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Liebe Leserinnen, liebe Leser,

schaut man einem Akrobaten zu, so ist man begeistert von der auBergew6hnli-
chen Leistung des Athleten. Ausdauer, Disziplin und Kérperbeherrschung sehen wir
als Grundlage des Kénnens und zollen dem unsere Bewunderung.

Manchmal verbirgt sich jedoch eine Erkrankung hinter den ,akrobatischen Fahig-
keiten" und keine sportliche Leistung. Der Betroffene wird zum Akrobaten wider
Willen. Das Ehlers-Danlos-Syndrom (EDS) ist eine seltene vererbbare Bindege-
webserkrankung, der eine Stérung der Kollagensynthese zugrunde liegt.

Die angeborenen ,Fahigkeiten” sind daher nicht als positive Eigenschaften zu be-
trachten, sondern sie bringen eine Reihe von gesundheitlichen Problemen mit sich.
Die Symptome des EDS sind vielfaltig, so kann es zum Beispiel zu liberdehnbarer,
leicht verletzbarer Haut oder zum ReiBen innerer Organe und GefaBe kommen.

Das Ehlers-Danlos-Syndrom hat mit einigen Unwegbarkeiten zu kampfen. EDS ge-
hort zu den seltenen Erkrankungen und ist daher nicht im Fokus der wissen-
schaftlichen Forschung. Die Diagnostik ist schwierig, da einige andere
Bindegewebserkrankungen (zum Beispiel das MarfanSyndrom) Ahnlichkeiten mit
EDS aufweisen. Oftmals wird EDS daher erst sehr spat erkannt. Therapeutische
MaBnahmen beziehen sich in der Hauptsache auf die Behandlung der Symptome.

Um so wichtiger ist es, das Ehlers-Danlos-Syndrom in der Offentlichkeit bekann-
ter zu machen. Es stehen vor allem Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene
sowie deren Eltern und Betreuer in Schulen und Kindergarten im Blickpunkt.
Denn durch einen entsprechenden Umgang mit EDS kénnen bei den Betroffenen
magliche Begleiterkrankungen/Folgen der Erkrankung zwar nicht vermieden aber
besser in der Symptomatik behandelt werden. Und auch Erwachsene Betroffene be-
notigen mehr Unterstlitzung im Umgang mit EDS.

Diese Broschiire mochte lhnen Basisinformationen zum EDS vermitteln, Ursachen
und Symptome aufzeigen und anhand eines kleinen, allgemein gehaltenen Frage-
bogens das Erkennen von EDS unterstiitzen. Gleichzeitig werden vorhandene the-
rapeutische Mdglichkeiten aufgezeigt sowie Einblicke in das alltdgliche Leben mit
der Erkrankung gegeben.

lhre Barbara Kleffmann
Vorsitzende Ehlers-Danlos-Selbsthilfe e.V.

Vorwort



Basisinformationen

Basisinformationen

Das Ehlers-Danlos-Syndrom, abgekiirzt EDS, ist eine seltene Erkrankung.

Die Definition fiir eine seltene Erkrankung lautet:
Wenn weniger als einer von 2.000 Menschen von einem spezifischen Krank-
heitsbild betroffen ist, so ist die Erkrankung selten.

Im Jahre 2000 waren ca. 400 Personen mit der Diagnose EDS konfrontiert. Schat-
zungen zufolge kénnen in Deutschland etwa 2.500 bis 5.000 Menschen an EDS er-
krankt sein.

EDS ist eine Bindegewebserkrankung, der eine Stérung des Kollagenaufbaus
(= Kollagenbiosynthese), einem sogenannten Strukturprotein des Bindegewe-
bes, zugrunde liegt.

Als Strukturproteine werden EiweiBmolekiile bezeichnet, die eine Art ,Geriiststoff"
in Geweben und Zellen bilden und diesen ihre Elastizitdt und Festigkeit geben.
Bei EDS wird die Vernetzung der Strukturproteine bzw. des Kollagen negativ be-
einflusst.

Bindegewebe

Das Bindegewebe - oder auch Stiitzgewebe genannt - hat wichtige Funktionen im
menschlichen Kérper. Assoziiert man Bindegewebe nur mit einer mdglichen Cellu-
litis (Orangenhaut oder Bindegewebsschwiche), so unterschitzt man seine kom-
plexe Bedeutung vollig.

