss runt omkring
att tdnka pa att ge instruktioner i liten méangd och aterkoppla
och se om och hur barnet uppfattat de vi sagt.

e Svart att organisera

e Motivation, att ha formagan att géra det vi inte gillar. — Detta
ar svart for barnen. Barnet lever fortfarande i det yttre pratet
det vill sdga det beréttar hogt om hur det tdnker och vad det
gor, till exempel ”Nu tar jag pa mig de blaa stévlarna”, Vi
vuxna dar emot har utvecklat det inre talet och det anvéander vi
0ss av nar vi gor trakiga saker for att motivera oss, till exempel
”Nu skall jag bara gora detta sedan kan jag gora det roliga”.
Barn har inte den férmagan och behdver hjalp med den trakiga
strukturen och visa pa det roliga langre fram.

e Lattdistraherat, vad som stor en individ ar véldigt personligt.
Manga vuxna tycker att det ar latt att skifta mellan olika fokus,
men barn med uppmarksamhetsstérningar har valdigt svart att
bryta en syssla for att géra en annan. Om vi till exempel séger
"Sluta titta pa Tv nu, vi skall ata”, sa kan dessa barn ha valdigt
svart att sldppa tanken pa Tv'n och vad de nyss tittat pa for att
istallet satta sig i lugn och ro och é&ta.

e Glomsk, — Man skulle kunna s&ga att det ar véldigt dyra barn,
de gldbmmer saker 6ver allt. Men den varsta glomskan &r att
inte fa sag det man behdver just nar man behover, sedan &r det
for sent, kort och glomt. Att nagon lyssnar nar man behover
tala ar viktigt for sjalvfortroendet.

Exekutiva funktionerna

Att kunna organisera sig, planera och fullfélja ar de exekutiva
funktionerna. Men for att anvanda denna funktion kravs att vi kan
tanka i manga led. For barnen ar detta svart och nagot som de
successivt utvecklar. Det som forsvarar det hela ar att dessa barn
dessutom tappar fokus sa fort nagot annat hander som pockar pa deras
uppmarksamhet, till exempel nagot som ar mer intressant och hander
utanfor fonster drar deras uppmarksamhet fran klassrummet, eller att
nagon viskar till nagon annan mm.

— Om barnet tappar sin koncentration sa fanga bara upp barnet dar det
ar och visa pa "att det var detta du holl pa med nar du stordes”, det
behovs ingen forklaring om varfor utan bara en styrning tillbaka mot
ratt fokus, sager Johanna Bjork.
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Arbetsminnet ar den del av minnet som bearbetar det som hander just
nu och det kan inte belastas for mycket, eftersom det maste finnas rum
for nytt minnesstoff. Arbetsminnet lagrar stoffet en halv minut eller
hogst ett par minuter ifall ingen repetition forekommer.

Manga av barnen har daligt arbetsminne, men detta ar traningsbart.
Det finns manga tillfallen i vardagen som vi kan trana upp vart
arbetsminne, man kan ocksa forbattra det genom korsord och sudoku.
Det finns ocksa dataprogram som béttrar pa arbetsminnet. Pa
Karolinska Institutet i Solna har man gjort forskning kring ett program
som heter RoboMemo |&s artikeln pa denna lank

Tidsuppfattning, vad ar strax? Vi har sa olika uppfattning om tiden
och det &r viktigt att hitta en form som barnet forstar, det &r inte latt att
till exempel veta hur langt en stund ar, eller som ett av Johannas
"barn” sa "FOr min mamma gar det tva strax pa en stund”. Och det ar
inte latt att veta nér en pappa vilat klart, hur l1ange &r det? Det géller att
hitta greppbara strategier, som hjalper barnet bena isér tidsbegreppen.

Perception

Alla tolkar vi med vara sinnen, vi tolkar orden, gesterna, bilderna vi
uppfattar som sedan omvandlas till nagot vi forstar och som blir
begripligt. Vi tolkar utifran vara tidigare erfarenheter.

— Det ar olika for olika ménniskor, vissa tolkar lattare det vi hor, andra
lattare det vi ser, men nar det géller kommunikation &r det viktigt att
komma ihag att det alltid handlar om en tolkning hos mottagaren. Om
barnen fragar "va sa du” tank da pa vad och hur du sa det forsta
gangen och forsok saga det pa ett nytt satt. Det behover alltsa inte
innebdra att barnet inte horde forsta gangen, utan pa att det inte
forstod, det visste inte hur det skulle tolka det som sades. Att anvénda
bilder kan vara ett satt att 6ka barnets forstaelse, kanske visa en bild
pa en miljo man skall besoka. Hur omfangsrika vi &n blir verbalt sa
kan man behdva kombinera detta med ytterligare input.

e Auditiv perception; éronen hor, hjarnan tolkar —att tolka om
och forsta

o Visuell perception; 6gat ser, hjarnan tolkar- att se och inse

e Lukt, beroring, varme, kyla och smarta, ar ocksa saker vi
tolkar med vara sinne

Forklaringsmodeller
Att barnet har det svart beror nastan aldrig pa enbart en sak, det kan
bero pa en méngd faktorer till exempel:
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— Vi maste se pa helheten s att vi vet hur och var vi skall satta in ratt
hjélp och stotta det specifika barnet. Vi maste se vad i den mentala,
sociala och fysiska miljon som behdver forandras.

Johanna tipsar om SPSM - Specialpedagogiska skolmyndigheten,
bildades den 1 juli 2008, for statens samlade stod i specialpedagogiska
fragor. Denna myndighet har 6vertagit all verksamhet inom Sisus,
Specialpedagogiska institutet och Specialskolemyndigheten.

Alla vara insatser syftar till att barn, ungdomar och vuxna med
funktionsnedsattningar ska fa en utveckling och utbildning som
praglas av likvardighet, delaktighet, tillganglighet och gemenskap.”

