e ~ Sensibilisierun

-

- L

S

Ehlers-Danl

e,

- = g s TR A “

_ *Mgﬁeund/@herGenehm:gung vor; Chiari B_rﬁLg.,s

e

e


Presenter Notes
Presentation Notes
Mai ist der Monat der Sensibilisierung für das Ehlers-Danlos-Syndrom... seid ihr bereit dafür?
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Das Ehlers-Danlos-Syndrom (EDS)
ist eine Gruppe erblicher
Bindegewebsstorungen, an denen
Defekte in unserem Kollagen
beteiligt sind. Kollagen ist ein
Strukturprotein, das oft als
"faseriger Klebstoff" bezeichnet
wird, der unseren Kdrper
zusammenhalt. Es ist das am
haufigsten vorkommende Protein
im menschlichen Koérper und
strukturiert unsere Organe,
Muskeln, Knochen, Haut,
Blutgefale und Bindegewebe.


Presenter Notes
Presentation Notes
EDS Bewusstsein Fakt #1

Der Mai ist der Monat der Sensibilisierung für das Ehlers-Danlos-Syndrom und wir beabsichtigen, jeden Tag dieses Monat eine neue Tatsache vorzustellen. Bitte beteiligen Sie sich an unseren Sensibilisierungsbemühungen, indem Sie diese Fakten und deren Bedeutung für Sie teilen. (Auch wenn sie dich nicht betreffen, teile sie bitte trotzdem!) Sensibilisierung ist mehr als nur ein Mittel, um über unsere Kämpfe zu sprechen, es könnte ein Leben retten! Und mit der erblichen Natur von EDS könnte dieses gerettete Leben sehr wohl jemand sein, mit dem Sie verwandt sind. Lassen Sie sich also nicht entmutigen, wenn sich Leute beschweren. Diejenigen, die dich lieben, sollten es verstehen und selbst wenn sie es nicht tun, lieben sie sie genug, um sie trotzdem zu teilen!
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Es sind bislang 14 Formen des Ehlers-Danlos-
Syndroms (EDS) bekannt. Wahrend sie bestimmte
allgemeine Merkmale teilen wie Hypermobilitat,
Hautschlaffheit und Gewebezerbrechlichkeit, hat
jeder Subtyp seine eigenen Symptome und
Kriterien, die dazu beitragen kdnnen, die
erforderlichen Gentests einzugrenzen.
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EDS ist auf eine Mutation in einem von mehr als einem Dutzend verschiedenen Genen zurückzuführen. Bis vor kurzem gab es 13 von der Ehlers-Danlos-Gesellschaft anerkannte EDS-Untertypen. Es wurde jedoch eine neue Variante gefunden. Während es noch benannt oder offiziell klassifiziert werden muss, handelt es sich um ein Protein, das vom AEPB1-Gen aufgebaut wird. Es gibt identifizierte Gene für alle Subtypen außer hEDS (Hypermobilitätstyp). 

Die Untertypen sind:
• Klassische EDS (cEDS)
• Klassische EDS (clEDS)
• Kardialklappen-EDS (cvEDS)
• Vaskuläre EDS (vEDS)
• Hypermobile EDS (hEDS)
• Arthrochalasie EDS (aEDS)
• Dermatosparaxis EDS (dEDS)
• Kyphoscoliotic EDS (kEDS)
• Brittle Cornea Syndrom (BCS)
• Spondylodysplastisches EDS (spEDS)
• Musculocontractural EDS (mcEDS)
• Myopathisches EDS (mEDS)
• Periodontale EDS (pEDS)
• Neuer unbenannter Untertyp mit AEPB1

Während mit jedem Subtyp eindeutige Anzeichen und Symptome verbunden sind, ist bekannt, dass EDS-Symptome von einem Subtyp zu einem anderen wechseln. Aufgrund dieser Überkreuzungssymptome ist es für Genetiker nicht ungewöhnlich, nur genetisch auf die schwerwiegenderen vermuteten Typen (wie vEDS) zu testen und nur hEDS zu diagnostizieren (für die keine Gentests bekannt sind und daher durch klinische Beobachtung diagnostiziert werden), wenn der schwerwiegende Untertyp ausgeschlossen ist. Diese Methode hat möglicherweise die Daten darüber, wie häufig jeder Untertyp angenommen wird, erheblich verzerrt.
Wir werden uns in diesem Jahr ziemlich oft auf die Ehlers-Danlos-Gesellschaft beziehen, weil ihre Forschung und die Organisation ihrer Informationen außergewöhnlich sind. https://www.ehlers-danlos.com/eds-types/ https://www.ehlers-danlos.com/a-new-type-of-ehlers-danlos-syndrome-discovered/ 
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Studien haben gezeigt, dass das Ehlers-
Danlos-Syndrom (EDS) viele neurologische
und spinale Manifestationen aufweisen kann,
darunter:

