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Ehlers…. was???

Bilder: 

justsomething.co, 23 hilarious photos of surprised animals, Abruf 02.11.23

Insider.com, 40 funny animal pictures taken at the perfect time that are guaranteed to make you smile, Abruf 02.11.23
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Aussagen von Patient:innen

«Ich habe eine sehr lange Odyssee hinter mir»

«Mein Arzt meinte, es kann nicht sein, dass ich die Krankheit habe, weil das viel zu selten ist» 

«Ich wurde nicht ernst genommen»

«Alle denken, dass es mir super geht, weil man mir die Krankheit nicht ansieht»

«Ich teile kaum etwas mit meinem Umfeld, weil ich nicht ständig jammern möchte»

«Ich fühle mich als Versager, weil ich nicht einmal den Arbeitsversuch geschafft habe»

«Ich habe Angst, dass die Krankenkasse meine Therapie auf einmal nicht mehr bezahlt»

«Ich fühle mich mit der Krankheit alleine gelassen»
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Bild: Warthon Executive Education, Better Communication through Neuroscience, October 2020



Definition
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Die Ehlers-Danlos-Syndrome

• Gruppe von angeborenen Bindegewebserkrankungen

• 13 Typen

• Genetisch bedingt

• Am häufigsten: hypermobiles EDS (als einziger Typ: 
genetische Grundlagen noch nicht bekannt)

• Benannt nach zwei Dermatologen: Edvard Ehlers
1901, Henri-Alexandre Danlos 1908

Bild: The Ehlers-Danlos Society, HEDGE Study
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Bilder: 

Wikipedia, Ehlers-Danlos syndrome in mixed breed puppy, Caroldermoid

dermnetnz.org, Ehlers–Danlos syndrome, Abruf am 09.03.25

Cirilo et al, Skin Laxity Improvement With Microfocused Ultrasound in Classic 

Ehlers–Danlos Syndrome: A New Treatment Approach, Actas Dermo-

Sifiliográficas, 2024



Entstehung
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• Netzwerk zwischen allen anderen Gewebearten

• Überall in unserem Körper

• Funktionen: 

• 1. Stützen

2. Verbinden

3. Trennen

4. Kommunikation 

• Mutationen in Genen mit Auswirkung auf Kollagen

• Bindegewebe überdehnbar, gestörte Funktion

Was ist das Bindegewebe
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thoughtco.com, Learn About the Body's Connective Tissue, Abruf am 09.03.25



Häufigkeit?

1:5000 Personen (SLE: 1:3000)*

Bild: ehlers-danlos-organisation.de, Informationsbroschüre EDS

*The Ehlers-Danlos syndrome, a disorder with many faces, A De Paepe, F Malfait, 

Clin Genet, Jul 2012

Ehlers-Danlos Syndromes, N Ghali, G Sobey, BMJ, 2019
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Symptome
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Bild: cortneygensemer.substack.com,Conversational Tools for 

Discussing the Ehlers-Danlos Syndromes, Abruf am 09.03.25

Je nach EDS-Typ & 

Person unterschiedlich!
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Bild: amazon.com, EDS Ehlers-Danlos Syndrome PopSockets, Abruf 07.04.2024



Luxationen (Ausrenkungen)
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Bild: quora.com

Bild: Posterior Shoulder Instability, Kovacic et al, 2016, DO  - 10.1007/978-3-

662-49376-2_37



Luxationen (Ausrenkungen)
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Bild: quora.com

Bild: Posterior Shoulder Instability, Kovacic et al, 2016, DO  - 10.1007/978-3-

662-49376-2_37
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Quelle: KellyCDB, youtube.com
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Sehne

Fingerknochen

Bild: USZ, mit freundlicher Genehmigung der Patientin sowie PD Dr. Raphael Micheroli 
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Bild: frida-kahlo-foundation.org, The Broken Column, Abruf am 06.10.22



Wundheilungsstörungen

Bilder:

Multisystemic manifestations in a cohort of 75 classical Ehlers-Danlos syndrome patients, Ritelli et al, Orphanet J Rare Dis, Jul 2020

