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Vorwort

Liebe Leserinnen  und Leser,

Sie halten die Sommer-Ausgabe unserer EDS-Nachrichten in den Händen. Ganz Deutschland 
hat Ferien und Ihr Urlaub liegt vermutlich bereits hinter Ihnen. Wir hoffen, Sie konnten sich gut 
erholen.
Neben all den Skandalen, Katastrophen und Fake News wird es immer schwieriger, Ihnen 
eine gute Mischung an informativen Berichten, interessanten Artikeln und hilfreichen Tipps 
anzubieten. Die kleinen Fortschritte und Highlights in der Selbtshilfe für seltene, chronische 
Erkrankungen verblassen nur allzu schnell neben der Fülle an Neuigkeiten und Fakten, die uns 
tagtäglich überfluten. 
In dieser Ausgabe finden Sie einige Berichten von meinen Aktivitäten als Pattientenvertreter 
auf der europäischen Ebene. So langsam nehmen die Netzwerke ihre arbeit auf und die ersten 
konkreten Projekte werden in Angriff genommen. Man merkt aber in den Sitzungen schon deut-
lich, dass diese Form der grenzüberschreitenden, internationalen Zusammenarbeit für einige 
der forschenden Mediziner noch sehr ungewohnt ist. Wichtig für uns ist es jetzt, in Deutschland 
Ärzte und Kliniken zur Teilnahme an solchen Projekten zu motivieren, damit wir hier nicht auf 
ein Nebengleis geraten. Sie sind daher aufgerufen, besonders bei Kontakten zu Unikliniken und 
anderen forschenden Einrichtungen die ERNs, die Europäischen Referenznetzwerke, anzuspre-
chen und dafür zu werben. Informationsmaterial in elektronischer oder gedruckter Form kann 
gerne bei uns angefordert werden.
Nicht ohne Stolz präsentieren wir Ihnen in diesem Heft unsere komplett neugestaltete Home-
page. Wir freuen uns auf Ihre Kommentare und Verbesserungsvorschläge, denn eine gute 
Website lebt von der ständigen Weiterentwicklung.
Unser diesjähriger Fachtag steht vor der Tür. Der Eingang der Anmeldungen ist positiv und 
wir freuen uns auf den regen Austausch mit Ihnen. Leider hat mein Aufruf zur Mitarbeit in der 
letzten und vorletzten Ausgabe kaum Wirkung gezeigt. Das ist sehr bedauerlich! Mehr noch, es 
gefährdet die Existenz unserer Initiative! Die aktuelle Arbeitsbelastung der aktiven Vorstands-
mitglieder hat die Belastungsgrenze weit überschritten. Viele wichtige Arbeiten, Telefonate, 
E-Mails und Termine bleiben unerledigt und unsere Präsenz bei Veranstaltungen auf lokaler, 
regionaler und nationaler Ebene musste auf ein unergiebiges Minimum reduziert werden. Die 
Betreuung der Mitglieder und vor allem der vielen Interessenten kann ebenfalls nicht als aus-
reichend gesehen werden. deshalb nochmals: Wir BraUchen sie !! 

Konkret suchen wir Unterstützung für:
- Redaktionelle Recherche in Newslettern und Verbandszeitschriften nach interessanten Infor-

mationen und Artikeln
- Besuch von Fachveranstaltungen als Vertreter der Initiative , hauptsächlich in Berlin und 

Düsseldorf und anschließende Berichterstattung
- Erstberatung von Interessenten. Dazu ist der Besuch eines Wochenendseminars zur Ver-

mittlung der Beratungsgrundlagen erforderlich.   

Spätestens zur Mitgliederversammlung im September müssen wir die Weichen für eine gute 
Zukunft unseres Vereins stellen.  Bitte denken Sie darüber nach. Der Vorstand hat durch krank-
heitsbedingte Ausfälle die satzungsmäßige Option der Auffüllung durch Kooptation gezogen. Di-
ese Entscheidungen müssen von Ihnen auf der Mitgliederversammlung noch bestätigt werden. 
Bitte kommen Sie zahlreich.

Jetzt wünschen wir Ihnen eine interessante und informative Lektüre.
Genießen Sie den Sommer und passen sie auf sich auf.

Ihre Redaktion  
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neue homepage 

Es ist vollbracht! Unsere neue Homepage ist online!
www.ehlers-danlos-initiative.de