* Intrakranielle Hypertonie (IH/IIH)

* Chiari-Missbildungen (CM)

» Atlantoaxiale und kraniozervikale

E'; DS Bewusstsein Instabilitat (AAI/CCI) o
. * Segmentale Kyphose & Instabilitat
Fa kt H3 e * Tethered Cord Syndrom (TCS)

* Spontane Liquorlecks, die eine
intrakranielle Hypotonie verursachen

* Dystonien und andere
Bewegungsstorungen

* Neuromuskulare Komplikationen
* Tarlov-Zysten-Syndrom
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Informationen zur Studie zu diesem Beitrag: http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/ajmg.c.31549/full/
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Es ist bekannt, dass Ehlers-Danlos-Syndrome
(EDS) Liquorlecks verursachen (sogar spontane
Lecks). Ahnlich wie es die Haut zerbrechlich
macht, macht es die Dura (Hirnhaut) auch
diinn und zerbrechlich. Tatsachlich schatzt der
CSF-Leck-Experte Dr. Schievink, dass "nur
knapp weniger als 100 Prozent der Patienten
mit einem spontanen CSF-Leck eine zugrunde
liegende Bindegewebsstorung haben."
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Um Dr. Schievinks Q & A-Sitzung zu spontanen Lecks zu sehen, besuchen Sie: http://spinalcsfleak.org/q-a-with-dr-schievink/

Weitere Informationen zu EDS finden Sie unter: https://ehlers-danlos.com/what-is-eds/
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In der medizinischen Fakultat wird den
Studenten beigebracht, das Offensichtliche
nicht zu vernachlassigen, mit der Analogie:
"Wenn Sie Hufschlage horen, denken Sie an
Pferde, nicht an Zebras." Diese Philosophie
stellt ein Problem fur Menschen mit Ehlers-
Danlos-Syndrom dar, da es nicht so ist, dass
unser Zustand selten ist, sondern dass Arzte

selten etwas daruber wissen. Deshalb suchen
wir oft Jahre oder Jahrzehnte nach Antworten
auf unsere zahlreichen Symptome.



Presenter Notes
Presentation Notes
EDS Bewusstsein Fakt #5

Ein Arzt, der nach Pferden sucht, wenn er Hufschläge hört, hilft keinem Zebra, sondern verzögert nur die Hilfe, die wir dringend brauchen!
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Es mag unlogisch erscheinen, aber viele hypermobile Menschen leiden auch
unter Steifheit und Verspannungen in ihren Gelenken und Muskeln.
Muskelsteifheit und Verspannungen werden durch die zusatzliche Arbeit
verursacht, die Muskeln leisten mussen, um die Gelenke einer hypermobilen

Person stabil zu halten. Wir bezeichnen sie liebevoll als steife Zebras!
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"EDS Bewusstsein
Fakt #7

Uber Chiari-Missbildung Typ 1 (CM1)
wurde als Begleiterkrankung bei
hypermobilem EDS (hEDS) berichtet. Die
genaue Inzidenz der CM1- und EDS-
Assoziation ist unbekannt, aber das
Verhaltnis von Frau zu Mann ist in der
CM1- und EDS-Untergruppe (9:1) héher
als in der allgemeinen CM1-Population
allein (3:1).

-Dr. Fraser Henderson
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Die Studie hinter dieser Tatsache: http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/ajmg.c.31549/full/
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Ehlers-Danlos-Syndrome (EDS) sind als erblich bekannt. Einige sind als autosomal rezessiv
bekannt (wobei beide Elternteile das mutierte Gen haben miissen, um es an ein Kind
weiterzugeben), andere sind autosomal dominant (wobei nur ein Elternteil das mutierte Gen
haben muss, um es an das Kind weiterzugeben). Es ist wichtig, sich daran zu erinnern, dass Sie
nicht kontrollieren kdnnen, was Sie genetisch an |hre Kinder weitergeben, daher sollte es
NIEMALS erlaubt sein, ein Schwarze-Peter-Spiel zu werden!

