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Vereniging van
Ehlers-Danlos

patiénten

De Ehlers-Danlos Syndromen en
Hypermobiliteits Spectrum Aandoeningen

en een kinderwens



Wat is EDS?

EDS staat voor Ehlers-Danlos Syndromen

en is de verzamelnaam voor een groep
erfelijke bindweefselafwijkingen. De
belangrijkste kenmerken van EDS zijn:
hypermobiliteit, vertraagde wondgenezing,
zwak bindweefsel en snel ontstaan van
blauwe plekken. EDS kan leiden tot klachten
in de gewrichten, zoals instabiliteit en pijn,
maar er kunnen ook klachten in andere
organen of in het vaatstelsel optreden. Dit is
afhankelijk van het type EDS en de persoon.
De aandoening zelf is niet progressief, maar
de klachten van patiénten kunnen in de loop
der tijd wel erger worden. Hoe EDS verloopt
verschilt per persoon.
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Omdat EDS erfelijk is, kan de aandoening
invioed hebben op de kinderwens van
patiénten. EDS kan ook zorgen voor
problemen tijdens de zwangerschap. Deze
folder is bedoeld als helpende hand voor
patiénten met een kinderwens.

Wat is HSD?

HSD staat voor Hypermobility

Spectrum Disorder (in het Nederlands
Hypermobiliteits Spectrum Aandoening).
HSD is de verzamelnaam voor een

groep bindweefselafwijkingen met
kenmerkende klachten van hypermobiliteit
die niet verklaard worden door andere
aandoeningen.




€rfelijkheid en overerving

De Ehlers-Danlos Syndromen zijn genetische
aandoeningen. Dat betekent dat ze ontstaan
door afwijkingen in het DNA. Ze zijn erfelijk,
dat wil zeggen dat ze kunnen worden
doorgegeven van ouder op kind.

Ziektes vererven op verschillende manieren.
EDS vererft 6f autosomaal dominant 6f
autosomaal recessief, afhankelijk van het
type. We weten van alle soorten EDS hoe ze
vererven. Van alle typen EDS, behalve hEDS,
weten we op welk gen of op welke genen
een afwijking zit.

Autosomaal dominant (cEDS,

VEDS, hEDS, aEDS, mEDS, pEDS)

De meest voorkomende types van EDS
vererven autosomaal dominant. De aanleg
voor een autosomaal dominante ziekte kun
jevan een van je ouders erven. Als een van je
ouders zo'n dominante ziekte heeft, is er 50%
kans dat je de aanleg erft.

De zieke ouder heeft twee versies (allelen)
van het gen: één allel met de fout en één
allel zonder fout. Als het allel zonder fout
wordt doorgegeven, is er niets aan de hand.
Als de ouder het foute allel doorgeeft, erft
het kind de EDS van de ouder.

Bij autosomaal dominante vererving is het
allel met de fout (mutatie) het sterkst. Deze
‘overwint” het gezonde allel van de andere
ouder. Er is dus maar één fout allel nodig om
symptomen van EDS te hebben.

Het woord autosomaal betekent dat het
geslacht niet uitmaakt: mannen en vrouwen
hebben allebei evenveel kans het te erven.

Autosomaal recessief (clEDS, cvEDS,
dEDS, kEDS, BCS, spEDS, mcEDS,
mEDS)

Autosomaal recessieve ziektes zijn ziektes die
pas optreden als een kind van beide ouders
een fout in hetzelfde gen erft. Wanneer
ouders drager zijn van een recessief type EDS
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hebben ze één allel met en één allel zonder
de mutatie. Ze zijn zelf niet ziek omdat

het gezonde allel (dus zonder mutatie)
overheerst. Ze kunnen de mutatie wel
doorgeven.

Recessieve vormen van EDS zijn heel
zeldzaam. De mutatie is zeldzaam en de

kans is heel klein dat twee ouders dezelfde
mutatie dragen. Als beide ouders de mutatie
dragen, is de kans 25% dat ze een kind met
EDS krijgen, 50% dat het kind drager is net als
de ouders en 25% dat het kind twee gezonde
allelen heeft en de ziekte dus ook niet meer
kan doorgeven.

