
 

Aan: De behandelend specialist                            

Deze brief is bedoeld voor medisch specialisten die patiënten zien met HSD (Hypermobility Spectrum 

Disorder), hEDS (Hypermobiel Ehlers-Danlos Syndroom) en andere typen van de Ehlers-Danlos 

Syndromen. 

De hoofdkenmerken van de Ehlers-Danlos Syndromen zijn: 

hypermobiliteit, rekbare zachte huid, bindweefselzwakte, snel blauwe plekken en vertraagde 

wondgenezing. Pijn en vermoeidheid zijn veelgehoorde klachten. De mate van ernst en kenmerken varieert 

per subtype, maar ook per persoon. 

EDS is een zogenaamde multisysteemziekte. Dit betekent dat de klachten zich niet uitsluitend in het 

bindweefsel van gewrichten laten zien. In het hele lichaam bevindt zich bindweefsel dat door EDS 

verminderd functioneert. Hierdoor kunnen ook andere klachten ontstaan zoals spijsverteringssklachten, 

slik/stem problemen of hartproblemen. Voor een overzicht van de meest voorkomende klachten zie de 

Huisartsenbrochure Ehlers-Danlos Syndromen of raadpleeg artsengenetica.nl. 

 

DIAGNOSTIEK 

HSD en hEDS worden klinisch gediagnosticeerd. Verwijzing naar de klinische genetica is enkel zinvol indien 

er sprake is van verdenking op een zeldzaam type EDS waarvan de betrokken genen bekend zijn. Via 

artsengenetica.nl vindt u meer over de diagnostische criteria voor de verschillende typen EDS. 

https://artsengenetica.nl/info/ehlers-danlos-syndroom-subtypen-en-hypermobiliteit  

Indien iemand niet voldoet aan de diagnostische criteria voor hEDS, maar wel klachten ondervindt wordt 

er gesproken over HSD. Van HSD is bekend dat er behalve hypermobiliteit, gewrichtsklachten en milde 

huidverschijnselen ook vaker andere klinische verschijnselen kunnen optreden, zonder dat deze echt 

(volledig) te verklaren zijn en welke ook geen indicatie geven voor genetisch onderzoek. Hierbij gaat het 

bijvoorbeeld om prikkelbare darm syndroom (PDS), posturaal tachycardiesyndroom (POTS), 

blaasfunctiestoornissen, migraine en vermoeidheid. Deze aspecten kunnen ook bij (h)EDS een rol spelen. 

Zie hier de diagnostische criteria voor HSD (https://www.ehlers-danlos.com/what-is-hsd/)  

Beide syndromen worden gezien als ‘bindweefselstoornissen’ en kunnen door de patiënt als zeer 

belemmerend en invaliderend ervaren worden. Tijdige en correcte diagnostiek is belangrijk. Het 

vermindert de druk op de eerstelijnszorg en zorgt voor een betere doorstroom naar regionale 

tweedelijnszorg. In algemene zin hebben andere therapievormen de voorkeur boven operatief ingrijpen. 

 

 

 

 

  

https://ehlers-danlos.nl/wp-content/uploads/2021/11/Ehlers-Danlos-Syndromen-EDS-kruimel-pad-Interactief-OKT21.pdf
https://artsengenetica.nl/info/ehlers-danlos-syndroom-subtypen-en-hypermobiliteit
https://www.ehlers-danlos.com/what-is-hsd/


 

 

 

ZORG 

Patiënten met deze aandoening hebben over het algemeen baat bij goede langdurige fysiotherapeutische 

begeleiding en/of ergotherapie, houding-en bewegingstherapie. Ook kan er gebruik gemaakt worden van 

splints/braces voor bepaalde gewrichten. De behandelend specialist kan de patiënt ondersteunen door de 

inzet van de juiste eerstelijnszorg en het voldoende uitleggen van de aandoening en bijbehorende 

aspecten na de klinische diagnose. 

U kunt als behandelend arts uw patiënt ondersteunen door deze te attenderen op het informatiepakket 

voor nieuw gediagnosticeerden van de Vereniging van Ehlers-Danlos patiënten (VED). 

Ook kunt u zelf meer informatie vinden over de aandoening en veel voorkomende klachten via het 

speciaal ingerichte gedeelte voor artsen en professionals op de website van de VED. 

Indien er sprake is van complexe problematiek en/of diagnostiek bestaat er de mogelijkheid om de patiënt 

te verwijzen naar een expertisecentrum. Op dit moment zijn Erasmus UMC (EDS breed) en Radboud UMC 

(vEDS) aangewezen als expertisecentra voor deze aandoening. 

Zie ook de beschrijving van het zorgpad voor beide expertisecentra. 
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