FFSX BN
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• Klassisches EDS (cEDS) - autosomal dominant
• Klassisches EDS (clEDS) - autosomal rezessiv
• Herzklappen-EDS (cvEDS) - autosomal rezessiv
• Vaskuläres EDS (vEDS) - autosomal dominant
• Hypermobiles EDS (hEDS) - autosomal dominant
• Arthrochalasie EDS (aEDS) - autosomal dominant
• Dermatosparaxis EDS (dEDS) - autosomal rezessiv
• Kyphoscoliotic EDS (kEDS) - autosomal rezessiv
• Brittle Cornea Syndrome (BCS) - autosomal rezessiv
• Spondylodysplastisches EDS (spEDS) - autosomal rezessiv
• Musculocontractural EDS (mcEDS) - autosomal rezessiv
• Myopathisches EDS (mEDS) - Sowohl autosomal rezessiv als auch autosomal dominant
• Parodontales EDS (pEDS) - autosomal rezessiv

Weitere Informationen zum erblichen Charakter von EDS finden Sie unter: https://ehlers-danlos.com/eds-types/
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Studien zeigen, dass Menschen mit Ehlers-

Danlos-Syndrom (EDS) eine hohere
EDS Pravalenz symptomatischer obstruktiver
. Schlafapnoe aufweisen (32% gegeniiber 6%
Bewusstsein in der Allgemeinbevolkerung). Aus diesem
Fakt #9 Grund empfehlen wir, dass JEDER mit EDS
auf Schlafapnoe getestet wird und sein

CPAP GEWISSENHAFT verwendet!

Mit freundlicher Genehmigung von Chiari Bridges
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Weitere Informationen zur Studie zwischen EDS und OSA finden Sie unter: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/23929538

Weitere Informationen zu EDS finden Sie unter: https://ehlers-danlos.com/what-is-eds/
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Jungste Statistiken belegen, dass Ehlers-Danlos weitaus haufiger vorkommt als urspriinglich
angenommen (noch vor wenigen Jahren wurde angenommen, dass die Verbreitung je nach Subtyp 1
zu 5.000 bis 1 zu 20.000 betragt). Die jungsten verdffentlichten Zahlen zur Verbreitung liegen je nach
Subtyp bei

s
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Weitere Informationen zu EDS finden Sie unter: https://ehlers-danlos.com/what-is-eds/
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EDS Bewusstsein Fakt #11

Es sind keine Heilmethoden fir
Ehlers-Danlos-Syndrome (SED)
bekannt. Es gibt keine
Moglichkeit, unser mutiertes
Kollagen zu
verandern/reparieren. Wir
beschaftigen uns jeweils mit
einem Symptom, wahrend unser
Kbrper versucht, mit unserem
fehlerhaften Kollagen zu
interagieren, als ob es normal
ware. Wir haben normalerweise
eine Vielzahl von Facharzten (fir
jede Erscheinungsform) und eine
Schachtel Zahnspangen, um so
unsere Gelenke an Ort und Stelle
zu halten zu kénnen.


Presenter Notes
Presentation Notes
EDS Bewusstsein Fakt #11

Weitere Informationen zu EDS finden Sie unter: https://ehlers-danlos.com/what-is-eds/
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EDS
Bewusstsein
Fakt #12

Wahrend jeder Subtyp des Ehlers-Danlos-
Syndroms (EDS) seine eigenen Merkmale
und Symptome aufweist, ist es wichtig zu
bedenken, dass EDS-Symptome
bekanntermalen von einem Subtyp zum
anderen ubergehen. Wahrend die
Symptomologie helfen kann, eine
Diagnose einzugrenzen, ist es nicht
ungewohnlich, dass jemand mit einem
Subtyp Symptome oder Komplikationen
aufweist, die mit einem anderen Subtyp
konsistenter zu sein scheinen.