Ehlers-Danlos Syndrome, Hypermobility Type: An Underdiagnosed Hereditary Connective Tissue Disorder with Mucocutaneous, Articular, 

and Systemic Manifestations, M Castori, Int Schol Res Not, 2012
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Blutergüsse
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Bild: themighty.com, 25 pictures that show

what Ehlers-Danlos syndrome really looks

like, 12/2016
Bild: Chen H, Ehlers-Danlos Syndrome, Atlas of Genetic Diagnosis and Counseling, 2017



Magen-/Darm-Trakt
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Bilder:

Loretta Harmes, the.nil.by.mouth.foodie, Instagram

istockphoto.com, Credits: Irina Strelnikova

imstro.com, SIBO

Gastroparese «Reizdarm» SIBO (Small Intestinal Bacterial Overgrowth)



• Chronische Fatigue

• «Brain Fog»

• Schwindel

• Small-Fiber-Neuropathie

• Dysautonomien (Störungen des autonomen 
Nervensystems, u.a. Kreislauf)

Nervensystem
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Bild: selpers.com, Vorurteile bei chronischem Erschöpfungssyndrom, Abruf am 07.05.23

Bild: cdn.shopify.com, Abruf am 07.05.23



Gefässdissektion (vaskuläres EDS)
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Pfeil: Dissektion

Pfeilkopf: Aneurysma

Bild: Adham S et al, Spontaneous Cervical Artery Dissection in Vascular

Ehlers-Danlos Syndrome: A Cohort Study, March 2021



Mastzellaktivierungssyndrom
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Bild: themighty.com, Mast Cell Activation Disorder, Paige Wyant, Picture: Kristen P., Abruf am 29.07.23 

Symptome einer Mastzellaktivierung 

(=Histaminausschüttung):

• Hautausschläge (Urtikaria)

• Juckreiz (Pruritus)

• Nasenlaufen (Rhinorrhoe)

• Asthma-Symptome

• Übelkeit

• Bauchkrämpfe

• Diarrhoe

• Herzrasen (Tachykardie)

• Fatigue

• Konzentrationsstörungen



Diagnosestellung
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Diagnosestellung EDS

Klinisch: 

• Krankheitsgeschichte

• Körperliche Untersuchung

Genetisch:

• Bei 12/13 Typen

• Genetische Analyse aus Blutuntersuchung

Bild: Aaron Chavez, Unsplash

1. Klinisch
2. Genetisch

14.03.2025Aylin Canbek | Tag der seltenen Krankheiten |  



Therapien
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Therapie

• Abhängig von EDS-Typ und Symptomen

• Medikamente

• Physiotherapie, Ergotherapie

• Hilfsmittel 

• Gefässe/Organe: Überwachung, Eingriffe (z.B. Stents)

• Ggf. OP (z.B. Gelenk)

• Ggf. Psychotherapie

• Ggf. sozioökonomische Unterstützung (Umschulung, Spitex, IV-Rente, Assistenzdienstleistungen)

• …und Edukation, Selbsthilfe!!!
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Bild: jboccupationaltherapy.co.uk

Bild: www.smilla-dasrollireisemobil.de
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Bild: EDS Netz Schweiz

Ehlers-Danlos-Netz Schweiz 

• ehlers-danlosnetzschweiz.blogspot.com

• Telefonberatung

• Vermittlung an Selbsthilfegruppen

Edukation, Selbsthilfe

http://ehlers-danlosnetzschweiz.blogspot.com/


Herzlichen Dank 
für Ihre 

Aufmerksamkeit!
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Bild: reddit.com, Happy Zebra!, r/aww



14.03.2025Aylin Canbek | Tag der seltenen Krankheiten |  

«Wenn du Hufgetrappel hörst, 

denke an Pferde und nicht an Zebras» 

(House of God, Samuel Shem, 1978)

…manchmal ist es eben trotzdem ein Zebra!



Patientinnenperspektive
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1. Wie wurde die Diagnose bei Ihnen gestellt?

2. Was hat die Diagnose für Sie verändert?

3. EDS ist meist von aussen nicht sichtbar, was bedeutet das für Sie?

4. Was bedeutet es, mit EDS zu leben (z.B. Arbeit, Alltag?

5. Was möchten Sie Menschen mit seltenen Krankheiten mitgeben?

6. Was möchten Sie Ärzt:innen gerne mitgeben?
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Bild: iStock, Credits: Victor GI
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