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Wir klaren auf!

JAHRESRUCKBLICK

Wir, die Ehlers-Danlos-Organisation e.V., blicken mit Stolz auf ein erfolgreiches Jahr 2025
zurtick. Gemeinsam mit unserem erweiterten Vorstand und vielen engagierten, ehren-

amtlichen Mitwirkenden konnten wir zahlreiche Projekte umsetzen.

EDS-Online-Sprechstunde

Die monatlichen ,,EDS-Online-Sprechstunden” wurden erfolgreich durchgefiihrt und
erfreut sich wachsender Beliebtheit. Sie bietet unseren Mitgliedern einen wertvollen
Austausch mit Fachpersonen. Die EDS-Online-Sprechstunden werden von durch-

schnittlich 85 Betroffenen besucht.

Offener-EDS-Online-Austausch
Der ,,Offene-EDS-Online-Austausch® ermdglicht auch Nichtmitgliedern die Teilnahme.

Dieser findet 4x jahrlich statt.

Literarturrecherche
Eine umfangreiche Literarturrecherche wurde aufgebaut und auf die Homepage ge-
stellt. Aufgrund der Verkntpfung mit PubMed (Public Medical Database) sind die Re-

cherchedaten immer aktuell und auf dem neuesten Stand.

EDS-Informationsbroschiire

Die Informationsbroschiire tiber die Ehlers-Danlos-Syndrome (EDS) und die Hypermobi-
litats- Spektrum-Erkrankung (HSD) wurde veréffentlicht. Inzwischen sind mehr als
4.000 Exemplare kostenlos verteilt worden. Diese liefern Betroffenen, Angehdrigen, In-
teressierten sowie medizinischem Fachpersonal wichtige Informationen und bieten

im Alltag eine wichtige Hilfestellung.
EDS-Notfallausweis

Der EDS-Notfallausweis wurde gedruckt und steht Betroffenen und Arztinnen/Arzten

zur Verfigung. Dieser kann Uber die Homepage eingesehen und bestellt werden.
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Social-Media-Kanéle
Durch unsere Social-Media-Kanéle wie Instagram, Facebook und LinkedIn konnten wir
zahlreiche Betroffene und Interessierte sowie engagierte Kooperationspartner flr eine
Zusammenarbeit begeistern. Sie starken nicht nur unsere Arbeit, sondern tragen auch
dazu bei, unsere Reichweite kontinuierlich zu erweitern. So gelingt es uns, immer mehr
Menschen zu erreichen und noch starker auf die Ehlers-Danlos-Syndrome und die Hy-

permobilitdts-Spektrum-Erkrankung aufmerksam zu machen.

AuBerordentliche Mitgliederversammlung

Im Frihjahr wurde eine auBerordentliche Mitgliederversammlung durchgefiihrt, da auf-
grund gesundheitlicher Probleme die Positionen der 1. und 2. Vorsitzenden neu be-
setzt werden musste. AuBBerdem wurde eine Kassenpriiferin benannt und eine Sat-

zungsanderung beschlossen.

Physiotherapeutische Fachtagung

Im Juni 2025 veranstalteten wir an der SRH-University in Karlsruhe eine hybride phy-
siotherapeutische Fachtagung zu den Ehlers-Danlos-Syndromen. Die Veranstaltung
wurde von Betroffenen sowie von Fachpersonen aus der Physiotherapie sehr positiv

aufgenommen. Insgesamt nahmen 160 Personen an der Tagung teil.

Kampferherzen-Treffen
Im Juli 2025 nahmen wir am Kampferherzen-Treffen in Kassel teil. Wahrend der Ver-
anstaltung flihrten wir zahlreiche intensive Beratungsgesprache mit Betroffenen und

standen ihnen mit Rat und Informationsmaterial an der Seite.