Mit freundlicher Genehmigung von Chiari Bridges
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Weitere Informationen zu EDS finden Sie unter: https://ehlers-danlos.com/what-is-eds/ 
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EDS Bewusstsein
Fakt #13

Ehlers-Danlos-Syndrome (EDS)
beinhalten eine Mutation in unserem
Kollagen. Kollagen wird oft als
"Zellkleber" bezeichnet, der alles in
unserem Korper zusammenhalt. Nach
dieser Analogie ist es so, als ob der
Gorilla-Kleber durch verwasserten Elmer-
Kleber ersetzt wurde. Es hat einfach nicht
die Konsistenz, die Dinge so
zusammenzuhalten, wie wir es brauchen.

Mit freundlicher Genehmigung von Chiari Bridges
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Dies ist ein wichtiger Faktor dafür, warum wir anfällig für Organprolaps und erworbene Chiari-Missbildungen sind. Weitere Informationen zu EDS finden Sie unter: https://ehlers-danlos.com/what-is-eds/.
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Der Zusammenhang zwischen
"Diskopathie und fruh degenerativer
spondylotischer Erkrankung bei
Ehlers-Danlos-Hypermobilitatstyp
(hEDS) und klassischem Typ (cEDS)
ist gut belegt. EDS ist durch
segmentale Instabilitat, Kyphose und
Skoliose gekennzeichnet."
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Für den vollständigen Artikel, der diese Tatsache angibt: https://onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1002/ajmg.c.31549
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Die meisten Spezialisten empfehlen
eine aufrechte MRT fur Patienten, die
ein Problem am kraniozervikalen
Ubergang und am EDS haben. Auf diese
Weise kdnnen sie genau sehen, wie sich
die Dinge verschieben und wie tief die
Mandeln sind, wenn die Schwerkraft
aufrecht in die Gleichung einbezogen
wird. Trotz ihrer gut dokumentierten
- Empfehlungen missen wir immer noch
kampfen, damit diese wichtigen Tests
durchgefuhrt werden.
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Weitere Informationen zu diesem Artikel von Dr. Fraser Henderson: http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/ajmg.c.31549/full

Weitere Informationen zur Studie hinter dem Artikel: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/18074684/
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Studien haben gezeigt, dass "eine hohe Verbreitung von Patienten mit erblichen
Storungen des Bindegewebes in ihrer retrospektiven Serie von CM1-Fehlern nach der
Dekompression weitere Behandlungen erforderlich machte, einschlieRlich
kraniozervikaler Fusion und/oder Freisetzung von angebundenem Kabel, was darauf
hindeutet, dass 'EDS und andere Stérungen des Bindegewebes in CM1 nicht tbersehen
werden sollten."

Einige dieser "Bindegewebsstorungen” sind pathologisch fiir Chiari-Missbildungen (CM),
Aus diesem Grund empfehlen wir, alle vor der Dekomprimierung zu testen!
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Weitere Informationen zu diesem Artikel von Dr. Fraser Henderson: http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/ajmg.c.31549/full

Weitere Informationen zur Studie hinter dem Artikel: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/18074684/
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Ehlers-Danlos-Syndrome (EDS) verursachen
haufig Probleme am zervikomedullaren
Ubergang und komprimieren hiufig das

Medulla (unterer Teil des Hirnstamms) und den
Vagusnerv. Dies fuhrt haufig zu einer
Schadigung des autonomen Nervensystems
(ANS), das lhren Blutdruck, Ihre Herzfrequenz,
lhre Atmung, lhr Schlucken, lhre
Korpertemperatur, |hr Verdauungssystem und
andere Symptome einer Dysautonomie steuert.

Was ist fog5 ¢~ C oir
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Weitere Informationen zum zervikomedullären Übergang und seinem Zusammenhang mit Symptomen einer Dysautonomie finden Sie unter: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4362313/ und https: //www.ncbi.nlm. nih.gov/books/NBK400/ Eine weitere gute Quelle für Informationen zur Dysautonomie: http://www.dysautonomiainternational.org/
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mastzelle

der Mastzelle

degranulation

exposition gegeniiber
# Allergenen

Das Mastzellaktivierungssyndrom tritt
haufig bei Patienten mit Ehlers-Danlos-
Syndrom (EDS) auf. Selbst wenn Sie auf
Allergien negativ getestet wurden, kann
es dennoch zu einem periodischen
Anstieg von Histamin und Tryptase
kommen, der sich in Reaktionen auf
Haut, Magen-Darm-Trakt, Herz-Kreislauf-
System und/oder Atemwege dulert.
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Weitere Informationen zu MCAS nach EDS: https://onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1002/ajmg.c.31555 

