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Vorwort

Liebe Mitglieder,

die Festtage stehen unmittelbar bevor. Traditionell
die Zeit der Riickschau auf das vergangene Jahr
und die Planung flir das Neue. 2014 hat unserer
Initiative eine Rekordzahl an Anfragen ge-
bracht.

Anfragen von Menschen mit einer Verdachtsdia-
gnose auf EDS oder auch mit einer bereits besta-
tigten Diagnose.

Die immer wiederkehrenden Fragen heiBen: Wo
gibt es einen Arzt in meiner Nahe der sich mit EDS
auskennt, wohin kann ich mich wenden?

Nicht fir jeden Ort in Deutschland und den Nach-
barlandern kénnen wir darauf eine befriedigende
Antwort geben. Jeder Betroffene hat seinen Arzt,
meist hat der aber nur diesen einen EDS-Pati-
enten. Und oft wissen wir als Initiative gar nichts
von diesem Arzt.

Die Beantwortung dieser Flut von E-mails und die
Telefonate mit den Betroffenen nehmen einen
breiten Raum in unserer Arbeit ein.

Darliberhinaus kénnen wir aber mit Freude be-
richten, dass unser medizinisch-wissenschaftlicher
Beirat im Hintergrund sehr aktiv an einem Fach-
artikel zum vaskuldren Typ (EDS Typ IV) ar-
beitet.

In diesem Zusammenhang sei auch auf den in
der letzten Ausgabe vorgestellten Flyer zu diesem
Thema verwiesen. Viele weitere Themen haben
der Vorstand, die Beisitzer und die Landesleiter
im vergangenen Jahr bewegt. Darauf kénnen wir
dankbar zurtckblicken.

Viele dieser Themen werden uns auch 2015 be-
schaftigen. Ein wichtiger Termin auch im
kommenden Jahr wird unser Fachtag mit an-
schlieBender Mitgliederversammlung sein.
Er findet vom 10.-12-April 2015 in Loccum
(Region Hannover) statt.

Im Fachteil wird es einen Vortrag des Dermato-
logen Prof. Dr. med. Dr. h.c.Christos Zou-
boulis geben.

Desweiteren haben wir die Zusage von Frau

Rechtsanwaltin Bingiil Suoglu.

Sie wird zu zwei der nachfolgenden Themen spre-

chen:

* Anerkennung der Schwerbehinderteneigen-
schaft (Antragstellung/Widerspruch/Klage)

oder

* Anerkennung der Erwerbsminderungsrente

oder

* Widerspruchsverfahren bei Ablehnung langfri-
stiger Heilmittelverordnung.

Bitte schreiben Sie uns, was Sie besonders
interessiert.

Besonders wichtig wird 2015 die Mitgliederver-
sammlung.

Bitte kommen Sie zahlreich nach Loccum,
die Mitgliederversammlung ist das Parla-
ment unseres Vereins, wo Sie als Mitglied
Einfluss auf den Weg der Initiative nehmen
kénnen.

2015 steht turnusmaBig die Neuwahl des kom-
pletten Vorstandes an.

Wir sind immer noch auf der Suche nach Mitstrei-
tern, die als Beisitzer oder als Erster oder zweiter
Vorsitzende /-r diese wichtige Arbeit in den kom-
menden 3 Jahren unterstitzen.

Bitte nutzen Sie Thre Stimme und kommen Sie zur
Mitgliederversammlung. Die Einladungen gehen
Ihnen Ende Februar zu.

Jetzt wiinschen wir Ihnen und Ihren Familien ein
gesegnetes und ein fréhliches Weihnachtsfest und
alles Gute fiir das Neue Jahr 2015

Juergen Grunert

Irene Markus
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6. EDS-Landestreffen in Baden-
Wiirttemberg vom 12. bis zum 14.
September in Pforzheim

Im September 2014 fand im Schwarzwald das
sechste baden-wiirttembergische Landestreffen
statt. Wie bereits in den vergangenen Jahren und
auf ausdricklichen Wunsch vieler Teilnehmer dau-
erte es von Freitagnachmittag bis Sonntagnach-
mittag. Dieses Mal hatten wir leider kein Gllick mit
dem Wetter. Es regnete praktisch ununterbrochen.
In unserer Tagungsstatte, dem Hohenwartforum,
sind die diversen Tagungsraume, Aufenthaltsrau-
me und das Restaurant nicht unter demselben
Dach wie die Zimmer fiir die Teilnehmer, jedoch
ist alles durch liberdachte Gange miteinander ver-
bunden. So konnte man alles trockenen FuBes und
auBerdem rollstuhlgerecht erreichen.

Das Thema flr dieses Treffen war ,,Der kompe-
tente Patient". Jeder Teilnehmer bekam einen
von der AOK gestifteten Patientenordner und dazu
eine Broschire von der TKK. Christine hielt einen
sehr guten Vortrag dazu. Ein weiterer Vortrag von
Christine zum Thema Patientenrechte folgte am
Nachmittag. Ganz herzlichen Dank Christine
fiir deinen Einsatz!

Friederike Miller vom Vorstand informierte uns
Uber die Arbeit des medizinisch-wissenschaft-
lichen Beirats. Vielen war bisher nicht bekannt,
was und wie viel dort im ,Hintergrund™ passiert.
Herzlichen Dank auch Dir Friederike!

Im Lauf der letzten Monate wurde ich von ver-
schiedenen Mitgliedern immer mal wieder zu ver-
schiedenen Beschwerden gefragt Hab das nur

ich oder haben andere das auch, hat das mit EDS
Zu tun?

So starteten wir eine Gesprachsrunde zu folgenden
Punkten wie:

* Wadenkrampfen, Krampfadern,

* Gehorproblemen, Allergien, Diabetes,
* Wechseljahren, Verdauung,

%

Augenproblemen und einigem mehr.

Schén, dass wir eine Arztin (Friederike) dabei
hatten. Wer wollte, konnte von seinen speziellen
Beschwerden und Erfahrungen berichten. Es war
das erste Mal, dass so spezielle Probleme in ei-
ner groBeren Runde zur Sprache kamen. Erstaun-
lich, was wir dabei erfahren haben und vor allem
voneinander gelernt haben. Danke Euch allen flirs
Mitmachen und flir Eure Offenheit.

Das nachste Landestreffen wird Anfang Sep-
tember 2015 stattfinden.

Geplant ist ein Aufenthalt in der Salinenklinik in
Bad Rappenau und zwar in Zusammenarbeit mit
der Landesleitung Hessen, Saarland und Rhein-
landpfalz. Eine gute Chance fur neue interessante

Begegnungen.
Anne Roder
bawu@ehlers-danlos-initiative.de

Regionaltreffen Sachsen,
Sachsen-Anhalt und Thiiringen am
26.09.2014 in Leipzig

Es war mal wieder soweit: das nachste Landes-
treffen stand vor der Tir. Leider muBte sich un-
ser lieber Landesleiter Udo Farber im Vorfeld ganz
kurzfristig einer Operation unterziehen. Auf diesem
Wege wiinschen wir ihm alles erdenklich Gute.
Lieber Udo, nimm dir die Zeit, die du brauchst, um
wieder fit zu werden.

Aber was nun....? Udo" s gréBte Sorge war: ...was
wird aus dem Treffen...?

Auch nach ihrem Umzug bleibt uns Betina Bauch
treu und hat sofort das Zepter in die Hand genom-
men, wie auch die Organisation und Durchfiihrung
Ubernommen Liebe Betina, vielen Dank da-

In der Einflihrungsrunde bat uns Betina ein Ereig-
nis zu erzahlen, das wir seit unserem letzten Tref-
fen auBerhalb von EDS erlebt haben. Es wurden
die unterschiedlichsten Themen angesprochen
(z.B. Urlaub, Besuch, Familie). Es ist schén und
wichtig, dass es neben EDS auch noch viele ande-
re schone Erlebnisse bei jedem von uns gibt.
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Dann wurden wir eingefiihrt, in das groBe Thema:
Mein Patientenordner - Der kompetente Patient

Erst einmal haben wir
dartiber gesprochen,
e was ,er" Uberhaupt ist,

e was ,er" enthalt und
e wozu ,er" gut ist.

Allen wurde schnell klar,
welchen Nutzen uns die-
ser Ordner bringen kann.
Ganz wichtig dabei ist,
dass es ,MEIN Ordner"
ist. Mit meinen person-
lichen Daten, meinem Lebenslauf und meiner
~EDS-Geschichte". Alles, was ich in diesem Ordner
abhefte, kann mir ganz personlich in bestimmten
Situationen helfen, z.B. mich auf ein Arztgesprach
vorzubereiten, dem Arzt Ubersichtlich Unterlagen
/ Befunde zur Verfligung zu stellen oder bei einem
Notfall dem Angehérigen helfen, die wichtigsten
Informationen schnell an den zu behandelnden
Arzt weiterzuleiten. Diesen Ordner kann jeder
schnell finden, denn er hat unser ,EDS-Zeichen®
auf dem Riicken und leuchtet uns so schon von
weitem an.