Var uppgift ar att ge specialpedagogiskt stod till skolhuvudman,
framja tillgangen pa laromedel, driva specialskolor for vissa
elevgrupper och fordela statshidrag till studerande med
funktionsnedsattningar och till utbildningsanordnare. Det
overgripande uppdraget ar att alla ska ges méjlighet att na malen for
sina studier och utbildning.” (kalla SPSM www.spsm.se )

100 % Ork

— Naér vi vaknar har vi ca 100 % ork. Denna ork skall vi forvalta under
dagen och vi anvander oss pa lite olika satt av den. For barn med EDS
tar det vardagliga livet mycket kraft och det galler att hjélpa barnet
forsta hur det skall hushalla med just sin ork, inte titta pa vad andra
barn orkar. Att till exempel ta in ny kunskap, som ju eleverna gor i
skolan tar mycket mer ork an for lararen som star och lara ut det som
lararen redan kan, fast tidsatgangen ar den samma. Sa géller det att
regelbundet fylla pa med ork. Att leka tar ocksa pa orken for dessa
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barn och det &r inte latt att veta hur man skall gora. Sa barnet kan
behdva att man gor ett atgardsprogram dar det tydligt framgar hur man
pa basta satt kan stotta och hjalpa barnet. Ett atgardsprogram éar alltid
ett samarbete mellan hem och skola, sdger Johanna Bjork.

SIKA - MATERIALET (Samarbete — Information — Kartlaggning
— Atgard)

P& Agrenska har man tagit fram ett material som kan anvéandas just i
syfte att ta fram ett atgardsprogram, kallat SIKA.

Syfte

Detta material kan anvéndas ndr man bedémer att ett barn har koncen-
trationssvarigheter i kombination med motorisk-perceptuell
problematik.

Huvudsyftet &r att ge skola och foraldrar ett verktyg att samarbeta
kring. Ansvaret for att samarbete startas ligger hos skolan, férslagsvis
inom skolhalsovarden. Kartlaggningen av barnets svarigheter i olika
situationer blir mer heltdckande genom att den gors av foraldrar och
skolpersonal tillsammans.

Materialet ska ses som ett diskussionsunderlag for foraldrar och
personal och inte som ett underlag for diagnos. Det &r viktigt att en
utredning av bland annat lakare och psykolog kommer till stand om
barnet visar sig ha stora svarigheter och/eller svarigheter inom flera av
de olika funktionsomradena.

Materialet innehaller fakta och litteraturtips. Upplaggningen
stimulerar till att man kan utarbeta konkreta forslag pa atgarder
hemma och i skolan. Eftersom man gemensamt kartlagger
svarigheterna i hemmet och i skolan 6kar den 6msesidiga forstaelsen
for barnets och foraldrarnas respektive personalens situation.

Strategier

— Hur kan vi stotta? Ju mer kunskap personalen far om
funktionsnedsattningen ju lattare ar det for personalen att forsta. Brist
med de exekutiva funktionerna ar svarigheter som inte syns pa
utsidan. Det finns inget sa orattvist som att behandla alla lika, vi fods
ju alla med olika forutsattningar och formagor, papekar hon.
Skollagen sager att utifran barnets forutsattningar skall det fa den
hjélp det behdver, skollagen &r en tolkningslag. Och att tolka kraver
kunskap. Ju béattre kunskap skolan har om enskilda elever och
diagnoser desto béattre kommer tolkningen ge en bra skolmiljo.

Men det gar inte att behandla alla lika utan vi maste kompensera och
stotta for de svarigheter som finns. Bygga pa det som fungerar val for
att bygga pa sjalvfortroendet. Detta gor vi om vi tanker utifran;

e Kunskap om funktionshindret

e Grundsyn
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e Individualisera

e Hjalpmedel for att kompensera forsvarigheterna
o Forhallningssatt: Respektfullt, tydligt, annorlunda och
otraditionellt

Organisation

Samarbete

Salutogent tdnkande

Enighet

Forutsagbarhet, hjalpa barnet att fa koll pa laget.
Struktur-Tid

e MOt pa ratt niva”

e Motivation

Tre bra ledord; Struktur, Tydlighet och Var steget fore

— Barnen kan upplevas som inflexibla manniskor for de tycker inte om
nar saker hander runt dem som det inte har koll pa. Men om vi istéllet
forbereder for en ny handelse genom att forvarna och berétta sa
kanske barnen istéllet gillar det som kommer att handa.

Detta vill vi ha svar pa nar vi vaknar, det vill aven vara barn.

e VAR SKA JAG VARA?

e VAD SKA JAG GORA?

NAR SKA JAG GORA DET?

HUR SKA JAG GORA DET?

HUR LANGE SKA JAG HALLA PA?
MED VEM SKA JAG GORA DET?
VAD SKA JAG GORA SEDAN?

— Det ar viktigt att hjalpa barnet med strukturer, ett barn som tjatar”
gor det ofta for att det saknar kontroll pa tiden och vad som
hénder.Tajta ihop strukturen, det vill sdga specificera mer detaljrikt
vad som skall goras under ett moment, typ - gor tre tal, sa rattar jag,
gor ytterligare tre tal, jag rattar sedan tar vi en paus.

Barnet kan ha problem som ligger pa olika nivaer beroende pa vad det
ar som skall goras. Vissa saker fungerar bra utifran barnets egentliga
alder och andra saker gor att barnets niva ar pa flera ar under deras
alder.

Att tanka pa:

Hur lang tid orkar barnet, hur mycket orkar barnet, fokusera pa en sak
i taget, planera fore, var oerhort tydlig, paminn, minimera
valsituationerna. Det &r aldrig for sent att stétta ndgon, men det ar
alltid battre.

Kontaktuppgifter:Konsulent Johanna Bjork Tel: 031 - 750 91 76,
Mobil: 0705 - 91 12 90, Email: adhdkonsulent@agrenska.se
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Omvardnadsforskning (fran 2007)

Britta Berglund, sjukskdterska, med dr, Karolinska
universitetssjukhuset i Huddinge, informerade om
omvardnadsforskning.

— Mitt yrke till vardags &r vardutvecklingsledare vid GastroCentrum
Omvardnad pa sjukhuset, vilket innebér att jag bl a handleder,
undervisar och kontinuerligt granskar vardkvaliteten. Till
GastroCentrum kommer patienter som opererats i magen. Pa min fritid
ar jag ordforande i EDS Riksférbund. Ehlers-Danlos syndrom (las
2007).

Britta Berglund informerade déarefter dversiktligt hur EDS presenterats
historiskt.

— EDS har nog funnits valdigt lange, troligen langt innan 1682, det ar
varifran det finns ett trasnitt forestallande en méanniska med EDS, men
det kande man ju inte till da. Darefter finns det flera avbildningar pa
méan och kvinnor med EDS, inte séllan visades de upp som
cirkusartister eftersom de var sa extremt viga”/overrorliga.

Som bakgrund till informationen om omvardnadsforskning gjorde
Britta Berglund en snabbrepetition av &rftlighet, incidens,
klassificering, symptom och kollagenets uppbyggnad och funktion.

