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Bresk freedslusida um EDS:
http://www.ehlers-danlos.org/
Barndarisk fraedslusiéa um EDS:
http://www.ednf.org/

Nysjalensk freedslusida um EDS:
http://www.edfnz.org.nz/

Donsk fraedslusiéa um EDS:
http://www.ehlers-danlos.dk/
Norsk Fraedslusida um EDS:
http://www.eds-foreningen.no/
Heimasidusafn EDS-samtaka vidsvegar um
heiminn:
http://www.kumc.edu/gec/support/
ehlers.html
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EHLERS-DANLOS
SYNDROME

-Adaafbrigoi-

Upplysingar fyrir sjuklinga
og adstandendur



Almennar upplysingar um
sjukdominn:

Ehlers-Danlos heilkenni (EDS) er
sambheiti yfir hop arfgengra

bandvefs-sjukdoma. Stokkreyting &

geninu COL3A1 er valdur af
a@0aafbrigdi EDS. Proteinid sem

genid framleidir er notad til ad setja
saman steerri sameindir sem nefnast

kollagen III.

Kollagen finnast adallega i
bandvefjum og veita studning,
styrk og sveigjanleika i vefjum og
lifferum. Hj4 einstaklingum med

a@0aafbrigdi EDS er mikil brenglun
a kollagenframleidslu og pad veikir

bandvefinn.

Alvarlegustu fylgikvillar
sjukddmsins eru rof & innri
lifferum. betta & sér oftast stad i
slagedaveggjum en einnig er
algengt ad rof komi &4 parma og pa
einkum bugaristil.

Ofursveigjanleiki lidamota er
einnig til stadar hja mérgum
einstaklingum med @daafbrigdi
EDS. beir einstaklingar geta sveigt
lidamot sin 6edlilega mikid,
algengast er ad pad s¢ i lidamotum
litilla lida, jafnvel bara i fingrum.

Flestir, ekki allir, hafa einkennandi
andlitdraetti, framstad kinnbein,
sokknar kinnar, augun eru stor og

virdast utbungandi og varir punnar.

Hudin er afbrigdilega punn og ol
og blaedarnar undir hudinni eru
vel synilegar par sem hudin er
narri gegnse. Hudbledingar og
miklir marblettir eru algengir.

Fraeosla

Mikilvegt er fyrir einstaklinga
med a&daafbrigdi EDS ad fordast
haprysting, par sem hann eykur
alagid 4 ®0akerfid. Haprystingur
orsakast m.a. af streitu, 1élegu
mataradi og offitu. Mikilvaegt er
ad fylgjast med blédprystingnum.

Heaegdatregda getur verid haettuleg
par sem hun getur aukid likur &
garnarofi. Hegt er a0 koma i veg
fyrir haegdatregdu med pvi ad
borda trefjarikt fedi, drekka nog
af vatni, stunda hreyfingu vio
haefi og nota eftir tilvikum
hagdalosandi lyf fyrirbyggjandi.

Mikilvegt er ad einstaklingar
med @daatbrigdi EDS velji sér
hreyfingu vid heafi, ekki er
radlagt ad stunda hreyfingu sem
hakkar blodprysting snogglega
og fordast snertiiprottir sem geta
orsakad averka. Sund og géngur
henta vel.

A0daafbrigdi EDS fylgja gjarnan
verkir, m.a. fra lioum. Til eru

margar leidir til verkjastjornunar,
badi hefdbundar og 6hefbundnar.
Nudd, nélastungur, hita- og
kuldabakstra, raforvun og
athyglisdreifingu er hagt ad nyta
asamt hefobundnum verkjalyfjum
i samraoi vid laekni.

Einstaklingar med a&daaftbrigdi
EDS ettu ad hafa lagan proskuld
fyrir pvi a0 leita sér leeknis kenni
peir sér meins, vegna veikleika i
vefjum likamans.

Skurdadgerdir 4 einstaklingum
med @daafbrigdiod eru sérstaklega
varhugaverdar og skyldi ekki
framkvama nema ad laeeknirinn
viti af sjtkdomnum og hafi kynnt
sér hann vel. Mikilvegt er ad
einstaklingar med EDS beri & sér
neyOdarkort og MedAlert armband
par sem koma fram helstu
upplysingar um sjikdéminn og
tilvisun 4 tengilid sem getur veitt
upplysingar um @skilega
medhondlun einkenna og
fylgikvilla.

Einstaklingar med a&daafbrigdi
EDS og fjolskyldur peirra purfa
itarlega freedslu og traustan
salfélagslegan studning.



