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Praktische handleiding
voor |leerkrachten



In deze folder vindt u meer

informatie over de Ehlers-Danlos
syndromen (EDS) en Hypermobile
Spectrum disorder (HSD) en wat de
gevolgen kunnen zijn voor een leerling
die een van deze aandoeningen heeft.

Er wordt specifiek ingegaan op de problemen
die leerlingen met EDS/HSD in diverse

stadia van hun schoolloopbaan kunnen
tegenkomen en hoe u desbetreffende
leerling kunt ondersteunen.

Deze folder kan ook gebruikt worden in

de signalering van leerlingen met deze
problematiek. Indien u de symptomen bij
een leerling in uw groep/klas herkent, doet u
er goed aan dit met de ouder(s)/verzorger(s)
te bespreken. Zij kunnen het dan met hun
huisarts bespreken, die hen zonodig kan
doorverwijzen naar een revalidatiearts.
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Wat zijn de Ehlers-Danlos
syndromen?

EDS is een erfelijke aandoening waarbij het
bindweefsel niet goed is aangelegd. Dit uit
zich in meerdere ziekteverschijnselen die
samen het syndroom vormen.

Bind- en steunweefsel zit in het gehele
lichaam om te verbinden en steunen. Overal
heeft het weer een andere functie, waardoor
zwak bindweefsel in gewrichtsbanden
andere klachten geeft dan zwak bindweefsel
in de huid of andere organen.

Het soort bindweefsel dat is aangedaan en
de bijbehorende symptomen zijn verdeeld

in 13 verschillende types die binnen EDS
worden onderscheiden.

Op www.ehlers-danlos.nl/over-ehlers-
danlos/typen staat beschreven welke
subtypes er bestaan en wat hun
belangrijkste kenmerken zijn.



Verreweg de meeste mensen met EDS
hebben overbeweeglijke gewrichten
(hypermobiliteit) en klachten door een
hyperelastische en/of kwetsbare huid. HSD
kenmerkt zich echter voornamelijk door

de hypermobiliteit. EDS kan veel impact
hebben op het dagelijks leven, maar is op het
vasculaire type na niet levensbedreigend.
Bij het vasculaire type zijn namelijk de
bloedvaten en organen gevoelig voor
levensgevaarlijke beschadigingen.

Het is raadzaam met de ouder(s)/verzorger(s)
te bespreken welk type de leerling heeft,
zodat u op onze website meer specifieke
informatie kunt opzoeken.

Hoewel er tegenwoordig vaak pas na de 18¢
verjaardag een definitieve diagnose wordt
gegeven, wordt er wel een werkdiagnose
gebruikt als leidraad. Voor de leesbaarheid
zullen we in de verdere tekst van deze
folder voor de Ehlers-Danlos Syndromen en
Hypermobile Spectrum disorder samen de
afkorting EDS gebruiken.

Kenmerken in de praktijk

Een syndroom typeert zich door de grote
variéteit aan symptomen, waarbij de
werkelijke uiting van de aandoening per
persoon kan verschillen.

Mogelijke symptomen kunnen zijn:

Aan het bewegingsapparaat:

- Instabiele gewrichten door hypermobiliteit.
Hierdoor kunnen er snel verzwikkingen of
kneuzingen ontstaan

- Gewrichten die gemakkelijk volledig of
gedeeltelijk uit de kom gaan

- Opvallende spierpijn

« Pijnlijke gewrichten

Aan de huid:

- Kwetsbaarheid van de huid, zoals blauwe
plekken en wondjes die niet in verhouding
staan tot het ongeval

- Trage wondgenezing en abnormale
littekens

- Overgevoeligheidsreacties die zich kunnen
uiten in bijvoorbeeld galbulten en/of jeuk

Overige opvallende verschijnselen:

« Langdurige of chronische vermoeidheid

- Door een verstoorde proprioceptie
(lichaamsbesef) kan een leerling sneller ten
val komen, of onhandig overkomen

« Flauwvallen

* Moeite de lichaamstemperatuur
te reguleren

« Hartkloppingen

« Buikpijn
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Belangrijke informatie:

« Doordat een leerling met EDS moe
en huilerig kan zijn en het door de
kwetsbaarheid van de huid snel blauwe
plekken kan hebben, kan het voorkomen
dat de signalen (onterecht) worden verward
met een leerling die in een onveilige
omgeving leeft.

- Het is raadzaam alle volwassenen die met
deze leerling in aanraking komen (ook
stagiaires) op de hoogte te stellen van het
feit dat de leerling in kwestie EDS heeft.
Daarbij kan deze folder gebruikt worden.