Eine Bindegewebsschwiche mit gleichzeitiger Schmerzsymptomatik bedeutet bei
EDS: das schwache Bindegewebe verhindert den Schutz von GefaBen und vor allem
von Nerven, die nahe unter der Haut liegen. Dies fiihrt zu neurologischen Irrita-
tionen und Neuropathien. Folge ist oft ein chronisches Schmerzsyndrom z.B. dhn-
lich einer Polyneuropathie oder Fibromyalgie.

Bindegewebe umhiillt Organe, Muskeln, Knochen, BlutgefaBe und Nerven. Es stabili-
siert die einzelnen Organe und verleiht Sehnen und Bandern ihre Zugkraft. Selbst fiir
die Augenhornhaut ist Bindegewebe wichtig, denn es sorgt flir deren Durchsichtigkeit.

Bindegewebe dient zudem als Fiillmaterial, ist Wasser- und Fettspeicher. Ebenso lei-
tet Bindegewebe Nervenimpulse weiter, requliert die Nahrstoffversorgung und un-
sere Kérpertemperatur sowie den Abtransport von Zellausscheidungen.



Ursachen

Die Ursache von EDS ist eine genetische Veranderung. EDS ist somit eine Erb-
krankheit.

Gene sind die Erbanlagen, die durch Reproduktion an die Nachkommen weitergege-
ben werden. Sie bilden die Grundlage eines jeden Menschen.

In unserem Korper befinden sich die verschiedensten Korperzellen, in deren Zellkern
sich die Informationen dieser Erbanlagen auf sogenannten Chromosomen befinden.

Die menschlichen Zellen enthalten in der Regel 23 Chromosomenpaare.
Vererbt wird jeweils ein Satz ,Kopien" der Chromosome der Mutter wie auch des
Vaters.

Ist ein Gen verdndert (mutiert) kann seine Funktion beeintrichtigt sein. Als Folge
davon kann eine Erkrankung auftreten, da das Gen nicht mehr alle Informationen
korrekt an den menschlichen Organismus weiterleitet.

In den meisten Féllen wird EDS autosomal-dominant vererbt.

Dies bedeutet, ist ein Elternteil erkrankt, kann EDS vererbt werden. Die Erkrankung
kann also sowohl von der Mutter wie von dem Vater vererbt werden.

Das Erkrankungsrisiko der Kinder liegt bei etwa 50 %.

Gut zu wissen:
A EDS ist eine Erbkrankheit.

A Nicht alle Kinder von EDS-Betroffenen erben zwangslaufig EDS.

A EDS kann auch als Neumutation auftreten. D.h. auch wenn kein El-
ternteil an EDS erkrankt ist, kann durch eine genetische Verdnderung
(in der Ei- oder Samenzelle) EDS entstehen.

A Es kommt vor, dass eine Generation von EDS-Nachkommen nur schwa-
che, unbemerkte Symptome aufweist. Eine Vererbung auf die nichste
Generation ist dennoch moglich.

Ursachen



Verschiedene EDS-Typen

Verschiedene EDS-Typen

Eingehender beschrieben wurde das Ehlers-Danlos-Syndrom Anfang des 20. Jahr-
hunderts von den Arzten Edward Ehlers und Henri-Alexandre Danlos, die der Er-
krankung letztendlich dadurch ihren Namen gaben.

Aufzeichnungen belegen allerdings, dass sich bereits Hippokrates mit der ,Erkran-
kung der Ergiisse und Blutungen" befasst hat.

1988 wurden erstmals 10 verschiedene EDS-Typen definiert. Diese Definition wurde
aufgrund weiterer wissenschaftlicher Erkenntnisse 1997 {iberarbeitet und als Vil-
lefranche-Klassifikation veroffentlicht, wobei sechs relevante Formen des EDS un-
terschieden werden.

Diese Klassifikation verbessert eine Abgrenzung zu anderen dhnlichen Bindege-
webserkrankungen (siehe nachfolgendes Kapitel Diagnostik) und erleichtert die di-
agnostischen Mdglichkeiten.