— Nar det géller att stalla diagnosen EDS sa finns det fortfarande inga
prover man kan ta som bekraftar diagnosen. Det &r enbart kliniska
symptom som galler. Vissa analyser arbetar man med men de &r an sa
lange pa forskningsniva.

I den avhandling Britta Berglund gjort, ingick 11 personer med EDS.
De intervjuer som gjordes visar att nastan alla beréttar ungeféar samma
historia, med ungefar samma problem, t.ex:

e Ett liv med begransningar, besvéren hanger ofta samman med
fysisk aktivitet
Radslor
Smarta
Stigmatisering
Begransade mojligheter till sjalvforverkligande

— Den radsla man ofta kanner kan handla om rédsla att skada sig sjalv
med grava komplikationer som f6ljd, att vara en dalig foralder, att
forlora jobbet och att bli férsamrad. Stigmatiseringen (det
utmarkande) kan innebéra att personer med EDS aldrig visar sina ben,
utan alltid bar langbyxor.
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| Brittas undersokning, dar alla i EDS-foreningen fick svara pa en
enkat och bl a rangordna 136 pastaenden néar det géller fysisk formaga
och psykosociala aspekter, sémn och vila, visade bl a att man:
e Ofta maste byta stallning nar man sitter, star eller ligger
e Inte kan ha ett tungt arbete
e Sover samre pa natten, vaknar ofta, bl a darfor att man maste
sova med ortoser pa
e Ofta snavar och faller, tappar saker, ar fumlig mm
e Inte garna gar ut och roar sig sa ofta som andra
e Har mest besvar med vark, sérskilt i fotterna, med vérkande
hélsenor, mm

— Andra undersokningar visar att arbetslivet ofta paverkas for personer
med EDS. Néra en tredjedel av de vuxna &r fortidspensionerade, sa
Britta Berglund.

Tidigare studier har visat:
e Att kvinnor med EDS i fertil alder bor undvika att anvanda p-
piller
e Ledskydd av olika slag ar viktiga och bor anvéndas
o | arbetslivet bor man valja yrke som inte forvarrar sjukdomen
(orsakade en langre diskussion om méjligheter pa
arbetsmarknaden, vad en person med EDS klarar/inte klarar).

— Forsakringslakaren kan ge rad om lampliga sysselsattningar, darefter
bestammer forsakringskassan om eventuella bidrag och stod. Ar ni
missndjda med besluten kan ni dverklaga och da ar forsakringskassan
skyldig att informera och hjélpa till med det.

Avslutningsvis diskuterades fragan om olika hjalpmedel och
mojligheterna att fa det man behover, vilket kan variera mycket
mellan de olika landstingen. Kontakt med habiliteringen &r viktigt.

Information fran Agrenskas barnteam (fran 2007)

Barnen som kommer till Agrenskas familjevistelser, bade barnen med
funktionsnedsé&ttning och syskonen, har under dagarna aktiviteter som
foljer ett sérskilt schema dér skola och inomhus-/utomhusaktiviteter
blandas. Det pedagogiska program Agrenskas barnpersonal
schemaldgger tar hansyn till barnens funktionshinder, individuella
styrkor och svarigheter, intressen mm.

— Infor vistelserna tar tva personer ur barnteamet kontakt med
foraldrar och skolpersonal och inhdamtar uppgifter om vart och ett av
barnen. Personalen l&ser tillganglig information om funktionshindret
och infor vissa veckor far de ocksa kompletterande information
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genom att traffa medicinsk och psykosocial expertis, sager pedagog
Astrid Emker, Agrenska.

Utifran den insamlade informationen bestdams och planeras det
pedagogiska innehallet och barnens olika aktiviteter under
familjevistelsen.

— Det 6vergripande malet &r att framja sjalvstandighet, samhorighet
och delaktighet for barnen med funktionshinder och i det fallet foljer
vi ICF, det nya internationella handikappbegreppet. Det noggranna
forberedelsearbetet ger bade barnen och Agrenskas personal trygghet
under familjevistelserna, sager Astrid Emker.

Pedagogiska erfarenheter (fran 2007)

Specialpedagog Ann-Catrin Réjvik, Agrenska, informerade om
pedagogiska erfarenheter av EDS pé& Agrenska.

— Sedan 1995 har vi samlat pedagogiska erfarenheter nar det géller
barn med ovanliga diagnoser, utifran de barn som kommit hit pa
familjevistelserna. Vi har anvént ett observationsmaterial for att
kartlagga problem/styrkor samt konsekvenser och haft kontakt med
barnens larare fore och efter vistelserna, sa Ann-Catrin Rojvik.

Inriktningen har varit att fa ett helhetsperspektiv/livsperspektiv pa
barnets vardagssituation, d.v.s. i skolan, hemma och pa fritiden.

— | skolsituationen ingar, férutom undervisningssituationen, ocksa
raster/fritid och foraldrasamverkan, pa fritiden intressen och kamrater
och i hemmet vardagssysslor, vardagsrutiner, foraldra-, syskon- och
vanskapsrelationer.

Det ar viktigt att arbeta for gemensamma problemlésningar nar ett
barn har svarigheter.

— De olika professionerna, arbetsterapeut, logoped, sjukgymnast,
specialpedagog, larare, mm, bor traffas for att, med fokus pa barnets
vardag, forsoka se helheten. Olika kompetens och bred information
ger mojligheter att hitta ratt strategier for det enskilda barnet, sa Ann-
Catrin ROjvik.

Vardagspedagogik handlar om att:
e Ldra for att klara vardagen i ett livsperspektiv
e Hitta strategier som framjar delaktighet och sjalvstandighet
e FOrsoka skapa bra forutsattningar i olika aktiviteter
e Prioritera vad barnet ska trana under dagen
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Ett halsotillstand/-perspektiv inkluderar kropp, aktivitet och
delaktighet, dar omgivningsfaktorer och personliga faktorer spelar
roll.

— Enligt svenska lagar och férordningar ar det skolans uppgift att
anpassa sin organisation och undervisning sa att alla barns
forutsattningar tas till vara och alla elever far en undervisning som
tillgodoser deras behov och moter deras méjligheter. Kommunen &r
ocksa skyldig att uppréatta atgardsprogram for barn i behov av sarskilt
stod, bade pa forskole-, grundskole- och gymnasieniva.