- Ouder(s)/verzorger(s) kennen hun kind het
beste. Omdat EDS veel consequenties heeft
die soms moeilijk te herkennen zijn, is het
van groot belang om in gesprek te blijven
met de ouders van de leerling. Breng samen
in kaart wat belangrijk is voor het welzijn
van de desbetreffende leerling.
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« Bij de Vereniging van Ehlers-Danlos
patiénten zijn SOS-kaartjes verkrijgbaar met
daarop een samenvatting van het type EDS
dat de leerling heeft en aanwijzingen voor
hulpverleners. Wanneer de leerling zo'n
kaartje bij zich draagt, is het van belang dit
over te dragen aan hulpverleners indien een
noodsituatie zich voordoet.

Herkent u veel van deze klachten bij een
leerling in uw groep/klas? Bespreek uw
zorgen met de ouder(s)/verzorger(s) en
adviseer ze contact op te nemen met de
huisarts.
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Wat betekent dit in de praktijk?
€en praktische handleiding voor peuters

« Het kind heeft er baat bij om de ruimte en
begeleiding te krijgen om zelf de grenzen te
leren kennen en het handelen daarop aan
te passen. Deze vaardigheid kan het dan in
zijn of haar verdere leven blijven inzetten.

« In de meeste gevallen is de duurbelasting
van het kind beperkt. Dit betekent dat
het veel activiteiten minder lang kan
volhouden en meer rustmomenten nodig
heeft. Meestal kan het kind zelf (non-)
verbaal aangeven wanneer de grens is
bereikt; wees alert op de signalen die het
kind geeft.

6 | VED Brochure

« Let goed op bij spelletjes waarbij het
complete gewicht van het kind aan de
armen en/of benen hangt, zoals zwieren en
jonassen. Door de kracht op de gewrichten
kan er makkelijk een elleboog, schouder en/
of enkel uit de kom raken.

+ Op de grond spelen en kruipen kunnen

moeizaam gaan en pijnlijk zijn. Lang achter
elkaar in één bepaalde houding zitten
levert vaak problemen op. Geef een kind de
ruimte om naar behoefte van houding

te wisselen.



- Kinderen met EDS hebben vaak moeite met
aan- en uitkleden; vooral knopen, veters en
ritssluitingen leveren problemen op. Naast
de gewone kinderlijke onhandigheid spelen
beperkte handfunctie en verminderde
spierkracht hier een rol. Er bestaat een kans
op uit de kom schieten van bijvoorbeeld
de vingers.

- Door de instabiliteit van handgewrichten
is het voor kinderen met EDS soms moeilijk
om een schaar te gebruiken.

+ Bouwen met Duplo of Lego kan moeizaam
zijn omdat de stenen moeilijk van elkaar los
te krijgen zijn. Met een stenenwipper lukt
het soms wel.

« Pennen, potloden, verfkwasten en stiften
zijn makkelijker te hanteren als ze een dik
handvat hebben.Dit kan door verdikkende
blokjes of pengrepen te gebruiken of
door schuimrubber isolatiemateriaal om
handvatten te schuiven.

« Bij uitstapjes kan worden overwogen een
ouder(s)/verzorger(s) mee te vragen zodat
het kind gewoon mee kan met de groep en
toch de extra zorg en aandacht krijgt die
het nodig heeft.

- De algehele ontwikkeling kan bij kinderen
met EDS trager verlopen.

« Kinderen met hypermobiliteit blijken
gemakkelijker urine te verliezen overdag.
Ook komt bedplassen vaker voor bij hen.
Omdat een deel van de kinderen hun
blaas niet goed leegplast, komt vaker
een blaasontsteking voor. Kinderen met
hypermobiliteit blijken ook gevoeliger te
zijn voor het krijgen van verstopping van
de darmen.

In geval van verwondingen

Een van de kenmerken van EDS is dat er
soms bij de minste of geringste aanraking
blauwe plekken ontstaan. Schrik niet als een
kind helemaal onder de blauwe plekken zit.

Wanneer een kind huidverwondingen
oploopt, probeer de wond dan bij elkaar te
krijgen met zwaluwstaartjes. Gebruik nooit
leukoplast of standaard bruine pleisters,
omdat bij het verwijderen hiervan de huid
vaak stukgetrokken wordt.

Een EHBO-gediplomeerde zal de wond
verder moeten behandelen.

Neem in geval van grotere verwondingen, bij
het uit de kom schieten van een gewricht of
andere noodgevallen altijd contact op met
de ouder(s)/verzorger(s). Zij weten welke
behandeling moet worden toegepast.

Ten slotte:

Elk kind is anders; dit geldt ook voor kinderen
met een aandoening. Probeer samen met
het kind en de ouder(s)/verzorger(s) uit te
zoeken welke van de hiervoor genoemde
zaken relevant zijn voor het kind.

