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OBJAWY Wsréd chordob wspoétistniejacych z ) - _
Podstawowe: Zespotem Ehlersa-Danlosa wymienia sie: Gastroenterologiczne i immunologiczne:

objawy stawowe: hipermobilnosé,
luznosé/niestabilnosé/wiotkos¢ stawow,
prowadzgca do ich zwichnie¢ i/lub
podwichnie¢; zakres ruchu stawéw jest
wyraznie wiekszy niz normalnie (bez
koniecznosci ¢wiczen rozciggajacych),
wczesnie pojawiajg sie tez zwyrodnienia
stawow oraz powiktania po licznych
urazach; hipermobilno$¢ okreslana jest na
podstawie skali Beighton;

objawy skodrne: skora jest delikatna,
jedwabista, w niektorych typach réwniez
rozciggliwa; po urazach gojenie trwa dtuze;
i nierzadko powstajg bliznowce; wystepuje
tez sktonno$¢ do tatwego siniaczenia
nawet przy niewielkim urazie.

Dodatkowe:

niedomykalnos$¢ zastawki mitralnej serca;
delikatno$¢ i kruchos$é narzadéw (np. jelit,
pecherza, naczyn krwionosnych) - moze
dochodzi¢ do ich nadmiernego
rozciggania, pekania (gtéwnie w typie
vEDS), przesigkania, wypadania,
opadania, nieprawidtowej funkcji i wielu
innych zaburzen;

problemy ze wzrokiem (np. rozwarstwienie
siatkowki, astygmatyzm, krotko i
dalekowzrocznosé);

szpotawos¢ lub koslawos¢ stép i/lub
kolan;

skolioza i/lub kifoskolioza (duze
skrzywienia wystepujg gtdwnie w typie
KEDS);

niestabilno$¢ kregostupa.

Zespotem Ehlersa-Danlosa NIE DA SIE
ZARAZIC!

Miesniowo-szkieletowe

czeste podwichniecia i zwichniecia
stawow;

niestabilno$¢ kregostupa (w tym )
niestabilnos¢ szczytowo- ¥
potyliczna i szczytowo- 2y

obrotowa);

skolioza, kifoskolioza (wyrazne
zaznaczone w kKEDS); P
osteopenia, osteoporoza (nawet

u dzieci); 0
niestabilno$¢ stawu skroniowo ‘
zuchwowego (TMJ); A
ciesnie: np. nadgarstka, “
podkolanowa, TOS;

patologiczne napiecie migsni;
ptaskostopie poprzeczne i podtuzne;
stopy/kolana korisko-szpotawe.

Neurologiczne

chroniczny bél - uogdlniony lub
miejscowy;

dysautonomia;

bdle gtowy (w tym migrenowe, napieciowe
i szyjnopochodne)

zakotwiczenie rdzenia kregowego;
zaburzenia propriocepcji;

torbiele tarlowa; o
Nadcisnienie srédczaszkowe
chroniczne zmeczenie;

Pecherz neurogenny.

Zesp6t Aktywacji Komoérek Tucznych
(MCAS, ang. Mast Cell Activation
Syndrome);

liczne alergie i/lub nietolerancje.

zespot jelita drazliwego;

gastropareza;

liczne nietolerancje

pokarmowe (w tym
nietolerancija

histaminy);

refluks;

zgaga;

zaparcia na zmiane z biegunkami;
dysfagia;

wgtobienia jelit;

zaburzenia funkcji zwieraczy;

przepuklina przeponowa;

opadanie narzadéw wewnetrznych
(wisceroptoza);

wypadanie narzadow.

Sercowo-naczyniowe:

malformacje naczyniowe: tetniaki,
rozwarstwienia naczyn, zylaki, zapadanie
zyt (w tym zyt szyjnych i mdézgowych);

W

wypadanie zastawek serca;
Posturalna Tachykardia
Ortostatyczna;

Nietolerancja Ortostatyczna;
Hipotonia Ortostatyczna;

Zaburzenia psychiatryczne:

zaburzenia snu;
depresja;
stany lekowe.

omdlenia wazowagalne.
"E
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obnizenie migdatkbw moézdzku (w tym
Zesp6t Chiari typu |)
dystonia;
zespo6t bélu regionalnego;
central sensitization;
Niedocisnienie $rédczaszkowe (wywotane
samoistnym wyciekiem ptynu mdzgowo-
rdzeniowego)
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Endokrynologiczne:

niedoczynnos¢ tarczycy;

Zespot Policystycznych Jajnikdw
Endometrioza
Hiperprolaktynemia

Zaburzenia funkcji nadnerczy

Choroby jamy ustnej i dzigset

coO

parodontoza;
hipoplazja szkliwa;
ztamania zebdw,
Sttoczenie zebdw,
Gotyckie podniebienie.