De pedagogiska erfarenheter som Agrenska fatt, nar det géller barn
med EDS, bygger pa uppgifter som barnens larare lamnat om 19 barn
(denna familjeveckas barn inkluderas ej), 11 pojkar och 8 flickor i
aldrarna 5-13 ar. Foljande ar exempel pa innehallet i dessa uppgifter:

Motoriska och perceptuella svarigheter

o Stora fysiska arbeten/sysslor, exempelvis utflykter och utelek,
kan medfdra svarigheter

e Idrott, sarskilt lagidrotter, innebér ofta problem, manga ar
radda for att bli nersprungna

e Svaghet och dalig balans blir ett hinder for delaktighet i
utomhuslekar

e Manga tappar orken och motivationen vid finmotoriska
aktiviteter

Vad gor lararna for att hjalpa ett barn med motoriska/perceptuella
svarigheter:
o FOrsoker hitta alternativ till idrott
Eleven far vara med pa det hon/han klarar
Flera larare pa idrottslektionerna
Tar hjalp av forédldrar och habilitering
HOr med barnet vad som kénns bra
Uppmuntrar sjalvstandighet
Anpassad sittstallning
Bra hjalpmedel, exempelvis datorer
Informera alla larare om barnets funktionshinder

Svarigheter med koncentration, uppmaéarksamhet, uthallighet
e Koncentration, sarskilt i stor grupp och vid langvariga
aktiviteter

Vakenhet

Hjalp att paborja uppgifter

Tydliga instruktioner for att 16sa uppgifter
Svarigheter att uppfatta instruktioner i grupp

Vad gor l&rarna for att hjalpa barnen:
e Abetar mer med individanpassat och tillrattalagt material

Nyhetsbrev nr 363 © Agrenska 2010 34



Vuxna med EDS

Att leva med EDS

Ehlers-Danlos syndrom EDS

Anpassar uppgifterna

Avskarmad arbetsplats

”Peppar” och stottar

Regler och tydlig granssattning
Strukturerat arbetssatt

Schemalagd tid med assistenten

Varvad praktisk och teoretisk undervisning
Vila och aterhamtning

Tal, sprak och kommunikation
e Endel av barnen har stora sprak-, tal- och
kommunikationssvarigheter
e Hittar inte orden
e Har svart att uttrycka sig
e Munmotoriska svarigheter

Vad gor lararna for att hjélpa barnet:
e Sprakstimulering i grupp och enskilt
e Utnyttjar vardagssituationer vid sprakstimulering
e Anvander pictogram (vid utvecklingsstérning)

For er som &r intresserade av att lasa hur det ar att vara vuxen med
EDS sa hanvisar vi till vart NyhetsBrev nr 344 "Ehlers-Danlos
syndrom, vuxenperspektivet”, du finner den pa var webbplats
www.agrenska.se eller pa lanken har.

Mia Wheeler beréattar om sin familj och om hur deras liv paverkas av
EDS. Det dr namligen sa att alla fem i familjen har syndromet.

— Vi ar fem i familjen som har EDS, vart liv ar ju anpassats till EDS.
Men nér vi ser pa andra familjer, utan EDS, sa blir man forvanad 6ver
att man kan leva som de gor, att de orkar gora sa mycket. Vart liv ser
ju lite annorlunda ut.

Konsekvenser

— En av de mer patagliga konsekvenserna av EDS ér tréttheten, att till
exempel inte orka med roligheter som att ga pa Liseberg, ga pa kalas,
cykla ut hela dagen och inte alltid orka vara sociala med andra
familjer. Det hander att andra inte vagar bjuda hem barnen for att de ar
radda att barnen skall skada sig, vi har darfor varit med pa vissa
barnkalas, sager Mia.
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Information

— Séllsyntheten och radslan paverkar manniskors upplevelse kring var
diagnos negativ, men att informera gynnar kommunikation och 6kar
forstaelsen. Se till att ha med er informationsmaterial att dela ut. Det
kan vara information fran foreningens webbplats eller kanske
Agrenskas nyhetsbrev. Vi har lamnat ut brev vid skolstart och dven
berattat muntligt for l&rare / ledning och foréldrar / klasskamrater om
barnens diagnos och vad den medfor.

— Barnen har ocksa sa kallade bararkort ett dokument som forklarar

for t.ex. sjukvardspersonal vad EDS ér, kortet gar att ladda ner som

vanlig pdf, via féreningens webb, www.ehlers-danlos.se . Vara barn
har tva bararkort per barn, ett i ryggsacken de oftast bar med sig och
ett i kontaktparmen pa skolan.

Andra aspekter som &r viktiga ar:

+ Visa en éppenhet, EDS ér inget vi skams for, manga
uppskattar var éppenhet.

-+ Ge referensramar till utomstaende, vi ger exempel pa hur
mycket de orkar eller annat

+ Hur yttrar sig smarta/trotthet: en del blir ddmpade, andra blir
speedade nér de ar trotta.

+ Gott humor kan man ha dven om man har vark, det ar svart for
barnen att inte bli trodda eftersom de &r sa glada och positiva.

- Ledskydd ger signal utat nar barnen traffar pa folk som de inte
ké&nner, vilket kan underlatta.

«  Setill att folk forstar att det inte smittar, det kan faktiskt vara
bra att avdramatisera och det behdvs ibland.

Skolan, hér finns vissa hjalpmedel som underlattar, tex:

+ Tjock, mjuk penna i tusch eller mjuk blyerts &r lattare att
skriva med

« Skrivhjélp — nagon som skriver at barnet eller dator/alfa-smart

+ Béarhjalp + skjuts vid utflykter, det ar tyvarr jobbiga dagar for
barnen.

- Tvalpump med bygel och dorréppnare, enkla saker att atgarda
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Klad- och vaskkrok, skohylla langt ner sa barnen slipper lyfta
upp Gver axelniva

Skolgympa kan underlattas genom att:

Forlagga den till eftermiddagen, da kan man pusta ut efterat
hemma

Vilodagar emellan

Duscha hemma efter gympan, sa man slipper kranglet i skolan
och att vara klar sist

Sta i mal har varit lattare for vara pojkar

Kvalitet istallet for kvantitet, springa ett varv och kanna sig
nojd istéllet for fem och bli helt utpumpad

Alternativ aktivitet
Latta, mjuka bollar for att inte stuka fingrarna
Broddar vid halka

Underlatta vardagen

Vagn, skrinda, rullstol, cykel med fotbroms ifall hdnderna inte
"lyder”, orkar dra handbromsen

Sittkil, fotstod

Ledstdd — dag + natt (efter att de somnat tar vi av dem)
Vetevarmare i sdngen

Halla bok, flaska t.ex. vid laggdags och vilo-/lasstunder

Slippa kon pa nojesfalt med ledsagareband, finns i alla fal pa
vissa ndjesparker/museum m.m. i Goteborg.