Het is belangrijk dat het kind zoveel mogelijk
gewoon meedoet, waarbij de begeleider een
monitorende rol heeft en alert is op signalen
van vermoeidheid en pijn.

Mocht u na het lezen van deze folder nog
vragen hebben over EDS, dan kunt u contact
opnemen met de Vereniging voor Ehlers-
Danlos patiénten. De contactgegevens staan
op de achterkant vermeld.
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€en praktische handleiding voor
leerlingen in het basisonderwijs

+ Bewegen is altijd een goed idee, maar bij
sport-en gymlessen is het gevaar op letsel
het grootst. Oefeningen waarbij er grote
krachten op enkele gewrichten worden
uitgeoefend, zijn niet geschikt. Denk hierbij
aan ringzwaaien, rekstok, touwklimmen,
enzovoort. Let er bij contactsporten op dat
er niet te veel ruwe confrontaties zijn.
Oefeningen waarbij voornamelijk een
beroep op de spieren wordt gedaan zijn
beter uit te voeren, hoewel hierbij
mogelijk snelle lichamelijke vermoeidheid
zal optreden.

+ Wanneer de leerling ernstige huid- of
gewrichtsverschijnselen heeft, kan het
verstandig zijn de kans op stoten of
verwondingen te verkleinen door af te zien
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van deelname aan sport- en gymlessen en
de leerling geen onderdeel te laten zijn van
drukke of te grote groepen.

« In de meeste gevallen is de duurbelasting
van de leerling beperkt. Dit betekent
dat het veel activiteiten minder lang
kan volhouden en meer rustmomenten
nodig heeft. Meestal kan de leerling
zelf (non-)verbaal aangeven wanneer
de grens is bereikt. Zorg voor voldoende
rustmomenten als de leerling daar
behoefte aan heeft. Geef de leerling de
ruimte om grenzen aan te geven.

+ Door de instabiliteit van de gewrichten kan
het gebeuren dat een leerling problemen
krijgt met schrijven. Een dikkere pen wil



hierbij nog wel eens helpen, maar dan nog
is het denkbaar dat de leerling meer tijd
nodig heeft voor het schrijfwerk. Eventueel
zou de leerling (als het daar oud genoeg
voor is) een laptop of computer kunnen
gebruiken. Het is van belang hierbij goed op
een juiste werkhouding te letten. Overleg
eventueel met de zorgcodrdinator of

het mogelijk is om aangepast meubilair
aan te vragen.

« Bij uitstapjes kan worden overwogen een
ouder(s)/verzorger(s) mee te vragen, zodat
de leerling gewoon mee kan met de groep
en toch de extra zorg en aandacht krijgt die
het nodig heeft.

« Blaas- en/of darmproblemen kunnen
voorkomen; het is hierdoor mogelijk dat
de leerling nog op latere leeftijd de plas of
ontlasting niet goed op kan houden.

« Belangrijk is om de leerling zelf te volgen,
zodat het zelf met de grenzen van het
lichaam om leert gaan, ook als het de ene
keer wel lukt en het moment daarna niet.
Zoek zo mogelijk samen met de leerling
naar oplossingen en bespreek bijvoorbeeld
aan de hand van deze folder wat relevant
is voor de leerling om op een eigen niveau
mee te kunnen doen aan de groepslessen.

+ Het is mogelijk om ambulante begeleiding
door een mytylschool aan te vragen
bij het samenwerkingsverband
passend onderwijs.

In geval van verwondingen

Een van de kenmerken van EDS is dat er
soms bij de minste of geringste aanraking
blauwe plekken ontstaan. Schrik niet als
de leerling helemaal onder de blauwe
plekken zit.

Wanneer de leerling huidverwondingen
oploopt, probeer de wond dan bij elkaar te
krijgen met zwaluwstaartjes. Gebruik nooit
leukoplast of standaard bruine pleisters,
omdat bij het verwijderen hiervan de huid
vaak stukgetrokken wordt.

Een EHBO-gediplomeerde zal de wond
verder moeten behandelen.

Neem in geval van grotere verwondingen, bij
het uit de kom schieten van een gewricht of
andere noodgevallen altijd contact op met
de ouder(s)/verzorger(s).

Zij weten welke behandeling moet

worden toegepast.

Ten slotte:

Elk kind is anders; dit geldt ook voor kinderen
met een aandoening. Probeer samen met

de leerling en de ouder(s)/verzorger(s) uit

te zoeken welke van de hiervoor genoemde
zaken relevant zijn voor de leerling.

