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Er is veel geld nodig voor onderzoek naar deze
erfelijke en aangeboren aandoening. Het is een
mutatie in het bindweefsel (de lijm van ons
lichaam), waardoor mensen met EDS (er zijn
meerdere typen) veel hinder ondervinden in het
dagelijks functioneren omdat zij geen steun hebben
van alles dat uit bindweefsel bestaat. Dit openbaart
zich onder andere in: losse gewrichten, die snel uit
de kom gaan, kwetsbare en vaak elastische huid,
verzakken van organen en bij het vaattype zelfs
scheuren van grote bloedvaten/slagaders en
organen met de dood tot gevolg!

Het doel van de stichting is als eerste om meer
bekendheid te krijgen, daardoor meer bewustzijn
van deze aandoening en het leven met deze
aandoening. Uiteindelijk krijgen mensen met EDS
dan erkenning en herkenning.

Wij willen voorlichting geven, interviews afnemen
met medisch professionals en lotgenoten
ondersteunen bij hun actie voor meer bekendheid
van EDS, bij hun zoektocht naar medische hulp en
met het project Buddies4Zebras.
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Uw donatie aan EDS Fonds Nederland helpt

NL67 BUNQ 2206 4696 93

Voor informatie kunt u terecht op onze website

STICHTINGEDSFONDS.COM

Bekijk ook eens onze Facebook pagina

FACEBOOK.COM/STICHTINGEDS
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EDS-FONDS

Michael Eekhof en Manja Bitterlin leerden elkaar
kennen in het jaar 2014 toen een zorgverzekering
een actie was gestart waarbij je € 10.000,00 kon
winnen met de meeste Facebook-likes op je
videoboodschap. Met dit geld wilden wij een
stichting oprichten, de Stichting EDS-Fonds. Helaas
werd Manja Bitterlin tweede en won ze niets, maar
het idee van de stichting is gebleven.
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BUDDIES4ZEBRAS

Het project Buddies4Zebras is ter ondersteuning van
mensen met het Ehlers-Danlos Syndroom (EDS) door
lotgenoten of door mensen met interesse in EDS.

HET EHLERS-DANLOS SYNDROOM (EDS)

Bij EDS is het bindweefsel niet stevig genoeg, dit
resulteert in allerlei soorten klachten, van te slappe
banden, zwakke spieren tot slecht functionerende
maag en darmen, gewrichten die uit de kom gaan, slik-
en ademhalingsproblemen, slechte huid, niet goed
helende wonden, snel blauwe plekken, oogproblemen,
organen die niet goed functioneren of ‘lekken’, interne
verzakkingen, algehele malaise, vermoeidheid tot een
plaatselijke verdoving die niet werkt of veel korter en
minder dan normaal.

Vaak heeft iemand met EDS al die klachten tegelijk.
Door alle klachten is het lichaam voortdurend aan het
werk waardoor het enorm veel energie gebruikt. ledere
beweging moet bewust en met grote controle gedaan
worden om (sub)luxaties (=gewricht uit de kom) te
voorkomen. Hierdoor is een van de grootste
beperkingen van mensen met EDS chronische
vermoeidheid en pijn en kan het zijn dat iemand met
EDS soms in een rolstoel/scootmobiel zit en de andere
keer loopt/staat.

Het leven van iemand met EDS is een continu gevecht
om overeind te blijven en omdat het zeldzaam is
hebben mensen er vaak niet van gehoord. Hierdoor
stuiten zij op onbegrip van de omgeving en zelfs
sommige artsen/specialisten weten er (te) weinig van
waardoor mensen tientallen jaren wachten op de
diagnose. In sommige gevallen is het alleen maar
mogelijk om naar het Buitenland uit te wijken omdat
men in Nederland onvoldoende kennis dan wel
ervaring heeft of niet beschikt over de juiste
apparatuur. Dit wordt nog steeds niet vergoed door de
zorgverzekeraar!

Het is aangeboren en erfelijk en er zijn verschillende
typen van het Ehlers Danlos Syndroom, waarvan bij 1
type nog steeds onbekendheid is welk gen de oorzaak

is, waardoor er meer onderzoek nodig is.




