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Wat begon met een knieschijf uit de
kom, mondde uit in constante pijn en
vermoeidheid. De 18-jarige zus van
Maxim Braat (20) uit Maasmeche-
len heeft het Ehlers-Danlos syn-
droom. Om aandacht te vragen voor
deze onbekende ziekte, neemt Maxim
op 1 september deel aan de lIronman in

Duisburg.

“Er waren
artsen die
zeiden dat het
tussen haar
oren zat”

“Ze droomde
ervan om later
van de
paardensport
haar beroep te
maken. Maar nu
heeft ze haar
paarden met pijn
in het hart
moeten

verkopen”
Paul Braat
Papa van EDS-patiént

Sanne Deferme
MAASMECHELEN

De eerste symptomen doken al op toen Maxims
zus nog klein was. “Rond haar zesde had ze bij-
voorbeeld een knieschijf uit de kom. Een beetje
vreemd, maar je denkt er niet meteen het ergste
bij”, zegt mama Janine Braat (51). “Ook met haar
heupen heeft ze een hele periode gesukkeld.
Dokters dachten toen nog aan heupdysplasie.
Toen ze pas naar de middelbare school ging, had
ze veel last van haar rug. We dachten eerst nog
dat dat door haar zware rugzak kwam, maar het
ging van kwaad naar erger. De kinesist zag uit-
eindelijk dat ze scoliose had, een verkromming
van de wervelkolom.”

Maar daar stopten de problemen niet. “Ze ging
met de fiets naar school”, zegt papa Paul Braat
(57). “Ze was altijd al snel moe, maar toen begon
ze flauw te vallen, ook op de fiets. Zelfs tijdens
een spreekbeurt. Zeviel met haar hoofd tegen de
muur en liep een hersenschudding op.”

Trauma’s
Het was toen dat Janine en Paul in de gaten kre-
gen dat er iets niet klopte en aan de alarmbel
trokken. “We zijn in een medische mallemolen
terechtgekomen. Van de huisarts naar specialis-
ten naar een klinisch geneticus ... We kregen de
eneernstigediagnosenadeandere. Erwaren ook
artsen die zeiden dat het tussen haar oren zat.
Heel dat traject heeft veel met haar gedaan, het
heeft haar trauma’s bezorgd. Op een bepaald
moment zei ze zelfs: ‘Mama, papa, ik trek dit niet
meer. Ik ben klaar met het leven’. Dat doet iets
met je als ouders, hoor.”
Na bijna vier jaar, op haar vijftiende, kreeg de
dochter van Janine en Paul de diagnose Ehlers-
Danlos syndroom (EDS), en dan meer bepaald de
hypermobiele variant. “EDS is een bindweefsel-
ziekte”, zegt Janine. “Haar bindweefsel is niet zo
goed gevormd en bindweefsel zit overal in het li-
chaam. Hypermobiel slaat op de hypermobiliteit
van haar gewrichten, waardoor die makkelijk
uit de kom gaan. Maar ze heeft ook last van haar
maag-darmstelsel en haar zenuwstelsel is an-
ders gevormd. Eigenlijk heeft ze continu pijn die
met geen enkele pijnstiller te bestrijden is. Die
pijn zorgt ervoor dat ze ook heel moe is.”
Artsenin Amerikastelden uiteindelijk de diag-
nose EDS. “Onze dochter voldeed maar aan ne-
genvande tien criteria, dus konden ze de diagno-

sein Nederland, waar we toen nogwoonden, niet
stellen”, zegt Janine. “Via onze zorgverzekeraar
hebben we kunnen regelen dat haar dossier op-
gestuurd werd naar Amerika. Binnen de drie we-
ken hadden we een diagnose. Waarom kon het
daar wel en hier niet? Er is gewoon heel weinig
kennis over de ziekte hier en dat maakt het las-
tig.”

De opluchting dat er eindelijk een diagnose was,
was van korte duur. Een behandeling voor EDS
bestaat niet. “Je moet dan met vallen en opstaan
je weg erin vinden. Ze revalideert bij een kinesi-
therapeut, omdat het belangrijk is om in condi-
tieteblijven. De eneweek gaat het goed, de ande-
re week kan ze niets anders dan op bed liggen.
Het moeilijke is dat je niet aan haar ziet dat ze
ziek is. Daardoor is er weinig begrip in haar om-
geving en hebben haar vriendinnen afgehaakt.
Zo raakt ze geisoleerd. Toen ze op een bepaald
moment te horen kreeg dat ze alleen maar aan-
dacht zocht, is er iets geknapt. Daarom wil ze
haar verhaal nu niet zelf vertellen.”