Het is belangrijk dat de leerling zoveel
mogelijk gewoon meedoet, waarbij de
begeleider een monitorende rol heeft en
alert is op signalen van vermoeidheid en pijn.

Mocht u na het lezen van deze folder nog
vragen hebben over EDS, dan kunt u contact
opnemen met de Vereniging voor Ehlers-
Danlos patiénten. De contactgegevens staan
op de achterzijde vermeld.
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« Bewegen is altijd een goed idee, maar bij
sport-en gymlessen is het gevaar op letsel
het grootst. Oefeningen waarbij er grote
krachten op enkele gewrichten worden
uitgeoefend, zijn niet geschikt. Denk hierbij
aan ringzwaaien, rekstok, touwklimmen
enzovoort. Let er bij contactsporten op dat
er niet te veel ruwe confrontaties zijn.
Oefeningen waarbij voornamelijk een
beroep op de spieren wordt gedaan zijn
beter uit te voeren, hoewel hierbij
mogelijk snelle lichamelijke vermoeidheid
zal optreden.

+ Wanneer de jongere ernstige huid- of
gewrichtsverschijnselen heeft, kan het
verstandig zijn de kans op stoten of
verwondingen te verkleinen door af te zien
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€en praktische handleiding voor
jongeren in het voortgezet onderwijs

wr

van deelname aan sport- en gymlessen en
de jongere geen onderdeel te laten zijn van
drukke of te grote groepen.

« In de meeste gevallen is de duurbelasting

van de jongere beperkt. Dit betekent dat
veel activiteiten minder lang volgehouden
kunnen worden en er meer rustmomenten
nodig zijn. Meestal kan de jongere zelf
(non)-verbaal aangeven wanneer de

grens is bereikt. Zorg voor voldoende
rustmomenten als de jongere daar
behoefte aan heeft. Geef de ruimte om
grenzen aan te geven.

+ Van lokaal wisselen en traplopen kosten

dusdanig veel energie dat het effect
kan hebben op andere activiteiten en



het algehele energieniveau. Met een
liftsleutel of aangepast rooster kan de
jongere zelf beslissen voor welke route
gekozen wordt.

- Bespreek uitstapjes en excursies vooraf
met de jongere. Wat gaat er gebeuren,
wat wordt er van verwacht? Bekijk samen
wat haalbaar is en geef op de dag van het
uitstapje genoeg ruimte om meer rust
te nemen. Is het echt noodzakelijk dat de
jongere naar een locatie fietst, of kan de
leerling ook gebracht worden door een
ouder/begeleider/andere docent?

« Belangrijk is om de jongere zelf te volgen,
zodat de leerling zelf met de grenzen
van het lichaam om leert gaan. Ook als
het de ene keer wel lukt en het moment
daarna niet. Zoek zo mogelijk samen met
de jongere naar oplossingen en bespreek
bijvoorbeeld aan de hand van deze folder
wat relevant is voor de jongere, om op
een eigen niveau mee te kunnen doen
aan de groepslessen.

In geval van verwondingen

Een van de kenmerken van EDS is dat er
soms bij de minste of geringste aanraking
blauwe plekken ontstaan. Schrik niet als
een jongere helemaal onder de blauwe
plekken zit.

Wanneer een jongere huidverwondingen
oploopt, probeer de wond dan bij elkaar
te krijgen met zwaluwstaartjes. Gebruik
nooit leukoplast of standaard bruine
pleisters, omdat bij het verwijderen
hiervan de huid vaak stukgetrokken wordt.
Een EHBO-gediplomeerde zal de wond
verder moeten behandelen.

Neem in geval van grotere verwondingen,
bij het uit de kom schieten van een
gewricht of andere noodgevallen altijd
contact op met de ouder(s)/verzorger(s).
Zij weten welke behandeling moet worden
toegepast.

Ten slotte:

Elke jongere is anders; dit geldt ook voor
jongeren met een aandoening. Probeer
samen met de jongere en de ouder(s) uit te
zoeken welke van de hiervoor genoemde
zaken relevant zijn. Het is belangrijk dat de
jongere zoveel mogelijk gewoon meedoet,
waarbij de begeleider een monitoren

rol heeft en alert is op signalen van
vermoeidheid en pijn.

Mocht u na het lezen van deze folder nog
vragen hebben over EDS, dan kunt

u contact opnemen met de Vereniging
voor Ehlers-Danlos patiénten.

De contactgegevens staan op de
achterkant vermeld.
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Vereniging van
Ehlers-Danlos
patiénten

Contactgegevens
Vereniging van Ehlers-Danlos Patiénten

Email: info@ehlers-danlos.nl
www.ehlers-danlos.nl