Natürlich ist sie noch nicht hundertprozentig, manche Inhalte müssen immer noch ergänzt oder 
überarbeitet werden, manch aktuelleres Bild oder Termin noch eingepflegt werden. Aber wir 
sind stolz und glücklich, dass wir dieses Projekt im Großen und Ganzen zum Abschluss bringen 
konnten.
Nachdem wir in den letzten Jahren nur kleine Korrekturen am Layout vorgenommen hatten, 
war es dem Vorstand ein Anliegen die Seite von Grund auf neu zu gestalten. Dabei haben 
wir uns, auch dank der Förderung durch die Krankenkassen, diesmal der Unterstützung einer 
befreundeten Agentur bedient. Ein herzliches Dankeschön an Thomas Kohl und das gesamte 
Team von DaKapo. 
Herausgekommen ist ein modernes Content Management System, das uns die Pflege und Ak-
tualisierung der Webseite sehr erleichtert. Darüber hinaus ist die Seite im sogenannten respon-
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siven Design gestaltet, das heißt die Darstellung passt sich immer optimal Ihrem Endgerät an. 
Egal ob sie vom PC, Ihrem Tablet oder dem Smartphone darauf zugreifen, erhalten Sie eine 
optimale Darstellung.
Die bisherigen Inhalte sind alle wieder vorhanden, zum Großteil bereits aktualisiert und teilwei-
se an anderer Stelle. Das Forum hat ein frisches Design erhalten, die bisherigen Beiträge sind 
aber erhalten geblieben und auch Ihre Anmeldedaten sind gleich geblieben.
Neu ist der geschützte Mitgliederbereich. Hier wollen wir Ihnen als Mitglieder der Initiative 
zukünftig exklusiv Informationen und Downloads zu verschiedenen Themen anbieten. Dies 
können die Präsentationen der Referenten unserer Veranstaltungen sein, die letzten Ausgaben 
unserer EDS-Nachrichten oder weiterführende Informationen zu bestimmten Themen.  Ihre 
persönlichen LoginDaten können Sie unter admin@ehlers-danlos-initiative.de anfordern. 

Unter Aktuelles können Sie sich über unsere geplanten Veranstaltungen informieren und zu-
künftig (ab Anfang September) auch direkt zur Anmeldung klicken.
Wir wünschen Ihnen /euch viel Spaß beim Anschauen und Stöbern und freuen uns auf euer/Ihr 
Feedback 

Die Redaktion
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eUrordis MeMBershiP MeetinG 2017

Die Jahresversammlung der EURORDIS Mitglieder fand 
in diesem Jahr am 19. und 20. Mai in Budapest statt. 
Bereits am Nachmittag des 18. Mai trafen sich alle Patientenvertreter aus den 24 europäischen 
Referenznetzwerken zu einer Arbeitssitzung.

Dabei ging es hauptsächlich darum festzustellen, wie weit die Patientenbeteiligung in den ein-
zelnen Referenznetzwerken inzwischen gediehen ist. Zusätzlich sollten die nächsten Schritte 
für die Patientenvertreter definiert werden. In einer zwar lockeren, aber äußerst konstruktiven 
Atmosphäre, wurden die Fakten erarbeitet und dokumentiert. Den Abend nutzen die ePAGs für 
intensive Gespräche und den Austausch zwischen den Netzwerken. 
Der nächste Tag begann für die über 280 Teilnehmer mit der Mitgliederversammlung, also 
Geschäftsbericht, Finanzreport und den Planungen für das laufende und das folgende Jahr. 
Zusätzlich waren noch einige Positionen im Vorstand neu zu wählen.
Der Nachmittag dieses Tages stand ganz im Zeichen des 20. Geburtstages von EURORDIS. In 
zahlreichen Festreden und Vorträgen wurden die Errungenschaften der letzten 20 Jahre für die 
Patienten mit Seltenen Erkrankungen vorgestellt, gleichzeitig aber auch die Ziele und Heraus-
forderungen für die nächsten Jahre dargelegt. Am Abend feierten die Delegierten das Jubiläum 
bei einem Gala Dinner, bereichert durch eine hervorragende Darbietung ungarischer Folklore.
Der Samstag brachte dann eine Reihe von Workshops. Themen waren z.B.
- Europäische Referenznetzwerke
- Traditionelle Therapien vs. Alternative Methoden und naturheilmittel
- Überlebensstrategien für kleine Selbsthilfeorganisationen
- Die soziale Revolution – wie die Stimme der Patienten mit Seltenen Erkrankungen hörbar 
gemacht werden kann.
Zum Ende wurden die Ergebnisse der Workshops im großen Plenum vorgestellt.
Insgesamt hat sich auch in Budapest wieder gezeigt, wie wichtig die internationale Vernetzung 
für Selbsthilfeorganisationen von Seltenen Erkrankungen ist. Ungeachtet der Unterschiede 
durch die gesetzlichen Rahmenbedingungen in den einzelnen Ländern sind die grundlegenden 
Herausforderungen doch für alle gleich. Und hier kann der Austausch untereinander oft wich-
tige Ideen und Impulse setzen.
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An dieser Stelle nochmals der Hinweis: die Homepage von EUROR-
DIS www.eurordis.org lässt sich auf Deutsch einstellen. Sie finden dort 
sehr viele Informationen über die Europäischen Referenznetzwerke, 
die verschiedenen Plattformen zum Austausch von Patienten unterei-
nander und viele andere Aktivitäten rund um seltene Erkrankungen. 
Ein Besuch lohnt sich!