Als één van de ouders de mutatie draagt en
de ander niet, kunnen de kinderen deze vorm
van EDS niet hebben, tenzij er een nieuwe
mutatie ontstaat, maar dit is erg zeldzaam.
Kinderen kunnen wel drager zijn net als hun
ouders, de kans hierop is 50%. Er is geen
verschil tussen jongens en meisjes bij de
overerving.
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Alternatieven om vererving

te voorkomen

Er zijn steeds meer mogelijkheden om het
foute allel niet door te geven. Dit zijn niet de
makkelijkste trajecten en als je denkt aan een
dergelijk traject, start je bij je huisarts. Er zijn
een aantal mogelijkheden:

Moeder heeft EDS

Als de moeder EDS heeft, is er een kans dat
het kindje ook EDS krijgt. Hoe groot die kans
is, hangt af van het type EDS, zoals hierboven
uitgelegd. Wil je dat omzeilen, dan kan je het
DNA van de moeder uitsluiten door middel
van eiceldonatie. Bij eiceldonatie doneert een
gezonde vrouw haar eicellen. Deze eicellen
worden dan bevrucht met de zaadcellen van
de partner. Het bevruchte embryo wordt
daarna geplaatst in de baarmoeder van de
moeder met EDS. Er is dan een veel kleinere
kans dat het kindje EDS heeft, omdat het
kindje geen DNA deelt met de moeder.

Bij deze optie elimineer je alleen de
verervingskans. De moeder met EDS die

het bevruchte embryo krijgt, doorloopt

wel een hele zwangerschap. De risico’s

en complicaties zijn aanwezig, net zoals
wanneer je op de gewone manier zwanger
wordt. Bij eiceldonatie is het risico op
zwangerschapsvergiftiging groter, omdat het
voor de moeder een lichaamsvreemd embryo
is.

In Nederland wordt alleen gewerkt met
eiceldonatie van een bekende. Er is dus geen
donorbank. Je dient zelf een donor te zoeken.
Ook geldt EDS in Nederland niet als medische
indicatie voor eiceldonatie. Daarom moet

je de kosten hiervan zelf betalen bij een
privékliniek.

Vader heeft EDS

Als de vader EDS heeft, is er een kans dat het
kindje ook EDS krijgt. Hoe groot die kans is,
hangt af van het type EDS, zoals hierboven
uitgelegd. Wil je dat omzeilen, dan kan je het
DNA van de vader uitsluiten door middel van
spermadonatie. In Nederland is hiervoor een
spermabank. Op internet is hier veel actuele
informatie over te vinden. Een specialist

kan je vertellen wat precies de regels zijn en
welke stappen je moet nemen.

Preconceptiepoli

Wil jij je verder verdiepen in wat een
zwangerschap in jouw situatie betekent,
dan is de preconceptiepoli iets voor jou. Hier
kan je met de partner terecht nog voor de
zwangerschap (preconceptie) als blijkt dat er
een verhoogd risico is op complicaties. Jouw
gezondheidssituatie wordt dan zorgvuldig in
kaart gebracht en er wordt bekeken wat dat
betekent voor een eventuele zwangerschap.
Als dat nodig is wordt er overlegd met andere
specialisten en wordt er verder onderzoek
gedaan, om daarna tot een advies en plan

te komen voor een veilige en gezonde
toekomstige zwangerschap en bevalling.
Via je huisarts kan je naar deze poli worden
doorverwezen.

EDS/HSD en de bijbehorende klachten
kunnen per persoon nogal variéren.
Daarom is het aan te raden om een
maatwerkplan op te stellen. Dit plan kan
gemaakt worden als je al zwanger bent,
maar door de preconceptiepoli is het ook
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mogelijk om daarmee te beginnen védr een

zwangerschap.

Maatwerk

In deze brochure geven we de informatie
over allerlei zaken die kunnen spelen bij
EDS/HSD en zwangerschap. Wij willen
benadrukken dat deze risico’s en klachten

niet bij iedereen voorkomen. Elk persoon met
EDS of HSD is uniek. De belangrijkste tip die

wij meegeven, is om altijd jouw specifieke

situatie met een specialist te bespreken om

in kaart te brengen welke risico’s er bij jou
spelen en wat de aandachtpunten zijn in
die specifieke situatie. Dit kan dus ook per
zwangerschap verschillen.

Veel vrouwen met hEDS/HSD ervaren een
laag-risico-zwangerschap en -bevalling,
andere vrouwen een problematische
zwangerschap en bevalling. Alles wat

ertussen zit is mogelijk. Wel is aangetoond
dat de risico’s groter zijn indien er sprake is

van VEDS, clEDS en cEDS.

