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4 november jl. was het dan eindelijk zo ver en vond het EDS ECHO Summit Nurses event plaats, georganiseerd
door de VED in samenwerking met de Verpleegkundigen & Verzorgenden Nederland (V&VN VS) en The Ehlers
Danlos Society.

Na een mooi welkomstwoordje van onze voorzitter drs. Janine van de Ven en uitleg over het ECHO-programma
door dr. Alan Hakim, konden de presentaties beginnen.

En wat is nou beter dan te beginnen met de basis, namelijk uitleg over de verschillende types van Ehlers-Danlos
met de daarbij behorende kenmerken die de types van elkaar onderscheiden. Dr. Serwet Demirdas gaf deze
presentatie en legde alles per type duidelijk uit. Naast leerzame informatie presenteerde dr. Demirdas
tussendoor ook nog enkele casussen, waarbij de congresdeelnemers mochten pogen te achterhalen om welk
type EDS het ging. Zo konden de deelnemers meteen hun kennis van de verschillende types EDS testen. Leuk
om zo ook als patiént je kennis van de verschillende types te kunnen toetsen.

Daarna gaf Cato Frederiks een presentatie waarin zij heel dapper haar verhaal vertelde van de weg naar een
EDS-diagnose toe en de periode daarna. Erg mooi om te zien hoe open Cato was over haar ervaringen met
artsen en wat fijn dat zij tijdens haar presentatie ook tips gaf voor de artsen, waaronder:

- luister naar je patiént

- neem je patiént serieus

- laat je patiént weten dat je hem/haar niet in de steek zal laten

- vorm een team samen met je patiént, om zo samen tot goede behandeling/begeleiding te komen
Ik denk dat haar presentatie goed weergeeft hoe moeilijk de weg naar een diagnose soms nog kan zijn voor
EDS-patiénten. Hopelijk heeft haar presentatie de ogen van de zorgprofessionals geopend en zorgt Cato’s
verhaal voor meer begrip bij artsen.

Vervolgens werden er twee presentaties gegeven, gericht op vasculaire EDS, door dr. Stan Janssen en dr. Bart
Loeys. Dr. Janssen vertelde over de mogelijke vasculaire problemen die op kunnen treden bij vEDS en vertelde
ook waar artsen rekening mee moeten houden bij deze patiéntengroep. Er dient bijvoorbeeld alleen
geopereerd te worden in levensbedreigende situaties. Anders dienen operaties zoveel mogelijk vermeden te
worden. Dr. Loeys vertelde over onderzoeken die zijn gedaan naar mogelijke behandelmethoden bij vasculaire
EDS, waaronder medicatie. Ondanks dat er nog veel onderzocht moet worden en hier nog veel tijd overheen
zal gaan, was het ook hoopgevend om te zien dat hier wel vorderingen gemaakt worden.

Na een korte pauze mocht dr. Albert van Wijck sessie 2 aftrappen met zijn presentatie over lokale anesthesie,
narcose en pijnbehandeling bij EDS. Eerst vertelde dr. Van Wijck hoe pijn ontstaat in het lichaam en het brein.
Want waar vaak gedacht wordt dat pijn in het lichaam zit, wordt pijn ‘gemaakt’ in de hersenen, ondanks dat je
het ergens in je lichaam voelt. Vervolgens ging hij verder in op welke factoren ervoor kunnen zorgen dat pijn
toeneemt of afneemt, zoals afleiding, medicatie, maar ook je genen. Hierbij vertelde hij ook over verschillende
mogelijkheden om pijn te behandelen en wat er uit zijn onderzoeken is gekomen. Hij heeft namelijk onderzocht
welke vormen van pijnbehandeling wel en niet werken bij EDS. Interessant om ook de verschillende

afwegingen te horen tussen lokale anesthesie en algehele narcose. Zeker omdat lokale anesthesie vaak niet
goed werkt bij mensen met EDS.

Drs. Lidwien Cornelissens sprak over de sociale en psychologische begeleiding bij EDS. Fijn dat er ook aandacht
is voor deze aspecten van leven met EDS. Mevrouw Cornelissens zei het heel mooi: “Een chronische
aandoening hebben is een paradox, want het is heel hard werken als je een chronische aandoening hebt, het
kost heel veel energie en je moet eigenlijk vrij gezond zijn om dit aan te kunnen en er goed mee om te kunnen
gaan. En dat terwijl dat allemaal niet het geval is.”
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Zij sprak niet alleen vanuit haar ervaringen als professional, maar ook vanuit haar ervaringen als EDS-patiént.
Een mooie, unieke combinatie van perspectieven, waarmee zij vast veel voor EDS-patiénten kan betekenen.

Na de Q&A-sessie en weer een korte pauze was het tijd voor sessie 3. Hierin gaf dr. Ria Den Hertog een
presentatie over positieve gezondheid en over hoe belangrijk het is om zelf-management toe te passen als EDS-
patiént. Zoals zij zelf ook al aangaf, zijn er helaas relatief weinig mogelijkheden vanuit de medische wereld om
EDS-patiénten te kunnen helpen. Des te belangrijker is het dat patiénten hun eigen lichaam goed leren kennen
en zelf daarop invloed kunnen uitoefenen door rekening te houden met fysieke grenzen en hun mentale
gezondheid. Zij benadrukte hoe belangrijk het is om de focus te verschuiven van het focussen op symptomen
naar kijken hoe de persoon zo goed mogelijk zijn of haar leven kan leiden op een manier waarvan hij/zij
gelukkig wordt en zoveel mogelijk de dingen kan doen waarvan hij/zij blij wordt.

Dr. Marijn Vis en dr. David Spelt vertelden over hoe de zorg voor EDS-patiénten geregeld is in het Erasmus UMC
en Maasstad ziekenhuis. Zo is er in het Erasmus ziekenhuis een hypermobiliteitspoli, waarbij patiénten
eenmalig gezien kunnen worden om gediagnosticeerd te worden en daarnaast handvatten te kunnen krijgen
om verder te kunnen. Wat fijn dat dit bestaat, zodat patiénten niet telkens opnieuw het wiel hoeven uit te
vinden, maar meteen te horen kunnen krijgen wat zij het beste kunnen doen om hun gezondheid te helpen.

Dr. Mark Scheper mocht als laatste zijn presentatie geven over hypermobiliteitsklachten bij EDS-patiénten. Hij
sprak niet alleen over hypermobiliteit, maar ook over instabiliteit van gewrichten, spierkracht en propriocepsis
en hoe deze met elkaar verbonden zijn en elkaar kunnen beinvloeden. Erg leerzaam en interessant en
belangrijk voor zorgprofessionals om zich ook hiervan bewust te zijn. EDS draait tenslotte niet alleen om
hypermobiliteit.

Tussen de presentaties door kregen de congresdeelnemers uiteraard ook de kans om vragen te stellen aan de
sprekers tijdens de Q&A-sessies.

Al met al was het een erg interessant en leerzaam congres waar hopelijk veel zorgprofessionals, patiénten en
andere betrokkenen veel van geleerd hebben.

Ik zou zeggen: op naar meer kennis over EDS in de medische wereld en betere zorg en begeleiding voor EDS-
patiénten!
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