Melissa Dauw — Crowdfunding

Samenvatting

Melissa bevindt zich in een dubbele catch-22: medisch én financieel

Melissa Dauw (42) vraagt aandacht voor haar schrijnende situatie in de Belgische gezondheidszorg.
Sinds een auto-ongeval in 2022 kampt zij met ernstige craniocervicale instabiliteit (CCI/AAI), een
zeldzame en invaliderende aandoening ter hoogte van de overgang tussen schedel en wervelkolom.
In Belgié is er voor haar geen gespecialiseerde behandeling beschikbaar.

Haar medische zoektocht loopt echter al veel langer. Negen jaar lang zocht Dauw naar een verklaring
voor haar klachten en consulteerde ze meer dan zestig artsen, tot een internationaal
referentiecentrum de diagnose bevestigde met gespecialiseerde beeldvorming.

Door haar complexe combinatie van hypermobiliteit ten gevolge van het Ehlers-Danlos syndroom
(EDS) en craniocervicale instabiliteit (CCI/AAl) na een nektrauma, is een hooggespecialiseerde
operatie aangewezen. Die ingreep wordt in Belgié niet uitgevoerd, omdat er geen protocollen voor
bestaan. Gevolg: geen terugbetaling via de ziekteverzekering voor een behandeling in het buitenland.

Daarbovenop komt ze niet in aanmerking voor een hoger VAPH-persoonsgebonden budget en
hulpmiddelen, zolang een operatie in theorie nog “mogelijk” is. Ook al kan in de praktijk geen enkel
Belgisch centrum haar behandelen.

Zo ontstaat een structurele impasse: Belgische artsen erkennen dat de ingreep hier niet wordt
uitgevoerd, maar kunnen de gespecialiseerde diagnose uit het buitenland niet formeel bevestigen
omdat ze deze zeldzame combinatie enkel uit handboeken neurochirurgie kennen. Zonder formele
bevestiging is er geen toegang tot behandeling of terugbetaling. Dauw blijft daardoor vastzitten in
een medische én administratieve patstelling, zonder perspectief op zorg of structurele ondersteuning
in eigen land.

Ondanks deze obstakels blijft Dauw strijden. Dankzij de steun van meer dan 1000 schenkers en
solidariteitsacties in Gent werd €40.000 van de benodigde €200.000 opgehaald. Die eerste mijlpaal
maakt het mogelijk dat ze in september naar de Verenigde Staten kan voor een eerste
gespecialiseerde voorbereidende operatie. Met haar verhaal vraagt Dauw niet alleen aandacht voor
haar persoonlijke situatie, maar ook voor de structurele lacunes in de zorg voor mensen met
zeldzame en complexe aandoeningen. Haar dossier toont hoe medische grenzen en administratieve
systemen op elkaar botsen, met verstrekkende gevolgen voor levenskwaliteit en toegang tot
noodzakelijke zorg.
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Wie is Melissa en waarom is deze actie nodig?

Melissa is een 42-jarige vrouw uit het Gentse die tot 10/2022 een normaal leven leidde en werkte als
bediende. Ze lijdt aan hypermobiliteit (Ehelers Danlossyndroom), een groep erfelijke
bindweefselaandoeningen. Dit maakt gewrichten instabiel, bloedvaten en ligamenten fragiel. In
Belgié leven enkele duizenden mensen met EDS maar bij Melissa werd het levensbedreigend na een
ongeval.

Ze werd in de wagen langs achter aangereden in september 2022 en intussen zijn de complicaties
ondraaglijk Bij Melissa leidde dit trauma tot bijkomende complicaties (comorbiditeiten): Cerebro-
Cervicale Instabiliteit (CCl) en Atlanto-Axiale Instabiliteit (AAl): haar nek kan haar hoofd letterlijk niet
meer dragen, waardoor er gevaarlijke druk op haar hersenen ontstaat.

Sinds het eerste auto ongeluk was ze gewoon sneller moe dan een gemiddelde persoon. Na een 2e
auto ongeluk zijn er complicaties opgetreden die ondraaglijk zijn. Door het naar voor slingeren van
haar hoofd en nek zijn haar ligamenten en gewrichtsbanden kapot, en houden die de gewrichten en
schedel niet meer op hun plek. Melissa mag nog maar één uur per dag rechtop zitten en leeft
grotendeels bedlegerig. Zonder operatie heeft ze geen kans op herstel.