Zwangerschap

Omdat er sprake is van zwak bindweefsel,
moet je tijdens de zwangerschap aandacht
hebben voor een aantal zaken.
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« Uit onderzoek blijkt dat de kans op een
miskraam bij een moeder met EDS iets
hoger ligt dan bij vrouwen die geen EDS
hebben.

- Door de zwangerschapshormonen
bereidt je lichaam zich voor op
de bevalling. Hierdoor neemt de
hypermobiliteit toe. Dit kan betekenen
dat bekkeninstabiliteit, pijn in de rug en
(sub)luxaties toenemen. Echter blijkt
ook dat een aantal vrouwen tijdens de
zwangerschap juist minder klachten
ervaren. Dit komt door de hormonale
verandering waardoor bepaalde
pijnreceptoren minder gevoelig zijn.

+ Bekkeninstabiliteit komt vaak voor.

+ Hetontwikkelen van spataderen is een
veelvoorkomende klacht.

+ Constipatie wordt ook vaak gezien. In
combinatie met de spataderen is het
belangrijk om aandacht te hebben voor
de stoelgang om het risico op aambeien
te verkleinen.

+ Klachten van brandend maagzuur
(reflux) kunnen tijdens de zwangerschap
ontstaan of verergeren.

« Carpaletunnelsyndroomklachten kunnen
ontstaan of verergeren.

- Eriseen grotere kans op stuitligging van
de baby.

+ Zwakte van de baarmoedermond
(cervixinsufficiéntie) is een mogelijke
complicatie vanwege het zwakke
bindweefsel. Vanaf 16-20 weken kun je
hierop gescreend te worden.

Tijdens de zwangerschap zijn rust en een
balans in je activiteiten aan te raden.

Het zo actief mogelijk blijven in deze periode
is essentieel. Wandelen, zwemmen of



bewegen in water is hier een goede optie voor.
Pijnmanagement tijdens de zwangerschap

is een onderwerp dat zeker aandacht nodig
heeft. Het liefst al voordat je zwanger wordt.

Aandachtpunten bij pijnmanagement zijn:

- neem geen opioiden als dat mogelijk is en
anders zo min mogelijk;

+ neem geen NSAID’s tijdens de
zwangerschap;

+ maak een plan met een pijnspecialist;

+ oriénteer je of er alternatieve geneeswijzen
zijn die je kunnen ondersteunen, zoals
massage of acupunctuur.

Bevalling

Ook tijdens de bevalling zijn er

aandachtpunten. Bespreek deze ook met je

verloskundige of gynaecoloog.

- BijEDS is er een grotere kans op
vroeggeboorte, nog groter als het kind ook
EDS heeft.

+ BijEDS is er niet een standaardindicatie voor
een keizersnede of vaginale bevalling. In
overleg met de specialist wordt er gekeken
wat het best bij jouw situatie past. Zowel
een keizersnede als een vaginale bevalling
kennen risico’s.

o Bijeen keizersnede wordt er door
verschillende lagen heen gesneden. De
wondgenezing van deze lagen wil bij
EDS weleens problemen veroorzaken.
Om die reden is het aan te raden
om de bevallingen na een eerdere
keizersnede altijd via een keizersnede
te laten plaatsvinden. Vanwege de
relatief zwakke littekens is een vaginale
bevalling daarna meer risicovol.

veD

o De bevalling kan snel gaan door de
zwakte van de weefsels. Daarom in het
belangrijk van tevoren alles besproken te
hebben.

o Bijeen vaginale bevalling dient er
rekening gehouden te worden met de
positie. Benen en heupen moeten goed
ondersteund zijn om het risico op (sub)
luxaties tijdens de bevalling te verkleinen.

o Bijeen vaginale bevalling heeft een
vrouw met EDS meer kans op een
episiotomie (uitscheuren) vanwege de
zwakke weefsels. Ook de wond daarvan
kan lastiger helen. Tijdens de nazorg
moet dit goed in de gaten worden
gehouden.

o Een gesprek met een anesthesioloog
voor de bevalling is aan te raden. Omdat
mensen met EDS vaak minder goed
reageren op plaatselijke verdoving
is het belangrijk dit van tevoren te
bespreken. Ook de grotere risico’s van
een ruggenprik en de zorg rond infusen
dienen besproken te worden.

o Als de pijnklachten tijdens de
zwangerschap te heftig worden is
het eerder inleiden van de bevalling een
optie.