Haut: Wiederkehrendes Erröten, Juckreiz, Schwellung, Nesselsucht, Dermatitis (Ekzem), erhöht / Vermindertes Schwitzen Gastrointestinal: Episodische Schmerzen, Dringlichkeit, Reizdarmsyndrom (IBS), GERD, Eosinophile Ösophagitis (EoE), Verstopfung, Gastroparese, zunehmende Nahrungsmittelallergien / -empfindlichkeiten, Gallenblasenprobleme Herz-Kreislauf-, Atemwegs- und / oder neuropsychiatrische: Dysautonomie (posturale orthostatische Tachykardie) Syndrom (POTS); Ruhetachykardie; Atemprobleme) Anaphylaxie, Rhinitis (Heuschnupfen), Angst, Depression.
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EDS Bewusstsein

Fakt #19

Einige Spezialisten glauben jetzt, dass
50-60% der Patienten mit Fibromyalgie
das Ehlers-Danlos-Syndrom (EDS) oder

zumindest das Joint Hypermobility
Syndrome (JHS) haben. Wenn dies
zutrifft, kommt EDS weitaus haufiger vor
als urspruinglich angenommen.
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Dr. Henderson spricht darüber in diesem Video: https://www.youtube.com/watch?v=U33T8JFXvk0. 


#ChiariBridges
#WorthTheFight 
#WTF 
#EDSbewusstsein2026
#EDSbewusstseinMonat

www.ChiariBridges.org


Es ist bekannt, dass Ehlers-Danlos-Syndrome (EDS)
eine Mutation im Kollagen unseres Koérpers
beinhalten, aber es ist nicht so einfach, wie es sich
anhort. EDS betrifft nicht nur unsere Haut und
Gelenke, sondern alles in unserem Korper, was fir
die Interaktion mit diesem Kollagen entwickelt
wurde. Deshalb haben wir so viele Probleme in
unserem Korper, dass Sie glauben konnten, dass sie
nicht miteinander zusammenhangen konnen. Aber
es sind wirklich unsere Bindegewebe, die die
Probleme miteinander verbinden.
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EDS Bewusstsein Fakt #20

Weitere Informationen zu EDS finden Sie unter: https://ehlers-danlos.com/what-is-eds/.
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Nicht alle Zebras sind gleich! Wahrend wir
oft viele Symptome gemeinsam haben,
fuhrt jeder von uns seinen eigenen Kampf.
"Diagnosekriterien dienen ausschlielllich
dazu, ein EDS von anderen
Bindegewebsstorungen abzugrenzen, und
es gibt fur jedes Zebra viel mehr mogliche
Symptome als Kriterien."

DS Bewusstsein
I" :.]§ .l’} _l.
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Weitere Informationen zu EDS finden Sie unter: https://ehlers-danlos.com/what-is-eds/.
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Kollagen ist das "am haufigsten vorkommende Protein im Tierreich." Im
menschlichen Kérper macht es ungefahr ein Drittel des gesamten
Proteins aus: Haut, Knorpel, Muskeln, Knochen, Sehnen, Bander,

Bandscheiben, Blutgefalle, Organe, Zahnfleisch, Zahne, Augen usw.

loses Bindegewebe fettgewebe dichtes Bindegewebe
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Weitere Informationen zu den Studien, die hinter dieser Tatsache stehen: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK21582/ und https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2846778/.
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EDS Bewusstsein Fakt #23

Unsere Bandscheiben bestehen aus Kollagen,
daher neigen die Bandscheiben eines
Patienten mit Ehlers-Danlos-Syndrom (EDS)
dazu zu dehydrieren, diinner zu werden, sich
auszudehnen, zu rutschen und auf das
Riickenmark zu druicken. Ein
durchschnittlicher Mensch hat vielleicht 1-2
Bandscheibenprobleme in seinem Leben.
EDS-Patienten neigen dazu, zu einem
bestimmten Zeitpunkt gleichzeitig mehrere
Bandscheiben zu haben, die sich ausbeulen
und einen Bruch verursachen und dies haufig
auf verschiedenen Ebenen der Wirbelsaule.
Dieser Zustand ist als Degenerative Disc
Disease (DDD) bekannt.