Praktiska tips for klader

Losa klader underlattar pakladningen. Ett tips ar att kdpa
vuxenstorlek pa strumporna, da blir ju resaren losare

Tryckknapp/stor knapp

Hallare i dragkedja, satt nyckelring i 6glan -lattare att dra och
halla i

Resar/resarbalte i byxor
Stora handskar underlattar for att ha ledskydd under
Stadiga l&tta skor + inldgg

Liggunderlag tillklippt instoppat i byxor — skyddar svanskotan
vid fall vid halka ute

Maltider, barnen har stort energibehov, samtidigt har de latt
uttrottbara kdkmuskler och i viss man svart med munmotoriken. De
behdver tid pa sig for att 4ta, kanske hjalp att dela maten, hjélp att bara
brickan, latta men tjocka greppvéanliga bestick och mugghallare. Allt
detta underlattar matsituationen avsevart.
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Bemotande féraldrar

Foraldrar har "sarskilda behov”, vi ar hart belastade. Det &r
viktigt med fortroende och att personalen ar 6dmjuk och
behandlar oss med respekt

Att lyssna ar ett bra sétt att trésta, och saker léser sig inte av
sig sjalvt — foraldrarna I0ser dem

E-post = guld vért, att kunna meddela sig ndr man orkar och
hinner

Bemota barnen och ungdomarna
Visa barnet forstaelse, det starker barnet
Ta dem pa allvar nar de sager att de inte orkar
Underlatta for dem for de vill vara med!

Respektera dagsformen, den kan verkligen variera, ena dagen
bus och andra dagen hoppar tummen ur led bara de kliar sig.

Ifragasétt inte - fraga foraldrarna — utan sma 6ron i narheten

Bemota personal
Skapa personlig kontakt snabbt med ny personal
Tydliga referensramar fér vad som fungerar och inte
Tydlig kommunikation med forklarande text eller exempel
Hitta gemensamma l6sningar (skola), skjutsa, hamta tidigt mm

Hjalpa till med information gentemot andra som barnet
kommer i kontakt med pa skoltid

Visa uppskattning, en blomma till jul etc

Summering, det ar viktigt att arbeta forebyggande och tanka pa att det
kommer battre tider efter svarare perioder. Mycket kan fungera, om &n
i lagom dos. Acceptera EDS:en som en del av livet och kanske finns
det till och med en mgjligt att vara stolt Gver den.

|

Bild: Axel 5 &r — Sjalvklart att vi skall vara med p& Agrenska, det &r
ju vi som borjade med EDS och vi kan ju sa mycket!

Nyhetsbrev nr 363 © Agrenska 2010 38



Ehlers-Danlos syndrom EDS

Foreningsinformation (viss uppdatering fran 2007)

Att vara syskon

Britta Berglund, tillika ordférande i Ehlers-Danlos Syndrom
Riksforbund, informerade om forbundets arbete.

— Behovet av information om EDS gjorde att vi 1992 bildade
Foreningen Ehlers Danlos syndrom. Féreningens uppgift var, forutom
att ta fram och sprida kunskap om syndromet till allméanheten och till
hélso- och sjukvardspersonal, ocksa att skapa ett forum for familjer
med samma problem, sa Britta Berglund.

Efter ett ihardigt detektivarbete har féreningen idag 462 medlemmar
(slutet av 2006) och fler kommer hela tiden till.

— Vi forsoker idag folja forskningen och samverkar med landsting,
socialstyrelsen, sjukvarden och andra EDS-grupper i det
internationella natverket, for att pa sa satt hela tiden ha den mest
aktuella kunskapen om EDS.

Forbundet har 6versatt en engelsk informationsbroschyr om

syndromet och tagit fram ett bararkort som finns pa 16 olika sprak.
Det finns flera andra bra mallar for lakarintyg etc. pa webbplatsen.
EDS-bladet ges ut tva ganger/ar och kommer i maj och november.

Mer foreningsinformation finns pa hemsidan; www.ehlers-danlos.se

Adressen till forbundet &r:

Ordférande (fér narvarande)

Karin Lindstrom

Gotalandsvégen 183

125 35 Alvsjo

Tel. 08-99 50 70 (hem) och email: karin@ehlers-danlos.se

Foreningen har kontaktpersoner i nastan alla l[an. Namn, adress och
telefonnummer till kontaktpersonerna finns pa forbundets hemsida.

Ann-Marie Alwin ar pedagog och sjukskoterska fran Goteborg. Hon
beréttar om syskonen och deras situation. Ann-Marie har arbetat pa
Agrenska i manga &r med just syskonen och deras situation. Hon har
erfarenheterna fran mer an 140 olika diagnosgrupper och fran samtal
med barn vid mer an 240 olika familjevistelser.

— Det &r inte bara foraldrarna som ar i kris efter ett svart
diagnosbesked utan &ven syskonen. De flesta syskon klarar sig
alldeles utmarkt, men barnen med syskon som har neuropsykiatriska
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diagnoser, sasom Asperger, autism m.fl. har det lite svarare. Deras
syskons funktionsnedsattning syns inte vilket gor att syskonets ibland
udda beteende kan verka markligt och stotande. Likasa de med syskon
med mycket avvikande utseende dar folk enligt barnen “stirrar pa
syskonet med avsmak eller allt for stark nyfikenhet”.

Ann-Marie fragade barnen vad man gor nar nagon stirrar sa dar
forskrackligt, ett barn sa att han brukade récka ut tungan, en annan var
modig nog att ga fram till dem som stirrade och fragade om det var
nagot de ville.

Med aren véxer syskonens fragor och tankar som; "hur kommer det att
bli i framtiden”, "var skall min bror eller syster bo nér de blir &ldre”,
”vad hénder ndr mamma och pappa inte finns langre” och "kommer
mina egna barn fa samma problem”. Andra tankar ar;

e Varfor far han alltid ratt?

Varfor far inte jag ge tillbaka?

Jag tors inte vara ensam med min storebror.

Hur starka kan dom bli n&r dom blir storre?

Vad gor vi da inte mamma kan halla honom langre?
Hur tanker man nar man inte har ett sprak?

Jag skams ndr min syster gor bort sig.