Die ausldsenden genetischen Verdnderungen konnten inzwischen bei den meisten
EDS-Typen identifiziert werden. Lediglich das verursachende Gen beim Hypermobilen
Typ sowie bei exotischen Varianten des EDS konnten bisher nicht verifiziert werden.

Am haufigsten treten der Hypermobile und der Klassische EDS-Typ auf.

Gerade bei dlteren Patienten, bei denen EDS erst spét festgestellt wurde, gibt es oft
das Problem einer eindeutigen Typisierung. AuBerdem werden immer noch neue
Typen beschrieben. Die Forschung ist deshalb lange noch nicht abgeschlossen. Die Ty-
peneinteilung ist somit eine grobe Richtlinie, viele Symptome sind typunabhingig
vertreten und erschweren somit oft die eindeutige, klinische Zuordnung.

EDS-Klassifikation ,Villefranche"

Klassischer Typ

Typ Typ | und Il (Symptome sind bei Typ | geringer ausgeprigt wie bei
Typ 1)

Symptome stark tberdehnbare und leicht verletzbare Haut

Neigung zu Blutergiissen

langsame Wundheilung mit breiter Narbenbildung
Uberbeweglichkeit der Gelenke

Beteiligung der inneren Organe und GeféaBe



Hypermobiler Typ

Typ Typ 1l

Symptome nur geringe Beteiligung der Haut, seidige Haut
ausgepragte Uberbeweglichkeit der Gelenke
haufige Ausrenkung von Gelenken
Sehnenscheidenentziindungen, Bandscheibenvorfille
chronische Muskel- und Gelenkschmerzen, z.T. mit Entziindun-
gen und Schwellungen
Verformung der Wirbelsdule und Extremitaten

Wissenschaftlich diskutiert werden derzeit, die liberlappenden Symptome des Hy-
permobilen Ehlers-Danlos Typ und der eigenstdndigen Erkrankung Hypermobili-
tats Syndrom (HMS).

Das Hypermobilitats Syndrom ist ein friihkindlicher Entwicklungsdefekt des Bin-
degewebes. Die Symptome werden oftmals mit rheumatischen Erkrankungen, dem
sogenannten Weichteilrheumatismus und der dort angesiedelten Fibromyalgie ver-
wechselt. Ebenso sind die Symptome dem EDS sehr dhnlich.

Vaskulérer Typ
Typ Typ IV
Symptome diinne, durchscheinende Haut mit gut sichtbaren BlutgefaBen
ausgepragte Neigung zu Blutergiissen
Uberbeweglichkeit der kleinen Gelenke
Beteiligung der Augen
Beteiligung der inneren Organe

Kyphoskoliotischer Typ

Typ Typ Vi

Symptome mittel bis starke Uberdehnbarkeit der Haut
schlechte Wundheilung mit breiten Narben
starke Uberbeweglichkeit der Gelenke
seitliche Verkriimmung der Wirbelssule (Skoliose)
Beteiligung der Augen
Beteiligung innerer Organe

Verschiedene EDS-Typen



Verschiedene EDS-Typen

Arthrochalasischer Typ

Typ Typ VI A/B

Symptome nur geringe bis mittelgradige Uberdehnbarkeit der Haut
elastische, diinne Haut
schlechte Wundheilung mit breiten Narben
ausgepragte Uberbeweglichkeit der Gelenke
oftmals Ausrenkung der Hiifte

Dermatosparaxis Typ

Typ Typ VIl C

Symptome sehr schlaffe (herabhingende) Haut
ausgepragte Uberbeweglichkeit der Gelenke
Beteiligung der inneren Organe

Weitere EDS-Typen
Die weiteren, bisher bekannten, EDS-Typen kdnnen als exotisch bezeichnet werden,
da sie extrem selten vorkommen.

Bekannte Formen sind EDS Typ V [ x-linked, EDS Typ VIII [ Periodonitis Typ, EDS
Typ XI [ familidres Hypermobilititssyndrom, EDS Typ X [ Fibroenctin-deficient und
Progeroid EDS.