“
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Weitere Informationen zu EDS und DDD: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4300794/
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Autosomal dominante Vererbung

Jeder EDS-Subtyp ist eine eigenstandige
Erbkrankheit. In einer Familie kommt nur dann mehr
als ein Subtyp vor, wenn beide genetisch von einem
oder beiden Elternteilen geerbt wurden. Wenn mehr
als eine Mutation genetisch bestatigt ist, ist die
Diagnose im Allgemeinen der schwerwiegendste
Subtyp. Es ist wichtig, sich daran zu erinnern, dass
alle EDS-Symptome bekanntermalSen die Subtyp-
Linien Uberschreiten. Daher ist es durchaus ublich,

Symptome von mehreren Subtypen zu haben, aber
nur eine vererbte Mutation.
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Um den mit dieser Tatsache verbundenen Artikel zu lesen, besuchen Sie: https://rarediseases.org/rare-diseases/ehlers-danlos-syndrome/.
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EDS Bewusstsein Fakt #25

Mit freundlicher Genehmigung von Chiari Bridges

PRIMARE ZEICHEN DER HYPERMOBILITAT

Klicken/Knacken von Gelenken, Hals und/oder Kiefer
Rollen/\erdrehen der Knéchel
Gelenkschmerzen
Nackenschmerzen
Uberdehnung der Gelenke
Tendinitis (Tennisellenbogen, Golferellenbogen,
Achillessehnenentziindung)
Schleimbeutelentziindung
Finger auslosen
Multidirektionale Instabilitdt der Schulter
Wiederkehrende Sportverletzungen
Haufige Versetzungen oder Subluxationen
Schlechte Propriozeption
Muskelsteifheit/-spannung
Skoliose
Andere muskuloskelettale Probleme
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®)

Parasympathisches System

i Verengt die Schuler

Stimuliert den
Speichelfluss

Verengt die Bronchien

Verlangsamt den
Herzschlag

Ve

Stimuliert die Peristaltik
und Sekretion

Stimuliert die
Gallenfreisetzung

Becken splanchnische Nerven

Kontraktblase

SEKUNDARE ZEICHEN DER HYPERMOBILITAT
DYSAUTONOMIE

Dysautonomie ist eine Funktionsstorung des
autonomen Nervensystems (ANS). Sie
umfasst alles in Ihrem Korper, was
automatisch (ohne kognitiven Gedanken)
geschieht: Tachykardie (schneller Puls); POTS
(Postural Orthostatic Tachycardia Syndrome);
MCAS (Mastzellaktivierungssyndrom); die
Unfahigkeit grundlegende Korperfunktionen
wie Korpertemperatur, Atemfrequenz,
Blutdruck, Verdauung, Darm-/Blasenfunktion

zu steuern. | cannot (willingly) control my

temperature or blood pressure i.e. | am not

sure if | understand this sentence right.

Sympathisches System

Erweitert die Pupillen

Hemmt den
Speichelfluss

Entspannt Bronchien

Beschleunigt den
Herzschlag

Hemmt Peristaltik und
Sekretion

Stimuliert die
Glukoseproduktion
und -freisetzung

Sekretion von Adrenalin
und Noradrenalin

Hemmt die Blasenkontraktion

Stimuliert den Orgasmus

EDS Bewusstsein Fakt #26

Mit freundlicher Genehmigung von Chiari Bridges
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Weitere Informationen zu sekundären Anzeichen von Hypermobilität: https://atwalclinic.com/dysautonomia-from-ehlers-danlos-syndrome-eds/.
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B
EDS Bewusstsein

Fakt #27

SEKUNDARE ANZEICHEN VON EHLERS-
DANLOS

MAGEN-/DARM PROBLEME

Reizdarmsyndrom (IBS);
Nahrungsmittelempfindlichkeiten;
Malabsorption; Dysmotilitat;
Empfindlichkeit/Krampfe der Speiserdhre;
Osophagus-Dysphagie; GERD
(gastroosophageale Refluxkrankheit);
Gastroparese; Dumping-Syndrom und
funktionelle Dyspepsie. Die Symptome
konnen von Reflux, Durchfall,
Verstopfung, Gasbildung, Blahbauch und -

Erbrechen reichen. Zusatzliche GI- /\\\)
Probleme im Zusammenhang mit EDS sind

Hiatushernien, Organprolaps und

abdominales Aortenaneurysma.

