Ehler-Danlos-Syndrom mit instabiler Halswirbelsadule

Das Ehlers-Danlos-Syndrom vom hypermobilen Typ mit
der Folgeerkrankung einer instabilen Halswirbelsaule

Wenn der Kopf zur Last wird

Ist es denkbar, dass es Krankheiten gibt, die kaum jemand kennt, und fiir die hierzu-
lande keine Therapieoptionen bekannt sind? Ja, ist es: Menschen, die von einem
Ehlers-Danlos-Syndrom Typ 3 mit Instabilitidten der Halswirbelsaule betroffen sind,
miissen oft um Anerkennung und Unterstiitzung kampfen.

Ein Ehlers-Danlos-Syndrom (EDS) ist eine ge-
netische Multisystemerkrankung des Binde-
gewebes. Das Bindegewebe ist im Aufbau ge-
stort, was zu Instabilitaten der Gelenke, aber
auch zu innerer Organbeteiligung fiihrt. Es
gibt verschiedene Typen des EDS, die sich in ih-
rer Auspragung leicht unterscheiden. Grund-
satzlich kann man sagen, dass bei allen Be-
troffenen eine Gelenkinstabilitat in unter-
schiedlicher Auspragung vorliegt.

Die Prévalenz fiir EDS in der Gesamtbevdl-
kerung liegt bei 1:5000, man geht aber davon
aus, dass es viele weitere Betroffene gibt, die
nicht oder falsch diagnostiziert werden. EDS-
Erkrankte leiden sehr darunter, dass sie meist
jahrelang Beschwerden erdulden und kein Arzt
ihnen sagen kann, worin die Ursache ihrer
chronischen Schmerzen und vermehrten Insta-
bilitdten liegt. Mit gravierenden Folgen: Die
Patienten verlieren das Vertrauen in die Arzte,
zweifeln an sich selbst und lassen sich unter
Umstanden zu psychischen Therapien iberre-
den, obwohl die Ursache fiir ihre Beschwerden
ganz woanders liegt. Vor allem das EDS vom
Typ 3 zu diagnostizieren, ist nicht einfach, da
die zugrundeliegende Mutation noch nicht be-
kannt ist. Deshalb beschrankt sich die Diag-
nostik auf eine klinische Untersuchung des Be-
wegungsapparats. Dies erfordert Erfahrung
des untersuchenden Arztes, auch um ein EDS
gegeniiber anderen Bindegewebserkrankun-
gen abzugrenzen.

Haufige Co-Erkrankungen
und Komplikationen

EDS-Patienten leiden haufig auch unter Co-
Erkrankungen, die ihnen das Leben zusatzlich
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erschweren. Darunter zum Beispiel: Hernien,
Mitralklappeninsuffizienz, verfriihte Osteoar-
thritis, Blutungsneigung, Reizdarmsyndrom,
Miidigkeit, chronische Schmerzen, Raynaud-
Syndrom, autonome Dysfunktionen (postura-
les orthostatisches Tachykardiesyndrom), Os-
teoporose, Mastzellaktivierung, hormonelle
Storungen, Autoimmunerkrankungen wie z.B.
Hashimoto-Thyreoiditis und Chiari-Malforma-
tionen.

Eine der schlimmsten Komplikationen bei
EDS ist die kraniozervikale Instabilitat (CCl),
eine Instabilitdt zwischen dem Schadelkno-
chen und dem ersten und zweiten Halswirbel.
Wenn die Bénder in diesem Bereich nicht mehr
richtig halten, kann dies schwere neurologi-
sche und lebensbedrohliche Folgen haben. Be-
reits kleine Unfélle konnen schwere Sympto-
me hervorrufen, wie z.B. Kopfschmerzen, star-
ke Verspannungen, Sehstorungen, Konzentra-
tionsstorungen, Schwindel, Horverlust, Tinni-
tus, Muskelabbau bis hin zu plotzlichem Be-
wusstseinsverlust, Koma, Atemaussetzer und

Informationen und Kontakt zur Online-
Selbsthilfegruppe

Instabile Halswirbelsaule
bei Ehler-Danlos-Syndrom

o Web:
www.instabile-halswirbelsaeule.de

» Facebook: www.facebook.com/instabi
lehalswirbelsaeule

» YouTube-Channel: www.youtube.com/
EDSandCClawareness

Selbsthilfegruppen
stellen sich vor
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sogar Atemstillstand. Sogar Erschiitterungen
durch Autofahren, angerempelt werden oder
Niesen konnen folgenreich sein.

Eine sinnvolle Diagnostik ist ausschlieBlich
mit funktionellen Untersuchungsmethoden
(wie ein Upright-MRT) mdglich. Diese werden
aber weder von der Krankenkasse getragen
noch von den meisten Arzten anerkannt.

Instabilitdt der Gelenke
erschwert die Therapie

Aufgrund der oftmals auftretenden massiven
Instabilitdten der Gelenke, ist eine Therapie
des EDS sehr schwierig — trainiert werden
kann nur sehr vorsichtig. Durch die Halswirbel-
sauleninstabilitat leidet der Betroffene unter
schweren Ausfallerscheinungen, die durch die
falsche Belastung verschlechtert werden.

Empfohlen sind Ubungen, die die Kernmus-
kulatur und Tiefenmuskulatur der Wirbelsaule
stabilisieren, sowie neurophysiologische The-
rapiekonzepte. AuBerdem empfiehlt es sich,
eine Halskrause zu tragen. Bandagen und
Orthesen stiitzen die peripheren Gelenke;
Schmerzmittel sind oft nicht vermeidbar, eben-
so Operationen.

Die Krankheit kann sehr unterschiedlich
verlaufen. Manche Patienten konnen sehr gut
mit leichten Beschwerden leben, andere sind
auf Hilfsmittel angewiesen, manche sogar auf
den Rollstuhl.

Meist sehr schwere Krankheitsverldufe ha-
ben EDS-Betroffene mit kraniozervikalen In-
stabilitéten. Da sich ihr Beschwerdebild oft
vielfaltig darstellt, werden sie von Arzten héu-
fig nicht verstanden, abgewiesen, oder sogar
falschlich in eine psychiatrische Behandlung
gedrangt. Wird nach Jahren doch die richtige
Diagnose gestellt, gibt es keine adaquate Hil-
e.

Eine neue Selbsthilfe-Webseite (Kontakt
und Informationen siehe Kasten) mochte dazu
beitragen, auf die seltene Kombination der Er
krankungen aufmerksam zu machen und da-
mit die Situation und Zukunft der Betroffenen
hierzulande zu verbessern.
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