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T I L  F R E K A R I  

U P P L Ý S I N G A  



Ehlers-Danlos heilkenni (EDS) er 
samheiti yfir hóp arfgengra  
bandvefs-sjúkdóma. Stökkreyting á 
geninu COL3A1 er valdur af 
æðaafbrigði EDS. Próteinið sem 
genið framleiðir er notað til að setja 
saman stærri sameindir sem nefnast 
kollagen III.  

Kollagen finnast aðallega í 
bandvefjum og veita stuðning, 
styrk og sveigjanleika í vefjum og 
líffærum. Hjá einstaklingum með  
æðaafbrigði EDS er mikil brenglun 
á kollagenframleiðslu og það veikir 
bandvefinn. 

Alvarlegustu fylgikvillar 
sjúkdómsins eru rof á innri 
líffærum. Þetta á sér oftast stað í 
slagæðaveggjum en einnig er 
algengt að rof komi á þarma og þá 
einkum bugaristil. 

Ofursveigjanleiki liðamóta er 
einnig til staðar hjá mörgum 
einstaklingum með æðaafbrigði 
EDS. Þeir einstaklingar geta sveigt 
liðamót sín óeðlilega mikið, 
algengast er að það sé í liðamótum 
lítilla liða, jafnvel bara í fingrum. 

Flestir, ekki allir, hafa einkennandi 
andlitdrætti, framstæð kinnbein, 
sokknar kinnar, augun eru stór og 
virðast útbungandi og varir þunnar. 

 

Almennar upplýsingar um 

sjúkdóminn: 

Húðin er afbrigðilega þunn og föl 
og bláæðarnar undir húðinni eru 
vel sýnilegar þar sem húðin er 
nærri gegnsæ. Húðblæðingar og 
miklir marblettir eru algengir. 

Fræðsla 

Mikilvægt er fyrir einstaklinga 
með æðaafbrigði EDS að forðast 
háþrýsting, þar sem hann eykur 
álagið á æðakerfið. Háþrýstingur 
orsakast m.a. af streitu, lélegu 
mataræði og offitu. Mikilvægt er 
að fylgjast með blóðþrýstingnum. 

Hægðatregða getur verið hættuleg 
þar sem hún getur aukið líkur á 
garnarofi. Hægt er að koma í veg 
fyrir hægðatregðu með því að 
borða trefjaríkt fæði, drekka nóg 
af vatni, stunda hreyfingu við 
hæfi og nota eftir tilvikum 
hægðalosandi lyf fyrirbyggjandi. 

Mikilvægt er að einstaklingar 
með æðaafbrigði EDS velji sér 
hreyfingu við hæfi, ekki er 
ráðlagt að stunda hreyfingu sem 
hækkar blóðþrýsting snögglega 
og forðast snertiíþróttir sem geta 
orsakað áverka. Sund og göngur 
henta vel.                           

 

Æðaafbrigði EDS fylgja gjarnan 
verkir, m.a. frá liðum. Til eru 

margar leiðir til verkjastjórnunar, 
bæði hefðbundar og óhefbundnar. 
Nudd, nálastungur, hita- og 
kuldabakstra, raförvun og 
athyglisdreifingu er hægt að nýta 
ásamt hefðbundnum verkjalyfjum 
í samráði við lækni. 

Einstaklingar með æðaafbrigði 
EDS ættu að hafa lágan þröskuld 
fyrir því að leita sér læknis kenni 
þeir sér meins, vegna veikleika í 
vefjum líkamans.  

Skurðaðgerðir á einstaklingum 
með æðaafbrigðið eru sérstaklega 
varhugaverðar og skyldi ekki 
framkvæma nema að læknirinn 
viti af sjúkdómnum og hafi kynnt 
sér hann vel. Mikilvægt er að 
einstaklingar með EDS beri á sér 
neyðarkort og MedAlert armband 
þar sem koma fram helstu 
upplýsingar um sjúkdóminn og 
tilvísun á tengilið sem getur veitt 
upplýsingar um æskilega 
meðhöndlun einkenna og 
fylgikvilla. 

Einstaklingar með æðaafbrigði 
EDS og fjölskyldur þeirra þurfa 
ítarlega fræðslu og traustan 
sálfélagslegan stuðning.  

 

 

 


