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NACHTRAG

Nachdem die Beschwerdeführerin erfahren hat, dass eigene Rechte an den Patientenakten 
bestehen, hat sie ab Jahreswechsel Anfragen nach dem § 630g III Satz 2 BGB verschiedene
Kliniken angeschrieben, bei denen der Erblasser in Behandlung gewesen sein könnte.

Die Beschwerdeführerin hat aus finanziellen Gründen keine Rechtsberatung, zudem können 
wegen eigener schwerer Krankheit und Multimorbidität Sachen nur eingegrenzt und 
nacheinander manchmal auch nur noch mit Hilfe bewältigen.

Bis dato gab es eine Absage der Uniklinik Frankfurt/Main

Beweis: Universitätsklinik Frankfurt vom 22.01.24, K 111
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Und Teile der Patientenakte an der Charité liegen nun vor:

Arztbrief aufgrund einer ambulanten Vorstellung in der Neurologie, Bereich 
Bewegungsstörungen vom 25.10.19.

Beweis: Arztbrief vom 25.10.19,  K 112

Und Arztbrief vom 20.11.19 vom stationären Aufenthalt vom 19.11. bis 27.11.19.

Beweis: Arztbrief vom 20.11.19 vom stationären Aufenthalt vom 19.11. bis 27.11.19. K 113

Endgültig Stellung genommen werden kann, wenn zumindest die kompletten Akten und auch
von anderen Kliniken, ÄrztInnen vorliegen. Alle sich ergebenden Verweise werden auch 
angefordert.

Jedoch kann schon festgestellt werden, dass eine degenerative Erkrankung des 
Nervensystems mit hochkomplexer Diagnose mit schweren oder äußerst schweren
Komorbiditäten and Komplikationen (DRG-Code B85A) vorliegt. Insofern ist Multimorbidität 
gegeben (Sachverständigenbeweis).

Tabellarische Zusammenstellung der Befunde und Anmerkungen in Bezug auf Ehlers-
Danlos-Syndrom

Der Patient kam zur Vorstellung mit keiner Zusammenstellung, Nachweise seiner bisherigen 
Befunde und einer Patientenbiographie. Der Patient erwähnt eine Familiengeschichte nur am
Rande und in Bezug auf Parkinson. 

Da dem Patienten augenscheinlich seit Februar 2012 alle finanziellen Mittel zur Sicherung 
seiner physischen Existenz abgenommen worden waren und er auch keinen Zugriff mehr auf
seine Rente hatte, hatte er also keine Mittel, seine Befunde angemessen darzustellen.

Nicht geklärt ist, ob der Patient frei verkäufliche Schmerzmittel nutzte. Schmerzen bei 
Morbus Parkinson werden nicht damit in Verbindung gebracht und davon beim Neurologen 
berichtet, in Schmerztherapie sind Dopaminergika am wenigsten wirksam (Comprehensive 
Examination of Therapies for Pain in Parkinson’s Disease: A Systematic Review and Meta-
Analysis, Qureshi et Al., 2018).

Ein Ehlers-Danlos-Syndrom (Q79.6) wurde differentialdiagnostisch nicht abgeklärt bzw. 
keine Abklärung veranlasst. Eine orthopädische Untersuchung erfolgte nicht.

Übersicht Diagnosen und Bezug zum Ehlers-Danlos-Syndrom:

Charite Neurologie 
Bewegungsstörungen
25.10.19

Charite Neurologie 
Bewegungsstörunge
n
20.11.19

Fachliteratur zur Symptomatik in Bezug auf EDS

Diagnosen Progredientes 
hypokinetisch-rigides 
Syndrom m posturaler 
Instabilität 

Progredientes 
bradykinetisch-rigides
Syndrom m posturaler
Instabilität im Rahmen
eines Parkinson 
Syndrom (vor 3 
Jahren am UKSH 
Lübeck diagnost) 

Balance, gait, falls, and fear of falling in women with
the hypermobility type of Ehlers-Danlos syndrome, 
Malfait et Al., 2011, 
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/21793229/

A novel method of assessing balance and postural 
sway in patients with hypermobile Ehlers-Danlos 
syndrome, Whitmore et Al., 2023, 
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ohne 
Wirkfluktuationen und 
Dyskinesien

https://www.frontiersin.org/articles/10.3389/fmed.20
23.1135473/full

Diagnosen Charite Neurologie 
Bewegungsstörungen
20.11.19

Fachliteratur zur 
Symptomatik in 
Bezug auf EDS

Charite Neurologie Bewegungsstörungen
25.10.19

Nebenbefund
Interkranielle 
Artherosklerose 

Blood Artery Stiffness in EDS is increased.
(Increased augmentation index in patients with 
Ehlers-Danlos syndrome,  Roeder et Al., 2020
https://link.springer.com/article/10.1186/s12872-
020-01684-x)
Vacular stiffening drives the development of 
atherosclerosis 
(Vascular stiffening and endothelial dysfunction in 
atherosclerosis, Hooglugt t Al., 2022
https://ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC10128901
/)