Vererbung

Wie bereits im Kapitel Ursachen beschrieben, werden die meisten EDS-Typen au-
tosomal-dominant vererbt. D.h. es reicht aus, wenn ein Elternteil die genetische
Veranderung aufweist.

Dies trifft auf die Typen I, I, Ill, IV und VII zu.

Typ VI und VIIC werden jedoch autosomal-rezessiv vererbt. D.h. hier miissen beide
Elternteile den Gendefekt haben, um diesen an ihre Nachkommen weitergeben zu
kénnen.




Symptome

Die Symptome des Ehlers-Danlos-Syndroms sind sehr vielféltig, dies verdeutlicht
bereits die vorangegangene Klassifizierung.

Dariiber hinaus kdnnen die Symptome sehr unterschiedlich ausgeprdgt auftreten.
Sie unterscheiden sich in der Haufigkeit des Auftretens und nicht alle aufgezeig-
ten Symptome treten bei jedem EDS-Betroffenen gleichermaBen auf. Ebenfalls,
und das ist nicht so ungewéhnlich, treten auch sogenannte Uberlappungen in-
nerhalb der Klassifikationen auf. Diese Mischtypen und deren Auswirkungen auf
das gesamte Erkrankungsbild geben immer noch Ratsel auf.

Symptome

Diese Tatsache fiihrt oftmals zu einer jahre- bzw. jahrzehntelangen Odyssee der
Patienten von Arzt zu Arzt, bis vielleicht eine Diagnose gestellt werden kann.

Zudem werden aufgrund der unterschiedlichen Beschwerden in der Regel ver-
schiedene Fachirzte (z.B. Orthopide, Rheumatologe, Kardiologe, Arzt fiir Innere
Medizin, Zahnarzt, Augenarzt, Neurologe usw.) aufgesucht, die nur jeweils eine Fa-
cette der (EDS)-Symptomatik sehen und behandeln, was einen Riickschluss auf die
tatsdchliche Ursache der Symptome und deren Behandlung erschwert.

Weiterhin kdnnen vorhandene EDS-Symptome Folgebeschwerden, sogenannte Se-
kundarsymptome, auslosen.

An dieser Stelle sind noch einmal einige der typischen - haufigeren - Symptome
von EDS aufgefiihrt:

Uberelastizitit, Uberstreckbarkeit der Gelenke

ungewdhnliche ZerreiBbarkeit, Verletzbarkeit der Haut

verzogerte Wundheilung und Narbenbildung, Blutergiisse
Fehlstellungen und Verformungen der Gelenke und Wirbelsaule
Veridnderungen an Herzklappen und groBen BlutgefaBen (zum Beispiel
GefiaBerweiterungen, vergroBerte HerzkrankgefaBe)

° innere und duBere Eingeweidebriiche z.B. Leistenbruch

10



Diagnostik
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Diagnostik

Entscheidend fiir eine mdglichst rasche klare EDS-Diagnostik ist die Formulierung eines
EDS-Verdachts.

Der Verdacht eines EDS wird anhand der bestehenden Symptomatik gestellt. Besteht
ein Verdacht, kann eine human-genetische Untersuchung eingeleitet werden. Es emp-
fiehlt sich ein biochemischer Nachweis spezifischer Enzymdefekte. Weiterhin kann eine
Hautbiopsie, die unter ortlicher Betdubung oberhalb des Ellenbogens durchgefiihrt
wird, die chemische Struktur des Kollagens in der Haut priifen. Der EDS-Typ kann in der
Regel dabei durch ein elektronenmikroskopisches Labor und Molekularbiologie fest-
gestellt werden. Inzwischen gibt es eine weitere, schonende, diagnostische Moglichkeit,
welche eine Hautbiopsie in Zukunft als tiberfluissig erscheinen lassen wird.

Weitere Untersuchungen kénnen ggfs. iber Blut- und Urinuntersuchungen erfolgen.
Dennoch gibt es, obwohl alles dafiir spricht, immer wieder Falle bei denen eine 100%ige
Diagnose heute noch nicht gestellt werden kann.

Eine pranatale Diagnostik (vor der Geburt) ist mdglich.