Ich freue mich schon
darauf, mir meinen
Ordner einzurichten. |
So habe ich einen | J
Grund, meine bishe-
rigen Unterlagen zu
sichten und Unwich-
tiges  auszusortie-
ren.... Einen Ordner habe ich ja schon, nur eben
nicht so sortiert und schon....

Fir unser nachstes Treffen im Marz 2015 haben
wir uns vorgenommen, an dem Thema ,Der kom-
petente Patient" weiter zu arbeiten und den Ord-
ner dafir als Grundlage zu nutzen. Nur so kann er
mit Leben geflllt werden und wachsen...
Wir Alle aus Sachsen, Sachsen-Anhalt und Thiirin-
gen winschen allen Mitgliedern eine schéne Ad-
ventszeit, besinnliche Weihnachtstage und einen
feuchtfréhlichen Rutsch in das nachste Jahr.

Silke Mihlenstedt

Anmerkung:
~Mein Patientenordner™ wurde

unter dem Aspekt ,Der kom-
petente Patient" als Projekt
von der TKK gefordert.

In einer sogenannten Mitarbei-
terschulung haben sich vom 04.
— 06.07.2014 Vorstandsmitglieder
und Landesleiter die Seminare auf
Landesebene und den Patienten-
ordner selbst vorbereitet. In BaWi
und in der Landesvertretung Sach-
sen, Sachsen-Anhalt und Thiringen liefen im Septem-
ber bereits die ersten Veranstaltungen, in denen der
Ordner in einer Power Point Prasentation vorgestellt
und Mitgliedern Ubergeben wurde.

Sprechen Sie bei Interesse Ihren Landesleiter
an, damit auch Sie Ihren Patientenordner und
entsprechende Hinweise dazu erhalten konnen.
Die Mitglieder in Sachsen, Sachsen-Anhalt und Thiirin-
gen hatten sich bereits in zwei vorherigen Seminaren
als ,Kompetenter Patient™ vorbereitet, insbesondere im
Seminar am 15. Mdrz 2014 ging es beispielsweise in
Arztgesprachen und deren Vorbereitung um ,Partner
und Patient". Fir Marz 2015 ist das nachste Seminar,
erstmals als zweitdgiges Treffen, in Leipzig in Vorbe-
reitung. Thema wird dann ,Mein Weg als kompetenter
Patient" sein, erste Erfahrungen mit dem nun gefiillten
»~Meinen Patientenordner" werden ausgetauscht. Unse-
re Mitglieder selbst haben geplant, sich der Heraus-
forderung ,Rollenspiele® zu stellen. Dazu werden zwei
Assistenzarzte oder Medizinstudenten aus Halle einge-
laden.

Gaste sind gern willkommen und kénnen sich bitte kurz-
fristig an Udo Farber... oder an mich unter ... melden.

Deutsche
Ehlers-Danlos-
Initiative eV,

Mein
Patientenordner

Betina Bauch
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Selbsthilfe in Sachsen blickt
wieder optimistischer in die
Zukunft

35 verschiedene Selbsthilfe-Vereine sind in der
~Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe Sachsen
e. V." zusammengeschlossen. Neben sehr mitglie-
derstarken und selbstbewusst auftretenden Lan-
desorganisationen, wie denen von Rheuma-Liga
oder Verband der Kehlkopfoperierten, gehort tiber
die Landesvertretung Sachsen, Sachsen-Anhalt
und Thiringen auch die Deutsche Ehlers-Danlos-
Initiative zu den Mitgliedsvereinen der LAG Selbst-
hilfe Sachsen.

Mit einer professionell arbeitenden Geschaftsstel-
le in der Landeshauptstadt Dresden, einem In-
ternet-Portal mit etwa 250 News pro Jahr (www.
selbsthilfenetzwerk-sachsen.de),  regelmaBigen
Besprechungen mit dem Behindertenbeauftragten
der Sachsischen Staatsregierung und der stan-
digen Mitarbeit im sachsischen Landesbeirat flr
die Belange von Menschen mit Behinderungen ist
die Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe u. a.
ein wichtiges Sprachrohr chronisch Kranker und
Behinderter gegeniiber der Landespolitik.

Auf der ordentlichen Mitgliederversammlung am
08.11.2014 in Dresden habe ich unsere EDS-Ini-
tiative als neuer Landesleiter vertreten und mich
bemiiht, die guten Kontakte zu Ge-schaftsstelle
und Vorstand weiterzupflegen, die Betina Bauch
aufgebaut hat.

Wie ich erfuhr, waren die letzten 12 Monate fir
die Selbsthilfe in Sachsen eine schwierige Zeit: Die
Zahl der Mitgliedsverbande sank von 39 auf 35.
Die sachsische Stottererhilfe und die Epilepsiehil-
fe haben sich aufgeldst, weil es in den eigenen
Reihen keinen Nachwuchs fur die Vorstandsamter
gab. Diabetiker- und Multiple-Sklerose-Selbsthilfe
traten aufgrund finanzieller Sorgen aus. Die Lan-
desarbeitsgemeinschaft, die ihre Mitgliedsvereine
stets gut zu Férdermdglichkeiten berat, blieb pa-
radoxerweise selbst weiterhin von einer Pauschal-
férderung ausgeschlossen. Ein vom Vorstand mit
erarbeiteter Entwurf flir ein neues Gleichstel-
lungs-, Teilhabe und Inklusionsgesetz in Sachsen
scheiterte im Landtag ...

Der Blick nach vorn war da schon wesentlich
freundlicher: Sieben Mal kommt das Wort ,Selbst-
hilfe® im neuen Koalitionsvertrag von CDU und
SPD in Sachsen vor. Die groBe Koalition in Dres-
den baut auf dem Weg zu mehr Inklusion also
auch auf die Kompetenz der Betroffenen.

Mich hat in Dresden besonders die Begriffskom-
bination , Betroffenen-Kompetenz" begeistert.

Schon in einem Workshop direkt vor der Mitglie-
derversammlung waren wir uns schnell einig, dass
Betroffene in praktischen Fragen oft lebensnaher
beraten als Arzte.
Betroffenen-Kompetenz ist die groBe Starke der
Selbsthilfevereine, die in Sachsen eine kompe-
tente Betreuung durch eine Landesarbeitsgemein-
schaft erfahren.
Udo Farber
Landesleiter Sachsen, Sachsen-Anhalt, Thiringen

Mehr als nur ein Bericht:
Inklusion braucht Rehabilitation

e A .:"H

iy q A% mittendrInsein
&1’;" T o Entwicklung gestalten
W w & ViSIONen verwirklichen
So lautete das Thema des DVfR-Kongresses, an
dem ich am 23. und 24. Oktober teilgenommen
hatte.
Die DVIR ist die Deutsche Vereinigung flir Reha-
bilitation und damit die einzige in Deutschland, in
der Vertreterinnen und Vertreter aller Akteure im
Bereich Rehabilitation und Teilhabe gleichberech-
tigt zusammenwirken: Selbsthilfe- und Sozialver-
bénde, Sozialleistungstréger, Rehabilitationsein-
richtungen und —dienste, Reha-Experten sowie
Berufs- und Fachverbande. Auf der Liste der etwa
250 Teilnehmer sind nur wenige Selbsthilfe-Orga-
nisationen zu finden, ich dagegen vertrat unsere
Initiative.
Die Einladung des DVfR war verbunden mit dem
Ziel, auf dem Weg zu einer inklusiven Gesellschaft
weiter voranzukommen. Inklusion ist in aller
Munde. Aus meiner beruflichen Tatigkeit als So-
zialarbeiterin in einer sogenannten Abteilung ,Be-
ratende Behindertenhilfe® und ehrenamtlich im
Verein, vor allem aber auch selbst betroffen von
EDS weiB ich: Nicht jeder, der Inklusion in den
Mund nimmt, weif3 was es beutet. Wissen wir, die
es betrifft — Sie, die diese Artikel lesen, eigentlich
selbst?
.Betroffen von EDS" - mir fiel einfach keine an-
dere Formulierung ein. Auch fiir mich ist es nicht

immer einfach, mich personlich und beruflich mit
dem EDS zu arrangieren.
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Aber ich will nicht einfach , betroffen™ sein,
ich will etwas tun. Ich bin bewusst mit meinem
Ziel nach Berlin gefahren, um mich einzubringen
und neue Erfahrungen zu sammeln.

Nach GruBansprachen und Vortragen am Vormit-
tag begannen nach der Mittagspause die Work-
shops. In kleineren Gruppen wurden Themen wie
Rahmenbedingungen fir ein inklusives Bildungs-
wesen, Mobilitat, Bewegung und Sport, Einfluss
der UN-Behindertenrechtskonvention auf das Re-
habilitations- und Teilhaberecht u. a. auch Indivi-
duelles Teilhabe-Management bearbeitet.

