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Zangeres Sia maakte vorig
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“IK LIJD AAN de neurologische aan-
doening Ehlers-Danlos”, schreef Sia
eind vorig jaar op Twitcer. "1k wilde
even zeggen tegen degenen dic ook
lijden aan pijn. zowel fysick als men-
taal: ik hou van je, hou vol. Het leven
is fucking mocilijk. Pijn is demoeali-
serend, maar je bene niet alleen.”

Dar ze niec alleen s, blijke wel uit de
cijfers die bekend zin rondom het
syndroom: wereldwijd Ligdt 1 op de
5000 mensen aan EDS. Kimberly
woeer pas sinds enkele maanden welk
label er bij haar klacheen hoort, maur
achreraf gezien had ze er al isuml-.uz
last van, zo vertele ze. “Ik ben vask
heel moe, heb slaapproblemen,
asema, cen slecht werkende schild-
klicr en darmproblemen. Ook gaun
mipn gewrichten vaak uit de kom,
wat allemaal kenmerkend is voor
Ehlers-Danlos. Ik kwam regelmatiy
in het zickenhuis voor mijn klachten,
MAAL DELZENS WISLEN ATLSen watt 2e
ermee aan moesten”, Jegt de 25-junge
uit. “Een vriendin van me, ook
iemand met een niet al te beste
gezondheid, zei na ons zoveelste
gespeek hierover: ‘Misschien helds ¢
wel Ehlers-Danlos, 2o klinke hee
wel’. 1k ben wen meteen nuar mijn
reumatoloog gegaan, die zen dat het
‘sodsoamogelifk’ was en dat 1k maar
met mipn peoblemen moese leren
leven. Vervolgens ben ik maar het o
kenhuis gegaan voor een second opi
nion, maar daar vonden ze het ven ‘te
groce deagnose”” Bij het Ersanus
dufden ze de woorden wél uit e
specken: Kimberly heeft EDS. Een
opluchting, 20 vertele ze. Maar ook
dubbel, omdar de zekee chromisch is
en de klacheen de komende jaren mier
cullen afnemen. “Dat vind ik heel
moelijk am te accepteren, maar 1k
2l wel moeten. Hee wordt niet meer
beter. Achteraf gezsen heb sk hier al
2o twanlf jaar lase van, maar roen-

ertijd werden de gewnchrsklacheen

weggezet als groeipifn. Vioeger scho-
ten mijn botren é6n woe twee keer per
week uic de kom, egenwoordiy
minimaal vier keer per dug”

HYPERMOBIEL

Er bestaan dertien verschillende
cypen van het syndroom; Kimberly
heeft de hy permolnele viermane. Za
gaat daarom twee keer per week naar
de fysiotherapeut, om de klachten
iets te verdichten. “Tk tran alles heel
liche, zodat mign spieren de boel
beter kunnen opvangen als er iets wir
de kom schiet. Tk hebs een heel
gespannen iyl doordat mip
gewrichten 2o beweeglik zin. Ook
word 1k gemasseerd, aodat her alle-
mazal wat soepeler annvoels.”

Zx maakt daarnaast gebrutk van een
aantal bulpmsddelen: "Op slechre
digen heds 1k een wandelstok en bra-
ves voor mijn polsen, omdat 1k artro-
se heb gekregen. Tk beb wel moaie
zilveren gekoche, wane 1k wil er
matunrlyk wel leuk wir hlijven zien.
Zuonets wil 1k ook nog veor min vin-
gers, maar mim reumaroloog beefr
het 20 druk, dat heb ik nog nier
kunnen regelen,”

Kimberdy vervolgr: “Nier iedereen
begrpt waar ik dagelijks mee re
maken heb, Her is narundigk een
onzichrbare zickre, 1k heb geen bord-
j¢ om mijn nek hangen wasrop staar
winar 1k lase van heb. Dar zou op zich
wel handig zin. Zo werd 1k eens
weggestuund op een invalidenplek

n de meero, rerwl ik 66k
recht heb op zo'n zicplek.
Ik kan mer de hele tijd
staan. Maar ja, dar zie

je nier aan me, Op

zich begryp 1k wel

dar mensen er moeite
mew hebben, ik snap
soms zelf ook niet hoe
het kan dar mijn

dagen 7o wisselend

210" De mensen die dicht
b Kimberly staan, zijn
gelukkig wel begripvol, vertele

e, “Mipn vriend heeft hec er met via-
gen moeilijk mee. Doordar cigenlijk
alles mij zowveel moeice kost, moec ik
mijn dagen goed plannen. 1k denk
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daardoor over ieders stap en hande-
hing dwe 1k doe na. Daardoor is de
spontanirerr er wel af. Myn vriend ¢n
1k wandelden vroeger graag en gin-
gen veel weyr, maar dar kan nu niet
meer. De klachren ziyn de afgelopen
rwee jaar geescaleerd en min vriend
zier me daardoor veranderen. Hij
kan er niks aan doen, ik ook nice, en
dar 15 heel mosilipk.”