Beratungsanfragen
Die mehrfach in der Woche Uber unser Kontaktformular eingehenden Beratungsanfra-
gen von Betroffenen und Angehérigen haben wir in der Regel innerhalb von 2 Tagen

beantwortet.
Kassenpriifung
Im August 2025 wurde die Kassenprifung durch unsere Kassenpriferin ordnungsge-

maB und erfolgreich fir die Jahre 2023 und 2024 durchgefihrt.
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2-tagige hybride Fachtagung an der Uniklinik Bonn
Im September 2025 fiihrten wir eine 2-tagige hybride Fachtagung an der Uniklinik Bonn
zu den Ehlers-Danlos-Syndromen und der Hypermobilitédts-Spektrum-Erkrankung
durch. Die Veranstaltung wurde sehr positiv aufgenommen. Am Arztetag erhielten die
teilnehmenden Arztinnen und Arzte CME-Punkte der Arztekammer Nordrhein, Be-
troffene und Interessierte konnten die Vortrage am Arztetag online verfolgen. Der
zweite Tag war speziell auf die Bedirfnisse der Betroffenen und Angehdérigen ausge-
richtet, wir erhielten hierzu im Nachgang durchweg positives Feedback.
Die Teilnehmerzahl an beiden Tagen lag bei 777 Teilnehmerinnen und Teilnehmern. Im
Foyer des Horsaals prasentierten 5 Aussteller zahlreiche Hilfsmittel flir Betroffene mit

einem der Ehlers-Danlos-Syndrome.

Mitgliederversammlung
Auf der turnusmaBig stattfindenden Mitgliederversammlung im Oktober wurden die Er-
gebnisse der Kassenpriufung prasentiert und der Vorstand fir die Jahre 2023 und 2024

offiziell entlastet.

Mitgliederbeitrage

Im Oktober wurden die Mitgliederbeitrdge fir das Jahr 2025 eingezogen und die Ver-
wendungsnachweise flr die Férderprojekte des Jahres 2025 erstellt. Gleichzeitig wurde
mit der Erstellung des Pauschalantrags sowie verschiedener Projektantrage fir das
Jahr 2026 gestartet.

Akkreditierte Patientenvertreter im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA)

Durch ihr jahrelanges Engagement als akkreditierten Patientenvertreter im Gemeinsa-
men Bundesausschuss (G-BA) konnten Bettina Brossart und Martin Leinen erreichen,
dass zukUnftig auch Kinder, Jugendliche und Erwachsene mit einem Ehlers-Danlos-
Syndrom in der ,Ambulanten Spezialfacharztlichen Versorgung (ASV) angeborene Ske-
lettsystemfehlbildungen® versorgt werden kénnen.

In den néchsten Monaten kénnen sich diese ASVn bilden. Wir werden uns dafir einset-
zen, dass sich mdglichst in verschiedenen Bundesldndern ASVn bilden und dies nach
Kraften unterstitzen.

Hier geht es zur Pressemittelung des Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA):

https://www.qg-ba.de/presse/pressemitteilungen-meldungen/1304/
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Team
Im Laufe des Jahres verstarkten flnf weitere Betroffene das Team der Ehlers-Danlos-
Organisation e.V., denn nur gemeinsam lassen sich die vielféltigen Aufgaben erfolg-
reich bewaéltigen.
Dank des groBen Engagements aller Mitwirkenden und Unterstiitzenden sowie der erfolg-
reichen Umsetzung zahlreicher Projekte blickt die Organisation auf ein erfolgreiches
Jahr 2025 zurtick und sieht optimistisch und mit vielen weiteren Projekten in die Zu-
kunft.

Mitglieder

Ehlers-Danlos Organisation e.V.
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Offentlichkeitsarbeit

Anzahl
EDS Online-Sprechstunden — immer am letzten Mittwoch 10
des Monats.
Offener EDS-Online-Austausch 3
Social-Media-Kanale - Beitrdge auf Facebook, Instagram, 135
LinkedIn
Es wurden verschiedene Podcast produziert und veréffent- 4
licht.
Informationsbroschiire Gber die Ehlers-Danlos-Syndrome 4.000
und die Hypermobilitats- Spektrum-Erkrankung (HSD) - wur-
den verteilt an Betroffene und Interessierte.
EDS-Notfallausweis — wurde an Betroffene verteilt 550
Beantwortung von Beratungsanfragen von Betroffenen und 170
Angehdrigen
Fachtagung Physiotherapie in Karlsruhe — Teilnehmende 160
2-tagige hybride Fachtagung in Bonn - Teilnehmende 77
Forderprojekte
Forderprojekte 2025
25.000,00€ 20.340,00 €
20.000,00 € e
15.000,00 €
10.000,00 € 4954,00¢ 3837"“ 2176,00¢€
2.000,00€ 3825 0oe 4410 o€ / 3.510,00 €
5.000,00€ 2.000,00 € iﬁ -oooe
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Folge 1: Dr. med. Platon Kastriotis, Orthopade und Unfallchirurg