reconnet Kick-off Meeting am 26.-28. Mai 2017 in Pisa, italien

ERN ReCONNET ist das europäische Referenznetzwerk für Bindegewebs- und musculoscelettale 
Erkrankungen. In 3 Krankheitsgruppen werden dort aktuell 10 seltene und/oder chronische 
Erkrankungen repräsentiert. Gruppe 3 sind die vererbbaren 
Bindegewebserkrankungen, hier geht es in der Hauptsache 
um klassisches und hypermobiles EDS und die seltenen For-
men. In Gruppe 2 finden sich die komplexen Bindegewebser-
krankungen wie Sjögren Syndrom und systemischer Lupus 
erythematodis. 
Die Gruppe 1 beschäftigt sich mit den besonders seltenen 
Bindegewebserkrankungen, wie systemische Sklerose/Skle-
rodermie, der Mischkollagenose MCTD (auch Sharp-Syndrom 
genannt), der idiopathischen entzündlichen Myopathie und 
einigen weiteren sehr seltenen Krankheitsbildern. 
Ziel ist es, zu jedem Krankheitsbild einen Patientenvertreter 
im Netzwerk zu haben. Für EDS sind dies Charissa Frank 
aus Belgien und ich, wir bräuchten aber noch dringend eine 
Vertretung. 
Zur ersten persönlichen Begegnung der Forscher, Ärzte und 
Patientenvertreter im Netzwerk hatte die Koordinatorin, Prof. 
Marta Mosca Ende Mai an Ihre Klinik nach Pisa geladen. Bis dato war die gesamte Arbeit ja 

ausschließlich über Videokonferenzen gelaufen. So fanden sich also gut 
30 Personen an der Universitätsklinik in Pisa, Azienda Ospedaliero Uni-
versitaria Pisana - Stabilimento di Santa Chiara ein. Am Freitagabend 
gab es zunächst einen Überblick über die Struktur des Netzwerks und 
über die Ansatzpunkte für die Patientenbeteiligung. 
Wie man der nachstehenden Grafik (auf der nächsten Seite) entneh-
men kann, ist dies praktisch auf allen Ebenen der Fall. Das haben wir 
uns ja seit Jahren gewünscht, dass wir bei Studien und neuen Thera-
pien frühzeitig mit einbezogen werden, allerdings brauchen wir dafür 
dringend weitere Patientenvertreter zur Unterstützung. 

Prof. Marta Mosca
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Am Samstag ging es dann daran, den 5 – Jahres-Plan mit Leben zu füllen. Anschließend wurden 
die Aufgaben und Ziele für das erste Jahr definiert. Natürlich muss zuerst eine Bestandsauf-
nahme gemacht werden, bevor man neue Projekte ins Leben rufen kann. Zu unterschiedlich 
sind auch die Rahmenbedingungen für Forschung und Diagnostik in den einzelnen Ländern der 
Europäischen Union. Es galt also, den kleinsten gemeinsamen Nenner zu finden. Trotzdem ent-
wickelten sich dabei bereits konkrete Ansätze für die Verknüpfung von Patientenregistern, die 
grenzüberschreitende Diagnostik und die gemeinsame Fallkonferenz bei schwierigen Fällen.

Am Sonntag galt es, die vielen Positionen in der Netzwerkstruktur und im Aktionsplan mit Namen 
zu füllen. Das war bei der übersichtlichen Teilnehmerzahl gar nicht so einfach und so bekamen 

Mediziner wie Patientenvertreter die Hausaufgabe, 
in Ihrem Land und in Ihrem Umfeld nach Verstär-
kung zu suchen. Es kommt also auch für uns als 
Initiative darauf an, eine oder besser mehrere Kli-
niken und Ärzte für diese Arbeit zu begeistern und 
an das Netzwerk anzubinden. Dazu werde ich Ih-
nen auf dem Fachtag in Pforzheim noch Genaueres 
erzählen.

sarah - Juergen - lenja - illaria
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erster „aktionstag seltene erkrankungen“ in leipzig

Nachdem Betina Bauch und ich drei Mal hintereinander auf dem 
sehr gut organisierten „Tag der seltenen Erkrankungen“ im Städ-
tischen Klinikum Dessau (Sachsen-Anhalt) vertreten waren, wollte 
ich 2017 zur Abwechslung unbedingt mal in Sachsen oder Thü-
ringen teilnehmen. Entsprechend sehr habe ich mich gefreut, als 
ich erfuhr, dass gerade in meiner Heimatstadt Leipzig ab 2017 
Aktionstage für Seltene Erkrankungen stattfinden sollen.
Nach fast einem Jahr Vorbereitung fand am 10.06.2017 in der sehr 
schönen Leipziger Universitätsbibliothek tatsächlich die Premie-
renveranstaltung statt. Zu den 18 Infoständen im Foyer gehörte 
auch der unserer Initiative. Noch wichtiger als die Infostände sind 
im Leipziger Konzept aber die im Veranstaltungssaal gehaltenen 
Fachvorträge und Erlebnisberichte. 110 angemeldete Teilnehmer 
erlebten über den Tag hinweg sieben sehr unterschiedliche Beiträge, von denen keiner länger 
als 45 Minuten dauerte.
Am stärksten sind mir die Vorträge einer Psycho-Onkologin und eines Fachanwaltes für Sozi-
alrecht in Erinnerung geblieben. Die Psychologin zeigte sich davon überzeugt, dass psycholo-
gische Beratung Menschen mit seltenen Erkrankungen wesentlich helfen kann, ihr Selbst- und 
Weltbild neu auszurichten, auch ihr Rollenbild in der Paarbeziehung und gegenüber ihren Eltern 
zu modifizieren und sich neue, realistische Ziele zu setzen. Der Rechtsanwalt versuchte uns 
Zuhörern die Angst vor einer Klage vor dem Sozialgericht zu nehmen und erklärte, dass die 
Richter in dieser Gerichtsbarkeit wesentlich stärker als in allen anderen die Möglichkeit haben, 
den Klägern zu helfen und für sie da zu sein.
Im Anschluss an den Vortragsreigen waren vier der sieben Referenten noch bereit, auf soge-
nannten Gesprächsinseln individuelle Fragen zu beantworten. Und im Foyer waren für eine 
anderthalbe Stunde noch einmal alle Infostände besetzt.
Das Leipziger Konzept hat mir sehr gut gefallen, weil auch wir „Aussteller“ an den Vorträgen 
teilnehmen und uns weiterbilden konnten. Da allen Teilnehmern das Programm bekannt war, 