Waardoor ontstaat EDS?

Hypermobiele EDS is genetisch: een fout in het collageen zorgt ervoor dat bindweefsel niet sterk
genoeg is, de ligamenten en gewrichtsbanden moeten dit dan compenseren. Omdat bindweefsel
overal in het lichaam zit, veroorzaakt dit vaak instabiliteit van gewrichten. Dit kan op zich niet
verholpen worden maar in sommige gevallen veroorzaakt trauma levensbedreigende complicaties
veroorzaken zoals bij Melissa. In haar geval is een operatie door dokters met kennis en expertise van
EDS absoluut aangewezen.

Waarom is het zorgwekkend en dringend

De situatie bij Melissa is zorgwekkend omdat de instabiliteit in haar nek (CCI/AAI) leidt tot hoge
neurologische, vasculaire en structurele risico's, zelfs in rust of zittend, zonder dat dit door een
ingreep in Belgié verholpen kan worden. Motorisch gaat zij ook fel achteruit.

De progressieve druk op vitale hersendelen leidt tot onomkeerbare schade zonder snelle ingreep,
zoals beschreven in medische attesten en literatuur CCI/AAI. Dit veroorzaakt een verslechterende
toestand die dringend medische interventie vereist

Wat gebeurt er zonder operatie?

Melissa haar vitale functies vallen langzaam uit omdat haar hoofd als het ware van haar nek schuift
door kapotte ligamenten en de loszittende schedel-nekwervels. Zonder operatie verslechtert haar
progressieve CCI/AAI fataal: druk op hersenstam en ruggemerg leidt tot verlamming, autonoom falen,
dus uitval van de vitale functies en dood.



Bij EDS (vooral hypermobiel type) leidt die druk tot symptomen als hevige hoofd-en nekpijn,
duizeligheid, hartproblemen, oogproblemen, tinnitus, 'brain fog', dysautonomie, slikproblemen,
verlammingsverschijnselen of ademhalingsmoeilijkheden verergerend rechtopstaand De symptomen
nemen toe en intensiveren. Druk op bloedvaten, halsaderen en hersenstam vermindert bloedtoevoer
naar de hersenen en verhoogt hersendruk, wat levensgevaarlijk is. Mogelijke complicaties:beroertes,
ruggemerginfarcten, blindheid, gestopte bloedtoevoer naar hersenen of plotselinge dood door
verdrukking of beweging.

Wanneer opereren?

Melissa kan al in september twee keer geopereerd worden met minimaal 14 dagen tussen beide
operaties. Het eerste is een vooronderzoek onder narcose en dan de grote goed voorbereide operatie
die haar het levensgevaar wegneemt en leven terug geeft.

Hoe geraakte Melissa al aan meer dan 40 000 euro

Tussen november 2025 en februari 2026 brachten ongeveer 500 schenkers samen al meer dan 20.000
euro in via giften van 5 tot 1.000 euro, onder meer na de start van de actie en een reportage op TV
Oost. Na publicatie van Melissa’s verhaal in De Zondag verdubbelde het bedrag tot meer dan 40.000
euro.

Welke acties liepen er al?

In totaal liepen er al 14 acties, waarvan er 6 nog lopen. Daaronder zaten onder meer een paasactie
met chocolade eitjes, snoepverkoop, wafelverkoop, mooie bloemstukjes voor moederdag en verkoop
van zelfgemaakte kettingen en armbanden.

Welke acties vonden al plaats?

Er waren onder meer verse pannenkoeken- en koekjesbaksessies, verkoop van geschenkdozen, liedjes
op verzoek in Picasso, benefietavonden in Picasso, een winterbar in Dikkelvenne en snoep- en
koekjesverkoop door Chris De Wolf en zijn partner

Welke acties komen er nog aan?

Er staan nog natuurcanvassen op de planning, een karaoke quizavond in Picasso zodra er voldoende
media-aandacht is, en op 30 mei 2026 een party “The Combination Retro Vibes” door ExclusivEvents
en Davy De Graeve.

Hoeveel geld is nodig en waarvoor?