Beighton Test

Zur diagnostischen Unterstiitzung wurde fiir das Hypermobilititssyndrom (siehe auch
Klassifizierung, Hypermobiler Typ) ein international anerkanntes 9-Punkte-Programm
entwickelt, anhand dessen das AusmaB der Gelenkiiberbeweglichkeit festgestellt wer-
den kann. Bitte beachten Sie: Dieser Test kann nur einen méglichen Hinweis auf EDS
geben, wenn weitere Symptome liber das Hypermobilitdtssyndrom hinaus vorliegen.

Test Punkte
¢ Handflachen kdnnen stehend bei durchgestreckten Knien 1
auf den Boden aufgelegt werden (Fingerbodenabstand <0)
e (berstreckbarkeit der Ellbogen-Gelenke nach hinten um je Seite 1
mindestens 10 Grad
® Anlegen des Daumens an den Unterarm je Seite 1
e Aufstellen der kleinen Finger auf 90 Grad (unter Zuhilfenahme
der anderen Hand) je Seite 1
o Uberstreckbarkeit der Kniegelenke nach hinten um
mindestens 10 Grad je Seite 1

0 - 2 Punkte = nicht hypermobil
3 - 4 Punkte = moderat hypermobil
5 - 9 Punkte = generalisierte Hypermobilitat



Symptomfragebogen
- bezogen auf das Hypermobilitatssyndrom, vergleichbar mit dem EDS-Typ Il -

Ich bin groB und schlank
Ich habe relativ lange Arme und Beine
Ich habe relativ lange Finger
Ich habe eine verkriimmte Wirbelsaule
Ich kann mein Schulterblatt in die ,Engelsfliigelstellung” bringen
Ich kann meine Ellbogen- und Kniegelenke liberstrecken
Ich habe ,X"- oder ,0"-Beine
Ich habe Platt-, Senk-, SpreizfiiBe
Ich kann meine Gelenke ,knacken" lassen
Ich war als Kind bereits sehr gelenkig
Ich habe auch sehr gelenkige Eltern/Geschwister/Kinder
Ich habe mir schon einmal/mehrmals ein Gelenk ausgerenkt
Ich neige zu Sehnenscheidenentziindungen
Meine Haut ist blass, trocken, wirkt diinn/durchscheinend
Ich habe Haut-Dehnungsnarben/-risse
Ich verletze mich leicht
Ich bekomme leicht blaue Flecken
Ich blute bei Verletzungen stérker und langer
Narben werden breit und hasslich
Ich breche mir relativ leicht Knochen
Ich leide unter Zahnfleischschwund, verliere leicht Zdéhne
Ich leide unter Gastritis
Ich habe einen Zwerchfellbruch
Ich leide allgemein unter Bauchkrampfen
Ich hatte schon mal einen Leistenbruch
Ich bin sehr kalteempfindlich
Ich leide unter Krampfadern [ Himorrhoiden
Ich leide unter niedrigem Blutdruck
Ich versplire manchmal einen raschen Herzschlag
Bei mir ist schon einmal ein Lungenblaschen geplatzt
Ich verliere ungewollt Harn
Ich leide unter Gebarmuttersenkung, -vorfall
Ich hatte schon mal eine Fehlgeburt
Ich ermiide sehr rasch
Ich bin dngstlich, gerate leicht in Panik
Ich habe Schlafstérungen, schlafe sehr oberflachlich
° Ich bin wetterfiihlig
Quelle: Prof. Dr. Glinther Haberhauer, Facharzt fiir Innere Medizin, Rheumatologie und Stoffwechsel-
erkrankungen, Wien

Bei mehr als 5 Antworten mit ja, kdnnte dies auf ein Hypermobilitatssyndrom oder
ein EDS hinweisen. Eine Diagnose kann jedoch nur von einem Arzt gestellt werden.

Diagnostik



Diagnostik

Therapeutische MaBBnahmen
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Differentialdiagnostik

Wie bereits beschrieben, weist EDS Ahnlichkeiten mit anderen Bindegewebser-
krankungen auf. Innerhalb der Diagnostik muss daher abgeklart werden, ob die
vorliegenden Symptome nicht Ursache einer der beispielsweise nachfolgend be-
nannten Erkrankungen sind. Hierzu gehdren insbesondere das Marfan-Syndrom,
Osteogensis imperfecta und Blutungsneigungen.

