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Ehlers-Danlos Syndromen (EDS)

De Ehlers-Danlos Syndromen (ook wel EDS genoemd) zijn
erfelijke aandoeningen van het bindweefsel. Een belangrijk
onderdeel van het bindweefsel zijn collageenvezels, die vorm,
steun, elasticiteit en stevigheid aan het bindweefsel geven.
Bindweefsel zit overal in het lichaam waar steun gegeven
moet worden: in botten, in banden die gewrichten op hun
plaats moeten houden, in spieren, in (bloed)vaten en in de
huid. Bindweefsel zorgt er ook voor dat organen als maag en
darmen hun werk kunnen doen.

Wat merk ik van EDS?

EDS uit zich op heel veel verschillende manieren in het
lichaam. Er zijn een aantal symptomen die makkelijk te
herkennen zijn.

Algemeen
+ Snelle vermoeidheid

- Chronische pijn

+ Maag- en darmklachten

« Dysautonomie: een stoornis in de functie van het autonome
(onwillekeurige) zenuwstelsel dat diverse processen van het
lijf, zoals onder andere hartslag en bloeddruk regelt

Gewrichten en spieren

« Hypermobiliteit; de gewrichten zijn overdreven flexibel of
luxeren (in de volksmond uit de kom schieten)

« Snel pijn aan gewrichten en spieren

- Te lage en te hoge spierspanning

Huid

« Een dunne, doorschijnende huid

- Een overrekbare en/of fluweelzachte huid
« Een kwetsbare huid

« Bij geen of minimaal letsel blauwe plekken
- Slechte wondgenezing

Heb je last van deze symptomen, dan betekent dat niet dat je
lijdt aan EDS. Het kan wel een aanleiding zijn om dat te laten
onderzoeken. Bespreek dit met je huisarts.

Dit zijn de algemeen veel voorkomende symptomen van
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EDS. Er zijn verschillende typen van EDS, die elk hun eigen
klachten veroorzaken. Op onze website is hier meer
informatie over te vinden.

Hoe krijg je EDS?

Alle typen van de syndromen van Ehlers-Danlos zijn erfelijk en
zijn vastgelegd in je DNA. Je kunt het dus niet voorkomen. De
overerving kan direct van een ouder op het kind (dat heet de
dominante erfelijke manier) of via twee ouders die ongemerkt
de ziekte dragen (de recessieve manier). In uitzonderlijke
gevallen ben je de eerste in de familie met EDS, dan is er
sprake van een ‘spontane mutatie’.

Het klassieke type, het hypermobiele type en het vasculaire
type zijn dominant overerfelijk. Voor een volledig overzicht
van de verschillende typen van EDS en hun vorm van
overerving, kun je kijken op de site van de vereniging,
www.ehlers-danlos.nl.

Hoe wordt de diagnose gesteld?

EDS is een zeldzame aandoening. Sommige typen van EDS
zijn zelfs extreem zeldzaam. De huisarts mag de diagnose
EDS niet stellen, dat mag alleen een medisch specialist. Hier
word je meestal naar doorverwezen. Bij de specialist zal er een
uitgebreid lichamelijk onderzoek plaatsvinden waarbij, gezien
EDS een erfelijke aandoening is, ook de familiegeschiedenis
aan de orde komt.

De diagnose hEDS (het hypermobiliteitstype) wordt vaak
gesteld door een revalidatiearts. Daarnaast komt het ook voor
dat een klinisch geneticus, een reumatoloog of een kinderarts
(met kennis en ervaring met EDS) de diagnose stelt. De meest
voorkomende vorm van EDS, het hypermobiliteitstype is nog
niet genetisch gedefinieerd. Dit houdt in dat de mutatie in je
genen (DNA) welke hEDS veroorzaakt (nog) niet is gevonden.
Een doorverwijzing naar een klinisch geneticus is voor dit
type dan ook niet noodzakelijk en is enkel zinvol indien er
verdenking is van een van de overige typen waarvoor wel de
genen zijn gedefinieerd.