Nach der Teilnahme an jeweils zwei Workshops
war es langst Abend geworden, fiir einen ausflihr-
lichen Bummel durch Berlin war ich viel zu mide.

Der Kongresstag begann am Freitag zeitig mit der
Auswertung der Workshops und weiteren State-
ments, u.a. von Verena Bentele, der Beauftragten
der Bundesregierung fiir die Belange behinderter
Menschen.

Einen wichtigen Gedanken aus den zahlreichen
Reden und Diskussionen habe ich mit nach Hau-
se genommen und moéchte damit meinen Bericht
abschlieBen:

Inklusion ist eine Haltungsfrage und begin-
nt im Kopf... Inklusion miissen wir Betrof-
fenen machen... und leben."

Thre BB

DVfR-Kongress:
Inklusion braucht Rehabilitation
— Wege zur Teilhabe

Die DVfR hat mitihrem Kongress , Inklusion braucht
Rehabilitation — Wege zur Teilhabe" — vom 23.-
24. Oktober 2014 in Berlin — in den Mittelpunkt
gestellt, dass flr die Inklusion in allen Lebensla-
gen — z. B. in Schule, Beruf und Arbeitswelt, bei
der Alltagsgestaltung oder in der Freizeit —, auch
individuelle Rehabilitationsangebote zur Teilhabe
erforderlich sind.

Rund 250 Teilnehmer nutzten die Gelegenheit,
Uber die professionelle Ausgestaltung der Reha-
bilitation zu diskutieren, um Weiterentwicklungen
anzuregen.

Inklusion ist in aller Munde. Die Diskussion
konzentrierte sich auf die Beseitigung von Barri-
eren und die Offenheit der Gesellschaft fir alle
Menschen in ihrer Verschiedenheit. Die Bedeutung

unterstlitzender und die Kompetenzen der Betrof-
fenen fordernder Angebote, wie sie Rehabilitation
als Leistungen zur Teilhabe darstellen, wird hinge-
gen haufig unterschatzt. Zugleich muss sich jedes
Angebot aus der Rehabilitation daraufhin tUberpri-
fen lassen, ob es die Inklusion wirklich nachhaltig
fordert.

Der diesjahrige Kongress der DVfR nahm diese
Themen auf und erérterte die Bedeutung der Re-
habilitation fiir die Inklusion, und zwar in verschie-
denen Handlungs- und Themenfeldern: in Alltags-
leben, Schule, Beruf und Medizin, in Recht und
anderen Wissenschaften sowie in der Kommune
und der Politik.

Die Veranstaltung gab umfassende Anst6Be, gera-
de auch Artikel 26 der Behindertenrechtskonven-
tion (Habilitation und Rehabilitation) fir das Er-
reichen einer inklusiven Gesellschaft umzusetzen
und damit die Rehabilitation gezielt weiterzuent-
wickeln aus dem Plenum und den Workshops.

Stand: 24.11.2014

Und hier erhalten Sie mehr Information und
kénnen sich die Vortrage der Veranstaltung
ansehen.

www.rehadat.info/de/

H‘REHADAT | I

-+ Startseite

Sie sind hier

REHADAT - Informationssystem zur beruflichen Teilhabe

REHAL
Teilhabe ve

n umfangreiches Informationsangebot zu verschiedenen Aspekten der berufiichen Rehabilitation und
snschien mit Behinderung

Hier finden Sie die REHADAT-Angebote auf einen Blick:

Hilfsmitte!

+ Zum Portal » Zum Portal + Zum Portal

ht zum
ng und Beruf und
der
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Seminar Fordermittelbeantragung
vom 10. bis 12. Oktober 2014

Am Wochenende vom 10. bis 12. Oktober 2014

hat die Ehlers-Danlos Initiative eine Mitarbeiter-

schulung zum Thema Beantragung von Férdermit-

teln in Fulda veranstaltet.

Zweck der Veranstaltung war, allen Mitarbeitern

nahe zu bringen welche Grundlagen fir die Bean-

tragung der Fordermittel bei den Krankenkassen

vorhanden sind und wie solche Antrage gestellt

werden kénnen bzw. missen.

Am Freitag wurden allen Teilnehmern die Grund-

lagen erklart und naher gebracht. Nach sicherlich

anstrengenden Stunden am Anreisetag begab man

sich dann zeitig zu Ruhe, um am Samstagmorgen

ausgeruht in die Details der Antragstellung eintau-

chen zu kdnnen.

Am Vormittag beschaftigten wir uns mit der kas-

senubergreifenden Foérderung auf den unter-

schiedlichen Ebenen. Nach der Mittagspause wur-

de das Thema Projektférderung (kassenindividu-

elle Férderung)angepackt.

Anders als bei der Pauschalférderung sind hier

eine ganze Menge an Vorbereitungsarbeiten not-

wendig, um die Antrage auf den Weg zu bringen:

v' Man muss weit im Vorwege genau planen

v Man braucht Kostenvoranschlage flir die anfal-
lenden Kosten

v' Man muss eine Projektbeschreibung erstellen in
der die Ziele des Projektes erkennbar sind.

v Man muss einen Projektfinanzierungsplan er-
stellen

All diese Sachen sollten im Idealfall bis zum Ende

des Vorjahres fertig gestellt sein.

Die Erkldrungen und Beispiele und nattrlich auch
die wahrend der Schulung auftauchenden Fragen
wurden bis in die Abendstunden ausfiihrlich abge-
handelt und bearbeitet.

Am Sonntagvormittag beschéftigten wir uns mit
einer erweiterten Vorstandssitzung: Im Wesent-
lichen haben wir den Veranstaltungsort und die

Themen fir den EDS Fachtag 2015 erarbeitet. Die
Ausgestaltung und Organisation werden derzeit
vorbereitet.

Anne Roder informierte uns iber den Sachstand
bei der Erarbeitung einer EDS spezifischen Reha
in Bad Rappenau und Uber die Fortschritte bei der
Uberarbeitung der EDS Flyer.

Wibke Jungermann stellte Ihr privates Projekt
vor, mit dem Sie einem sehr schwer von EDS und
anderen Erkrankungen betroffenen Menschen hel-
fen will.

Dieses Projekt fand den Zuspruch des Vorstandes.
Allerdings ist man sich darliber einig gewesen,
dass keinerlei finanzielle Unterstiitzung in Frage
kommt, da wir aufgrund unserer Gemeinnitzigkeit
alle gleich behandeln missen.

Nach Absprachen zu Terminen und Veranstal-
tungen flr nachstes Jahr und Vortragen zu aus-
stehenden Mitgliedsbeitragen und zu Ein- und
Austritten wurde das sicherlich anstrengende Wo-
chenende mit einem Mittagessen abgeschlossen
und alle machten sich auf den Weg nach Hause.
Lutz Meyer

Nun leuchten wieder die Weihnachtskerzen

und wecken Freude in allen Herzen.

Ihr lieben Eltern, in diesen Tagen,

was sollen wir singen, was sollen wir sagen?

Wir wollen euch wiinschen zum heiligen Feste

vom Schonen das Schonste, vom Guten das

Beste!

Wir wollen euch danken fiir alle Gaben

und wollen euch immer noch lieber haben.
Gustav Falke
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VETCOSED Studie

Fir hypermobile EDS-Patienten wird jetzt in Frank-
reich eine auch flr uns interessante Studie durch-
gefiihrt werden. Hypermobile EDS-Patienten, bei
denen eine oder beide Schultern instabil sind,
kdnnen an dieser Studie teilnehmen.

Es handelt sich darum, den Nutzen einer
Art Kompressionsweste mit kurzen Armeln
nachzuweisen und dadurch eine Kostener-
stattung zu erreichen.

Von Frau Marie-Noél Gaveau, der Prasidentin
von AFSED, der franzbsischen EDS-Vereinigung,
habe ich erfahren, dass auch deutsche EDS-Pa-
tienten willkommen sind. Auch ihnen wiir-
den die Reisekosten zu den diversen Termi-
nen und die Kosten fiir die Weste erstattet
werden.

Die Westen werden nach MaB von der Firma
THUASNE angefertigt, falls nétig mit Korrekturen,
um eine optimale Passform zu gewahrleisten. Das
MaBnehmen und die Auslieferung erfolgen durch
das Centre des Massues in Lyon.

Die Studie soll etwa drei Monate dauern.

Bei Interesse kann man sich an das Koordinations-
zentrum wenden im Hospices civils de Lyon
amelie.zelmar@chu-lyon.fr

Tel. (von Deutschland) +334 72 11 51 15
sophie.hommey@chu-lyon.fr, Tel.

(von Deutschland) +33 472 115760

oder am

Centre des Massues — Croix-Rouge Frangaise
(Sekretariat Dr. Emmanuelle CHALEAT-VALAYER)
secretariat.hdja@cmcr-massues.com

Tel. +33 472 38 48 23

oder ganz einfach bei

Anne Roder
bawue@ehlers-danlos-initiative.de
Tel. 07024/803623

Zeit fur Liebe und Geflhl,

heute bleibt's nur drauBen kiihl.
Kerzenschein und Platzchenduft -
Weihnachten liegt in der Luft.

unbekannter Verfasser

Eindriicke von meiner ersten
(EDS)-Reha in der Salinenklinik in
Bad Rappenau

e 5 o T

Ich hatte zwar schon langst eine Reha machen
sollen, wusste aber nicht wo.