Het eerste doel is het financieren van Melissa’s operatie in het Chiari EDS Center in de V.S. Dat kost
25.000 euro voor de eerste operatie onder narcose en ten vroegste 7 tot 14 dagen later en ten laatste
een paar maand later 175.000 euro voor de effectieve fixatie-operatie. Dat is een (complexe)
schedelbasis-nekoperatie. De eerste operatie is gepland in september, dus voor kosten te besparen
worden die best tijdens dezelfde reis gedaan. Als er te veel tijd tussen de 2 operaties zit, moet de
eerste voorbereidende mogelijks opnieuw uitgevoerd worden.



De kostenramingen komen van het hospitaal, maar kunnen hoger of lager uitvallen door bijkomende
complicaties, koersschommelingen, extra onderzoeken en revalidatie. We communiceren hierover
open en eerlijk.

Wat is er speciaal aan die operatie?

Schedelbasis en nek worden uitgelijnd en gefixeerd met speciale schroeven. Dit gebeurt onder
tractie, wat ze in Belgié niet doen omwille van de apparatuur dat ze niet hebben. De schedelbasis
wordt omhoog getild ten opzichte van de wervels en vastgezet met stangen, schroeven en donorbot.
Ondertussen legt men alle vitale delen vrij die gecomprimeerd zitten en lossen ze eventuele
bijkomende complicaties op die vaak ontstaan door deze conditie. Ondertussen wordt ook speciale
beeldvorming toegepast tijdens de operatie.

Is er medische onderbouwing voor deze operatie?

Ja. Melissa’s dossier is beoordeeld door Belgische artsen en verschillende internationale experten in
deze combinatie aandoeningen en er is uitgebreide medische documentatie beschikbaar voor
donateurs en pers. Er bestaan internationale normen voor CCI/AAI in combinatie met hypermobiliteit
en er zijn medische publicaties en casestudies die de ingreep ondersteunen. 96% zou de operatie
opnieuw doen, en er is een spectaculaire verbetering in levenskwaliteit tussen 80 en 90%.

Waarom de V.S.?

Belgische artsen met kennis van EDS verwezen Melissa naar het Europese referentiecentrum in
Barcelona door, daar stelde Dr. Oliver de diagnose, die bevestigt werd door zijn collega Dr. Gilete.

Hij verwees door naar de V.S. omdat Melissa scoliose heeft en zonder gespecialiseerde technieken en
materialen met een scheve nek en hevige chronische pijn zou achterblijven, en mogelijks verdere
klachten. Melissa had als kind al een vastgezette scoliose door een operatie toen ze 12 jaar was en
sindsdien geen spinale operaties meer gehad.

Melissa vroeg om een betere oplossing, maar die is met hun huidige techniek niet mogelijk.
In de VS kan men haar dus een recht hoofd garanderen.

Door 2 jaar met ernstige doorbloedingsproblemen te leven, heeft Melissa een Kimmerle anomaly
ontwikkeld. Het gevaar: als je opereert zonder dit te weten, kan dit levensgevaarlijk zijn. Het goede
nieuws: Het team in de VS zag dit op voorhand en kan het veilig oplossen.

In de VS blinkt het Chiari EDS Center uit door enorme caseload (patiénten uit Amerika, Australié en
wereldwijd), forse onderzoeksbudgetten en dagelijks hi-tech tractie-fusie-operaties (nek uittrekken en
fixeren). Zelfs het enige centrum in Europa met expertise (in Barcelona) verwees Melissa door naar
de V.S. voor de beste kans op herstel. Zij hebben een ongeévenaarde expertise in fusies en
decompressies van de ruggenwervels.

Hun multidisciplinair team, speciale beeldvorming, onderzoeken die nergens anders gebeuren,
voorafgaande en operatieve tractietests, protocollen, gespecialiseerde EDS-anesthesie, materialen en
speciale chirurgische technieken die ze daar hebben bestaan hier simpelweg niet.



Zijn er nog Belgen met die combinatie aandoeningen?