Bij het vaattype is er wel een indicatie voor

een keizersnede vanwege het grote risico

op complicaties die bij persen kunnen
optreden.
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Na de bevalling

Ook na de bevalling zijn er zaken om

aandacht voor te hebben.

- Eriseen grotere kans op bloedingen
na de bevalling. De factoren die dit
veroorzaken kunnen worden verergerd
door het zwakke bindweefsel.

- Diep veneuze trombose is een
complicatie die bij 4% van de vrouwen
met EDS voorkomt.

+  Oriénteer je tijdens je zwangerschap op
de kraamweek. Hoeveel uur kraamzorg
je krijgt wordt bepaald aan de hand van
het Landelijk Indicatie Protocol (LIP).

Als er medische noodzaak is, kunnen er
meer uren worden geindiceerd. Bespreek
dit tijdens de zwangerschap al met

de verloskundige/gynaecoloog en de
kraamzorgorganisatie van jouw keuze.
Controleer ook wat je (aanvullende)
zorgverzekering over kraamhulp zegt.

+ Hetlichaam heeft veel moeten
doorstaan tijdens de bevalling en het is
niet te zeggen hoelang de herstelperiode
duurt. Tijdens die periode kan het zijn
dat je (andere of extra) hulpmiddelen
nodig hebt. Schakel hiervoor een
ergotherapeut in.

+  Bekkenbodemtherapie kan
ondersteunend zijn bij het herstel
na de bevalling. Oefeningen om de
bekkenbodemspieren te kunnen aan-
en ontspannen, kunnen helpen bij
het voorkomen van, omgaan met of
verbeteren van incontinentieklachten.
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Het geven van borstvoeding is gewoon

mogelijk. Bespreek wel de situatie met

je zorgprofessionals. Sommige zaken

hebben meer (preventieve) aandacht

nodig zoals:

o de positionering van moeder en kind
iv.m. (sub)luxaties en pijn;

o de (rekbare) huid van de borsten;

o defragiele tepels;

o devermoeidheid. Naast de
‘normale’ vermoeidheid is er na een
bevalling nog meer vermoeidheid.
Borstvoeding geven kost het lichaam
ook veel energie.

Samenvatting
Veel vrouwen met EDS/HSD hebben
gezonde en succesvolle zwangerschappen.
Het is belangrijk om de zwangerschap te
plannen en zorgprofessionals te hebben die
je tijdens dit proces ondersteunen.
% Bereid je voor

o maak een afspraak met je huisarts

0 ga naar een preconceptie poli

0 zorgvoor anticonceptie om een

ongeplande zwangerschap te
voorkomen

% Zorgvoor eenteam om je heen
huisarts
verloskundige of gynaecoloog
anesthesioloog
pijnspecialist
(bekken)fysiotherapeut
ergotherapeut

o kraamzorgorganisatie
% Blijf in contact met de zorgprofessionals
uit je team gedurende de zwangerschap en
de nazorg.

O O O O O O



Vereniging van Ehlers-Danlos
Patiénten (VED)

Een van de richtpunten van de VED is om de
patiént handvatten te bieden die helpen bij
zelfacceptatie en eigen regie. Items in het
dagelijks leven, waaronder (psycho-)sociale
aspecten, hulpmiddelen en gezondheid
voeren hierin de boventoon.

Deze brochure is gemaakt om dat te
ondersteunen. Naast de informatie in de
brochure organiseert de VED meer op dit
gebied. Op de website vind je alle actuele
activiteiten www.ehlers-danlos.nl.

Disclaimer

De redactie van de VED heeft de informatie
in deze folder zo volledig en nauwkeurig
mogelijk samengesteld, maar staat nietin
voor de medische correctheid, volledigheid
en actualiteit van de informatie in deze
folder. De informatie is uitsluitend bedoeld
voor informatieve doeleinden, bijvoorbeeld
om je in te lezen voordat je naar een arts
gaat. De inhoud is dan ook niet bedoeld
ter vervanging van professioneel medisch
advies bij klachten. Het gebruik van
informatie uit deze folder is voor je eigen
verantwoordelijkheid. De VED aanvaardt
geen aansprakelijkheid voor eventuele
schade of gevolgen die voortvloeien uit de
verstrekte informatie.
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