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Geachte heer/mevrouw,

U ontvangt deze brief omdat u naar het Leids Universitair Medisch Centrum (LUMC) bent
doorverwezen voor nader onderzoek van uw hoofd- en nekklachten mogelijk als gevolg van het
Ehlers Danlos Syndroom (EDS) of een vergelijkbare aandoening met instabiliteit van het hoofd
op de wervelkolom. Een deel van u heeft eerder al een brief ontvangen. U ontvangt binnenkort
een oproep voor een 1e polikliniekbezoek en een aantal van u een vervolgbezoek. Gezíen de
ernst van de aandoening en velen van u bedlegerig zijn zullen deze bezoeken in de vorm van
een dagbehandeling uitgevoerd worden.

Vorig jaar meer tijd nodig om behandeltraject voor te bereiden
In 2019 hebben wij u geinformeerd over onze voornemens een klinische studie te starten naar
EDS en ME, waarin wij een ingreep onderzoeken voor patiënten met deze aandoeningen. Bij
deze ingreep wordt het teveel bewegende hoofd vast gemaakt aan de bovenste halswervels,
ook wel fixatie genoemd. Wij moesten u toen tot onze spijt mededelen dat wij meer tijd nodig
hadden om de ingewikkelde diagnostiek, behandeling, wetenschappelijke studies inclusief
begeleiding en alles wat daarbij komt kijken, voor te bereiden. Daar ons polikliniek personeel
vorig jaar fors onder druk werd gezeten de vraag naar een behandeling groter was dan de
snelheid van antwoord op uw zorgvraag en groter was dan wat we konden bereiken, hebben
we besloten het traject voorlopig even te stoppen. Dat geeft ons tijd zodat we in de tussentijd
aan het werkprotocol kunnen werken, wat we momenteel doen.
Ondertussen heeft een aantal van u de media opgezochten heeft uw aandoening publieke
aandacht gekregen. Deze aandacht was regelmatig zeer negatief over onze Nederlandse zorg,
maar een enkele Keer ook positief.

Momenteel heeft Wendy van Dijk met haar programmateam van "Hart in AI<tie" contact
gezocht met het LUMC en is in gesprek met mij gegaan. Dit heeft ze gedaan naar aanleiding van
de vraag naar kostbare behandelingen in Barcelona, terwijl wij hierin Leiden en Den Haag grote
expertise in deze behandeling hebben. Hierdoor is het proces in een stroomversnelling geraakt
en gaan we u eerder dan gepland benaderen.
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Waarom is deze ingreep nog niet standaard beschikbaar in Nederland en onderdeel van een
studie?
De ingreep, fixatie van hoofd naar nek, is een behandeling die al wordt toegepast bij mensen
met reuma en tumoren in de bovenste halswervels. Het LUMC heeft deze ingreep ontwikkeld
en is zeer ervaren in de uitvoering. Voor patiënten met EDS, ME of een vergelijkbare
aandoening met instabiliteit van het hoofd op de wervelkolom, is dit echter een nieuwe
ingreep. En hoewel de ingreep voor deze patiënten al wel beperkt in het buitenland in niet-
universitaire ziekenhuizen wordt aangeboden, is de ingreep voor dit ziektebeeld nog niet
officieel erkend. Deze erkenning door internationale vakgenoten ontbreekt ook voorde
neurochirurgische kliniek in Barcelona. Niettemin lijken de resultaten veelbelovend en is onze
inschatting dat dit voor veel patiënten een erg positief effect zal hebben. Als universitair
ziekenhuis mogen wij deze behandeling daarom aanbieden en ik doe dat standaard voor iedere
nieuwe diagnose als onderdeel van een klinische studie. Op deze manier wordt de ingreep
wetenschappelijk beoordeeld, met als doel deze zorg door te ontwikkelen, zodat deze ingreep
uiteindelijk in gespecialiseerde centra in heel Nederland en de rest van de wereld aangeboden
kan worden.

Hoewel de ingreep in principe geen toetsing behoeft, omdat deze al wekelijks toegepast wordt
op andere patiëntenpopulaties (o.a. botbreuken, tumoren of reuma), hecht il< belang aan een
kritische evaluatie van de gevolgen van de ingreep voor patiënten met EDS, ME of een
vergelijkbare aandoening met instabiliteit van het hoofd op de wervelkolom. Omdat we de
behandeling onderdeel maken van een klinische studie, beoordelen de Medisch Ethische
Toetsingscommissie en de Raad van Bestuur van het LUMC op dit moment het zogeheten
werkprotocol, waarin wordt beschreven hoe het onderzoek wordt uitgevoerd en bij welke
patiënten. Dit is nodig omdat we uw geanonimiseerde gegevens (data) met betrekking tot uw
klachten, mate van invaliditeiten uitkomsten van de behandeling gebruiken voor
wetenschappelijke publicaties.

Wat komt er bij de voorbereiding van dit behandeltraject kijken?
Voor het behandeltraject moeten we veel zaken regelen: van logistiek en diagnostiek, tot
behandelingen nazorg na de operatie. De operatie en het behandelplan zijn ingewikkeld. We
kunnen daarom niet over een nacht ijs gaan. Het onderzoeken de juiste diagnose van EDS en
ME, de operatie en de intensieve revalidatie die hierbij hoort, zullen ingrijpend zijn voorde
patiënten bij wie de ingreep uitgevoerd gaat worden. Alleen al het bezoek aan het ziekenhuis
(LUMC) is uitermate belastend voor u. Dat vraagt voorbereiding van onze kant. Grondige
voorbereiding, want we willen dat u in een keer goed begeleid en geholpen wordt.

Wanneer kunt u bij ons terecht?
EDS en ME zijn vreselijke ziektes. Wij begrijpen dat u ernstige klachten heeften zo snel mogelijk
gezien wil worden. Daarom starten wij zo snel mogelijk met het traject van intake en, als fixatie
inderdaad voor u de juiste ingreep is, de behandeling. Voordat we van de Medisch Ethische
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Toetsingscommissie en de Raad van Bestuur van het LUMC goedkeuring hebben ontvangen op
het werkprotocol benaderen we u voor een afspraak om het voor u specifieke traject te
bespreken.

Wij verwachten dat eind januari de eerste afspraken voor het spreekuur ingepland kunnen
worden. Vanaf eind februari hopen we te kunnen starten met de eerste klinisch operaties. We
doen ons best om alles zo snel mogelijk te laten verlopen. Omdat het gaat om een grote groep
patiënten, waarvan we maar een paar patiënten per week kunnen zien, kunt u misschien niet
direct worden geholpen. Wij vragen uw begrip hiervoor. Wij nemen contact met u op voor het
inplannen van een afspraak voor het spreekuur, wij vragen u vriendelijk dit rustig af te wachten.

Zoals hierboven vermeld is komt er mogelijk goede media aandacht via Wendy van Dijken haar
programma Hart in Aktie, waarmee het traject bij ons versneld in gang is gezet.

Ingreep vergoed door zorgverzekeraar
De operatie wordt vergoed door de Nederlandse zorgverzekeraars, op voorwaarde dat we
hebben vastgesteld dat deze ingreep past bij uw ziektebeeld (indicatie).

Ik hoop u hiermee voldoende te hebben geïnformeerd. Deze informatie is ook gedeeld met de
Vereniging van EDS en ME. Inhoudelijke vragen over uw situatie kunt u stellen bij de
eerstvolgende afspraak.

Met vriendelijke groet,

Prof. dr. Wilco C. Peul
Voorzitter Universitair Neurochirurgisch Centrum Holland
LUMC-HMC-NAGA, Leiden-Den Haag
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