Neen niet gekend door ons of door de geraadpleegde artsen maar er zijn internationale lotgenoten.
Er zijn levensveranderende resultaten bij EDS-gerelateerde CCI/AAl-operaties in het Chiari EDS Center
(New York, VS) zoals bij Brenda Yung (VS), die had zelf nog twee kinderen ondanks complexe hersen-
en ruggengraat chirurgie. Julie Rasmussen, Stormi Obenstein en Sarah Martin Dukes deelden ook
publiekelijk hun succesverhalen uit de VS met het Chiari EDS Center en Melissa is in contact met
verschillende internationale patiénten die hun pijn, epilepsie-achtige aanvallen, neurologische
klachten en zoveel meer zien verdwijnen na de ingreep. Zij kregen letterlijk hun leven terug.
velelnternationale medische publicaties hierover zijn beschikbaar op aanvraag.

Hoeveel artsen heeft Melissa geraadpleegd in Belgié?

Melissa zag tussen 2013 en 2025 in haar zoektocht meer dan 60 unieke artsen in Belgié, met een
totaal van honderden consultaties. Deze lijst is vooral gericht op neurochirurgie, neurologie,
orthopedie en fysische geneeskunde.

Ze raadpleegde 3 klinisch genetici en reumatologen of immunologen, naast diverse anderen zoals
neuroradiologen. Hiernaast zijn er nog heel veel Belgische medische beeldvormingen, en andere
specialisten bezocht omwille van de brede waaier van symptomen en klachten.

Geen enkele arts in Belgié wilde of kon de operatie uitvoeren. Dit is geen onwil, het is een
ultraspecialisatie die slechts enkele centra ter wereld dagelijks uitvoeren door de zeldzaamheid.

Er zijn verschillende neurochirurgen en neurologen die erkennen dat momenteel de crowdfunding
voor de operatie in de V.S. haar beste optie is.

*Deze lijst is samengesteld op basis van de gegevens die beschikbaar waren. Een deel van de raadplegingen verschijnt niet in
CoZo en sommige facturen zijn nog onderweg of niet meer terug te vinden. De vermelde aantallen zijn daarom een
benadering, in de praktijk waren er meer raadplegingen.

Wat is medical gaslighting?

Dr. Arthur L. Jenkins Ill, een vooraanstaand neurochirurg gespecialiseerd in wervelkolom- en
craniocervicale aandoeningen, spreekt regelmatig over een hardnekkig probleem dat hij ziet bij
patiénten met craniocervicale instabiliteit (CCl), hypermobiliteitsstoornissen en autonome
dysfuncties zoals POTS: medische gaslighting. In meerdere interviews, lezingen en publieke
commentaren benadrukt hij dat een groot deel van deze patiénten jarenlang wordt weggezet, onjuist
gediagnosticeerd of simpelweg niet geloofd, met soms ernstige gevolgen voor hun gezondheid en
functioneren.

Medical Gaslighting: A Systemic Problem | Psychology Today

Medical Gaslighting: A Problem With a Solution | Psychology Today

Arthur L. Jenkins IIl M.D. | Psychology Today Singapore



https://www.psychologytoday.com/us/blog/the-best-possible-outcome/202410/medical-gaslighting-a-systemic-problem
https://www.psychologytoday.com/us/blog/the-best-possible-outcome/202410/medical-gaslighting-a-problem-with-a-solution?msockid=384620b8c3f7653504f03666c29e64ce
https://www.psychologytoday.com/sg/contributors/arthur-l-jenkins-iii-md

Waarom kan het dan niet in Belgié?

- Geen erkende behandeling voor CCI/AAI bij EDS. Belgische ziekenhuizen erkennen de specifieke
ingreep (schedel-nek fixatie zoals in Barcelona of VS) niet als standaardbehandeling. Er is
onvoldoende lokaal onderzoek en ervaring.

- Gebrek aan kennis, ervaring en de nodige en apparatuur voor operaties onder tractie wat vereist is
bij een EDS CCI/AAI patiént.

- De diagnose vereist gespecialiseerde beeldvorming zoals een zittende MRI (rechtopstaande MRl in 8
verschillende posities of een DMX), die in Belgié niet beschikbaar is.

- Neurochirurgen in Belgié hebben geen ervaring of expertise met deze complexe operaties bij EDS-
patiénten. Men kent de nodige multidisciplinaire protocollen niet.

- Risico op reputatie en aansprakelijkheid. Belgische artsen vrezen juridische en reputatierisico’s bij
een ingreep die niet officieel erkend is.