Hypoglossusparese li 
u 
(seit 2 Jahren bek), 
Hirnstamm 
Kompression passend
zu Ausfallsmuster

CCI in EDS: CCI-related symptoms result from 
deformation of the brainstem and upper spinal cord,
traction on the vertebral artery, and possibly from 
the consequences of altered venous or CSF outflow
from the cranium. CCI often occurs with basilar 
invagination or ventral brainstem compression.
(Neurological and spinal manifestations of the 
Ehlers–Danlos syndromes, Fraser et al, 2017
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1002/ajmg.
c.31549)

Leichte 
Glossopharyngeupare
se li

Paresen allg. bei EDS:
Dystonia (66%) sometines impressive (involuntary 
movements, tremors, twitching, sometimes 
restricted to a hemibody ort he extremities, 
contratures), Pseudoparalysis or paresis of one or 
more limbs
(Stéphane Daens et Al., Tranforming Ehlers-
Danlos-Syndrome, 2020)

Dysartherie
Dysphagie

Dysartherie
Dysphagie

Throat and voice problems in Ehlers-Danlos 
syndromes and hypermobility spectrum disorders, 
Birchall et Al., 2021, 
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34799986/

Speech, language, voice and swallowing in the 
Ehlers-Danlos syndromes, Hunter, 2017 m 
Therapieempfehlungen
https://www.ehlers-danlos.org/information/speech-
language-voice-and-swallowing-in-the-ehlers-
danlos-syndromes/

Special Issue: Ehlers-Danlos syndromes, 
Hypermobility Spectrum Disorders, and Associated 
Co-Morbidities, American Journal of medical 
Genetics, Volume 187C Number 4 December 2021,
Throat and Voice Problems in EDS, S. 527-532

Selected Heritable Disorders of Connective Tissue 
and Disability, National Academies (zur Aufnahme 
der genetischen Bindegewebserkrankungen in das 
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amerikanische Versorgungssystem), 2022, Vision, 
Hearing and Speech Functioning (in EDS), S. 149-1

Diagnosen Charite Neurologie 
Bewegungsstörungen
20.11.19

Fachliteratur zur 
Symptomatik in 
Bezug auf EDS

Charite Neurologie Bewegungsstörungen
25.10.19

Basilärer Impression/
(Invagination m 
Verformung 
Hirnstamm; deutl 
Verformung ventrale 
Medulla oblongata 
durch die V4 
Segmente der Aorta 
vertebralis u die 
ossäre Anomalie- kein
Nachweis einer reakt 
T2w-Signalalteration 
(für Flüssigkeitsanslg 
Liquor);
Veränderungen 
betont cervical SKS 
HWK 5-7) 

pathologische Veränderung des kraniozervikalen 
Übergangs mit Impression des 2. Halswirbels 
(hauptsächlich Dens axis) in das Foramen magnum
und somit dessen Verengung.
Erworben (u.A. Bindegewebsschwächen (Marfan-
Syndrom, Ehlers-Danlos-Syndrom)) oder 
Angeboren (u.A. Arnold-Chiari-Syndrom)
https://flexikon.doccheck.com/de/Basil%C3%A4re_
Impression

ossäre Anomalien bei EDS im MRT
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/
PMC4561548/

Differentialdiagnose
Progressive 
supranukleäre 
Blickparese – 
Amyotrophe 
Lateralsklerose- 
Overlap

V.a. 
Motoneuronenerkrank
ung
Wg Affekt. d. 2. 
Motorneuron;
Affektion motor. 
Bahnen zu den 
Armen bds.

Sensomotorische 
gemischt axonal-
demyelisierende 
Polyneuropathie

Neuropathien in EDS:
Neurological manifestations of Ehlers-Danlos 
syndrome(s): A review, Castori et. Al., 2014
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/
PMC4300794/
Small fiber neuropathy in unexpected clinical 
settings: a review, Ghasemi et Al., 2020 , 
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31943276/

Nebendiagnos
en

Arnold Chiari 
Malfomation Typ 2

Arnold Chiari 
Malfomration Typ 2 
(vor 16 Jahren 
diagnostiziert, 
eigenanamnestisch 
Beschwerden werden 
damit nicht in 
Zusammenhang 
gebracht).
Ponsbereich, Medulla 
stark verformt

Arterieller Hypertonus Arterieller Hypertonus

Mittelschwere bis 
schwere Störung 
basaler 
Aufmerksamkeitsleist
ungen, jedoch 
schlechte Stimmung, 
depressive 
Symptomatik, daher 

Selected Heritable Disorders of Connective Tissue 
and Disability, National Academies (zur Aufnahme 
der genetischen Bindegewebserkrankungen in das 
amerikanische Versorgungssystem), 2022, Mental 
Functioning (in EDS), S. 152-155.