Folge 2: Dr. med. Aylin Canbek, Facharztin fir Allgemeine Innere Me-
dizin und Rheumatologie

Folge 3: Nefeli Drivas, M.Sc. Psychologie

Folge 4: Jirgen Sauerborn, Fachanwalt fir Medizin- und Sozialrecht

EDS-Online-Sprechstunde

Termin Referentinnen/Referent | Thema

29.01.2025 |Herr Sauerborn Schwerbehindertenrecht und ein kur-
zer Einblick in die Erwerbsminderungs-
rente

26.02.2025 |Herr Roitzsch/Herr Hilfsmittel & Co bei EDS/HSD

RaBfeld

26.03.2025 |Herr Wagner Handtherapie bei EDS/HSD

30.04.2025 |Herr Dr. Albert Busch GefaBkompressionssyndrome bei EDS

28.05.2025 |Frau Dr. Franke-Ullmann |Ernahrung bei MCAS

25.06.2025 |Herr Andreas Jelitto EDS bei Schmerzen, Therapiemdglich-
keiten

27.08.2025 |Martin Naschold Corestability und Isometrische Ubun-
gen

24.09.2025 |Herr Dr. Kosian Gynakologische Aspekte bei Frauen
mit EDS

29.10.2025 |Herr Dr. Janssen Individuelle, angepasste und ganzheit-
liche Therapieanséatze bei EDS/HSD

26.11.2025 |Daniel Schmitt Ergotherapie, Lagerung bei Aktiv und -
Passivitat - muskulare Arbeit mit und
gegen Schwerkraft.

Offene EDS-Online-Austausch

12.03.2025
10.07.2025

10.09.2025 - dieser Termin musste aufgrund unserer EDS-Fachtagung entfallen

03.12.2025
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WEITERE AKTIVITATEN

Entwicklung einer S2k-Leitlinie zur Diagnostik und Therapie der Ehlers-Danlos-Syn-
drome
Seit 2021 setzen sich Bettina Brossart und Martin Leinen fur dieses Projekt ein. Seit 2023

Ubernimmt die Ehlers-Danlos-Organisation e.V. in enger Zusammenarbeit mit der Fach-
gesellschaft fir Humangenetik (GfH) die gemeinsame Projektleitung. Mehr Informatio-

nen finden Sie hier: https://ehlers-danlos-organisation.de/projekte/s2k-leitlinie-eds

Entwicklung eines Physiotherapie-Leitfadens fiir EDS und HSD
Gemeinsam mit engagierten Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten entsteht pa-

rallel zur S2k-Leitlinie zur Diagnostik und Therapie der Ehlers-Danlos-Syndrome (EDS)
ein maBgeschneiderter Physiotherapie-Leitfaden. Dieser soll im Sommer/Herbst 2026
zusammen mit der S2k-Leitlinie verdffentlicht werden. Die S2k-Leitlinie und der Leitfa-
den fur Physiotherapie bei EDS/HSD sollen die Versorgung von Menschen mit
EDS/HSD nachhaltig verbessern, Therapie und Alltag erleichtern und neue Wege fir

eine bestmdgliche Versorgung erdffnen.

EDS Org App
Die EDS Org App wurde entwickelt und wird im Januar 2026 im Apple App Store und

Google Play Store verdffentlicht. Die App richtet sich gezielt an Menschen mit Ehlers-
Danlos-Syndromen (EDS) und Hypermobilitéats-Spektrum-Erkrankungen (HSD) und
dient als digitaler Begleiter fUr Information, Austausch und Unterstitzung.

Die erste Version bietet einen Veranstaltungskalender, aktuelle News, eine geschitzte
Chatfunktion fUr Mitglieder sowie eine digitale Informationsbroschtire zu EDS und HSD.
Weitere Funktionen wie Symptomtagebuch, medizinische Leitlinien, Physiotherapie-In-
halte und psychologische Unterstitzungsangebote sind in Planung.