hat es vollkommen genügt, die Infostän-
den in den Vortragspausen und am Ende 
zu besetzen.

Udo Färber
Landesleiter Sachsen, 

Sachsen-Anhalt und Thüringen
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Mitgliederversammlung und Jahrestagung Kindernetzwerk e.V. 

am 07. und 08. Juli 2017 in aschaffenburg

Traditionell stand am Freitagnachmittag zu Beginn die Mitglie-
derversammlung auf dem Programm.  Zunächst wurden die 
üblichen Regularien wie die Tätigkeitsberichte von Vorstand, 
Geschäftsführer und Schatzmeister samt Aussprache und Ent-
lastung abgehandelt. 

Anschließend zog die Leiterin der Koordinierungsstelle des Kin-
dernetzwerks in Berlin, Frau Margit Golfels, Bilanz. Dieses Büro 
besteht nun seit gut einem Jahr und hat sich in dieser Zeit bereits gut in der gesundheitspoli-
tischen Landschaft in Berlin etabliert. 
Das Kindernetzwerk ist dadurch bereits regelmäßiger Teilnehmer am Arbeitskreis „Gesund-
heitsförderung und Prävention“ beim Gesundheitsministerium, im fachlichen „Dialogforum Kin-
der- und Jugendhilfe“ beim Familienministerium und am „Arbeitskreis Kinderarzneimittel“ beim 
BfArM. 

Darüberhinaus wurden durch eine Vielzahl von Einzelge-
sprächen wichtige Kontakte zu den relevanten Spitzenver-
bänden geknüpft. Ein kontinuierlicher Dialog besteht bereits 
auch mit den pädiatrischen Dachverbänden DGKJ (Deutsche 
Gesellschaft für Kinder- und Jugendmedizin), DAKJ (Deutsche 
Akademie für Kinder- und Jugendmedizin) sowie BVKJ (Be-
rufsverband der Kinder- und Jugendärzte).

Letzter Programmpunkt des Nachmittags war die Vorstellung 
des vorläufigen Programms zur Jubiläumstagung „25 Jahre 
Kindernetzwerk“ vom 01. bis 03. März 2018 in Berlin.
Anschließend gab es im Foyer des Martinushauses das tradi-
tionelle Buffett mit geselligem Beisammensein, gewürzt mit 
einer kabarettistischen Einlage von Herrn Dr. Richard Haaser 
und Frau Heidemarie Marona. An diesem heißen Sommera-
bend blieben alle bis zur Schließung des  Martinushauses im 
idyllischen Innenhof sitzen und nutzen die Zeit für intensive 
Gespräche.

Die Jahrestagung am Samstag stand unter der Überschrift „Integration, Inklusion und Nach-
sorge und Selbsthilfe – Innovative Modelle und politische Konzepte auf dem Prüfstand“. Zur 
Einführung in die Thematik gab es am Vormittag verschiedene Präsentationen, nach dem Mit-
tagessen wurde dann in vier Workshops konkret an den Themen gearbeitet. 
Eine gute Zusammenfassung der Präsentationen liefert der nachfolgende Artikel von Raimund 
Schmid, Geschäftsführer des Kindernetzwerk e.V.

JG
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Kidsafe: Mehr arzneimittelsicherheit für Kinder 

Das Problem ist nicht neu, gleichwohl noch immer ungelöst: Viele Arzneimittel, die bei Kindem 
angewendet werden, sind für sie nicht zugelassen. Dennoch werden sie angewandt, aus Man-
gel an getesteten Alternativen. Internationale Studien belegen, dass (altersabhängig) 42 bis 
90 Prozent aller Kinder und Jugendlichen im stationaren Bereich Medikamente ohne Zulassung 
erhalten. Das Projekt KiD Safe will die Arzneimitteltherapie bei Kindern und Jugendlichen nun 
sicherer machen. 
Dafiir stehen drei Jahre rund sechs Millionen Euro zur Verfügung. Ab Mai 2017 wird ein digi-
tales Kinderarzneimittel-Informationssytem zusammen mit padiatrisch-pharrnakologisch Quali-
tätszirkeln in zwölf repräsentativen Kinderkliniken und den zuweisenden Kinderarztpraxen ein-
geführt. 
Des Weiteren wird die medikamentöse Therapie systematisch überwacht, da ein verbindliches 
Meldesystem eingeführt wird und die Daten zentral gesammelt, ausgewertet und verfügbar 
gemacht werden. 
Wenn wie geplant ca. 30.000 Patienten untersucht werden, gelingt es, den Erfolg auch stati-
stisch nachzuweisen. Im Erfolgsfall wird dann die neue Versorgungsform flächendeckend in die 
Regelversorgung in Deutschland eingeführt werden. 
Antje Neubert, Projektverantwortliche für KiD Safe aus Erlangen: „Es ist ethisch geboten, alle 
Kinder nach dem heutigen Stand der Wissenschaft mit Arzneimitteln zu behandeln und ein 
Höchstmaß an Sicherheit in der Pharmakotherapie zu gewährleisten. Dies gilt insbesondere für 
Medikamente, die für Kinder nicht zugelassen sind, aber dringend zur Behandlung ihrer Krank-
heit benötigt, werden. Dazu vermag KiDSafe eine Struktur zu entwickeln, die unmittelbaren 
Nutzen für die Kinder bringt.“ 