Han skall vara min storebror och sa klarar han inte de enklaste
saker.

— Syskons fantasier ofta varre an verkligheten, darfor behover de fa
upprepad, livslang information om syskonets tillstand vartefter tiden
gar sa att de slipper oroa sig for det som kanske inte kommer att
handa. Att utga fran deras egna fragor brukar vara lagom niva inte mer
information an de ar mogna for.

e Nadr jag passar min syster ar jag jatteradd att det
skall handa nagot, sa det blir mitt fel.
e Var sitter felet? Nar kan man bota det?

— Arftliga diagnoser ar ocksa kansligt for barnen att ta upp med sina
foraldrar, vem vagar man da fraga? Istallet kanske det blir att man
hellre gar omkring och béar pa det. Det &r da bra att ha en annan person
att fraga. Och f6ds man som yngre syskon till ett barn med
funktionsnedsattningar sa borjar man ofta inte fundera pa olikheterna
med sitt syskon eller sin familj forran man blivit lite aldre, sdger Ann-
Marie.

Ar all information bra?

Foraldrarna ar den vanligaste informationskéllan, men néstan alla barn
letar pa natet. Som foralder ar det viktigt att kolla att det inte &r
felaktig information som barnen hittar.
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Syskongrupper finns ocksa via habilitering, foreningar eller har pa
Agrenska. Ibland méts man for en veckas tillvaro och ibland for ett
antal moten under en hel termin. Ytterligare informationskallor kan
vara lakare, larare, annan personal, broschyrer och bocker.

e Jag forstar mer &n mina kompisar, men det &r svart att forklara.
e Vad ar det som & min dumma brorsa och nér ar det den dar
adhd'n?

De positiva sidorna

— Det finns mycket positivt ocksa med att ha en annorlunda syster
eller bror, de har syskonen &r fenomenala pa att tolka kroppssprak. De
har stor forstaelse for andra och ar duktiga att hitta personen bakom
diagnosen. De dr mer ansvarstagande, har vidare perspektiv pa
tillvaron och ar tryggare med avvikelser. Det kan givetvis vara svart
att vara mer mogen an sina jamnariga kamrater men det brukar jamna
ut sig.

e Min kompis tjatar jamt om sin finne, men jag har en bror med
Asperger. Vi kanske kunde byta, det finns problem och det
finns problem

Jag kanner mig speciell for att jag har ett annorlunda syskon.
Att jag forstar fast han inte kan prata.

Man far ga fore i kon pa Liseberg.

Jag far aka med pa lager och det ar kul.

Bra att vi tycker sa mycket om varandra.

Man far lara sig mycket och blir klokare &n andra.

Man kan vara sig sjalv med honom.

Jag maste vara valdigt duktig for att mamma och pappa ska se
mig

Negativa saker kan vara

Negativa situationer kan vara att barnen skdms nar syskonen sager
faniga saker. Att de ar jobbigt att komma for sent till skolan for att det
funktionshindrade syskonet strulat pa morgonen. Att de aldrig vet om
man kan genomfora det som planerats, for att syskonet kanske laser
sig, far ett utbrott eller en kramp. Aven oférstaelse fran andra,
allménheten ar en negativ sak.

Barns rad till andra foraldrar och syskon

Nagra av de saker som syskonet tagit upp vid nastan alla vistelser ar
att de funktionshindrade syskonet behdver mer hjalp och omsorg, men
inte mer uppmarksamhet! Sa ge inte for mycket hjalp, de skall klara sa
mycket som mojligt sjalva. De skall heller inte alltid fa basta platsen.

I skolan tipsar barnen om detta
e Jag vill att froken ska fraga mig ibland hur jag mar
e Har det varit jobbigt hemma kan jag inte koncentrera mig i
skolan
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e Tank om man fick gora laxorna i skolan, det ar sa rorigt
hemma

e Rasterna ar jobbiga om mitt syskon ar ute da ocksa

— Att lata barnet fa rita om sina tankar och sina kanslor har varit bra
for syskonen och sedan kan man diskutera detta med dem, man har

nagot mer konkret att utga ifran. Nar barn ritar véldigt mycket med

svart kan det tyda pd ilska, ex arga tander &r ofta svarta.

— Sammanfattningsvis sa vill syskonen bli sedda och bekréaftade och
kanna sig lika viktiga som sitt kravande syskon. Fa mer kunskap vilket
ger mojlighet att valja olika satt att 16sa problem pa samt att fa méta
andra som har det pa liknande sétt och byta erfarenheter.

Ann-Marie Alwin har gjort en bok om syskons upplevelser som heter
Ensam pa insidan, Syskon berattar lank till boken se lastips langre
ner i nyhetsbrevet.

Information fran Forsakringskassan (fran 2008, med viss uppdatering 2010)

Gunnel Hagberg, ar handlaggare pa Forsakringskassan i Goteborg.
Hon informerar om vilket stod familjer med barn med
funktionsnedsattning kan fa fran Forsakringskassan.

Texten ar uppdaterad med hyperlénkar 2010. Genom att klicka pa de
understrukna rubrikerna sa kommer du direkt till mer information pa
Forsakringskassans webbplats. Det gar ocksa bra att ga in pa
www.forsakringskassan.se .

Inledningsvis lamnas information om organisationen
“Forsékringskassan Sverige”. Forsakringskassan har gjort en stor
omorganisation, for att alla skall fa samma service och direktiv.
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Tanken med omstruktureringen har varit att modernisera och méta ny
teknik samt kundernas nya krav. Bland annat har Internettjansterna
utokats. Man raknar med att allt fler &renden enbart eller delvis
hanteras via Internet.

Stod for funktionsnedsattning

Né&r man har barn med funktionsnedsattning kan man anséka om:
Vardbidrag, Bilstod och Assistansersattning. Fran och med juli det ar
han/hon blir 19 ar kan ungdomar med funktionsnedsattning sjéalva
ansOka om handikappserséattning och aktivitetsersattning.

Din ans6kan

Ett utredningssamtal tillsammans med en handléggare brukar
komplettera den skriftliga ansokan. Till ansokan skall man bifoga ett
utforligt medicinskt intyg utfardat av behandlande lakare. Nér alla
handlingar inkommit tar handlaggaren kontakt med s6kanden for att
boka tid for utredningssamtal, vilket kan ske pa Forsékringskassan, i
hemmet eller via telefon. Fr o m arsskiftet 2008 fattas besluten av en
beslutsfattare/tjansteman.