Nachdem ich von dem EDS-Reha Projekt in Bad
Rappenau gehort hatte und im April 2014 beim
Jahrestreffen Herrn Dr. Dr. Hockel persdnlich er-
lebt hatte, dachte ich, ich kdnnte es dort probie-
ren.

So habe ich zusammen mit meinem Arzt einen An-
trag auf eine Reha bei der Rentenversicherung ge-
stellt und als Wunschort die Salinenklinik in Bad
Rappenau angegeben. Der wurde tatsachlich ge-
nehmigt, flr drei Wochen, wie bisher Ublich.

Am 23.09.2014 habe ich meine Reha in der Sali-
nenklinik begonnen. Die Klinik ist ziemlich groB,
liegt aber recht schon, der Kurpark ist ganz in der
Nahe. Mit Unterkunft und Verpflegung war ich
sehr zufrieden. Das Therapieprogramm war
gut zusammengestellt, man ging auf meine
speziellen EDS-Bediirfnisse ein. Ich empfand
es als sehr angenehm, dass ich nicht erklaren
musste was EDS ist, sondern die Symptome und
Probleme bekannt waren.

Mittlerweile waren dort schon mehre EDS Betrof-
fene zur Reha. Leider war ich in der Zeit die Ein-
zigste. Wenige Tage vor meiner Ankunft ist eine
EDS Patienten abgereist. Das war sehr schade.

Bereits in der ersten Woche wurde eine Verlange-
rung auf 4 1/2 Wochen beantragt, damit genug
Zeit flr eine optimale Versorgung mit orthopa-
dischen Schuhen bzw. Orthesen und flr die The-
rapien war.

Herr Dr. Dr. Hockel hat mich persénlich untersucht
und beraten. Ich hatte in der Zeit mehre Termine
bei ihm, meistens zusammen mit einer Orthopa-
dietechnikerin.
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An folgenden Gruppentherapien konnte ich teil-
nehmen: Wirbelsdaulengymnastik, Wasser-
gymnastik, Training an Geraten und Arbeits-
platztraining.

In Form von Einzeltherapie hatte ich Krankengym-
nastik und Ergotherapie. Es war teilweise ziemlich
anstrengend, besonders in den ersten 1-2 Wo-
chen war ich ziemlich fertig. Das wurde mit der
Zeit aber besser.

Besonders schwierig waren die Gruppentherapien.
Manche Ubungen waren einfach nicht mdglich.
Allerdings konnte man immer sagen, wenn man
bei etwas nicht mitmachen konnte.

Gut getan hat mir die Ergotherapie, die Ein-
zelgymnastik und das Training an den Ge-
raten.

Die Wassergymnastik fand ich auch nicht schlecht.
Ich habe nette Leu-
te kennengelernt und
wirde meine nachste
Reha wieder in der Sali-

Salinenklinik nenklinik machen.

it
Kompetenzzentrum fiir mediziniso
Rehabilitation und Privention

Tanja S. aus Sudbaden
Bad Rappenau

Anmerkung der Redaktion: Die speziell entwickelte
EDS-Reha sieht einen Reha-Aufenthalt von vier bis
finf Wochen vor. Die offizielle Genehmigung durch
die Deutsche Rentenversicherung steht noch aus.

Gesundheitstag 2014 in
Offenbach

Alljahrlich findet in Offenbach in der zweiten Jah-
reshalfte ein Gesundheitstag statt.

Dort haben die Selbsthilfegruppen aus Offenbach
und Umgebung die Mdglichkeit sich vorzustellen.
Die Besucher des Gesundheitstages kdénnen sich
an den einzelnen Standen informieren und sich
mit Infomaterial versorgen.

Wie alle Jahre wurde die Veranstaltung vom Biir-
germeister aus Offenbach und dem Landrat eroff-
net.

Es gab auch ein schénes Rahmenprogramm.

Eine Tanzgruppe, Trommler und ein Hammond-
Orgelspieler sorgten flir Unterhaltung. Auch dieses
Jahr war das Interesse an unserem Stand wieder
sehr gut.

Eine Reporterin der Offenbach Post flihrte ein aus-
fuhrliches Interview mit uns. Auch ein Reporter
der Offenbacher Marktzeitung wollte ausfiihrlich
informiert werden.

Der Veranstalter, Rainer Marx vom Paritdtischen
hatte bei der Er6ffnung gesagt, er hatte mit Pe-
trus gesprochen und das Wetter sollte gut bleiben.
Laut Vorhersage hatte es eigentlich regnen sollen.
Petrus hat Wort gehalten und es war schénes Wet-
ter bis wir am Nachmittag alles wieder eingepackt
hatten. Dann ging es mit dem Regen los. Auch im
nachsten Jahr werden wir wieder dabei sein.

Ewald und Ulrike Gutberlet
(Landesleitung von Hessen, RPF und Saarland)

=R e o B S
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Bayerisches Landestreffen in
Augsburg im September 2015

Im kommenden Jahr planen wir an einem der letz-
ten beiden Septemberwochenenden ein 2-ta-
giges Landestreffen in Bayern. Der genaue Termin
steht noch nicht fest. Zu diesem Anlass werden wir
uns aber definitiv erstmalig in Augsburg treffen.
Dazu ein paar Worte zu tollen Stadt Augsburg und
der natirlich noch tolleren Veranstaltung, damit
auch mdglichst viele kommen und wir, wie jetzt
bereits geplant und beantragt, 20-30 Teilnehmer
haben werden.

Augsburg ist die Hauptstadt Schwabens und bevor
sich die wirttemberger Schwaben jetzt beschwe-
ren, sei hinzugefiigt, Augsburg ist die Haupt-
stadt des Regierungsbezirkes bayrisch
Schwaben und zugleich die drittgréBte Stadt Ba-
yerns. Und es heiBt eigentlich auch nicht Augsburg
sondern ,Augschburg". Das koénnen jetzt schon
alle tben, bevor sie die Fugger-Stadt besuchen.

Der beriihmteste Sohn der Stadt, nein damit ist
nicht Andreas Burani gemeint, war Jakob Fugger
der Reiche. Den Namen hat er wohl nicht zu Un-
recht bekommen. Ein Augsburger Banker hat mal
gesagt: ,Der Fugger war der reichste Mann seiner
Zeit, der hat gemessen am heutigen Vermdgen
20x soviel Geld
gehabt wie die
Deutsche Bank
heute."

Heute liegt Augs-
burg im Schatten
Minchens und®
nicht mehr um-
gekehrt wie zu
Fuggers Zeit. Da-
fur ist Augsburg

Rathaus vom Karmeliterkloste‘ﬁ
aus, Bild WJ

die zweitalteste Stadt Deutschlands, nur Trier ist
alter, da kann auch Miinchen nicht mehr mithalten.
Mal abgesehen von den harten Fakten ist Augs-
burg eine sehr schéne Stadt mit gut erhaltener
Altstadt und toller Natur drum herum und einer
groBen orthopadischen Klinik in der auch gerne
mal FuBballstars am Knie operiert werden. Soviel
zum Tagungsort, das viel wichtigere ist aber doch
der Tagungsinhalt.

Wie ihr seht, die Verpackung ist schon mal ganz
nett. Mal gucken was drin ist, im Tagungspaket.
Geplant sind zwei Themenblodcke.

Ein Themenblock wird gastroenterologische
Probleme behandeln, der andere Themenblock
wird sich mit Physiotherapie im speziellen
dem Milon-Zirkel Training und freien Eigen-
iibungen beschaftigen.

Hessmgburg, ehemaliges Gastehaus der]
k |n Augsburg Goggmgen (Bild-

Bei den Magen-Darm Themen wird es um Probleme
gehen, die bei vielen EDS Betroffenen anzutreffen
sind. Unter anderem Probleme wie Darmlahmung,
Sodbrennen, Reizdarm und Mastozytose. Diese
Symptome stehen alle in direktem Zusammenhang
mit der Erndhrung. Eine gezielte Schonkost kdnnte
in manchen Fallen dabei schon enorme Linderung
verschaffen, wenn nicht sogar Beschwerdefreiheit
in diesem Punkt. Dazu wird die Ernahrungswis-
senschaftlerin Frau Dr. oec. troph. Annette
Nagel in einem Vortrag gezielt auf die Proble-
matik eingehen und mdgliche Erndhrungsansatze
zu den verschiedenen Symptomatiken vorstellen.
Der Erfahrungsaustausch der Mitglieder zu diesem
Thema wird ein weiterer Programmpunkt sein.