Kös
Quelle: KinderSpezial Nr. 57 



EDS - Nachrichten Ausgabe 2/2017 Seite 15



EDS - Nachrichten Ausgabe 2/2017 Seite 16

eurordis summer school 2017 in castelldefels, spanien 

Seit vielen Jahren veranstaltet EURORDIS die sogenannte „Summer School“, eine Fortbildungs-
veranstaltung für Patientenvertreter aus dem Bereich Seltene Erkrankungen. Der Schwerpunkt 
der Informationen liegt dabei auf den Bereichen Arzneimittelzulassung auf nationaler und euro-
päischer Ebene, dem rechtlichen Rahmen für die Entwicklung und den Einsatz neuer Therapien 
sowie allen Fragen der Ethik und der Qualitätssicherung in diesen Bereichen.

Auf Anraten befreundeter Patientenvertreter habe ich mich bei EURORDIS um einen Platz für 
dieses Jahr beworben. Zu meiner großen Freude wurde ich auch zugelassen, was auch mit 
einem entsprechenden Stipendium für Unterbringung und Kursgebühren verbunden war. 
Bevor ich mich auf die Reise nach Barcelona machen konnte, war aber ersteinmal das Pre-Trai-
ning zu absolvieren. Hierbei müssen sich die Teilnehmer vorab mit den sieben Themenkreisen 
der Summer School vertraut machen. Dazu gab es von Anfang Februar bis Anfang Mai alle 14 
Tage ein Webinar, also einen kurzen Vortrag über Internet, bei dem das neue Thema kurz vor-
gestellt wurde. Anschließend hatte man 14 Tage Zeit um das angebotenen Präsentationen und 
Videos anzuschauen und zu bearbeiten. Am Ende jedes Thema war ein Test mit 8 – 16 Fragen 
auszufüllen und abzugeben. Das waren pro Thema immer 6 bis 8 Stunden Lernzeit innerhalb 
dieser zwei Wochen.
Am Pfingstmontag, den 5. Juni (der in Spanien kein Feiertag ist) tra-
fen sich dann 67 Teilnehmer aus nahezu allen europäischen Ländern, 
sowie Gästen aus Südafrika, Malaysia und Canada im Seminarhotel in 
Castelldefels, nahe Barcelona. Von 9 bis 18 Uhr wurden dann 5 Tage 
lang die Themen vertieft und aktiv erarbeitet. Teils im Plenum, (was 
bei der großen Teilnehmerzahl schon schwierig von der Konzentration 
ist), teils in kleinen Gruppen an den Tischen. Am Ende der Woche 
konnten alle Teilnehmer mit einem gewissen Stolz ihr Zertifikat in 
Empfang nehmen.
Die Abende wurden in kleinen Gruppen ebenfalls zum wertvollen Er-
fahrungsaustausch genutzt, im Restaurant, an der Bar oder auch  am 
Strand.Insgesamt war es für mich persönlich, aber auch für unsere 
Initiative eine große Erweiterung des Wissenshorizontes und ich habe 

Gruppenarbeit
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es nicht bereut, die vielen Stunden des Lernens investiert zu haben.
Wenn Sie gerne mehr zu den Inhalten erfahren möchten können Sie mich gerne kontaktieren 
oder sie schauen auf http://www.eurordis.org/de/summer-school .

Gesundheitsmarkt in nürnberg am 01.07.2017

Wie jedes Jahr hatte das Gesundheitsamt der 
Stadt Nürnberg zusammen mit der Selbsthilfe-
kontaktstelle KISS zum Gesundheitsmarkt rund 
um die Lorenzkirche geladen. An über 60 Stän-
den waren Krankenkassen, Kliniken, Dienstleister 
und über 30 Selbsthilfegruppen vertreten.
In diesem Jahr war uns ein (vermeintlich) sehr 
guter Platz, direkt an der Kreuzung der Haupt-
fußgängerströme in der Innenstadt, zugewiesen 
worden. Der Aufbau unseres Pavillons war rasch 
erledigt und das war gut so. Gerade als wir unseren Tisch dekorieren und das Infomaterial 
auslegen wollten, kam ein heftiger Gewitterschauer herunter. Der Platz stand in kürzester Zeit 
einige Zentimeter unter Wasser und heftige Sturmböen zwangen uns, unseren Pavillon mit 
beiden Händen festzuhalten. Nach 10 Minuten war der Spuk vorüber und die Sonne kam he-
raus. Allerdings blieb auf unserer Ecke der böige Wind, wohl auch begünstigt durch die Lage im 
„Kreuzungsbereich“. An Tischdecke oder größere Mengen Broschüren auf dem Tisch war jeden-