Vardbidrag och merkostnader

Vardbidrag kan foraldrar soka for barn mellan 0-19 ar om
funktionsnedsattning eller sjukdom foreligger, som kraver extra vard
och tillsyn och/eller merkostnader. Ett krav &r att den sérskilda
insatsen behdvs under minst sex manader. Vid annat samhallsstod,
exempelvis om barnet bor hos stodfamilj paverkas nivan pa
vardbidraget

Exempel pa merkostnader;
e L&kemedelskostnader som ryms inom ramen for
hdogkostnadsskyddet.
e Slitage av klader.
e Extra kostnader for dkat tvattbehov.
e Specialkoster
e Behandlingsresor/behandlingsbesok

Vardbidraget bestar av fyra olika nivaer (2010),
Y, - 2 208 kronor per manad
Y, - 4 417 kronor per manad
% - 6 625 kronor per manad
1/1-8 833 kronor per manad

Vardbidraget ar pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss del kan
erhallas som skattefri del om det finns merkostnader. Bidraget
omprdévas normalt vartannat ar och betalas ut till och med juni det ar
barnet fyller 19 ar.

Avslag och omprévning

Far man avslag kan darendet omprovas vid Forsakringskassans
omprovningsenhet. Vid avslag kan arendet 6verklagas i Lansrétt,

Nyhetsbrev nr 363 © Agrenska 2010 43


http://www.forsakringskassan.se/nav/c1262ba695627209881b3d4d21ee8e38�
http://www.forsakringskassan.se/nav/529d487706054cb0d0188b25f5532f61�
http://www.forsakringskassan.se/nav/a260812cf70de614af9a5fe57675ddc3�

Ehlers-Danlos syndrom EDS

Kammarrétt och Regeringsrétt.

Bilstdd

Bilstdd ar ett bidrag till hjalp for inkop av bil. Foralder kan fa bilstod
om barnets funktionsnedsattning medfor att familjen inte kan aka med
allmanna kommunikationsmedel. Funktionsnedsattningen ska vara
bestaende eller i vart fall berdknas vara under minst nio ars tid.
Darefter finns det mojligheter att ans6ka om ett nytt bidrag. Bidraget
bestar av ett grundbidrag samt ett inkomstprévat anskaffningsbidrag.
Dessutom kan extra bidrag utga for att anpassa bilen.

Assistansersattning

Assistansersattning-LASS éar ett ekonomiskt stdd som ger personer
med svara funktionsnedsattningar ratt till personlig assistent for att
kunna leva ett mer sjalvstandigt liv.

Personlig assistans kan beviljas av kommunen eller
Forsakringskassan. Kommunen har ansvaret da de grundlaggande
behoven uppgar till hogst 20 timmar per vecka samt for att
hjalpbehovet tillgodoses. Staten har ansvaret i de fall dar de
grundldggande behoven dverstiger 20 timmar

Personlig assistans till barn
For att assistans till barn skall kunna utga kravs det att vardbehovet &r
betydligt storre an vad som normalt ingdr i foraldraansvaret.

Tillfallig féraldrapenning/TP

Tillfallig foraldrapenning ar ersattning for inkomstbortfall nar en
foralder maste avsta fran arbete for bland annat vard av sjukt barn,
behandlingsbesok eller kurs av sjukvardshuvudman, Ersattningen kan
utga maximalt 120 (60+60) dagar/ar och barn.

Om vardbidrag betalas ut for barnet kan tillfallig foraldrapenning inte
betalas ut for samma vard- och tillsynsbehov som ger ratt till
vardbidrag. Ersattningen kan betalas ut till dess att barnet fyller 12 ar
och i vissa fall upp till 16 ar. Det finns dven mojlighet att fa tillfallig
foraldrapenning for barn med allvarlig sjukdom och en pagaende
akutbehandling till dess barnet fyller 18 ar. Speciellt lakarutlatande
kravs.

FOr barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) galler sarskilda regler. Tillfallig forédldrapenning
kan utga upp till 21/23 ar. Foraldrarna till dessa barn har ocksa ratt till
tio kontaktdagar/barn och ar. Kontaktdagar kan uppbéras till 16 ar.

For unga vuxna galler:

Aktivitetsersattning
e Fr.o.m. det ar man fyller 19-29 ar
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Samhallets ovriga stod
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e Om arbetsférmagan &r nedsatt eller man behover forlangd
skolgang pa grund av funktionshinder
e Artidsbegransad langst 3 ar i taget

Handikappersattning

e Fran och med juli de & man fyller 19 ar
e Behov av hjalp av annan i den dagliga livsforingen sasom
personlig omvardnad, av- och pakladning, matlagning,
hushallsarbete
e Merutgifter
e Skattefri ersattning
Mer information
Det finns manga bra lankar pa Forsakringskassans egen webb. Har har
du en oversiktlig lanksamling med namn ”Alla formaner” .

Under denna rubrik berattade Anders Sandegard som &r socionom
och assistansansvarig pa Agrenska om samhéllets 6vriga stod, samt
svarade pa foraldrarnas fragor, detta aterges dock inte har. Soker du
information om samhallets stod s& ga garna in pa var webbplats under
fliken Vagledning.

"Véagledning sallsynta diagnoser riktar sig till bade professionella och
personer som sjélva har diagnos och deras anhoriga. Kvaliteten pa
information man hittar idag pa Internet varierar. Denna
vagledningsfunktion skall verka som en lots for att hitta aktuell och
kvalificerad information”. Nedan underrubriker finns att hitta dér;

Arbete och sysselsattning
Klagomal, ersattning
Anhorigstod

Bidrag och ersattningar
Hjalpmedel

Halso- och sjukvard
Lagar och styrdokument
Personligt stod

Resor

Tandvard

Tolkar
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Lanktips
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Diagnosrelaterade;
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Agrenskas NyhetsBrev, EDS nr 285 (2007)
http://www.agrenska.se/Global/Nyhetsbrev/Ehlers-
Danlos%20syndrom.pdf

Agrenskas NyhetsBrev, EDS vuxenperspektiv nr 344 (2009)
http://www.agrenska.se/Global/Nyhetsbrev/Ehlers%20Danlos
%20syndrom,%20vuxenperspektivet%20nr%20344-2009.pdf

Socialstyrelsen (2006)
http://www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/ehlers-
danlossyndrom

Mun-H-Center http://mun-h-center.se/sv/Mun-H-
Center/MHC-Basen/Diagnoser/Ehlers-Danlos-syndrom-/