Viele von uns haben im Alltag jedoch deutlich mehr
Probleme als nur mit Magen und Darm. Probleme
wie chronischen Schmerzen, friihzeitige Arthrose
durch Fehlbelastung der Gelenke, sowie haufiges
Ausrenken von Gelenken. Die Physiotherapie ist
dabei oft die TherapiemaBnahme der ersten Wahl.
Allerdings ist durch die sehr individuelle Auspra-
gung der Symptomatik eine einheitliche Vorge-
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hensweise leider nicht mdglich und oft sind auch
die Physiotherapeuten unsicher im Umgang mit
den rar gesaten Patienten.

Daher wollen wir uns im zweiten Themenschwer-
punkt des Treffens eine Empfehlung flir bestimmte
Thematiken herausarbeiten, wie zum Beispiel: ge-
zielter Muskelaufbau bei verzdogerter Regenera-
tion. Ein wichtiger Grundstein flir die Physiothe-
rapeutische Behandlung bei EDS wurde bereits
durch die Zusammenarbeit auf Bundesebene
mit der Reha-Klinik Bad Rappenau und dem
fir EDS Betroffene angepassten Therapieplan ge-
legt. Wir mdchten jedoch auch auf Landesebene
zu dem Thema informieren. Aus diesem Grund
werden wir gemeinsam mit allen Teilnehmern die
Trainings- und Therapie Einrichtung der Hessing-
Klinik in Augsburg besuchen.

Dort wird uns der leitende Dipl.-Sportwissen-
schaftler Steffen Rodefeld die Trainingsein-
richtung vorstellen. Herr Rodefeld betreut eine
EDS Patientin vor Ort, die ebenfalls an diesem Tag
anwesend sein wird und Uber ihren Trainingsplan
und die Erfahrungen aus einem Jahr Training mit
Milon-Zirkel und individuellem Eigenlibungspro-
gramm berichten.

Auf diese Weise haben alle Teilnehmer der Veran-
staltung die Méglichkeiten die Geréte und Ubungen
zu sehen und selbst auszuprobieren. AnschlieBend
ist auch zu diesem Themenblock ein Erfahrungs-
austausch geplant.

Die aus dieser Veranstaltung hervorgehenden In-
formationen werden wir am 2. Tag in Form eines
Work-Shops zu einem Kompendium zusammen-
stellen und dann allen Mitgliedern der Initiative
sowie Interessierten zur Verfligung gestellt.

Neben den fachlichen Themen planen wir noch
eine kleine Stadtfiihrung und/oder Braureifiih-
rung. Wir hoffen Ihr kommt zahlreich und bringt
viele Erfahrung fir einen regen Austausch mit.
Teilnehmer aus den benachbarten Bundeslandern
sind naturlich auch herzlich willkommen.

Viele GriiBe von der bayrischen Landesgruppe

Augsburg - Weihnachtsmarkt Bild WJ

SELBSTHILFE

BAG SELBSTHILFE fordert einen
behindertenpolitischen Aufbruch
2015

Zukiinftige Gesetze miissen Benachteili-
gung von Menschen mit Behinderungen ent-
gegentreten sowie Selbstbestimmung und
Teilhabe gewahrleisten.

Disseldorf, 03.12.2014.

Anlasslich des Welttages der Menschen mit Be-
hinderungen am heutigen 3. Dezember 2014
stellt die BAG SELBSTHILFE die klare Forderung
an die Politik, zukinftige Gesetze wie u.a. das
Bundesteilhabegesetz und das Behindertengleich-
stellungsgesetz so zu gestalten, dass behinderte
Menschen in unserer Gesellschaft nicht benachtei-
ligt werden und ihnen ein selbstbestimmtes Leben
ermoglichen.

“Die anstehenden Reformen werden nur dann er-
folgreich sein, wenn sie die Situation behinderter
Menschen nachhaltig verbessern und zu bundes-
weit einheitlichen Regelungen und Anspriichen
fuhren. Deshalb mussen sie sozialpolitisch gefihrt
und dirfen nicht von der Finanzpolitik ,lberholt
und ausgebremst' werden", erklart Dr. Martin Dan-
ner, Bundesgeschaftsfliihrer der BAG SELBSTHIL-
FE. Die Bundesregierung ist deshalb aufgefordert,
auch das Behindertengleichstellungsgesetz 2015
zu Uberarbeiten und dabei substanzielle Verbes-
serungen fir Barrierefreiheit, u.a. auch durch eine
effektivere Verzahnung mit dem Antidiskriminie-
rungsrecht, zu ermoglichen.

Von zentraler Bedeutung wird insbesondere auch
sein, die Teilhabe behinderter Menschen am Ar-
beitsleben zu gewahrleisten.

.Die Arbeitslosigkeit unter schwerbehinderten
Menschen ist im Jahr 2013 erneut angestiegen.
Sie bleiben die Verlierenden des sogenannten
,Aufschwunges' am Arbeitsmarkt. Die Zahl der Un-
ternehmen, die trotz Verpflichtung keinen einzigen
schwerbehinderten Menschen beschaftigen, ver-
harrt mit Gber 37.000 auf einem hohen Niveau®,
macht Dr. Martin Danner deutlich. ,Schluss mit
,guten Willen zeigen'! Hier muss die Bundesregie-
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rung endlich entschlossen gegensteuern und die
Beschaftigungspflicht konsequent einfordern. Eine
Erhéhung der Ausgleichsabgabe fiir die benann-
ten Unternehmen kann hierzu beitragen."

Der Deutsche Behindertenrat (DBR), dessen Mit-
glied die BAG SELBSTHILFE ist, hat jetzt einen
Forderungskatalog erarbeitet, der auch den im-
mensen Handlungsbedarf in den Bereichen Bil-
dung, Wahlrecht und Barrierefreiheit aufzeigt. Da-
riber hinaus werden auch MaBnahmen gegen die
fortwahrende Gewalt an behinderten Menschen
gefordert.
Der Forderungskatalog des DBR umfasst 11 Posi-
tionen und ist unter www.deutscher-behinderten-
rat.de verfugbar.
Burga Torges
Referatsleitung Presse- und Offentlichkeitsarbeit

BAG SELBSTHILFE e.V.
Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen
mit Behinderung und chronischer Erkrankung und ihren
Angehdorigen
KirchfeldstraBe 149, 40215 Dusseldorf
Fon: 0211 3100625 - Fax: 0211 3100634
www.bag-selbsthilfe.de
burga.torges@bag-selbsthilfe.de

Die BAG SELBSTHILFE mit Sitz in Diisseldorf ist die
Dachorganisation von 116 bundesweiten Selbst-
hilfeverbanden behinderter und chronisch kranker
Menschen und ihrer Angehorigen. Darlber hinaus
vereint sie 13 Landesarbeitsgemeinschaften und 5
auBerordentliche Mitgliedsverbande.

Der BAG SELBSTHILFE sind somit mehr als 1 Mil-
lion korperlich-, geistig-, sinnesbehinderte und
chronisch kranke Menschen angeschlossen, die
sowohl auf Bundes- und Landesebene tatig sind
als auch auf lokaler Ebene in Selbsthilfegruppen
und Vereinen vor Ort.

Selbstbestimmung, Selbstvertretung, Integration,
Rehabilitation und Teilhabe behinderter und chro-
nisch kranker Menschen sind die Grundsatze, nach
denen die BAG SELBSTHILFE fir die rechtliche und
tatsachliche Gleichstellung behinderter und chro-
nisch kranker Menschen in zahlreichen politischen
Gremien eintritt.

e Tidiepl i o Fd

Merry Christmas

Vorankiindigung fiir den
EDS-Fachtag 2015
vom 10.04. bis 12.04.2015

Nachdem der erweiterte Vorstand auf der Vor-
standssitzung am 12.10.2014 den Termin und den
Tagungsort flir den Fachtag 2015 festgelegt hat,
mochten wir Ihnen hier schon einmal ein paar
Vorinformationen fiir die Veranstaltung geben:

e ) o

Tagu ga S Lcum
Der Fachtag findet in der Tagungsstitte
Loccum , ca. 40 km nordwestlich von Hannover
vom 10. bis 12. April 2015 statt. Falls Sie sich
im Vorwege die Ortlichkeiten ansehen wollen, hier

nun der Link, um sich naher informieren zu kén-
nen: www.tagungsstatte-loccum.de

Am 22.11.2014 sind Betina Bauch und Lutz Meyer
aus dem Vorstand nach Loccum gefahren, um das
Tagungshaus und die Raumlichkeiten kennen zu
lernen.

Aufenthaltsbereich Loccum
In einem sehr angenehmen Gesprach mit Frau
GuttschuB vom Tagungshaus im Aufenthaltsbe-
reich wurden wir Uber die Mdglichkeiten innerhalb
des Hauses aufgeklart. All das, was die Initiative
flr die Veranstaltung eines Fachtages braucht, ist

..A;ﬂtmmmd .
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Es gibt sechs behindertengerechte Zimmer und
es sind ausreichend Parkplatze vorhanden. Fur
Zugreisende ist es am sinnvollsten Uber Hanno-
ver und Wunstorf anzureisen. Vom Bahnhof in
Wunstorf zum Tagungshaus werden wir sowohl
am Anreisetag, als auch am Abreisetag einen
Shuttleservice organisieren.