- Belgische neurochirurg (UZ Gent) bevestigt: Melissa's zeldzame CCI/AAI met EDS en Kimmerle-
anomalie is te complex voor lokale centra — standaardoperaties riskeren complicaties.

Enkele Belgische artsen:

e  “De beelden gebruikt voor diagnose in buitenland zijn niet te bekijken tijdens de consultatie.
Dit ligt buiten de expertise van mijzelf of de dienst neurochirurgie UZ Gent.”

e “De indicatiestelling en uitvoering van een dergelijke ingreep bij patiénten met tentatieve
CCI/AAI buiten de expertise van mijzelf of de dienst neurochirurgie UZ Gent. Een ander
centrum in Belgié met voldoende expertise binnen dit domein bestaat naar mijn weten niet.

e  “Dr. Mieke Hulens (arts-specialist verbonden aan de KUL met verschillende internationale
publicaties op haar naam) zegt “er is geen expertise in Belgié wat betreft de
behandeling/chirurgie van atlantoaxiale en craniocervicale instabiliteit in combinatie met

”

hypermobiele EDS.”

Waarom wordt deze operatie niet vergoed door de
Belgische zorg?

Belgische zorginstellingen volgen nationale richtlijnen die stellen dat er onvoldoende bewijs is voor de
effectiviteit op lange termijn en willen ook de operatie in het buitenland niet vergoeden. De
internationale resultaten (VS, Barcelona) worden niet meegenomen in het Belgische beleid.
Onderzoek in Nederland (LUMC) is aangekondigd sinds 2019, maar nog niet gestart....

Er worden in Belgié wel bepaalde operaties aan de bovenste nekwervels uitgevoerd, maar niet
binnen de gespecialiseerde context en technieken die nodig zijn voor patiénten met Ehlers-Danlos.
Het gaat dus in wezen om een andere ingreep.

Omdat de ingreep niet erkend is, wordt ze niet terugbetaald. Geen vergoeding door ziekenfondsen
noch door het bijzonder solidariteitsfonds. Daartegen in beroep gaan duur snel 5 jaar, tijd die Melissa
niet heeft.



Noch ziekenfondsen, hospitalisatieverzekeringen of het Bijzonder Solidariteitsfonds willen dergelijke
buitenlandse hooggespecialiseerde ingrepen vergoeden. Het ziekenfonds weigerde de aanvraag van
Melissa Dauw voor de bijstand van het bijzonder solidariteitsfonds door gebrek aan Belgisch
onderzoek en bewijs door een Belgische tertiaire universitaire neurochirurg die expert in de ziekte
zou moeten zijn. Dit laatste is verplicht, maar een Belgische expert neurochirurg in deze ziekte
bestaat hier niet en hij zou dan een operatie voorschrijven die hij niet kent.

Veel artsen vrezen reputatie- en aansprakelijkheidsrisico’s wanneer zij een niet-erkende, in het
buitenland uitgevoerde niche-chirurgie adviseren, waardoor zelfs betrokken specialisten erg
terughoudend zijn om hierover publiek te communiceren.

Dit probleem beperkt zicht niet tot Belgié

In Canada loopt om dezelfde reden een petitie om consensusrichtlijnen op te zetten en in Nederland
interpelleerde een vader van een lotgenoot het parlement hierover. Henk van der Velde, vader van
een patiént die eerst zonder resultaat in Leiden is geopereerd en vervolgens na crowdfunding een
operatie onderging in Barcelona. Die laatste operatie bracht op heel veel vlakken grote verbetering.
De vader interpelleerde het parlement met de vraag tot onderzoek en terugbetaling van de operaties
in het buitenland: opiniestuk-medische-crowdfunding-kamerleden.pdf. Een misoperatie kan serieuze

gevolgen hebben, als je hypermobiele EDS hebt kan je dat beter vermijden.

Ook in de UK loopt het debat in het parlement over de erkenning en aanpak van deze complexe
aandoening.

Wat met de autoverzekering?

