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Heidelberg, 17. November 2022   

Von 5.000 Menschen erkrankt Schätzungen zufolge einer am Ehlers-

Danlos-Syndrom. Expert*innen gehen mittlerweile davon aus, dass es 

gar unter 500 eine Person trifft; denn häufig wird die Krankheit nicht 

erkannt. Die Ehlers-Danlos-Syndrome, kurz EDS, sind recht komplex: 

hierbei handelt es sich um eine Gruppe von genetisch bedingten Binde-

gewebserkrankungen, die den ganzen Körper betreffen - mit individuell 

unterschiedlichen Auswirkungen und Verläufen. Typisch ist die Fähig-

keit, die Gelenke überstrecken zu können. Erkrankte klagen über chro-

nische, weit verbreitete Schmerzen an Genick, Leiste, Bauch und/oder 

Darm, auch über eine starke und andauernde Müdigkeit und Erschöp-

fung. Die Ehlers-Danlos-Syndrome kommen auch selten alleine. Sie 

führen zu vielen anderen Erkrankungen, die die Behandlung zuneh-

mend erschweren. Gleichzeitig ist Wissen zu den EDS eher Mangel-

ware. Nicht umsonst wird EDS oft als ‚die am meiste vernachlässigte 

Erkrankung in der Medizin‘ beschrieben.  

 

Der Springer-Ratgeber Ehlers-Danlos-Syndrome ist die erste Publikation, die die aktuellen Fakten 

um die Erkrankung darstellt. Sie soll helfen, dass Patient*innen mit Verdacht auf EDS schneller zum 

Ziel ‚Diagnose‘ und dadurch zu einer passenden Behandlung und mehr Lebensqualität kommen.  

„Bis aus dem Verdacht endlich Klarheit wird, hat der*die Erkrankte zumeist einen langen Leidens-

weg - meist Jahrzehnte - mit vielen Arztkonsultationen, Fehldiagnosen und Fehlbehandlungen hin-

ter sich gebracht“, erklärt Karina Sturm, Autorin des Springer-Ratgebers und selbst EDS-Betroffene. 

„Eine Diagnose zu erhalten ist Erlösung und Schock zugleich. Erlösung, weil man endlich einen Na-

men für die Symptome hat, die einen seit Langem begleiten und ein Schock, weil sich dadurch das 
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ganze Leben ändert.“ Neben dem Management der Krankheit selbst müssen Betroffene zu Ex-

pert*innen für die eigene Krankheit werden und gleichzeitig verarbeiten, trauern um Dinge, die 

man krankheitsbedingt loslassen muss, und das Leben neu sortieren. EDS ist bis heute nicht heil-

bar, doch mit der richtigen Kombination an Therapien kann das Fortschreiten verlangsamt bzw. die 

Symptome gelindert werden.  

 

Mit diesem Ratgeber möchte Sturm genau den Menschen helfen, die auf der Suche nach der Ursa-

che ihrer Schmerzen sind. Der vorliegende Ratgeber führt durch den Dschungel der Diagnosefin-

dung: bei wem finde ich welche Hilfe? Auf was muss ich als mündige*r Patient*in achten, wenn ich 

mich auf Gespräche mit Expert*innen vorbereite? Was kommt nach der Diagnose? Wie gehe ich 

mit einem fortschreitenden Verlauf um, wie versorge ich mich selbst, um die Lebensqualität zu er-

halten? Das Buch vereint die Tipps einer EDS-Betroffenen mit dem Fachwissen von Mediziner*in-

nen und bietet außerdem zusätzliche Interviews mit inter-/nationalen Expert*innen bereit, die in 

Form von 18 Videos das Wissen um EDS abrunden.   
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