
Kernboodschappen voor de huisarts over  

Ehlers-Danlos syndromen

Alarmsymptomen 
Acute ernstige hoofd- en/of buikpijn is een alarmsymptoom bij patiënten met het vaattype (vEDS) en patiënten met klassiek-lijkende EDS 
(clEDS) en kan een uiting zijn van cerebrovasculaire problematiek (zoals een carotisdissectie) of darmperforatie. Onderzoek de patiënt 
bij deze klachten nauwkeurig en verwijs zo nodig door. Manipulatie van nek en wervelkolom kan tot dwarslaesie leiden; met name 
wanneer de patiënt buiten bewustzijn is. Informeer de huisartsenpost of SEH over de urgentie-status van de EDS-patiënt.  

Verwijzingen 
Vermeld altijd de diagnose EDS bij verwijzing. (Peri-)operatieve handelingen vragen extra aandacht van de anesthesist en het 
operatieteam, onder andere voor de tiltechniek en het gebruik van plak- en hechtmateriaal. Bij beademing moet rekening worden 
gehouden met het risico op kaakluxatie en het toegenomen risico op (na)bloedingen. Ook is er kans op een ruptuur van de trachea bij 
intubatie bij klassiek lijkende EDS (clEDS).  

Lokale anesthesie 
Lokale anesthesie werkt soms niet (goed). Extra infiltratie en een langere inwerktijd van het analgeticum zijn nodig. Ook kunnen 
combinaties van lokale anesthesie, zoals EMLA-crème of cryo-spray in combinatie met een verdovingsinjectie nodig zijn. 

Hechtingen/wondpleisters 
Indien mogelijk heeft het gebruik van zwaluwstaartjes en steristrips de voorkeur boven hechtingen vanwege de kwetsbare 
bindweefselstructuur. Bruine hechtpleister of leukoplast kan de huid beschadigen. Het gebruik van wondlijm zorgt niet voor een fraaiere 
of betere wondgenezing. 



Wondgenezing 
De genezingstendens van weefsels zoals huid en botten is vertraagd, waardoor de herstelperiode soms langer is. Verwijder hechtingen 
daarom niet te vroeg. Immobilisatie (bijvoorbeeld met een gipsverband) kan zorgen voor voldoende rust ter bevordering van de 
wondgenezing. Maak een afweging tussen het gunstige effect op de wondgenezing en het verlies van spierkracht als gevolg an 
immobilisatie. 

(Luchtweg-) infecties 
Bij luchtweginfecties kan de (beperkte) longcapaciteit verder afnemen. Er kan sprake zijn van het samenvallen van kleine en grote 
luchtwegen. Een pneumonie verloopt soms met weinig symptomen, maar kan toch levensbedreigend zijn. Het is daarom van belang 
bacteriële infecties zo vroeg mogelijk te onderkennen en te behandelen.

Hypertensie 
Een hoge bloeddruk is een risicofactor voor cerebro-/cardiovasculaire problematiek. Behandel hypertensie, met name bij het vaattype 
(vEDS), adequaat conform de NHG-Standaard Cardiovasculair risicomanagement.

Obstipatie
Bij obstipatie is het van belang, vooral voor patiënten met vaatbetrokkenheid (vEDS), om hard persen te voorkomen. Zie bij de 
behandeling van obstipatie, indien mogelijk, af van darmspoelingen (klysma’s/microlax), vanwege mogelijke beschadiging van vaten en/
of darmwand. Wees voorzichtig met het gebruik van een rectale thermometer. 

Tekst is onverkort overgenomen uit de NHG huisartsenbrochure over Ehlers-Danlos syndromen. 
Deze is te vinden op www.ehlers-danlos.nl/artsen-en-professionals/