falls nicht zu denken. Trotzdem führten Irene Markus und ich 
einige interessante Gespräche. Darüber hinaus hatte mich 
die KISS zu einer Talkrunde mit dem Thema „Älter werden 
mit einer Seltenen Erkrankung – Einzelkämpfer oder Team-
arbeit“ eingeladen, bei der ich mit 3 anderen Betroffenen 
sowie dem Chefarzt der Klinik für Neugeborene, Kinder und 
Jugendliche am Klinikum Nürnberg, Herrn Prof. Christoph 
Fusch, die Fragen der Journalistin Ella Schindler beantwor-
ten durfte. Neben grundlegenden Definitionen von Seltenen 
Erkrankungen und Selbst-
hilfearbeit, ging es dabei 
um Fragen wie „Wo findet 

man einen Arzt“, „wie kommt man zu einer Diagnose“ oder 
„Was leistet eine Selbsthilfegruppe für die Betroffenen“.

In der Zwischenzeit hatte Irene Markus heldenhaft unseren 
an sich schweren und stabilen Pavillon gegen den Wind ver-
teidigt, während nebenan die ersten Billigpavillons bereits 
beschädigt bzw. zerstört waren.
Nachdem an Gespräche mit Passanten bei dieser Witterung 
nicht zu denken war, wurde dieser Bereich des Gesundheits-
marktes vorzeitig abgebaut. Wir hoffen auf besseres Gelin-
gen beim nächsten Mal.
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Wir möchten Ihnen sehr gerne unser Webbasiertes Elternprogramm (WEP-CARE) vorstellen.
WeP-care wurde im Rahmen einer Studie am Universitätsklinikum Ulm zur Verbesserung der psychischen Ge-
sundheit von Eltern chronisch kranker Kinder entwickelt.

Ziel unseres Programms ist die Unterstützung der Eltern bei der Krankheitsbewältigung und der Bewältigung von 
Ängsten, insbesondere vor einer Verschlechterung des Krankheitsverlaufs sowie die Steigerung des psychischen 
Wohlbefindens und der Lebensqualität der Eltern.
Langfristig sollen Eltern die Anforderungen leichter meistern können, die der Alltag mit einem chronisch kranken 
Kind an sie stellt. Dadurch können auch indirekte positive Effekte auf die betroffenen Kinder erzielt werden.
WEP-CARE beschäftigt sich nicht damit, was getan werden muss, damit es den Kindern mit einer seltenen chro-
nischen Erkrankung besser geht. Stattdessen stehen ausdrücklich die Eltern im Mittelpunkt und es sollen deren 
Gedanken und Gefühle beachtet und bearbeitet werden. Weitere Informationen finden Sie auf unserer Webseite: 
https://ulmer-onlineklinik.de/course/view.php?id=688
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Für Fragen stehen wir Ihnen sehr gerne zur Verfügung: telefonisch unter 0731-500-62663 oder per E-Mail: wep-
care.kjp@uniklinik-ulm.de.
Mit freundlichen Grüßen, Dunja Tutus 
**************************************
Universitätsklinik Ulm
Klinik für Kinder- und Jugendpsychiatrie/Psychotherapie
Web basiertes elternprogramm (WeP-care):
Universitätsklinik Ulm - Klinik für Kinder- und Jugendpsychiatrie/Psychotherapie
Web basiertes Elternprogramm (WEP-CARE): Hilfe zur Krankheitsbewältigung für Eltern von Kindern mit seltenen 
chronischen Erkrankungen Leitung: Prof. Dr. Lutz Goldbeck

Dunja Tutus - Steinhövelstraße 1 - 89075 Ulm
Tel.: 0731-500 62663 - Fax: 0731-500 62669
Email: wepcare.kjp@uniklinik-ulm.de
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aktivitäten der Jugend
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aktivitäten der Jugend

Fernsehdreh von ZdF über das ehlers-danlos-syndrom

Am 7. April 2017 erreichte uns vom Vorstand folgende Mail:
„Sehr geehrte Damen und Herren,
mein Name ist Katrin Buchheit. Ich arbeite als freie Autorin und TV-Redakteurin. Für das ZDF-
Format „Volle Kanne“ produziere ich regelmäßig medizinische Service-Stücke für die Rubrik 
„Praxis täglich“. Hier werden regelmäßig seltene Krankheiten vorgestellt, um die Aufklärung 
und das Bekanntmachen der jeweiligen Krankheit zu fördern. So habe ich beispielsweise vor ein 
paar Monaten das hereditäre Angioödem in einem Beitrag vorgestellt.
Meinen Sie, es wäre möglich, über Ihre Initiative jemanden zu finden, der das Ehlers-Danlos-
Syndrom hat? Um die Krankheit vorzustellen, suchen wir natürlich jemanden, der aus persön-
licher Erfahrung sprechen kann. Ich würde mich sehr freuen, wenn mit Ihrer Hilfe ein Kontakt 
zustande kommen würde. 
Ich danke Ihnen im Voraus herzlich für Ihre Unterstützung und freue mich sehr über eine Ant-
wort von Ihnen.
Freundliche Grüße sendet Ihnen Katrin Buchheit“