Die Kiiche ist biozertifiziert und geht auch gerne
auf Winsche zwecks Unvertraglichkeiten und/oder
vegetarischer Erndhrung ein. Im Tagungshaus
gibt es einen groBzigigen Aufenthaltsbereich mit
Kaminecke und Bistro.

Da die jungen Erwachsenen erneut eine eigene
Veranstaltung im Rahmen des Fachtages orga-
nisieren, fragten wir natlrlich auch flr unsere
Youngster nach Seminarraumen.

Die Veranstaltung der jungen Erwachsenen findet
in der rustikalen alten Tischlerei und einem wei-
teren Gruppenraum statt.

In der freien Zeit an diesem Wochenende gibt es
diverse Moglichkeiten sich zu beschaftigen. In den
AuBenanlagen gibt es ein Volleyballfeld, genauso
wie eine Bocciabahn. Auf der Internetseite des Ta-
gungshauses findet man Plane fiir Spaziergange
zum Download. In unmittelbarer Nachbarschaft
des Hauses gibt es ein Zisterzienser Kloster, das
auf Wunsch besucht werden kann.

Insoweit steht dem EDS Fachtag 2015 mit
den Themen ,EDS und Haut und Sozialrecht"
nichts mehr im Wege.
Wir freuen uns auf Sie!

Lutz Meyer

Nachdem kurz vor Redaktionsschluss bekannt wur-
de, welche Referenten uns an diesem Wochenen-
de zur Verfligung stehen, wollen wir Sie dariber
gleich informieren:

e Prof. Dr. med. Dr. h. C. Christos Zouboulis,
Facharzt fir Dermatologie und Venerologie,
Allergologie, Andrologie und Proktologie vom
Stadtischen Klinikum in Dessau

¢ Rechtsanwaltin Bingil Suoglu, der Kanzlei Hart-
mann Rechtsanwalte in Liinen.

Zwei Themenschwerpunkte
sind vorgesehen:

* Anerkennung der Schwerbehinderteneigen-
schaft: Von der Antragstellung beim Versor-
gungsamt bis zum Widerspruch, zur Klage beim
Sozialgericht

ODER

* Anerkennung der Erwerbsminderungsrente:
Von der Antragstellung beim Rentenversiche-
rungstrager bis zum Widerspruch, zur Klage
beim Sozialgericht

UND

* Widerspruchsverfahren bei Ablehnung langfri-
stiger Heilmittelverordnung
bzw. Ablehnung einer Hilfsmittelverordnung

Bitte teilen Sie Irene Markus unter:
buero2@ehlers-danlos-initiative.de mit,
welcher Vortrag Sie insbesondere interessiert
bzw. welche Fragen Sie bei der Gelegenheit stel-
len méchten. Dann werden wir Thre Wiinsche an
die Kanzlei Hartmann weitergeben. Vielen Dank!

Die Informationen des Vorstandes und der Lan-
desleitungen, der Erfahrungsaustausch der Mit-
glieder und eine Gelegenheit zum Gesprach mit
den Vorstandsmitgliedern und Landesleitungen
werden an diesem Wochenende auch nicht zu
kurz kommen.

Und wie sieht das Programm am
Sonntagvormittag aus?

Da findet unsere Mitgliederversammliung
statt. Und hier ist ganz wichtig zu wissen:
Die Wahl des Vorstandes steht 2015 an!
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Gesucht werden dringend ein/e Vorsitzende/
r und ein/e stellvertretende/r Vorsitzende/r
sowie eine Landesleitung in NRW.

Die Vorstandsmitglieder arbeiten fir die Initiative
ehrenamtlich. Sie werden von den anwesenden
Mitgliedern bei der Mitgliederversammlung flir die
Dauer von drei Jahren gewahlt.

Deshalb unsere Bitte:
Kommen Sie zahlreich 2015 zur
Mitgliederversammlung!

Unterstiitzen Sie die Arbeit unserer Initiative ak-
tiv, in dem Sie sich fiir ein Amt im Vorstand zur
Verfiigung stellen oder als Landesleiter/in berufen
lassen.

Flr Fragen dazu steht Ihnen gern vorab der Vor-
stand zur Verfligung.

Der EDS-Vorstand

einer ist weise,
icht die Geduld kennt.
Alles braucht Stille,
braucht Zeit.

Braucht Vertrauen
in das Leise der Welt.

In das Wachstum
jeder dunklen Zeit.

Monika Minder

Die Alte, die auf Gott wartete

Es war einmal eine alte Frau, der hatte der liebe
Gott versprochen, sie heute zu besuchen. Darauf
war sie nun natdrlich nicht wenig stolz.

Sie scheuerte und putzte, buk und tischte auf.
Und dann fing sie an, auf den lieben Gott zu war-
ten. Auf einmal klopfte es an die Tir. Geschwind
offnete die Alte, aber als sie sah, dass drauBen
nur ein armer Bettler stand, sagte sie: »Nein, in
Gottes Namen, geh heute deiner Wege!

Ich warte eben gerade auf den lieben Gott, ich
kann dich nicht aufnehmen!« Und damit lieB sie
den Bettler gehen und warf die Tir hinter ihm
zu.

Nach einer Weile klopfte es von neuem. Die Alte
offnete diesmal noch geschwinder als beim ersten
Mal. Aber wen sah sie drauBen stehen? Nur einen
armen alten Mann.

»Ich warte heute auf den lieben Gott.
Wahrhaftig, ich kann mich nicht um dich kim-
mernl« Sprach's und machte dem Alten die Tur
vor der Nase zu.

Abermals eine Weile spater klopfte es von neuem
an die Tur.

Doch als die Alte 6ffnete - wer stand da, wenn
nicht schon wieder ein zerlumpter und hungriger
Bettler, der sie instandig um ein wenig Brot und
um ein Dach Gber dem Kopf fiir die Nacht bat.
»Ach, lass mich in Ruhe!

Ich warte auf den lieben Gott! Ich kann dich nicht
bei mir aufnehmen!«

Und der Bettler musste weiterwandern, und die
Alte fing aufs neue an zu warten.

Die Zeit ging hin, Stunde um Stunde. Es ging schon
auf den Abend zu, und immer noch war der liebe
Gott nicht zu sehen.

Die Alte wurde immer bekiimmerter. Wo mochte
der liebe Gott geblieben sein?

Zu guter Letzt musste sie betriibt zu Bett gehen.
Bald schlief sie ein.

Im Traum aber erschien ihr der liebe Gott. Er
sprach zu ihr: »Dreimal habe ich dich aufgesucht
und dreimal hast du mich hinausgewiesen!

Von diesem Tage an nehmen jene, die von dieser
Geschichte erfahren haben, alle auf, die zu ihnen
kommen.

Denn wie wollen sie wissen, wer es ist, der zu
ihnen kommt?

Wer wollte denn gern den lieben Gott von sich
weisen?
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Aktivitaten der Jugend

Ankiindigung Jugendtreffen 2015

Liebe Jugendliche und Interessierte,

man mag es kaum glauben, doch das Jahr 2014 neigt sich so langsam aber sicher dem Ende
zu. Grund genug, einen kleinen Blick Richtung 2015 zu werfen.

Das Wochenende vom 10. bis zum 12, April solltet ihr euch/ sollten Sie sich auf jeden Fall
schon mal dick im Kalender markieren. Das jahrlich stattfindende Jugendtreffen im Rahmen
des EDS-Fachtages wird sich am genannten Wochenende mit dem Thema , Vererbung und
Sexualitat bei dem Ehlers-Danlos-Syndrom" beschaftigen. Ein groBBer Schwerpunkt wird da-
bei auf die Vererbung und die damit verbundene Frage des Kinderwunsches gelegt.

Doch keine Panik! Wem das Thema (noch) zu heikel ist, dem wird bestimmt trotzdem nicht
langweilig werden. Die ,Tagungsstatte Loccum" in der Ndahe von Hannover bietet fiir uns
Jugendliche einige Mdglichkeiten, unter anderem auch einen Tischkicker.

Ihr diirft also gespannt sein!

Wir wiinschen allen Lesern und Leserinnen eine entspannte Vorweihnachtszeit, ein frohes
Fest sowie einen guten und sicheren Rutsch ins neue Jahr.

Eure Jugendvertreterinnen Sara Beck und Elisa Bauch

WeihnachtsgriiBe von den Wise Guys

Ja, unser Jugendschirmherr lebt noch und ich habe auch regelmaBigen Kontakt zu ihm. Anbei
findet ihr ein kleines GruBwort von ihm.

