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PATIENT
Wat heb ik?

HUISARTS
Ik ken EDS
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Ik ken EDS

EXPERTISE THERAPEUT
GEN RN Ik kan EDS
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Hoe als arts de juiste diagnose
stellen?

HSD en hEDS is een ziektebeeld dat onvoldoende gekend is. Een
diagnose neemt gemiddeld 10 jaar in beslag.

Hoe herken ik HSD en hEDS?

Zoekt u informatie over Hypermobility Spectrum
Disorder (HSD) en het Hypermobiele Ehlers-Danlos-

\ syndroom (hEDS)?
Deze website brengt informatie over HSD en hEDS samen voor artsen en therapeuten.
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Wat is EDS?

Comorbiditeiten

Diagnose
Comorbiditeiten

De diagnose van HSD en hEDS gaat gepaard met een wijt  |nstabiliteit en. Een overzicht van de op dit moment gekende
comorbiditeiten bij EDS vindt u terug in onderstaande fig ).
Functioneren

* Bluish and/or grey sclerae  * Anterior chamber ] facial features * Periodontitis and/or early tooth loss
o Strabismus abnormalities Behandeling ilretraction  * High-arched palate

* Refractory problems * Keratoconus or crowding * Carotido-cavernous fistula
* Microcornea keratoglobus

Chirurgie

Literatuur '—( ¢ Pneumothorax  * Pneumohaemothorax )

(Kypho)scoliosis

Pectus excavatum and/or carinatum )

* Perforation of = Visceral ptosis
Gl tract « Rectal prolapse

* Visceral rupture * Bladder

* Diverticulitis diverticulae * Mitral valve prolapse

* Rupture of gravid  * Functional = Aortic root dilatation and/or dissection
uterus Gl problems ) * Arterial aneurysm and/or dissection

* Striae rubrae and atrophicae * Thin, translucent skin

* Inguinal and/or umbilical hernia = Haemosiderotic scars

* Soft, smooth, velvety skin * Molluscoid pseudotumours
* Skin hyperextensibility * Subcutaneous spheroids

* Widened atrophic scars * Acrogeria

* Bruises, haematomas * Piezogenic papules

* Joint contractures

* Joint hypermobility

= Osteopenia and/or osteoporosis
* Congenital (bilateral) hip dislocation

[0 Talipes equinovarus  * Hallux valgus J

* Pes planovalgus * Exercise intolerance  * Muscle weakness and/or myopathy

Maifait et al. (2020)
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Kinesitherapie

Kinesitherapie

Fasciatherapie
Aquatherapie

Patiéntenpopulaties met hEDS en HSD worden gekenmerkt door hyperlaxite  Literatuur iverende subluxaties of
luxaties, musculoskeletale overbelastingsletsels (tendinitis en bursitis) en de_ . olemen (arthrose,
tendinopathie en discale problematiek). Als gevolg van de hypermobiliteit en van de degeneratieve problemen kunnen patiénten
ook gevolgen op neurologisch vlak vertonen (neurogene elongatieletsels, neurogene compressie of irritatie). Bij de meerderheid van
de patiénten ontstaat een chronische pijnproblematiek op jongvolwassen of volwassen leeftijd.

Voor patiénten met hypermobiliteit geldt de internationale richtlijn om met regelmaat zo actief mogelijk te blijven om de
spierkracht te onderhouden, maar dit binnen de eigen mogelijkheden en op eigen tempo. Conservatieve behandeling onder
de vorm van kinesitherapie is de meest cruciale pijler voor patiénten met hypermobiliteit.

Tot op vandaag bestaat geen curatieve therapie voor EDS en HSD. Wanneer patiénten chirurgie ondergaan voor instabiele
gewrichten en overbelastingsletsels, ontstaat na verloop van enkele maanden vaak recidieve van het probleem, omdat de foutieve
bewegingspatronen niet gecorrigeerd werden. Pijnstilling via medicatie heeft gewoonlijk onvoldoende effect. Voor patiénten met
hypermobiliteit geldt de internationale richtlijn om met regelmaat zo actief mogelijk te blijven om de spierkracht te onderhouden,
maar dit binnen de eigen mogelijkheden en op eigen tempo.

Conservatieve behandeling onder de vorm van kinesitherapie is de meest cruciale
pijler voor patiénten met hypermobiliteit (Engelbert et al, 2077). De kinesitherapeut
corrigeert via oefentherapie de foutieve bewegingspatronen, door bestaande
dysbalansen in kracht en spierlengte te herstellen, het onevenwicht tussen
hypermobiele en hypomobiele zones te verkleinen en de proprioceptie, het evenwicht
en bewuste bewegingscontrole te verbeteren. Voor preventie van peesdegeneratie
dient men tijdig met peesversterkende excentrische oefeningen te starten. Daarnaast
wordt ook rustige duurtraining aangeboden. Individuele begeleiding is van belang om
veilige technieken en oefeningen te selecteren.
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HSD en hEDS

Hoe bewegen?

Verlies

Pijn

Eindelijk een diagnose en wat dan...?

Communicatie

Na een jarenlange zoektocht krijg je eindelijk de diagnose ‘hypermobiliteitspectrumaandoenir " sle Ehlers-
Danlos-syndroom (hEDS). Waarschijnlijk heeft je behandelende arts jou erop gewezen dat bey g tverder

achteruit te gaan. B g
eweging

Gemakkelijker gezegd dan gedaan als je dag en nacht te kampen hebt met pijn, vermoeidheid en angst om bijkomende letsels op te
lopen door ontwrichtingen. In een eerste reflex neemt de bewegingsangst meestal de bovenhand en ga je steeds minder bewegen.
Dat heeft op termijn echter tot gevolg dat je steeds beperkter zal worden.

Spieren smelten namelijk weg als sneeuw voor de zon als we ze niet gebruiken. Dit proces wordt ‘deconditionering’ genoemd en
neemt sterk toe met de leeftijd. Het verlies van spiermassa hoort bij het ouder worden maar hoe minder we bewegen, hoe sneller
dit proces verloopt. We kunnen op deze manier in een vicieuze cirkel geraken omdat een verzwakt lichaam ook vatbaarder is voor
pijn (Cruz-fentoft et al., 2019).

Geen twee mensen met dezelfde aandoening zijn identiek.
Hoewel ze tot eenzelfde diagnosegroep behoren, verschillen ze
onderling qua symptomen, fysieke mogelijkheden en
draagkracht. Hun leefstijl kan variéren van een behoorlijk actief
leven tot volledig zetel-bed-gebonden zijn. In veel gevallen is de
WHO-richtlijn, om dagelijks dertig minuten te bewegen, niet
haalbaar.
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Literatuur

Voor een overzicht van relevante publicaties per onderwerp kan u ook gebruik maken van de Kennisdatabank voor Artsen en
Professionals van de Nederlandse Vereniging van Ehlers-Danlos-patiénten.
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Focus ligt op...

« Kennisoverdracht naar zorgverleners
* Versterken van het netwerk en helpen waar relevant
 E-pathologie

 Multidisciplinaire zorgpaden




Nieuwe opleidingen
e 25 april 2024 - Wemmel

« Kennismakingsdag voor kinesitherapeuten
- Symptomatische instabiliteit en zijn vele nevenverschijnselen
« Fabienne Dujardin en Paul Sercu

« 20 september 2024 - Wemme|

 Als een patiént je vertelt: ik voel me altijd zo moe...

 Prof. Dr. Dirk De Ridder (neurochirurg) en
Lut Craeynest (neuropsychologe) BODY
- ‘Opleidingen in de Kijker’ MIND
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Dank voor de fijne samenwerking...
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