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Vorwort

,Ehlers-Dan... Was?“ Das horen Betroffene der seltenen Ehlers-Danlos-
Syndrome (EDS) fast tiglich. Die meisten Menschen in ihrem Umfeld haben
nie von der Gruppe von angeborenen Bindegewebserkrankungen gehort.
Und das medizinische Personal denkt, die Ehlers-Danlos-Syndrome wiren
nicht mehr, als ein wenig tiberdehnbare Haut und flexiblere Gelenke. Doch
die EDS sind viel mehr als nur ,ein bisschen beweglich zu sein. Zusitzlich zu
den Symptomen der EDS, die den ganzen Korper betreffen kdnnen, treten
diverse andere Erkrankungen zusammen mit den Ehlers-Danlos-Syndromen
auf, wie z. B. Dysautonomie, Mastzellaktivierungssyndrom und viele mehr.

Die Ehlers-Danlos-Syndrome und all ihre Begleiter sind sowohl fiir Be-
troffene als auch fiir deren Arzt*innen eine grofle Herausforderung. Ex-
pert*innen gibt es im deutschsprachigen Raum nur wenige, weshalb die Be-
troffenen oft auf sich alleine gestellt sind. Sie miissen selbst Expert*innen fiir
ihre Erkrankung werden, wenn sie eine optimale Versorgung erwarten. Res-
sourcen gibt es viele, doch nicht ohne Barrieren. ,Warum gibt es das nicht auf
Deutsch?“ Das ist der eine Satz, den ich von Betroffenen im deutschsprachigen
Raum am hiufigsten hore. Fachliteratur ist fast immer nur in englischer Spra-
che verfugbar: die erste Hiirde. Zusitzlich steht oft eine weitere Hiirde im
Weg: medizinische Fachworter und schwierige Ausdriicke.

Diese Barrieren soll dieser Ratgeber durchbrechen. Was sind die Ehlers-
Danlos-Syndrome? Wie deute ich meine Befunde? Wie werden die EDS be-
handelt? Was sind all diese Begleiterkrankungen und wie kénnen sie fest-
gestellt werden? Mit unserem Buch méchten wir Antworten auf die hiufigsten
Fragen geben und dabei zwar Fachwérter erwihnen — denn die muss man
auch als Patient*in kennen —, diese aber zusitzlich in einfachen Worten
erkliren.



Vi Vorwort

Durch eine Mischung aus fachlichen Informationen, Expert*innen-
meinung aus wissenschaftlicher Literatur und Tipps zum praktischen Um-
gang mit der Gruppe von komplexen Bindegewebserkrankungen vermittelt
dieses Buch eine fundierte Grundlage und gibt vor allem Neueinsteiger*innen —
Betroffenen, Angehérigen, Interessierten sowie medizinischem Personal —
einen kompakten Uberblick iiber all die Facetten der Ehlers-Danlos-Syndrome.

Cheers,

Karina
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Fiir barriereirmeren Zugang: Bildbeschreibung

* Karina Sturm
Ein Headshot von Karina, einer Frau mit rasierten Haaren und einem
schwarzen Hut. Sie trigt roten Lippenstift, goldenen Lidschatten und
grofie silberne Ohrringe.
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