Special Issue: Ehlers-Danlos syndromes, 
Hypermobility Spectrum Disorders, and Associated 
Co-Morbidities, American Journal of medical 
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keine formale 
Diagnose möglich, 
Verlaufsmessung 
empfohlen.

Genetics, Volume 187C Number 4 December 2021,
Updates on the psychological and psychiatric 
aspects of the EDS and HSD, S. 527-532.

Nebendiagnos
en

Charite Neurologie 
Bewegungsstörungen
20.11.19

Fachliteratur zur 
Symptomatik in 
Bezug auf EDS

Charite Neurologie Bewegungsstörungen
25.10.19

Z.n. Gastritis (letzte 
Gastrokopie vor einem 
Jahr

Z.n. Gastritis (letzte 
Gastrokopie vor 
einem Jahr)

Gastritis nicht weiter spezifiziert
zum Reflux, siehe Zeile darunter

Weiteres ausgeprägte 
Obstipation

ausgeprägte 
Obstipation

z.B. Gastrointestinal involvement in the Ehlers–
Danlos syndromes, Fikree et Al., 2017, 
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1002/ajmg.
c.31546

Constipation 72%
(Stéphane Daens et Al., Tranforming Ehlers-
Danlos-Syndrome, 2020)

Digestifs : constipation, parfois accès de diarrhée, 
douleurs abdominales, reflux gastro-oesophagien
https://gersed.org/les-syndromes-dehlers-danlos/les
-symptomes/

Imperativer Harndrang Imperativer 
Harndrang

Urinary disorders: pollakiuria, urgency and leakage 
(59%) (Stéphane Daens et Al., Tranforming Ehlers-
Danlos-Syndrome, 2020)

Vésico-sphinctériens : rétention vésicale chronique 
avec miction par regorgement, perte ou diminution 
du besoin, incontinence, infections urinaire
https://gersed.org/les-syndromes-dehlers-danlos/les
-symptomes/

Transthorakale 
Echokardiographie 
vom 26.11.19: leichte 
Einschränkungen 
Mitralklappe, deutlich 
vergrößerter Linker 
Vorhof- noch keine 
linksventrikuläre 
Hypertropie

Cardiovascular manifestations of hypermobile 
Ehlers-Danlos syndrome and hypermobility 
spectrum disorders, Rashed et Al., 2022
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/35000503/

Schwerhörigkeit Schwerhörigkeit Hearing loss (57%)
Stéphane Daens et Al., Transforming Ehlers-
Danlos-Syndrome, 2022
Siehe auch oben: Vision, Hearing and Speech

Vermehrte Müdigkeit, 
Schläfrigkeit

Vermehrte Müdigkeit, 
Schläfrigkeit

Chronic fatigue in Ehlers-Danlos syndrome-
Hypermobile type, Hakim et Al., 2017,
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/28186393/

Rem 
Schlafverhaltensstörun
gen

Rem 
Schlafverhaltensstöru
ngen

Ehlers Danlos syndrome; Parkinson disease; REM sleep 
behavior disorder; amyotrophic lateral sclerosis; inflammatory 
neuropathy; small fiber neuropathy; vaccination.
Small fiber neuropathy in unexpected clinical 
settings: a review, Ghasemi et Al., 2020 , 
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31943276/
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Am 20.11.29 wurden weitere Termine vereinbart:
Zur weiteren ätiologischen Zuordnung vereinbarten wir einen Termin in der Sprechstunde für
Motoneuronerkrankungen (ALS) (ChariteVirchow-Klinikum) für den 29.01.2020 um 08:30 
Uhr.
Termin in der Nuklearmedizin für eine DaTSCAN-Untersuchung
(Dopamintransportor-Szintigrafie) für den 5.12.2019 um 9:00 Uhr.
Zur abschließenden Befundbesprechung und Therapieanpassung vereinbarten wir einen 
Termin in unserer Hochschulambulanz für Bewegungsstörungen (4. OG) für den 28.02.2020 
um 14:00 Uhr.

Diese Unterlagen fehlen noch.

Birgitta Wehner, Beschwerdeführerin
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