Ich habe dann Kontakt mit Frau Buchheit aufgenommen und nach ein paar Mails war klar, dass 
wir zusammen diesen Dreh machen werden. Ich sollte dann einen Arzt von mir fragen, ob er 
auch dazu bereit wäre ein paar Fragen zu beantworten. ZDF wollte nämlich EDS gerne aus 
Patienten- und aus Ärztesicht darstellen. Ich habe daraufhin 2 behandelnde Ärzte (Neurologe/
Schmerztherapeut und Orthopäde) von mir gefunden, die sich beide für ein Interview bereit 
erklärt haben. Ich habe dann noch mehrmals mit Frau Buchheit telefoniert und am 21.06.17 
fand dann der Dreh bei mir in Ravensburg statt. Es ist wirklich unglaublich, dass man für ei-
nen 5-Minuten-Beitrag einen ganzen Tag mit drehen beschäftigt ist. Insgesamt hatten wir an 
diesem Tag dann verschiedene Drehorte zu verschiedenen Themen. Gestartet haben wir bei 
mir auf der Arbeit (ich mache eine Ausbildung zur Augenoptikerin), dort ging es dann um EDS 
allgemein, die Symptome und EDS in meinem Berufsleben. Anschließend haben wir eine klei-
ne Szene in der Fußgängerpassage gedreht über Schwierigkeiten im Alltag mit EDS. Danach 
ging es in ein Kaffee, dort wurden meiner Mutter (Christel Beck) und mir Fragen zu EDS in der 
Kindheit gestellt. Der Abschluss des Tages war dann noch das Interview mit Dr. Maier-Janson 
(Neurologe und Schmerztherapeut) und Dr. Klimcyzk (Orthopäde).

ausstrahlungstermin ist voraussichtlich der 04. august vormittags bei ZdF. danach 
wird der clip unter „ehlers-danlos-syndrom“ mindestens 1 Jahr in der Mediathek 
von ZdF frei verfügbar sein. Bei weiteren Fragen dazu kann man mir auch gerne un-
ter: jugendvertretung@ehlers-danlos-initiative.de eine Mail schicken.

Liebe Grüße aus Ravensburg,
Sara Beck
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eds – Fachtag 2017

Vom 15. bis 17.September 2017 findet unser EDS-Fachtag im Tagungszentrum des Hohen-
wart-Forums in Pforzheim statt. 
Auch in diesem Jahr haben wir ein umfangreiches und hoffentlich auch interessantes Programm 
zusammengestellt. In einem Workshop-Konzept wollen wir Ihnen die Themen Physiotherapie, 
Hilfsmittel und neue Therapieansätze praktisch vermitteln. Die Möglichkeit der persönlichen 
Begegnung und der Erfahrungsaustausch unter den Anwesenden werden wie immer einen 
breiten Raum einnehmen.
Das Programm für Jugendliche ab 15 Jahren und junge Erwachsene wird dieses Jahr in den 
allgemeinen Fachtag integriert. Wir werden alle zusammen an den verschiedenen Workshops 
teilnehmen. Außerhalb dieses Programms wird es allerdings einen geschützten Raum und auch 
reichlich Zeit für den Austausch der jungen Erwachsenen untereinander geben. Wir freuen uns 
auf euer Kommen.
Parallel findet an diesem Wochenende unser aus dem Mai verschobenes Familienwochenende 
zum Thema Geschwisterkinder statt. Mit dem Team von ModuS werden die Eltern und Ge-
schwisterkinder ein intensives Wochenende verbringen. Wichtig: Ein Elternteil muss immer bei 
den ModuS-Workshops für  die Geschwisterkinder anwesend sein!  Bitte melden Sie sich zu 
diesem Programm mit dem gesonderten Anmeldeformular Familienwochenende an!
Bei den gesetzlichen Kassen haben wir auch in diesem Jahr Projektmittel im Rahmen der 
Selbsthilfeförderung nach §20h SGB V beantragt, um Ihnen den EDS-Fachtag und das Jugend-
programm zu einem günstigen Preis anbieten zu können. Wie im letzten Jahr hat uns die TK 
Techniker Krankenkasse großzügig gefördert. Trotzdem ist ein gewisser Eigenanteil von Ihnen 
zu leisten. 

• Bitte geben Sie bei der Anmeldung das Alter Ihrer Kinder an, damit wir bei Bedarf auch 
eine Kinderbetreuung vorbereiten können.

• Wir haben ein Zimmerkontingent im Tagungszentrum reserviert. Bitte melden Sie sich zur 
Übernachtung bis 28.07.2017 verbindlich bei uns an! 

• EDS-interessierte Nichtmitglieder sind zum Fachtag von Freitag bis Sonntag herzlich will-
kommen. 

•	 Der	Eigenanteil	für	das	Wochenende	beträgt	diesmal	110	€	pro	Person	für	Mitglieder	bzw.	
140	€	pro	Person	für	Nichtmitglieder.	Kinder	unter	6	Jahren	sind	frei,	Kinder	bis	14	Jahre	
zahlen	60	€.