Mantelzorg

EDS is een progressieve ziekte. “Meestal is ze een
tijdje stabiel, om dan weer achteruit te gaan”,
zegtPaul. “Alskind deed ze graag atletiek en jazz-
ballet, maar daar is ze vrij snel mee moeten stop-
pen. In mei is ze ook moeten stoppen met haar
grote passie, paardrijden. Ze was daar heel erg
goed in en droomde ervan om later van de paar-
densport haar beroep te maken. We zijn vorig
jaar naar Maasmechelen verhuisd, onder andere
om meer ruimte voor de paarden te hebben.
Maar haar paarden heeft ze dus met pijn in het
hart moeten verkopen.”

Deimpactvan de ziekte op het gezin is bijzonder
groot. “Eigenlijk zijn wij als gezin mantelzorger.
Spontaan dingen doen, dat kan niet. Onze doch-
ter heeft een weekplanning. Als ze bijvoorbeeld
op maandag en donderdag iets wil gaan doen,
dan weet ze dat ze de rest van de week haar ener-
gie moet sparen”, zegt Janine. “Ook op vakantie
gaanis niet evident. We moeten altijd zorgen dat
weindebuurtvaneen ziekenhuis zijn voor als ze
bijvoorbeeld flauwvalt en wij haar niet bij be-
wustzijn krijgen. Bij voorkeur moet dat een uni-
versitair ziekenhuis zijn, want in regionale zie-
kenhuizen hebben ze meestal nog nooit van EDS
gehoord. En onze dochter mag bijvoorbeeld niet
zomaar geopereerd worden. Ze krijgt dan pro-
blemen met littekenweefsel en wonden genezen
ook heel moeilijjk bij haar.”

Online les

Zelfs bij schooluitstappen komt een hele organi-
satie kijken. “Er gaat altijd een AED mee en er
moet een docent haar persoonlijk begeleiden,
zodat ze op elk moment terug naar huis kan ko-
menindiennodig.” Volgend jaar zal ze haar mid-
delbare school afronden in Nederland. “Dit jaar
heeft ze van de helft van de vakken eindexamen
gedaan, volgend jaar doet ze dan de tweede helft.
Door haar ziekte kan ze niet elke dagnaar school.
Minstens een keer per week heeft ze online les,
zodat ze tussendoor wat kan rusten.”

Na de middelbare school wil ze graag rechten
gaan studeren. “Dat komt door de onrechtvaar-
digheid waarmee ze te maken kreeg”, zegt Paul.
“Daarnaast heeft ze bewust gezocht naar een be-
roep dat ze ook nog kan uitoefenen als ze later in
eenrolstoel zit.” Want die kans is heel erg groot.
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“lk neem deel aan de Ironman in
Duisburg. Mensen kunnen mij nu
sponsoren en al het geld gaat
rechtstreeks naar Eds.Vlaanderen”
Maxim Braat

Broer van EDS-patiént

“Eigenlijk kan ze nu al geen uur meer stappen”,
zegt Janine. “Maar ik denk dat ze daar nog niet
aan wil toegeven. Ze heeft ook braces voor haar
benen en speciale zilveren ringen voor haar vin-
gers, maar die wil ze alleen thuis dragen. Of ze
ooit zelfstandig zal kunnen wonen, weten we
niet. Daarom hebben we een huis gekocht waar
we de mogelijkheid hebben om een bijbouw te
zetten en er een kangoeroewoning van te ma-
ken.”

Ironman

Intussen wil broer Maxim graag iets doen voor
zijn zus en andere EDS-patiénten. “Ik speelde al
lang met het idee om deel te nemen aan de Iron-
man (een langeafstandstriatlon, red.)”, zegt hij.
“Maar ik heb altijd gezegd dat ik niet wil dat de
aandacht dan op mij gevestigd wordt, wel op een
goed doel. Daarom heb ik Eds.Vlaanderen bena-
derd. Mensen kunnen mijnusponsoren en al het
geld gaat rechtstreeks naar de organisatie. Op

1 september doe ik dan de Ironman in Duis-
burg.”

Ookvoor Janine en Paulis het belangrijk datde
ziekte meer aandacht krijgt. “Er is veel te weinig
kennis bij huisartsen en paramedici. Onze doch-
ter heeft haar diagnose nog relatief snel gekre-
gen, bij veel patiénten duurt het nog veel langer.
Hetzougoed zijnals er een multidisciplinair cen-
trum komt waar mensen met dit soort klachten
terechtkunnen.”

=»Voor meer info of om de actie van Maxim te steunen,
kan je terecht op www.eds.vlaanderen/ironman

Maxim Braat
met mama
Janine en
papa Paul.