TO JEST TKANKA LACZNA

(podporowa)

JAKI

taczy, podtrzymuje i chroni pozostate
tkanki i organy naszego ciata;

Petni kluczowag role w przekazywaniu
mikro/makroelementow i witamin z krwi do
tkanek oraz w reakcjach
odpornosciowych.

Podstawowym skfadnikiem substanciji
miedzykomoérkowej tkanki tgcznej jest
KOLAGEN;

E SA ROKOWANIA?

EDS to choroba nieuleczalna, ale mozna
skutecznie leczyé objawy i choroby
wspdtistniejgce

Rokowania zalezg od typu EDS - w
przypadku wiekszosci chorych dtugosé
zycia jest niezmienna w poréwnaniu do
zdrowej populaciji

W przypadku VvEDS, cvEDS oraz kEDS
Srednia dtugos$¢ zycia wynosi 40 lat ze
wzgledu na ryzyko pekniecia duzych
naczyn krwionosnych i narzadéw
wewnetrznych.

Hipermobilnos$¢ a akrobacje

Osoby z Zespotem Ehlersa Danlosa ze
wzgledu na duzg ruchomos$¢ w stawach
predysponujg do kariery tanecznej,
akrobatycznej, cyrkowej itp., jednak
lekarze sugerujg, by chorzy na EDS

nie rozciggali dodatkowo stawow i
skory, poniewaz zwieksza sie ryzyko
urazéw i zwyrodnien, ktére moga
powsta¢ nawet u mtodych oséb
powodujgc kalectwo do konca zycia.

Raz rozciggniete wiezadto nie spetnia juz
swojej roli i najprawdopodobniej nigdy nie
wréci do pierwotnego stanu.

Zespot Ehlersa-Danlosa to

niewidzialna niepetnosprawnos¢

Dlaczego Zebra?

Studenci medycyny sa na studiach uczeni , ze
najprostsze rozwigzanie najczesciej jest tym
witasciwym. Uzywa sie przy tym przenosni,
mowigcej ,jesli styszysz tetent kopyt, mysl o
koniu, nie o zebrze”. Kon jest metaforg choroby
czestej, bardziej prawdopodobnej, a zebra -
rzadkiej. Lekarze niestety zapominajg, ze
przystowiowa zebra istnieje. Dlatego, cierpiac na
Zespot Ehlersa Danlosa, tak trudno otrzymac
prawidtowa diagnoze.

ZESPOL EHLERSA-DANLOSA
w pigutce

Zespot Ehlersa Danlosa (EDS) to choroba
genetyczna. W wyniku mutacji genetycznej
dochodzi do zaburzeh w budowie tkanki tgczne;.
Szacuje sie, ze na EDS choruje 1 na 2’500 do
10’000 osoOb (rozbiezno$¢ wynika z braku
swiadomosci choroby i rzadkiego jej
diagnozowania). Aktualnie opisano 14 typdéw
EDS.

Skala Beighton’a -

TYPY ZESPOLU EHLERSA-DANLOSA:

Klasyczny (cEDS)

Jak klasyczny (clEDS)

Hipermobilny (hEDS)

Artrochalasia (aEDS)

Zespot Kruchej Rogowki (BCS)
10. Spondylodylsplastyczny (spEDS)
13. Okotozebowy (pEDS)

14. (bez nazwy)

CONOOA~WN =

Sercowo-zastawkowy (cvEDS)
Naczyniowy (VEDS)
Skorny (dEDS) ()\‘
Kifoskoliotyczny (KEDS)

11. Z przykurczami miesniowymi (mcEDS)

12. Miopatyczny (mEDS)

Tel.
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