Vereniging van
Ehlers-Danlos
patiénten

Kinderen actief houden

Patricia Scott, physical therapist gespecialiseerd in HSD/EDS met een achtergrond in physical therapy,
athletic training, hand therapy, functional medicine, herbalism and yoga.

Samenvatting en vertaling van: Keeping Children Active: Physical Therapy, 03-08-2022, Global
Learning Conference

Samenvatting: VED redactie

Comorbiditeiten/problemen die beweging kunnen bemoeilijken

Er zijn veel klachten die het bewegen bij HSD/EDS kunnen bemoeilijkingen. Een aantal hiervan zijn
musculoskeletale klachten, zoals:

1. Vertraagde motorische ontwikkeling, spraakgebrek, lage/hoge spierspanning, verslik-/
verstikkingsincidenten, slaapapneu, bewegingspatronen, groeipijnen, liesbreuk, heupdysplasie,
moeilijk handschrift.

2. Klachten die meer systematisch van aard zijn, bijvoorbeeld: voedingsintolerantie,
diarree/obstipatie, gastro-intestinale klachten (alles wat betrekking heeft op de digestieve organen),
slechte wondheling, losse huid, MCAS (mestcelactivatie syndroom, overactieve reacties van het lijf),
symptomen van dysautonomie (ongeregeling van het autonome zenuwstelsel), symptomen van
angst, brainfog (symptomen van hersenmist), moeite met concentreren, etc.

3. Naast deze klachten zijn de primaire zorgen die activiteit kunnen bemoeilijken pijn,
coordinatieproblemen, vermoeidheid en instabiliteit en/of blessure.

Dysautonomie/POTS

Dysautonomie komt zowel bij volwassenen als bij kinderen voor. Qua bewegen kan het onder
andere invloed hebben op bewegen door inspanningsintolerantie en Post Exertional Malaise
(terugslag na inspanning). Kinderen met dysautonomie/POTS-klachten hebben grote kans om ook
chronisch vermoeidheidheidsyndroom , slaapaandoeningen, prikkelbaredarmsyndroom en Ehlers-
Danlos syndroom te hebben. Dit maakt bewegen een grote uitdaging.

Mestcelactivatie problemen/syndroom (MCAS)

Belangrijk is dat er wordt stilgestaan bij het feit dat mestcelactivatie problemen zoals MCAS zich ook
bij kinderen presenteren. Mestcelactivatie syndroom - (mestcellen zijn belangrijke cellen die een rol
spelen in het immuunsysteem, bij mestcel activatie syndroom zijn deze cellen te scherp afgesteld,
waardoor overgevoeligheidsreacties kunnen optreden, zoals allergieén, intoleranties, inflammatoire
klachten etc. Mestcelactivatie syndroom wordt als secundaire aandoening gezien bij een deel van de
Ehler- Danlos patiénten.)
https://www.ehlers-danlos.com/2017-eds-classification-non-experts/mast-cell-disorders-ehlers-
danlos-syndrome-2/
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Abnormale mestcelreactie (MCAS) kan onder andere kans op bewegingsintoleratie veroorzaken, EIA
(door beweging veroorzaakte anaphylaxis) evenals vermoeidheid, gewrichtspijn,
bewegingsintoleratie, zenuwgestuurde rugpijn (tethered cord?) (aandoening waarbij het ruggenmerg
vastzit aan structuren onderin de rug, waardoor het onderste stukje ruggenmerg niet vrij kan
bewegen), reacties op zweet of frictie van materialen zoals kleding, attributen en apparaten.

Risico’s bij bewegen t.b.v. sport

Er is momenteel geen onderzoek dat een link laat zien tussen het risico op een acute blessure en
hypermobiliteit bij sport. We zien echter dat matige motorische controle een risico kan zijn. Veel
individuen met HSD/EDS voelen zich meer vatbaar voor blessures of voor het slechte herstel van
blessures. Er zijn echter geen onderzoeken gedaan die dat kunnen bevestigen. Er is wel een minimaal
onderzoek gedaan waar een mogelijk verhoogd risico uit is gekomen voor het ACL gewricht in de
knie.

Sommige individuen laten complicaties en vertraging zien in het helen van een blessure. Dit is
mogelijk gerelateerd aan comorbiditeiten die het herstelproces aantasten.

Kinderen en oefenprogramma

Een 6 weken gegeneraliseerd programma en een specifiek gewrichten versterkend programma laten
allebei vergelijkende vooruitgang zien bij patiénten met hypermobiliteit.