“Op een
bepaald
moment kreeg
ze te horen dat
ze alleen maar
aandacht
zocht, toen is
er iets
geknapt.
Daarom wil ze
haar verhaal
nu niet zelf
vertellen.”
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“Sommige patiénten
hebben
euthanasiewens”

“EDS is misschien wel de meest onbekende
ziekte in ons land. Bovendien is Belgié in Europa
medisch gezien de slechtste plaats om de ziekte
te hebben”, zegt Bert Vanholen van Eds.Vlaande-
ren. Nochtans zouden naar schatting zo’n 10.000
Vlamingen aan de ziekte lijden.

Bert Vanholen richtte het kennisplatform Eds.Vlaande-
rensamen met Fabienne Dujardin op. “Ik heb zelfhyper-
mobiele EDS, net zoals mijn drie dochters”, zegt Fabien-
ne. “Daardoor moest ik stoppen met mijn werk als kine-
sist.” Het doelvan de organisatie is om meer bekendheid
aan het Ehlers-Danlos syndroom te geven en weten-
schappelijkonderzoek testeunen. “EDS is een bindweef-
selziekte en komtin verschillende varianten voor”, zegt
Bert. “Er zijn heel zeldzame vormen, maar die kunnen
relatief snel genetisch gedetecteerd worden. Maar 90
procentvan de patiénten heeft de hypermobiele variant
enzijkunneneigenlijknergens terecht. Huisartsen, spe-
cialisten, kinesisten ... Ze kennen de ziekte niet. In veel
gevallen wordt het zelfs ontkend. ‘Je bent een beetje hy-
permobiel, niks aan de hand.’ Dat krijgen patiénten dan
te horen, terwijl het defecte bindweefsel zorgt voor
chronische pijn en allerlei medische klachten.”

Nietiedereenwordtzosnel gediagnosticeerd als de zus
van Maxim. “Gemiddeld duurt het tien jaar, maar bij
sommige patiénten kan het tot twintigjaar duren. Door
die lange zoektocht zijn veel patiénten medisch getrau-
matiseerd.” Ook Fabienne kreeg de diagnose paslaat. “Ik
was zelf kinesist en wist wel dat ik hypermobiel was,
maar ik had nooit gehoord dat dat een symptoom kon
zijn van een onderliggende systeemziekte. Internatio-
naalis hetiets beter bekend, maar ik heb enorm moeten
zoeken naar informatie.”

Specialisten

Welk gen precies verantwoordelijk is voor hypermobie-
le EDS, isnogniet duidelijk. “Waarschijnlijk gaat het om
meerdere fouten in de genen. Dat maakt onderzoek zo
moeilijk. In het Verenigd Koninkrijk en de VS is er meer
financiéle steun, in Belgié is die er niet. Uit een Europees
onderzoek naar zeldzame ziekten is zelfs gebleken dat
Belgié de slechtste plaats is om de ziekte te hebben, om-
dater zoweinig kennis is. Jonge mensen worden niet ge-
hoord, terwijl ze vaak erg ziek zijn. Sommige patiénten
kunnen daardoor zelfs een euthanasiewens krijgen”,
zegt Bert. “Dokters zien patiénten ook niet altijd graag
komen, omdat ze zoveel noden hebben en hun klachten
zo complex zijn. Je kan van alles hebben: hartkloppin-
gen, flauwvallen, problemen met de spijsvertering of
een arm die uit de kom gaat. Daardoor zit je elke week
metiets totaal anders bij de dokter, waardoor die zich af-
vraagt of je het je niet inbeeldt.”

“Dokters zien patiénten ook niet altijd graag
komen, omdat ze zoveel noden hebben en
hun klachten zo complex zijn”

Bert Vanholen

Eds.Vlaanderen

Eds.Vlaanderen pleit voor meer specialisatie door art-
sen. “Patiénten worden nu vaak doorgestuurd naar de
dienst medische genetica van het UZ Gent. Maar daar
leggen ze zich eigenlijk meer toe op de zeldzamevormen
van EDS. De hypermobiele vorm zou opgenomen moe-
ten worden door andere dokters. In Vlaanderen zijn er
enkele specialisten met kennis van zaken, maar op dit
moment kunnen patiénten niet in één ziekenhuis te-
recht. In het Nederlandse Sittard is er wel een revalida-
tiedokter die zich volledig heeft toegelegd op hypermo-
biele EDS.”

Serieus nemen

Naast meer medische kennis en wetenschappelijk on-
derzoek, pleit de organisatie ook voor meer bekendheid
in de hele samenleving. “EDS moet serieus genomen
worden”, zegt Fabienne. “Mijn dochters studeren alle
drie, maar volgen wel een aangepast traject. ‘Als je kan
studeren, ben je niet ziek’, krijgen ze dan te horen. Ter-
wijlze niet op stap kunnen gaan en hunsociale leven he-
lemaal anders is. Er zijn ook veel jonge patiénten die
moeten stoppen met hun studie. Hetis niet omdat je aan
de buitenkant niets ziet, dat ze niet ziek zijn.”