Om tot de diagnose hypermobiel Ehlers-Danlos te komen,
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dient men te voldoen aan vastgestelde diagnostische criteria.
Als niet aan alle criteria wordt voldaan om de diagnose

EDS te stellen, maar er wel sprake is van hypermobiliteit
waarbij je klachten van de hypermobiliteit ondervindt en
andere diagnoses zijn uitgesloten, wordt er gesproken van
Hypermobiliteits Spectrum Aandoening, HSD.

Vereniging van EDS-patiénten

EDS is een aangeboren chronische aandoening. Genezing

is niet mogelijk, maar er zijn wel heel veel manieren om

het leven met EDS makkelijker en aangenamer te maken.
Bovendien is het van belang (nieuwe) schade in het lichaam
zoveel mogelijk te beperken.

De arts helpt daarbij, maar het is ook goed om te weten dat
je niet de enige bent. Er is een vereniging van lotgenoten
die je kan bijstaan met tips over wat je kunt doen, wat je
beter kunt laten en die een luisterend oor biedt. De leden
van de Vereniging van Ehlers-Danlos patiénten (VED) weten
wat je doormaakt en kennen samen de mogelijkheden en
uitdagingen van leven met EDS. Natuurlijk ben je hierin vrij
om zelf je weg te vinden. De VED werkt samen met andere
patiéntenorganisaties en koepelinstanties. Wij maken

deel uit van (inter)nationale werkgroepen en volgen (inter)
nationaal onderzoek. De VED vertaalt relevante informatie
uit (inter)nationale medische publicaties en publiceert

deze op de website. Tevens werken wij actief samen met
beroepsverenigingen, opleidingsinstituten en ziekenhuizen
om kennis onder zorgprofessionals te vergroten. Op onze
website is een kennisbank beschikbaar gesteld voor artsen en
professionals.

Wijs jouw specialist vooral op deze kennisbank indien je een
specifieke klacht bespreekt. Er is veel wetenschappelijke
informatie over uiteenlopende thema’s te vinden.
https://ehlers-danlos.nl/artsen-en-professionals/
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Wanneer je medische vragen hebt, stellen we deze aan onze
grote, zeer gevarieerde medische adviesraad (MAR).

Hoe kan de VED mij helpen?

De Vereniging van Ehlers-Danlos patiénten is een actieve
patiéntenvereniging. Je kunt ons benaderen met alle vragen
die je hebt, maar we zoeken zelf ook de leden op.

Wij bieden onze leden:

- Een schat aan kennis en ervaring over EDS en leven met EDS.

+ De laatste stand van zaken van medische publicaties,
vertaald naar begrijpelijke taal.

+ Het VED Magazine, een tijdschrift dat drie keer per jaar
verschijnt, vol interviews, reportages, tips en ervaringen
voor en door onze leden.

+ Onze telefoondienst waar vrijwilligers die zelf EDS hebben
en/of een kind met EDS hebben een luisterend oor bieden
en niet-medische tips geven.

« De medische adviesraad met een groot aantal medisch
specialisten die in hun vakgebied kennis hebben van EDS.

« Bijeenkomsten voor leden, zoals regionale
ontmoetingsdagen, online-bijeenkomsten en het
altijd gezellige VED-weekend. Daarnaast zijn er nog
doelgroepgerichte activiteiten zoals een ouder-kinddag en
jongerenactiviteiten.

- Jaarlijks is er een algemene ledenvergadering met een lezing
van een deskundige over EDS of een daaraan verbonden
onderwerp.

+ Online informatie en contact. De website
www.ehlers-danlos.nl en onze Facebookpagina en
Facebookgroepen en ons Instagramaccount zijn
altijd open.

Het lidmaatschap geldt voor het gehele huishouden.
Je kunt je aanmelden op www.ehlers-danlos.nl.
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Vereniging van
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Contactgegevens
Vereniging van Ehlers-Danlos Patiénten

Email: info@ehlers-danlos.nl
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