(Kemp, 2010), (Pacey et.al., 2013). Daarnaast kunnen orthesen loopbeweging verbeteren.

Sociale overwegingen voor jongeren

Slechte gezondheid/chronische aandoeningen kunnen de mate van angst verhogen en

depressie veroorzaken.

Chronische medische aandoeningen (POTS) kunnen leiden tot meer schoolverzuim, gebrek aan
sociale participatie, onderpresteren en

frequente medische bezoeken.

Het aanmoedigen van normale en getolereerde deelname kan de kwaliteit van leven verbeteren en
symptomen conditioneren.

Lotgenotencontact tussen kinderen, jongeren en gezinnen kan zeer behulpzaam zijn.

Blokkades voor kinderen in oefentherapie
Pijn

POTS en/of vermoeidheid

Niet willen trainen

Angst

Bemoeilijkte balans
Proprioceptieproblemen
Coordinatieproblemen

Depressie

Onderbelastbaarheid

Angst voor omgeving

Te weinig hulp van ouders

Focus op ander medische problemen
Te weinig tijd of inzet voor oefeningen
Te weinig begrip voor het positieve effect van trainen
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Oplossingen voor bovengenoemde blokkades: P

Pijnmanagement, POTS- en vermoeidheidsmanagement, slaaphygiéne, bekijken of er een
deficiéntie/tekort is t.a.v. voedingsstoffen/vitamines etc., activiteitenprogramma gericht op balans,
coordinatie en proprioceptie, focus op de positieve kant en evt. kindersupportgroepen, geleidelijke
opbouw van de oefeningen, angstinterventie.

Pijnbestrijding
POTS- en vermoeidheidsmanagement

Slaaphygiéne

Voedingsevaluatie voor tekorten/deficiénties voedingstoffen/vitamines

Focus op activiteitenprogramma dat balans, proprioceptie, codrdinatie integreert
Compressiekleding

Focus op positieve resultaten, bijvoorbeeld door middel van een kinderlotgenotengroep
Geleidelijke opbouw van oefeningen

Angstinterventie

Ouders informeren en proberen gezinsroutines aan te passen, zodat de oefeningen erbij horen.
Erken dat fysiotherapie op dit moment misschien niet de belangrijkste focus is

Adviezen/strategieén voor beweging

Activiteiten die aangepast zijn op het individu.

Activiteiten/sport met de focus op lichaamscontrole en proprioceptie.

Hoogrisico sporten kunnen mogelijk niet getolereerd worden door sommige kinderen met HSD/EDS.
Dit is echter persoonsafhankelijk.

Ofenings-/bewegingsstrategieén

e Vermijd overstrekken en leer de juiste gewrichtspositie.

e Handvaardigheid en handkracht trainen door spel, spelletjes. Zo mogelijk met gewichtjes.

e Vermijd verergerende sporten. Per persoon afhankelijk. Bijvoorbeeld bij schouderinstabiliteit die niet
onder controle is niet worstelen.

e  Bij kinderen met POTS is het positief om te oefenen door middel van een combinatie tussen aerobic-
achtige oefeningen in combinatie met spierversterkende oefeningen. Dit kan de pompfunctie van de
spieren verbeteren wat bij POTS helpend kan zijn.

e Spelenderwijs de core stabiliteit versterken.

® Zonodig compressiekleding.

® Zonodig orthesen.

Tips voor brein-lichaamsporten
Sporten met minder reactiviteit en met meer intentie op individuele beweging. Hierbij hoef je je als
individu geen of minder zorgen te maken over acties van anderen of objecten.

Martial arts
Dansen

Yoga

Ninja klas
Zwemmen
Roeien
Gewichtheffen
Fietsen
Schermen
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Schooltips voor energiebesparing bij HSD/EDS patiénten

e Aangepaste stoel en/of tafel.

Hulpmiddelen voor schrijven.

Regelmatig even pauzes voor energiemanagement.

Taken/oefeningen in kleinere hap klare brokken klaarzetten.

Extra tijd voor toetsen, etc.

Schooltips voor dysautonomie

e Aangepaste stoel/tafel of andere zithulpmiddelen voor concentratie zoals therapieballen,
oefeningpedaal.

Theraband vast aan stoelpoten.

Regelmatig korte pauzes voor energiemanagement.

Water en elektrolyten klaarzetten.

Extra toetstijd.

Mogelijkheid om het toilet te gebruiken wanneer dat nodig is.

https://www.ehlers-danlos.com/wp-content/uploads/Educator-Parent-Guide-2016.pdf
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