Weiterhin gehoren Bindegewebserkrankungen wie Chondrodysplasie, Epidermoly-
sis bullosa und Alport-Syndrom zur Differentialdiagnostik.

Ebenso gilt es abzuklaren, ob nicht eine Rheumatoide Arthritis, Fibromyalgie, Mul-
tiple Sklerose, Hypermolilitdtssyndrom oder Wachstumsschmerzen vorliegen.

Therapeutische MaBnahmen

Da die Erkrankung EDS auf einem genetischen Defekt beruht, ist derzeit eine Hei-
lung oder unmittelbare Therapie der Ursache nicht mdglich.

Die Therapie umfasst daher eine Behandlung der jeweils auftretenden Symptome.

Da EDS-Patienten oftmals unter Schmerzen leiden, kann dies zum Beispiel eine
begleitende Schmerztherapie durch einen Schmerztherapeuten sein.
Auswirkungen auf das Herz-Kreislauf-System sind zu iberwachen und entspre-
chend zu behandeln.

Orthopédische Hilfsmittel kénnen ggfs. hilfreich sein.

Da sich der Vaskulare EDS-Typ IV von den anderen EDS-Typen durch eine leichte Ver-
letzbarkeit der Haut unterscheidet und demzufolge auch die Mdglichkeit einer Rup-
tur innerer Organe besteht, sollte hier eine regelmaBige drztliche Kontrolle erfolgen.

Eine Vorbeugung im klassischen Sinne gibt es nicht, da sich ein EDS bei jedem Patienten
anders entwickelt. Eventuell kdnnen Verzdgerungen bestimmter Merkmale erfolgen.

Eine humangenetische Beratung wird empfohlen.




Vorbeugende MaBnahmen

Gerade Kinder und Jugendliche sind sportlich aktiv und messen gerne auch einmal
ihre Krafte. Kleinere Verletzungen sind somit an der Tagesordnung.

Daher gilt es insbesondere von EDS betroffenen Kindern wie auch ihren betreuenden
Personen z.B. in der Schule ein Verstiandnis fiir die Erkrankung zu vermitteln - ohne
jedoch die Freude an der sportlichen Aktivitét, soweit diese mdglich ist, zu nehmen.

Nachfolgend finden Sie einige begleitende MaBnahmen aufgefiihrt, die natiirlich
gleichermaBen fiir jugendliche wie auch erwachsene EDS-Patienten zutreffen:

lebenslanges moderates Training zur Unterstiitzung der Stabilitat, Kraft
und Balance - mit minimaler Gelenkbeteiligung, wenig Kraft und Ver-
meidung von Uberdehnung - ggfs. Gelenkschutz

Vermeidung von Kontaktsportarten

eventuell sanftes Training z. B. Tai Chi, Wassergymnastik, Schwimmen,
Pilates, Yoga, Feldenkreis, Ergotherapie

Vermeidung von Verletzungen, ggfs. Bandagen, Taping fiir Gelenke nut-
zen, keine klebende Bandagen - diese kdnnen zu Hautrissen flihren -
Wundverschluss ohne Spannung, Zugpflaster gegen breite Narben - So-
fortkaltekompresse bei Nach- und Einblutungen einsetzen

ggfs. Schuheinlagen

ergonomische Hilfsmittel einsetzen z.B. im Haushalt, fiir die Schule oder
auch fiir entsprechenden Schlafkomfort

regelmiBige Kontrolluntersuchung der Augen (Netzhaut)

regelm#Bige Zahnarztkontrolle / Prophylaxe - méglicherweise vermin-
derte Wirkung von Lokalandsthetika

regelmaBige Kontrolluntersuchungen des Herzens

ggfs. regelmiBige Ultraschalluntersuchungen (innere Organe)
Ubergewicht vermeiden, kleinere Mahlzeiten empfehlenswert
Manuelle Medizin [ Osteopathie ist in den meisten Fillen empfehlenswert
Notfallausweis immer dabei haben

Vorbeugende MaBnahmen
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Leben mit EDS

Vor einer Diagnose steht Unsicherheit im Vordergrund. Nicht selten kommt es vor,
dass Beschwerden - da sie von anderen nicht eingeordnet werden kdnnen - ver-
harmlost werden. Dieser Zustand zermiirbt und belastet.