Liebe Leser,

als Schirmherr fiir die Jugendarbeit der Deutschen Ehlers-Danlos-Initiative e.V. freue ich
mich sehr iiber das groBe Engagement auf diesem Gebiet in letzter Zeit. Kraft, Mut, Krea-
tivitat und engagierte Mitstreiter das wiinsche ich euch und uns fiir die Zukunft.
Herzliche GriiBe und ein gesegnetes Weihnachtsfest wiinscht Thnen und euch

Sari
(Sanger der Wise Guys und Schirmherr fiir die Jugendarbeit)
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Instabilitat an Sprunggelenk und
FuB - Ursachen und Behandlungs-
moglichkeiten

Zu dem Fachtag der EDS-Initiative am Samstag,
den 12.4.14 hatten wir Frau Dr. Sarah Hahn von
der Orthopadisch-Unfallchirurgischen Klinik des
Krankenhauses Rummelsberg eingeladen.

Ihr erster Vortrag war dem Thema Schulterinsta-
bilitat gewidmet. Der Artikel Gber diesen Vortrag
ist in der Ausgabe der EDS-Zeitung vom Juli 2014
nachzulesen.

Der nun folgende Artikel ist Giber den zweiten Vor-
trag von Frau Dr. Hahn mit dem Titel ,Instabilitat
an Sprunggelenk und FuB- Ursache und Behand-
lungsmaoglichkeiten™.

Der erste Teil des Vortrags war der speziellen
Anatomie und Biomechanik des Sprunggelenks/
FuB gewidmet.

Der FuB ist ein Teil des Bewegungssystems,
welches eine Fortbewegung ermdglicht.

Hierzu gehért auch die Funktion, das Gleichge-
wicht des Korpers aufrecht zu erhalten. Dies muss
jedoch mit einer -im Verhaltnis zum Rest des Kor-
pers- kleinen Standflache bewaltigt werden. Die
einwirkenden Krafte auf FiiBe und Sprunggelenke
kdénnen ein Vielfaches des Kdrpergewichts betra-
gen.

Das Sprunggelenk ist ein sog. Scharniergelenk, das
sich aus Schienbein (Tibia), Wadenbein (Fibula)
und Sprungbein (Talus) zusammensetzt. Schien-
und Wadenbein umgreifen dabei das Sprungbein
wie eine umgedrehte Tasse und wirken als kno-
cherne Stiitze, die das Gelenk stabilisiert.

Man unterscheidet das obere und das untere
Sprunggelenk voneinander.

Das obere Sprunggelenk (Tibiotalargelenk) besteht
aus Schienbein und Sprungbein. Dieses Gelenk er-
moglicht eine FuBhebung und FuBsenkung.

Das untere Sprunggelenk (Talokalkanealgelenk)
besteht aus Sprungbein und Fersenbein (Kalka-
neus) und ermdglicht eine leichte Drehung des
FuBes nach innen und auBen.

(3

Anatomie =
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Sprung- und FuBgelenke werden von zahlreichen
Bandstrukturen (z.B. Innenband, AuBenband, etc)
und Gelenkkapseln gehalten und stabilisiert. Die
Muskeln des Unterschenkels enden als Sehnen am
FuB und werden von Sehnenscheiden umgeben
und gefiihrt. Erst hierdurch kann eine aktive Be-
wegung erfolgen.

Frau Dr. Hahn kam dann auf die chronische Insta-
bilitat des Sprunggelenks zu sprechen, die vielen
EDS-Betroffenen bekannt sein wird.

Eine chronische Instabilitdt des Sprunggelenks
wird definiert als ,sich wiederholende Phasen von
Instabilitat am Sprunggelenk mit daraus resultie-
renden haufigen Umknicktraumata®.

Ursache hierfiir ist eine Laxitat (Schwéche, Uber-
dehnbarkeit) der Bandstrukturen. Auch eine Sto-
rung der Eigenwahrnehmung (Propriozeption)
kann flr ein haufiges Umknicken verantwortlich
sein. Betroffene sind oftmals in ihren Aktivitaten
eingeschrankt und somit auch in ihrer sozialen
Teilhabe.

Das Hauptproblem der chronischen Sprung-
gelenksinstabilitit ist jedoch die Schmerz-
symptomatik.

Durch die beim Umknicken entstehenden Scher-
krafte wird der Gelenkknorpel geschadigt und es
droht die vorzeitige Entwicklung einer Arthrose.

Die Sprunggelenksinstabilitdat wird unterschieden

in:

1) Mechanische Instabilitdat, gekennzeichnet
durch eine Schwache der AuBen- und / oder
Innenbdnder. Ursachlich hierfir ist, v.a. bei
EDS-Betroffenen eine Bindegewebsschwache.
Eine mechanische Instabilitdit kann jedoch
auch in Folge kndcherner Besonderheiten
oder Fehlstellungen an FuB und Sprunggelenk
zustande kommen.

2) Funktionelle Instabilitdat, gekennzeichnet
durch eine unzureichende Stabilisierung durch
Muskeln und Nerven. Dies duBert sich in einer
veranderten Eigenwahrnehmung (Proprio-
zeption= Tiefensensibilitat ist eine komplexe
Sinneswahrnehmung, mit welcher der Kdérper
das Gehirn Uber die Position bzw. den Aktivi-
tatszustand der Gelenke, Muskeln und Sehnen
informiert. Sie ist ein wesentlicher Teil der Ei-
genwahrnehmung.)

Die Hypermobilitatssymptomatik bei EDS oder

beim Hypermobilitatssyndrom setzt sich zusam-

men aus

e Angeborene Laxitit (Schwiche/Uberdehnbar-
keit) von Kapseln und Bandern

e Tendenz zur (sub)Luxation (Ausrenken), Ver-
stauchung

e Weichteilentziindungen

e Zunehmende Instabilitdt durch wiederholte
Umknicktraumata

¢ Im manchen Féllen auch zunehmende Einstei-
fung

e Degenerative Veranderungen durch Entziin-
dung, Osteoporose

*

konservativ =
- Kraftigung der stabilisierenden

Muskulatur

e V.a. Peronealmuskulatur
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Die Symptome der chronischen Sprunggelenksin-

stabilitat auBern sich als

- Geflhl der Instabilitat

- haufiges Umknicken

- Schwellneigung (Odeme)

- Schmerzen, v.a. bei Belastung

- Schmerzen in FuB/Knie/Hulfte durch Fehlbela-
stung

Frau Dr. Hahn berichtete dann die unterschied-
lichen Schmerzformen bei EDS und kam dann auf
die Untersuchung des Sprunggelenks zu spre-
chen.

Hierbei ist es besonders wichtig, immer beide Sei-
ten zu untersuchen, um eine Vergleichsmdglichkeit
zu haben. Instabilitaten kénnen auch im Rdntgen-
bild dargestellt werden. Hierzu werden zum einen
statische Aufnahmen und zum anderen gehaltene
Aufnahmen verwendet. Letztere sind fir die Be-
troffenen oftmals sehr schmerzhaft, sind jedoch
nétig um einen Banderriss darzustellen.

Ein MRT (Magnetresonanztomographie) kann zwar
Verletzungen von Knorpel, Knochen und Sehnen-
strukturen zeigen, es ist jedoch keine funktionelle
Beurteilung mdglich.

Um eine wirklich genaue Aussage Uber Verlet-
zungen im Sprunggelenk treffen zu kénnen, kann
manchmal eine Arthroskopie (Gelenkspiegelung)
in Narkose nétig sein.

konservativ

Die Therapie besteht aus
1) Prophylaxe

- Vermeidung sich wiederholender Umknick-
traumata

- Leitliniengerechte Behandlung von frischen
Banderrissen

- Diese werden meistens frihfunktionell (also
nicht operativ) therapiert

- Kurzfristig hoch legen und kihlen

- 5 Wochen lang eine Orthese Tag und Nacht
tragen

2) Konservative Therapie

- Kraftigung der stabilisierenden Muskulatur
durch Krankengymnastik

- V.a. Starkung der Peronealmuskulatur (diese
befindet sich an der AuBenseite der Wade)

3) Propriozeption  (Eigenwahrnehmung/Tiefen-
sensibilitat)

- Durch Krankengymnastik, die auch selb-
standig vom Patienten durchgefiihrt werden
sollte (Hausaufgaben)

4) Externe Stabilisierung

- Taping

- Knéchelhohe Schuhe

- Bandagen

- Orthesen

5) Operative Therapie

- Arthroskopie (Gelenkspiegelung) kann an-
gebracht sein, wenn die Instabilitédt genauer
abgeklart werden soll

- Rekonstruktion gerissener/vernarbter/ liber-
langer Bande

- Zusatzliche Korrektur von Fehlstellungen,
die eine Instabilitat begiinstigen

*
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« Training der Propriozeption
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Frau Dr. Hahn kam dann auf den FuB zu sprechen.
Hier berichtete sie zunachst wieder Uber die Ana-
tomie und Biomechanik des FuBes.

Der kndcherne FuB setzt sich aus 26 Knochen zu-
sammen, die den RickfuB — MittelfuB- und Vorfu
ergeben.

Auch der FuB wird durch zahlreiche Kapseln, Seh-
nen, Muskeln und Bander stabilisiert.