Rare Link; en nordisk lanksamling for ovanliga diagnoser om
just EDS. Har hittar du ocksa lankarna till den danska och
norska EDS-foreningen.
http://www.rarelink.se/diagnosedetail.jsp?diagnoseld=77

EDS Riksférbund ar en ideell férening som grundades 1992.
http://www.ehlers-danlos.se/ och http://ehlers-
danlos.egensajt.se/forum/

EDS fdreningen I USA, startade 1985. En icke vinstgivande
forening med over 40 lokala grupper runt om | USA;
http://www.ednf.org/

Medscape from WebMD is a part of WebMD Health
Professional Network that includes theHeart.org and
eMedicine.com. Har finner du mer information om EDS;
http://emedicine.medscape.com/article/1114004-overview

MedlinePlus, USA, brukar ha bra information om olika
diagnoser, har om EDS;
http://www.nlm.nih.gov/medlineplus/ehlersdanlossyndrome.ht
ml

En blogg om EDS/Alltomeds; “Jag ar en ung tjej som lider
av bade Ehlers-Danlos syndrom och en reumatisk sjukdom.
Jag bloggar om mitt liv och om mina sjukdomar”;
http://alltomeds.bloggagratis.se/

En avhandling fran KI (2003) om; Att leva med Ehlers-
Danlos syndrom; | leg. sjukskoterska Britta Berglunds
doktorsavhandling belyses flera aspekter av hur det ar att leva
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med EDS. En intervjuundersdkning visar att det dagliga livet
begransas av radsla for skador, smarta och &ven stigmatisering
pga sar och arrbildningar. Foréldrar rapporterade hur de pa
akutmottagningar utsatts for misstanke om barnmisshandel da
barnet kom in med blamarken eller nagon lem ur led.
http://www.medicallink.se/news/showNews.cfm?newsID=187
0s

mer om avhandlingen i;
http://www.lakartidningen.se/old/content 0330 31/pdf/2432.p
df

Ovriga lankar

”Specialpedagogiska skolmyndigheten SPSM, bildades den
1 juli 2008 for statens samlade stod i specialpedagogiska
fragor. Denna myndighet har 6vertagit all verksamhet inom
Sisus, Specialpedagogiska institutet och
Specialskolemyndigheten.” ”Var uppgift ar att ge
specialpedagogiskt stod till skolhuvudman, framja tillgangen
pa laromedel, driva specialskolor for vissa elevgrupper och
fordela statsbidrag till studerande med funktionsnedséttningar
och till utbildningsanordnare.”

WWW.SpPSmM.Sse

Hjalpmedelsinstitutet och fritidshjalpmedel

Pa HI finns det en speciell sida for fritidshjalpmedel som ger
bra tips.

Se www.hi.se eller http://www.hi.se/sv-
se/Hjalpmedelstorget/Fritid/-/Fritid/

Lastips

Tidningen Foraldrakontakten &r en rikstidning for foraldrar
till barn med synskador. Tidningen innehaller bland annat
reportage, nyheter som berdr barn med funktionshinder,
aktivitetstips och notiser. http://www.srfriks.org/Vara-
tidningar/Foraldrakontakten/

E-bdcker

Att lasa en e-bok kan vara ett bra alternativ for manga elever. Att fa
mojlighet att anvanda flera sinnen for att ta till sig kunskap gor att
flera elever kan folja undervisningen pa ett battre satt. Dessutom &r de
inte tunga att hallai.

Kortfattat kan en e-bok:
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besta av data i form av enbart text, enbart ljud, eller av text,
ljud och film i olika kombinationer

vara producerad och publicerad i olika format, till exempel
pdf-format, DAISY-format, Textview-format
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e vara lagrad pa till exempel en cd-romskiva, ett usb-minne eller
ett minneskort

¢ vara nedladdningsbar/nedladdad eller direktuppspelad via
Internet

e Lank till E-bocker via SPSM;
http://www.spsm.se/Laromedel/E-bocker/

Kontaktuppgifter till foredragshallarna

Fran Nyhetsbrevet nr 285- 2007

Doc/sjukgymnast Eva Beckung, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus 416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Sjukgymnast Trine Hansen Blomqvist, S6dra Alvsborgs sjukhus,
Skene, Varbergsvéagen 50, 511 81 Skene, Tel: 0320- 77 80 00

Arbetsterapeut Gull-Britt Andersson, Armprotescentrum
S:t Sigfridsgatan 85, 412 66 Goteborg
Tel: 031- 343 81 27

Dr Ingemar Sdderlund, Dorsum, AB, Askersundsgatan 11
252 50 Halsingborg, Tel: 042- 24 33 13

Med dr/sjukskoterska Britta Berglund, Karolinska
Universitetssjukhuset Huddinge, 141 86 Stockholm
Tel: 09- 585 800 00

Fran Nyhetsbrevet 363-2010

Overlakare Eric Ronge, Barnmedicinska klin, KSS
541 85 Skovde, Tel: 0500 431000

Leg lak, med dr Erik Bjorck, Avdelningen for klinisk genetik
Karolinska universitetssjukhuset, Solna, 171 76 SOLNA
Tel: 08 - 51 77 00 00

Tandldkare Marie-Louise Sellgren och tandskéterska Lena Gustafsson
samt logoped Asa Mogren, Mun-H-Center, Agrenska, Box 2046
436 02 Hovas, Tel: 031- 750 92 00

Leg sjukgymnast Elke Schubert Hjalmarsson, (ingen sammanfattning av
hennes foredrag gjordes 2010) Sjukgymnastiken, Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus, 416 85 GOTEBORG

Tel: 031 - 343 40 00

Sjukskaterska/pedagog Ann-Marie Alwin GOTEBORG
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Damp-konsulent Johanna Bjork, Agrenska, Box 2046
436 02 Hovas , Tel: 031- 750 91 00

Psykolog Helena Fagerberg Moss, Barn- och ungdomsmedicinska
mottagningen Kungshojd, Kungsgatan 11, 411 19 GOTEBORG
Tel: 031 - 33362 00

Handlaggare Gunnel Hagberg, Forsékringskassan, Funktionshinder
Box 8784, 402 76 GOTEBORG, Tel: 010-1167085

Specialpedagog AnnCatrin Rojvik, kursansvarig Marianne

Alexandersson, Jenny Ranfors koordinator, Agrenska Box 2058, 436
02 HOVAS, Tel: vx 031 - 750 91 00
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