Steht die Diagnose fest, so ist dies zuerst eine Erleichterung, da den Symptomen
nun ein Name gegeben werden kann.

Doch fiir viele Betroffene stellt sich rasch erneut eine Unsicherheit ein, da eine
heilende Therapie nicht mdglich, die Symptome vielfaltig und das medizinische
Wissen um EDS noch begrenzt ist.

Gerade in dieser Situation ist die Erfahrung, sich mit anderen Betroffenen auszu-
tauschen sehr hilfreich. Insbesondere bei seltenen Erkrankungen entstehen Ver-
netzungen, die eine wachsende Sicherheit im Umgang mit der eigenen Erkrankung
erméglichen. Das Gesprich mit den behandelnden Arzten wird durch die Selbst-
hilfe gestarkt, das eigene Wissen zu EDS erweitert.

Natirlich sind die alltdglichen Einschrankungen mal mehr, mal weniger belastend.
Wenn die Beweglichkeit reduziert, ein unsicherer Gang deprimiert, Schmerzen ein-
schranken und auch in der Nacht kein geruhsamer Schlaf eintreten will, wei man
manchmal nicht, wie es weitergehen soll.

Auch hier ist der aktive Umgang mit der eigenen Erkrankung, der Austausch un-
tereinander wieder ein guter Motivator. Denn man weiB3, man kdmpft nicht mehr
allein mit der Erkrankung.

.Mein Wunsch wére es, dass jeder Arzt seine Patienten - insbesondere die chronisch
Kranken - auf das Thema Selbsthilfe aufmerksam macht, denn wir sehen uns als
Mittler zwischen Arzt und Patient”, so Barbara Kleffmann, Vorsitzende der Ehlers-
Danlos-Selbsthilfe e.V.

Auch ein verstirkter interdisziplinirer Austausch der Arzte untereinander ist nicht
nur hilfreich sondern von groBer Bedeutung, da eine seltene Erkrankung wie EDS
nicht von einem speziellen Facharzt betreut werden kann."




Selbsthilfe — Ehlers-Danlos-Selbsthilfe e.V.

Im Jahr 2006 hatte eine kleine Gruppe von an EDS erkrankten Menschen und ein
Teil ihrer Angehdrigen die Vision, ihre Erfahrungen und ihr Wissen mit gleich Ge-
sinnten zu teilen. Daraus entstand die Ehlers-Danlos-Selbsthilfe e.V., ein bundes-
weit tatiger und anerkannter Selbsthilfe Verband.

Unsere Ziele

Anerkennung der Erkrankung EDS im Sinne des Schwerbehindertengesetzes
Erweiterung der Zusammenarbeit und Starkung des Informationsaus-
tausches zwischen Arzten, Kliniken, Therapeuten und Patienten - sowohl
auf nationaler wie auch européischer Ebene

Unterstlitzung der EDS-Forschung

Unterstiitzung beim Aufbau von Behandlungszentren fiir Betroffene
Unterstiitzung beim Auf- und Ausbau von Therapie- und Rehabilitati-
onsmaBnahmen

Offentlichkeitsarbeit in Kindergérten und Schulen

Erweiterung des medizinischen Beirates

Unsere Aktivititen

Kontakt
Ehlers-Danlos-Selbsthilfe e.V.
Bundesgeschaftsstelle
Vorsitzende Barbara Kleffmann
Telefon 05205 - 728953
Telefax 05205 - 728943
www.eds-selbsthilfe-ev.de

Flyer und Broschiiren (Nachschlagewerk) werden standig erweitert, Gber-
arbeitet

Notfallausweis (3-sprachig)

Befundordner

Symptomekatalog Erhebungsbogen (14seitig) / Selbstdiagnosebogen
Fort- und Weiterbildung

Fachvortrage fiir Betroffene und Angehdrige sowie Interessierte
Unterstiitzung bestehender Selbsthilfegruppen und Griindung [ Etablie-
rung neuer Gruppen

Erfahrungsaustausch [ Gruppentreffen / Wochenendseminare mit EDS-
Betroffenen, Angehdrigen, Interessierten und Referenten

Prasenz bei Fachkongressen und ausgewahlten Gesundheitsmessen
vielschichtige Offentlichkeitsarbeit

Internetprasenz

info.eds.bielefeld @gmx.de Selbsthilfe e.V.