De tegenpartij erkent de schade niet en wil een minnelijke schikking voor een kleine klassieke
whiplash. Een beroepsprocedure om aan te tonen dat het incident bij haar als EDS patiént deze
levensbedreigende situatie veroorzaakte wordt geschat op 15 jaar, dat is tijd die Melissa niet heeft.
Ook is de kans op een gunstige uitspraak volgens juridische experten bij deze in Belgié onbekende
ziekte heel klein.

Wat gebeurt er met de giften nadien?

Primair doel: Melissa’s operatie en noodzakelijke medische kosten. We publiceren de uitgaven ook op
de website. Als de operatie niet kan doorgaan: bij medische redenen of onvoldoende fondsen wordt
transparant gecommuniceerd en het resterende geld teruggestort aan gekende schenkers of aan EDS
onderzoek

Hoeveel geld is nodig en waarvoor?

Het eerste doel is het financieren van Melissa’s operatie in het Chiari EDS Center in de V.S. Dat kost
25 000 euro voor een vooronderzoek onder narcose en ten vroegste 6 dagen en ten laatste een paar
maanden erna 175 000 euro voor de effectieve fixatieoperatie. Dat is een (complexe) schedelbasis-
nekoperatie. De operaties gebeuren best in een en hetzelfde bezoek aan de V.S. want heen- er
weerreizen voor elke operatie apart maakt het kostenplaatje enkel groter, zij moet liggend vervoerd
worden.


https://www.wiesjeslifeline.nl/wp-content/uploads/2022/06/opiniestuk-medische-crowdfunding-kamerleden.pdf

Hoe wordt transparantie gewaarborgd?

Alle medische documenten, prijsramingen en bewijsstukken zijn beschikbaar op aanvraag. De
werkelijke kosten voor de reis, medisch visum en nazorg liggen hoger maar daarover communiceren
we als het doel gehaald wordt.

Hoe kunnen mensen helpen?

o Doneren via helpmelissa.be

. De posts en acties delen op sociale media, whatsapp,...

o Mee media-aandacht genereren

. Actie organiseren of deelnemen aan acties die op de site staan
o Erover spreken, de info sturen naar hun kennissenkring

. Als vrijwilliger Melissa ondersteunen in deze moeilijke periode

Waarom geen GoFundMe en wel een eigen platform?

GoFundMe biedt geen Belgische betaalopties zoals Bancontact, KBC of Belfius, waardoor veel
Belgische donateurs afhaken. Bovendien rekent GoFundMe hogere transactiekosten (geschat op
6000 euro) dan een eigen platform via Wordpress en Mollie-betaalopties. Er is ook een GoFundMe-
pagina voor internationale contacten. Melissa kreeg de hulp van vrijwilligers om een eigen wordpress
website met de gekende crowdfunding plugin. Door te werken met een eigen website en Belgische
betaalmethoden houden we de kosten laag en de transparantie hoog.

Waarom Melissa geen aanvraag kan doen bij VAPH voor
hulpmiddelen en persoonsgebonden budget
(assistentiebudget)

Omdat er in de praktijk nog een oplossing mogelijk is in het buitenland.

Waarom kan de Minister van volksgezondheid niets
doen?

Melissa schreef op 19 juni 2025 naar de koning die de brief doorstuurde naar de Minister, maar
zonder antwoord. Ze schreef ook naar het kabinet Welzijn, kabinet Gelijke kansen, kabinet Personen
met een handicap.



Wat als het lukt?

Melissa zal na de operatie moeten revalideren maar kan relatief snel herstellen als de hersenstam,
nervus vagus, bloedvaten en vitale delen weer vrij zijn. Operaties bij lotgenoten tonen aan dat
mensen terug hun leven kunnen opbouwen, vaak zelfs terug kunnen werken en zelf kinderen krijgen.
Melissa zegt in haar woorden:

“Als ik hier door kom dankzij de hulp van iedereen, wil ik iedereen persoonlijk bedanken zodra ik
daartoe in staat ben en dan mensen die buiten de mazen van het net vallen helpen. Ik meen dat
oprecht. Dat wordt mijn zielsmissie, hoe ik die vorm ga geven ga ik tijdens mijn herstel goed
uitdenken”

Contact:
Jihad Van Puymbroeck
jihad.vanpuymbroeck@s-Il-impact.com

+32 486 0505 17

Jeroen Van Hove
jeroen.vanhove@s-l-impact.com

+32 486 655 793