Uber einen Beta-Test fiir Android und iOS wurden Mitglieder aktiv in die Entwicklung

eingebunden und trugen zur Qualitatssicherung bei.
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AUSBLICK

Netzwerktreffen
Nach und nach mdchten wir 2026 deutschlandweit regelmaBige, barrierefreie und inklu-

sive Netzwerktreffen fiir Betroffene aufbauen. Die Treffen finden in verschiedenen Stad-
ten statt — bevorzugt in barrierefreien Cafés oder 6ffentlich zuganglichen Raumen — und
schaffen einen Ort flir persénlichen Austausch, gegenseitige Unterstiitzung und den
Aufbau regionaler Netzwerke.

Gemeinsam mit regionalen ehrenamtlichen Ansprechpartnerinnen und Ansprechpart-
nern schaffen wir einen offenen Rahmen flir Gesprache, die sich aus den Alltagserfah-
rungen der Teilnehmenden ergeben. Teilnehmende kénnen sich Gber Themen wie medi-
zinische oder soziale Herausforderungen, persdnliche Bewaltigungsstrategien und viele
weitere Themen austauschen - orientiert an dem, was die Gruppe bewegt.

Unser Ziel ist es, Selbsthilfestrukturen zu starken und den Austausch zwischen Betroffe-
nen, Angehdrigen, Interessierten und Fachleuten nachhaltig zu férdern.

Die Referentinnen/Referenten und Themen der monatlichen EDS-Online-Sprechstunden
stehen fest:

EDS-Online-Sprechstunden 2026

Termin Referentin/ Thema Zeit

Referent
1. Thema: Die EDS-Syndrome sind
eine systemische Erkrankung.

Dr. rer. nat. Dr.

2. Thema: Die OT-Versorgung bei 19:00-

28.01.2026 m_gd. Stephan EDS-Patientinnen und -Patienten, 20:15h
Hockel . L

wann ist sie sinnvoll, und was muss

dabei beachtet werden?

Inkontinenz bei EDS, Information zum
25 02.2026 Dr. med. Andrea | Thema, Erfahrungsaustausch und 19:00h-

T Maier Ubersicht Gber Therapiemdglichkeiten |20:15h

mittels DIGA

Lisa Dostmann
Heilpraktikerin Stabilitat durch Atmung — Atemthera- |19:00-
und Atemthera- |pie bei POTS und EDS 20:15h
peutin

Juliane Gattert
Ergotherapeutin
und Handthera- |WeDesign/Rahm - Hilfsmittelversor- | 19:00-
peutin/ Uwe gung bei EDS und HSD 20:30h
Rassfeld Ortho-
padietechniker

25.03.2026

29.04.2026

Seite 8



Jahresbericht 2025

%

Ehlers-Danlos
Organisation e.V.

Wir klaren auf!

Termin Referentin/ Thema Zeit
Referent
Dr. med. Petra , 19:00-
27.05.2026 Klinge Tethered Cord Syndrom bei EDS 20:15h
Dr. rer. nat Gab- , . 19:00-
24.06.2026 fiel Heinz Genetik bei EDS 20:15h
Nefeli Drivas, 19:00-
29.07.2026 Ig\J/iIéSc. Psycholo- |Leben mit EDS 20:15h
Dr. Nina Kred- Das Mastzellaktivierungssyndrom 19:00-
dig, Dipl-Psy- (MCAS) - Diagnostik, Differenzialdiag- :
26.08.2026 chologin nosen und Schnittstellen zu EDS 20:15h
30.09.2026 |Martin Naschold | Physiotherapie bei EDS und HSD ;g?g;}
17.- 2-tagiger hybrider EDS-Kongress im
] | o _
18.10.2026 Save the Date! Uniklinikum Eppendorf (UKE) Ham
burg
Ju Jolivet-Ditt-
berner, Arztin . _
55 11.2026 | und Nefeli Dri- De|Ir_1 entspannter Weg durchs Arztge- 19:00—
sprach 20:15h
vas, M.Sc. Psy-
chologie
Winter- Vom 24.12.2026 - 17.01.2027
pause

Fir 2026 haben wir bereits zahlreiche Projekte geplant. Es stehen auch neue Kooperati-

onen und die Erweiterung des medizinisch-wissenschaftlichen Beirats auf der Agenda.

Es bleibt spannend — schauen Sie auf unsere Homepage https://www.ehlers-danlos-or-

ganisation.de oder folgen Sie uns auf unseren Social-Media-Kanélen.

Der Vorstand und das gesamte Team der Ehlers-Danlos Organisation e.V.
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