INFORMATIEFILM HSD en hEDS
VOOR HUISARTSEN, THERAPEUTEN EN ZORGVERLENERS

DOELGROEP EN DOELSTELLING

Primair huisartsen, secundair iedereen die een algemeen beeld wil krijgen van HSD en hEDS. 

Na het bekijken van de film van circa 2 minuten heeft de huisarts voldoende informatie om HSD en hEDS mee te nemen in de afweging van de diagnose van de patiënt en kan die correct doorverwijzen. Kennis van de algemene principes van de kinesitherapie. Kennis Eds.Vlaanderen als verzamelplaats van medische en therapeutische informatie. Kennis van de patiëntenvereniging Zebrapad vzw. Beschikken over de juiste contactgegevens.

INDICATIEVE TIMING

Opstellen script: tegen september 2023.
Opnames: november 2023.
Afwerking: januari 2024.

INHOUD

Medisch - Prof. Dr. F. Malfait (Dr. L. Rombaut, Dr. I. De Wandele)?
· Waar gaat het over?
· Wat is EDS?
· Wat is hEDS en HSD?
Meest voorkomende erfelijke bindweefselaandoening in Vlaanderen. 
· Hoe verloopt de ziekte?
Van jongs af aan kan de ziekte zich manifesteren, normale levensverwachting maar bij niet-optimale begeleiding en behandeling leidt dit tot invaliditeit. Welke factoren dragen bij tot het triggeren van hypermobiele syndromen?
· Welke waarneembare kenmerken?
In het dagelijks leven gekenmerkt door wijdverspreide pijn in multipele gewrichten,, aanhoudende vermoeidheid ondanks behandeling, subluxaties, huidproblemen (slechte wondgenezing, blauwe plekken), instabiliteit, functiebeperking en tal van comorbiditeiten. Angst en depressie. Verminderde levenskwaliteit.
· Diagnose
· Klinische diagnose (biopsie en genetische screening)
· Ondergediagnosticeerd, circa 10.000 mensen in Vlaanderen
· Wie kan de diagnostiek doen, naar wie moet de huisarts doorverwijzen?
· Comorbiditeiten en welke samenwerking met specialisten noodzakelijk?
· Belang van vroegdiagnose om gewrichtsschade, invaliditeit,… te voorkomen en levenskwaliteit hoog te houden
· Bij kinderen en jongeren: rol van de school, uitval in het onderwijs, afhankelijkheid van hulpmiddelen

Therapeutisch – (Prof. Dr. F. Malfait), Dr. L. Rombaut, Dr. I. De Wandele?

· Behandeling
· Nog geen adequate medicamenteuze behandelingen beschikbaar en de ziekte is ongeneeslijk. Pijn te verlichten, schade van de gewrichten en invaliditeit te voorkomen en de zelfredzaamheid van de patiënten te handhaven.
· Belang van beweging
· Vermindering van activiteit is niet de oplossing van het probleem: gevaar op deconditionering
· Belang en principes van kinesitherapie
· Behandeling vraagt om totaalaanpak door multidisciplinair zorgteam

Eds.Vlaanderen – Fabienne Dujardin
· Verzamelplaats voor professionele zorgverleners van alle medische en therapeutische informatie in Vlaanderen.
· Plaats voor vormingskalender.

Zebrapad vzw – Sylvie Eggermont
· Wie kan lid worden?
· Welke activiteiten worden georganiseerd?

Contactgegevens van relevante partijen. – Aftiteling

Vermelding van de organisaties en sponsors. – Aftiteling


Praktisch: hoe draaidag november 2023 bepalen?


CONTACTGEGEVENS

Bert Vanholen
Eds.Vlaanderen
GSM 0479/79.93.80 – E-mail info@eds.vlaanderen
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