Selbsthilfe — Ehlers-Danlos-Selbsthilfe e.V.
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Weiterfiihrende Literatur [ Internet

Literatur

Das Ehlers-Danlos-Syndrom - Eine interdisziplindre Herausforderung

PD Dr. Andreas K. Luttkus, De Gruyter Verlag, 2011, ISBN 978-3-11-024955-2

Derzeit ist in Deutschland nur ein Taschenbuch liber das Ehlers-Danlos-Syndrom er-
haltlich. Das Buch richtet sich jedoch insbesondere an Arzte und Therapeuten und ist
daher sehr wissenschaftlich aufgebaut.

Joint Hypermobility Handbook - A Guide for the Issues & Managemtn of Ehlers-
Danlos Syndrome Hypermobility Type and the Hypermobility Syndrome

Brad T. Tinkle, MD, PhD, Left Praw Press, 2010, ISBN 978-0-9825771-5-8

Englische Literatur zu EDS ist vielfaltig erhéltlich. Empfehlenswert ist das o0.g. Buch,
das auch fiir Patienten gut verstandlich geschrieben ist:

Gelenkiiberbeweglichkeit - Ursachen, Formen, Therapie

Dr. med Giinther Haberhauer, Dr. med Marin Skoumal, Verlagshaus der Arzte, ISBN
10:3-901488-79-0

Hier wird unter anderem auf das HMS, Marfan und EDS eingegangen.

Internet

www.achse-online.de

Die Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen e.V. (ACHSE) vertritt in Deutschland die
Interessen chronischer seltener Erkrankungen. Der Verband bildet mit seinen mehr als
90 Mitgliedsorganisationen ein Netzwerk fiir seltene Erkrankungen. Die Hauptaufgabe
der ACHSE besteht darin, Menschen mit seltenen Erkrankungen in der Offentlichkeit
Gehor zu verschaffen und ihre Interessen gegeniiber Politik und Gesundheitswesen zu
vertreten.

www.euroridis.org

Euroridis ist eine nicht-staatliche patientengefiihrte Allianz von Patientenorganisatio-
nen und Einzelpersonen, die auf dem Gebiet der seltenen Erkrankungen mit dem Ziel
tatig ist, die Lebensqualitat aller der Menschen zu verbessern, die in Europa mit einer
seltenen Krankheit leben.

www.orpha.net/national/DE-DE

Orphanet ist ein Internet-Portal fiir Informationen (iber seltene Krankheiten und Orp-
han Drugs (Arzneimittel fiir seltene Erkrankungen). Serviceangebote sind z.B. ein Ver-
zeichnis der Orphan Drugs in verschiedenen Entwicklungsstadien, Verzeichnis liber
laufende Studien, Register, Netzwerke, Newsletter, Zentren fiir seltene Krankheiten etc..
Auf der Internetseite www.orpha.net sind weltweit alle Patientenorganisationen sel-
tener Erkrankungen zu finden.



Mit freundlicher
Unterstutzung

BARMER
GEK g

Fur die Inhalte dieses Patienten-Ratgebers Gbernimmt die BARMER GEK
keine Gewahr. Auch etwaige Leistungsanspriiche sind daraus nicht ableitbar.



crossmed

Information zum Mitnehmen!

Die Broschiiren der PATIENTEN-BIBLIOTHEK zu Themen rund um
Ilhre Gesundheit finden Sie bei vielen Patientenkontaktstellen,
Selbsthilfegruppen, bei Ihrem Arzt und in Kliniken, Rehazentren,
Apotheken, Sanitdtshdusern und Drogerien kostenlos zum Mit-
nehmen oder unter PATIENTEN-BIBLIOTHEK im Internet.

Die Broschiiren kénnen das Gesprach mit dem Arzt sowie entspre-
chende Untersuchungen nicht ersetzen. Die Broschiiren dienen der
erganzenden Information.

www.patienten-bibliothek.de