Mit freundlicher Genehmigung von Chiari Bridges
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Weitere Informationen zu EDS- und GI-Problemen: https://www.ehlers-danlos.org/information/gastrointestinal-problems-in-hypermobile-ehlers-danlos-syndrome-and-hypermobility-spectrum-disorders/. 
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EDS Bewusstsein Fakt #28

SEKUNDARE ZEICHEN VON EHLERS-DANLOS
Gyndkologie

Unregelmallige, schwere, schmerzhafte Menstruation
Erhohte Gelenkschmerzen vor/wahrend der Menstruation
Schwangerschaft
Hohe Rate von Fehlgeburten
Vorzeitige Wehen
Fehllage der Plazenta
Instabilitat des Beckenbodens
Uterusprolaps
Harninkontinenz
Liquorlecks von Epiduralen sind haufig
Dartber hinaus neigen wir aus unterschiedlichen Griinden zu
hormonellen Problemen. Diese Probleme sollten bei der
Einflhrung von Hormontherapien (Geburtenkontrolle)
berucksichtigt werden.
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Weitere Informationen zu EDS- und Gynäkologieproblemen: https://www.ehlers-danlos.com/pdf/2018-annual-conference/N-Blagowidow-2018Baltimore-OB-GYN-and-EDS-HSD-S.pdf. 
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EDS Bewusstsein Fakt #29

SEKUNDARE ZEICHEN VON EHLERS-DANLOS
HAUT & KNOCHEN

Neigung zu Blutergussen; Dehnungsstreifen; Krampfadern; Langsame Wundheilung;
Abnormale Narbenbildung; Elastische / dehnbare Haut; (insb. unter Oberarmen & Ober-
/Innenschenkeln); und/oder durchscheinende Haut (insbesondere Brust/Briiste &
Armunterseite); Osteopenie; Niedrige Knochendichte; Niedrige Knochenmasse;
Geschwachte Knochenstruktur und/oder PlattfiiRe.
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EDS Bewusstsein Fakt #30

HAUFIGE BEGLEITERKRANKUNGEN

Chiari-Missbildung (und andere Organvorfalle); Tethered Cord
Syndrom;_Degenerative Bandscheibenerkrankung; Atlantoaxiale (AAl)
und kraniozervikalednstabilitat (CCl); Intrakranielle Hypertonie (IH);
Intrakranielle Hypotonie (CSF-Lecks); Skoliose, Fibromyalgie;
Mastzellaktivierungssyndrom; Abgewichen Nasenscheidewand;
Chronische Mudigkeit; Komplexes regionales Schmerzsyndrom (CRPS);
Neuropathie; Raynaud-Syndrom; Hernien und/oder Aneurysmen.

Mit freundlicher Genehmigung von Chiari Bridges
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Weitere Informationen zu EDS und seinen komorbiden Zuständen: https://chiaribridges.org/overview-chiari-comorbidities-etiological-pathological-cofactors/.
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DIAGNOSE'ERHALTEN
chnlerssDaniossSyndromeyEDS) sind nicht schwer zu diagnostizieren. Es ist
SChWIErgReINeENtATZtZzuinden, der die Symptome so gut kennt, dass Sie an einen
Genetikeruberwiesen werden konnen. Nach der Uberweisung fithrt ein Genetiker
sinexKlinische Bewertung der Hypermobilitat durch (bekannt als Ihr Beighton-
SCore). Als ne es bewerten sie Sie nach Haupt-/Nebenkriterien (genannt The
Brighton Criteria). Sobald beide bewertet sind, bestimmen sie, welche Gentests
urlhren Fall durchgefuhrt werden sollten. Alle Subtypen haben bekannte

Mutationen, auf die mit Ausnahme von hEDS getestet werden kann.

EDS Bewusstsein Fakt #31
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Weitere Informationen zur EDS-Diagnose und zur neuesten Checkliste für die hEDS-Diagnose: https://www.ehlers-danlos.com/eds-diagnostics/ und https://www.ehlers-danlos.com/heds-diagnostic-checklist. 
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