Barn och EDS

Tidig upptackt och tidiga insatser kan vara avgérande for barnets halsoutveckling bade under
uppvaxten och i vuxenlivet

Dokumentation utifran samtal med barnldkare Helena Velander som jobbar pa BUM Krokslatt och
som har ett mangarigt engagemang for barn med EDS. Ytterligare samtal kommer att utforas.

Eftersom barn ar generellt mycket mer overrérliga an vuxna kan det ibland vara svart att urskilja en
normal hypermobilitet med en bindvavsdefekt och det noteras oftast mer bara som ett bifynd i
annan utredning. Det ar inte heller ovanligt att en foralder har haft samma 6verrorlighet som barn
och darfor séker man inte varden for detta. Istéllet kanske man soker for férstoppningsbesvir,
extrem trotthet, luxationer- och distorsioner, ljumsk- eller navelbrack, skoliosmisstanke,
neuropsykiatriska symtom och/eller att barnet latt far bldmarken. Da blir ofta utredningsgangen av
en helt annan karaktar och man ser inte sambanden mellan symtomen. Ibland kan t ex symtomen
misstas som tecken pa barnmisshandel. Inte ofta &r det forst i 30 ars aldern nar lederna har fatt stora
forslitningsskador och smartproblematiken slar in som man soker.

Vanligtvis satter man inte diagnos i Iag alder men viktigt att barnet f6ljs och att férédldrarna ges
information och stod kring de symtom som barnet har. Adekvat fysioterapeutiskt program och
avlastande hjalpmedel behover ocksa sattas in tidigt. Viktigt att fordldrarna och skolan forstar att
barnet inte ar lat utan bara inte har samma forutsattningar till fysisk aktivitet som andra barn. Darav
jatteviktigt att pedagogen, elevhalsan och idrottslararen far ratt kunskap kring barnets diagnos. Det
ar idag valdigt skiftande géllande kunskapen om bindvavssjukdomar inom BVC och skolhélsovarden
samt barnsjukvarden generellt.

Helena Velander hade tidigare mottagningsbesok tillsammans med fysioterapeuten Elke Schubert
Hjalmarsson pa barnmottagningen och tog emot barn fran stora delar av Géteborgsregionen och
angransande grannkommuner. Men da de jobbade inom olika forvaltningar fick det samarbetet
tyvarr avslutas. Nu anvands lite olika fysioterapeuter och arbetsterapeuter inom 6ppenvarden men
det blir inte riktigt samma teamarbete och familjerna behéver aka pa fler besok och till olika platser.
Darav 6nskar hon ocksa att det blir ett multidisciplinart center dar samlad kunskap finns och att det
ar latt for andra vardgivare att remittera till.
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