EDS Betroffene leiden haufig an FuBproblemen.
Sie haben generell eine erhéhte Gefahr flir Luxa-
tionen (Ausrenken) in allen FuBgelenken, mit der
maoglichen Folge einer Arthrose. Eine Verschlech-
terung kommt vor allem bei einer gleichzeitig be-
stehenden Fehlstellung vor.

Frau Dr. Hahn berichtete dann v.a. Uiber den Platt-
fuB und die VorfuBinstabilitét in Form von einem
sog. Hallux Valgus.

Fir beide gibt es verschiedene Méglichkeiten der
Therapie, die von einer konservativen Korrektur
(Orthesen, Einlagen, Physiotherapie) bis hin zu ei-
ner operativen Korrektur reichen.

B Plattfuss®

Instabilitdt FuB Vorfuss =2
Therapie

Eine Operation sollte bei EDS Betroffenen immer

mit Vorsicht abgewogen werden, da hier doch er-

hohte Risiken bestehen, gerade wenn noch ande-

re Vorerkrankungen vorliegen.

Frau Dr. Hahn gab dann einige Hinweise, die bei

einer Operation einer/s EDS-Betroffenen beachtet

werden sollten:

e \Vorsichtige Lagerung

e Blutsperre so kurz und so niedrig wie mdéglich

e Hautschonung — Wundverschluss mit Nylon Fa-
den und Strips

e Keine Klammern

e Nahtmaterial méglichst lange belassen

e Erhoéhtes Infektionsrisiko

Am Ende des Vortrages stand uns Frau Dr. Hahn
fur alle Fragen zur Verfiigung und es gab viele Dis-
kussionen, da die Instabilitat an FuB und Sprung-
gelenk sehr vielen EDS-Betroffenen Probleme be-
reitet.

Wir danken Frau Dr. Sarah Hahn fiir den

wirklich spannenden und informativen Vor-
trag!

Friederike Miller

(Beisitzerin im Vorstand der EDS-Initiative)

]
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Planung einer Weihnachtsfeier
1. Dezember
AN: ALLE MITARBEITERINNEN UND MITARBEITER

kénnen, daB unsere Firmen-
Weihnachtsfeier am 20.12. im

Es wird eine nette Dekoration ge-
ben und eine kleine Musikband wird
heimelige Weihnachtslieder spielen.
Entspannen Sie sich und genieBen Sie den Abend...
Freuen Sie sich auf unseren Geschaftsflihrer, der
als Weihnachtsmann verkleidet die Christbaumbe-
leuchtung einschalten wird!

Sie kodnnen sich untereinander gern Geschenke
machen, wobei kein Geschenk einen Wert von 20
Euro Ubersteigen sollte.

Ich winsche Thnen und Ihren Familien eine be-
sinnliche Adventszeit.

Tina Bartsch-Levin

Leiterin Personalabteilung

2. Dezember

AN: ALLE MITARBEITERINNEN UND MITARBEITER
Auf gar keinen Fall sollte die gestrige Mitteilung
unsere tlrkischen Kollegen isolieren.

Es ist uns bewuBt, daB Ihre Feiertage mit den uns-
rigen nicht ganz konform gehen: Wir werden unser
Zusammentreffen daher ab sofort"Jahresendfeier"
nennen. Es wird weder einen Weihnachtsbaum
oder Weihnachtslieder geben.

Ich wiinsche Thnen und Ihren Familien eine scho-
ne Zeit.

Tina Bartsch-Levin

Leiterin Personalabteilung

3. Dezember

AN: ALLE MITARBEITERINNEN UND MITARBEITER
Ich nehme Bezug auf einen diskreten Hinweis
eines Mitglieds der anonymen Alkoholiker, wel-
cher einen ,trockenen" Tisch einfordert. Ich freue
mich, diesem Wunsch entsprechen zu kdnnen,
weise jedoch darauf hin, daB dann die Anonymitat
nicht mehr gewahrleistet sein wird...

Ferner teile ich Thnen mit, dass der Austausch von
Geschenken durch die Intervention des Betriebs-
rats nicht gestattet sein wird: 20 Euro sei zuviel
Geld.

Tina Bartsch-Levin

Leiterin Personalforschung

7. Dezember
AN: ALLE MITARBEITERINNEN UND MITARBEITER

Es ist mir gelungen, flir alle Mitglieder der ,Weight-
Watchers" einen Tisch weit entfernt vom Buffet
und fir alle Schwangeren einen Tisch ganz nah
an den Toiletten reservieren zu kénnen. Schwule
dirfen miteinander sitzen. Lesben miissen nicht
mit Schwulen sitzen, sondern haben einen Tisch
fir sich alleine. Na klar, die Schwulen erhalten ein
Blumenarrangement fur ihren Tisch.

Endlich zufrieden?

Tina Bartsch-Levin

Leiterin Klappsmihle

9. Dezember

AN: ALLE MITARBEITERINNEN UND MITARBEITER
Selbstverstandlich werden wir die Nichtraucher vor
den Rauchern schiitzen und einen schweren Vor-
hang benutzen, der den Festraum trennen kann,
bzw. die Raucher vor dem Restaurant in einem
Zelt platzieren.

Tina Bartsch-Levin

Leiterin Personalvergewaltigung

10. Dezember

AN: ALLE MITARBEITERINNEN UND MITARBEITER
Vegetarier! Auf Euch habe ich gewartet! Es ist
mir scheiBegal, ob’s Euch nun paBt oder nicht:
Wir gehen ins Steakhaus!!! Ihr kénnt ja, wenn
Ihr wollt, bis auf den Mond fliegen, um am 20.12.
mdglichst weit entfernt vom"Todesgrill", wie Ihr es
nennt, sitzen zu kénnen. Labt Euch an der Salat-
bar und freBt rohe Tomaten! Ubrigens: Tomaten
haben auch Geflihle, sie schreien wenn man sie
aufschneidet, ich habe sie schon schreien horen,
atschatschatsch!

Ich winsch Euch allen beschissene Weihnachten,

Die Schlampe aus der dritten Etage.

14. Dezember
AN: ALLE MITARBEITERINNEN UND MITARBEITER
Ich kann sicher sagen, daB ich im Namen von uns
allen spreche, was die baldigen Genesungswtin-
sche fir Frau Bartsch-Levin angeht.

Bitte unterstiitzen Sie mich und schicken Sie reich-
lich Karten mit Winschen zur guten Besserung ins
Sanatorium.

Die Direktion hat inzwischen die Absage unserer
Feier am 20.12. beschlossen.

Wir geben Ihnen an diesem Nach-
mittag bezahlte Freizeit.

Josef Benninger

Interimsleiter Personalabteilung
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Wieder mal Geburistag. ach du
Schreck, die Jugend und der Lack
ist weg. Doch nimm es hin ot
Charme und Clisc umsd die Zubkondh
bringt Dir Glikck. Gesundhent und
keine Schmerzen, das wiinsche ich
Dir von ganzem Herzen.
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Liebe Leser,

wieder ist ein Jahr im Flug vergangen und Sie halten die letzte Ausgabe der EDS-Nachrichten 2014 in
Ihren Handen.

Ich hoffe die Ausgaben waren interessant und auch das Layout hat Ihnen gefallen.
Wenn Sie Verbesserungsvorschldge, Anderungswiinsche oder dergleichen haben, dann schreiben Sie
mir gerne per Mail. Ich freue mich immer Uber ein Feedback.

Und bitte beachten Sie flir Ihre kommenden Zusagen: Bilder immer! extra senden, eingebunden in
Worddateien kann ich diese nicht verwenden und bedenken Sie bei der Auswahl der Bilder, dass diese
im Heft in schwarz-weiss erscheinen und so vielleicht mancher ,Effekt" verloren geht.

Nun wiinsche ich Allen ein besinnliches Weihnachtsfest, erholsame Feiertage und flir 2015 viel Gesund-
heit, Energie und Gliick bei allen Ihren Vorhaben.

Ihre Petra Dorfel

petra-eds@service-at-all.de

bei Mails mit groBen Anhdngen
bitte P. Doerfel@gmx.net oder petradoerfel@yahoo.es verwenden

Fon: +49 (0) 177-290 26 99 (DE)
+34-685 675 143 (ES)

Zu guter Letzt noch eine Denksportaufgabe:

Du fahrst mit dem Auto und haltst eine konstante Geschwindigkeit.
Auf deiner linken Seite befindet sich ein Abhang.

Auf deiner rechten Seite fahrt ein riesiges Feuerwehrauto und
halt die gleiche Geschwindigkeit wie du.

Vor dir galoppiert ein Schwein, das eindeutig grosser ist als dein Auto und du kannst nicht
vorbei.

Hinter dir verfolgt dich ein Hubschrauber auf Bodenhdéhe.
Das Schwein und der Hubschrauber haben exakt deine Geschwindigkeit!

Was unternimmst du, um dieser Situation gefahrlos zu entkommen???
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