• Darin enthalten sind:
 - 1 oder 2 Übernachtungen einschl. Frühstück 
 - das Abendessen am Freitag 
 - das Mittagessen und das Abendessen am Samstag
 - Kaffee, Tee und Softdrinks während der Tagung und in den Pausen

•	 Tagungspauschale	(ohne	Übernachtung)	60	€	für	Mitglieder,	85	€	für	Nichtmitglieder

Wir wünschen Ihnen eine gute Anreise und freuen uns auf ein Wiedersehen bzw. Kennen ler-
nen in Pforzheim! 
Wenn Sie noch Fragen haben, sprechen Sie bitte auf den Anrufbeantworter unter 0911 / 97 92 
38 10 oder schreiben Sie uns eine Mail an buero1@ehlers-danlos-initiative.de
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Programm der EDS-Fachtagung vom 15. bis 17. September 2017 
 
Ort:  Tagungszentrum  
 Hohenwart Forum 

Schönbornstraße 25 
75181 Pforzheim-Hohenwart 
 

Freitag, 15. September 2017 
 
18:30 Uhr Gemeinsames Abendessen 

 
  19:30 Uhr Aktuelle Informationen des Vorstandes  

 
ab. 21:30 Uhr Gemütliches Beisammensein 
 
Samstag, 16. September 2017 
 
09:30 Uhr  
 
 
 
 
ca. 10:30 
 
11:00 Uhr 

Workshop 1 
Hilfsmittel, Orthesen & Co. 
 
Anschl. Diskussion 
 
Pause 
 
Workshop 2 
Neuer Therapieansätze: Behandlung mit Mikrostrom 
 

12:00 Uhr 
 
14:30 Uhr   
 
 
15:30 
 
16:00 Uhr 
 
 
  

Gemeinsames Mittagessen 
 

Workshop 3 
Heil- und Hilfsmittelverordnung 
 
Pause 
 
Ordentliche Mitgliederversammlung der Deutsche Ehlers-Danlos-
Initiative e.V. 
Hierzu ergeht eine gesonderte Einladung 
 

18:30 Uhr Abendessen 
 

Anschließend Erfahrungsaustausch mit Betroffenen und Gelegenheit zum 
Gespräch mit dem Vorstand und den Landesleitern  
 
 

 
Sonntag, 17. September 2017 
 
  
09:30 Uhr  
 
10:30 Uhr 
 
11:00 Uhr 
 
 
ca. 12:15 
 

Workshop 4 
Physiotherapie beim Ehlers-Danlos-Syndrom 
Kaffeepause 
 
Workshop 5 
Physiotherapie beim Ehlers-Danlos-Syndrom 
 
Mittagessen und Abreise 
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terMine
02./03.09.2017 landestreffen Bayern, „Umgang mit chronischen schmerzen“
                             herrsching am ammersee
 informationen unter bayern@ehlers-danlos-initiative.de

15.-17.09.2017  eds Fachtag 2017 im hohenwart Forum, Pforzheim
 anmeldung unter buero1@ehlers-danlos-initiative.de

16.09.2017  Mitgliederversammlung in Pforzheim

10./11.11. 2017  Jahrestagung der achse e.V. in Bonn

25.11.2017  treffen für die landesverbände hessen, rheinland-Pfalz und saarland in Fulda

25.11.2017  seltene erkrankungen in der Zahn-,Mund- und Kieferheilkunde (siehe Flyer unten)

01.-03.03.2018  25 Jahre Kindernetzwerk e.V. , Jubiläumstagung in Berlin

21.-23.09.2018  eds-Fachtag 2018 in Bad Brückenau

26.-29.09.2018 international eds symposium, Ghent, Belgien
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Liebe Leser,

Die umfangreiche 2. Ausgabe der EDS-Nachrichten haben 
wir diesmal nicht in den „typischen Zeitungsspalten“ 
gesetzt. Wir meinen, dass die meisten Artikel so besser 
lesbar sind. Mögen Sie diesen neuen Stil? Kritik und 
Anregungen nehmen wir gerne entgegen.
Die Ausgabe im PDF-Format, die Sie per Mail erhalten 
zeigt die Fotos in Farbe. Hier erinnere ich nochmal 
an die fleißigen Fotografen: NICHT gegen das Licht 
fotografieren!!
ch wünsche Ihnen einen sonnigen erholsamen Sommer

Ihre Petra Dörfel

petra-eds@service-at-all.de
bei Mails mit großen Anhängen bitte an

P. Doerfel@gmx.net oder
petradoerfel@yahoo.es  verwenden

Fon: +49 (0) 177-290 26 99  (DE)
 +34-685 675 143 (ES)
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und der Verbreitung vorbehalten. Kein Teil des Werkes 
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Druckfehler und Irrtümer vorbehalten

Liebe Mitglieder,

wir haben noch einen restbestand des Büchleins von 
Herrn Dr. Luttkus von 2011 im Büro.

Wir bieten Ihnen diese für 20 € pro Stück, zuzüglich 1,50 
€	Versandkosten	an.	(im	Handel	zur	Zeit	noch	49,95	€	!	)

Bei Interesse bitte eine kurze E-Mail mit Ihrer vollständigen 
Versandadresse an buero5@ehlers-danlos-initiative.de

allen Geburtstagskindern 

im I.und II. Quartal 2017
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