I Lierdoor zaer 2 wel wie haar echre
vrienden zin. " Doordar ik nier veel
energie heb, invesreer ik alleen in de
echre vriendschappen. Lin 7o is her
ook andersom: nier iedercen heeft zin
om energie in mij e steken. Je moet
kunnen begrijpen dat ik niet alcipd
leuke dingen kan doen.”

MOEDER
“Sinds twee jaar ben ik moeder van
mijn dochrer Linde, maar dooc mijn
zwangerschap zijn de klachoen verer-
gerd.” Tigdens de zwangerschap ont-
staat cen naruudijke sanpassing van
hee lichaam, waardoor verslapping in
sommige weelsels en
organen oplreede
Hierdoor ruken
Kimberly's
botten ndyg
soeller uit de

nig soepeler

ling. “Die wan
prassing wil e,
als je die syndroom
hebe, nutuardigk vooe
komen.” Het moment wasrop 2 het
meest bazslde vin Ehlers Danlos, was
toen ze met Linde en een vriendin
naar de dierentuin ging. “Ik hep ach
et de kinderwagen en voelde dar
mipn schouder uie de ko schoor.
Heel pimlik, muar tegenwoordiy
weet ik wel hoe ik 'm weer terugduw
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Dac deed ik, maar op de é&én of ande
re manier kreeg ik daar meteen enor
me migraine van, Ik voelde hes
gelukkie aankomen en kon nogr net
mijn voendin instrueren war ze
mocst doen. Al gauw viel de rechrer
helft van mijn lichaam wir ¢n werd 1k
naar de EHBO gebeachr. Daar
wachtien we op mijn voend, dwe me
naar het zickenhuis zou ripden. Tk
was helemaal in panick en voelde me
w0 verantwooedelijk woor mijn kind,
muar 1k koo niets doen. Gelukkig
Lleef mijn veiendin rustig en kan ze
goed mee Linde opschiceen. Sinds-
dien durl 1k niet meer in mijn eenrge
met min docheer naar buiten. Straks
aebwurt het w&ée”

GEEN KINDEREN MEER

“Het klinke heel heftig, maar als ik
verder had geweten dac ik Ehlers-
Danlos hels, 2ou tk nooic moeder zijn
greworden”, benadruke Kimberly.
“Min vriend en ik zouden ook heel
gy sanen een eweede kind krij-
gren, munr cisar zien we au vanaf,

WAT IS
EHLERS-DANLOS?

Enders-Danlos, ook wel EDS,
Is een verzameainaam voor
een zeldzams groep erfelijke
bindweefsalafwijlongen. Er
bestaan dertien varschillen-
de vananten; de hypsrmo-
Digde soort en de klassieke
soort 21|n de messt voorko-
mende. De sandosning is
erfeljk, maar j@ kunt ook de
eerste in da familie zijn die
het heeft. Veal voarkomende
klachten zijn pijn, vermoeid-
heid, hypermaobilteit, rekba-
re huid, trage wondgenaang
en snel blauwe plakken.
Aron: ehfers-danfos.nl

Quit leven hebs ik zoveel mocten inle-
veren, dat is het nict waard. We vin-
den het wel heel verdrietig dacer
geen haly meer bijkome, maar voor
min lichaam s het momenteel e
ZWILLT OFT OPEIEUW ZWANZeT ¢
riken.” OF hiar dochier de aandoe-
ning ook heeft, s nog niet dusdelijk.
“Het 15 ven erelijke ziekie, dus hee
zou zeker kunnen”, kgt Kimberly
mir. “Mar ¢ kan pxes na de puberceic
echr zeggen of iemand het syndroom
heeft, Tk ben enoem op mijn hoede
by alles war Linde doet. Zo peobeer
ik re zen of ik al bepaalde wkenen
ontdek. Z# lnke wel Hexibeler dan
andere jonyre kinderen, maar het kan
ook zin dar 1k dae gewoon denk oo
zien, Ik wil haar er graag voor behoe-
den, maar dar kan natuurligk niet.
Hee zal larer blyjken.”

FENZAAMHED

“De laarsre maanden ben ik veel
chuis, wane ik kan cok niet werken
vanwege EDS. Her i cnmogelijk om
cen werkgever re gamnderen dar 1k
sedere dag mun werk kan doen”, zegt
Kimbery. "Ik voel me vaak een
zaam, omdar 1k weinig in mijn eentje
durf te doen. Op Facebook zie 1k
vriendinnen die leuke dingen doen,
wat me soms best jaloers maakt:
waarom lukrt my dar nier?” Toch
heefr her sociale medmm ook voor
delen. "Op Facebook beb ik vaa groe
pen mensen mer Ehlers-Dankeos leren
kennen en mes hen kan ik er goed
over peaten. Zo zipn er waardevolle
vriendschappen uirgekomen. Tk ben
ook crots op mezelf, ondanks alle
beperkingen zet ik door. Ik bligk toch
sterker dan ik dache” Mensen die
zich herkennen in de klachren, raade
Kimberly aan om naar de dokrer re
gaan. “"Hoe cerder je een dingmose
weet, hoe becer”, besluir ze. “Je kan
dan nog je levensseijl aanpassen en
wockomstige klachren wellichr uir
stellen. En praat crover. Je benr nier
de enige dic hicr doorheen gaar en je
hoefe dit nict alleen e doen” m
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