ehlers-danlos

Ehlers-Danlos Foreningen i Danmark

Gustav Mgllersvej 7, 3730 Nexo — formand@ehlers-danlos.dk

Vedr. ansggning om tilskud til deltagelse i Familieweekend 2026 den 28. til 30.
august 2026

Medlemmer af Ehlers-Danlos Foreningen i Danmark inviteres til foreningens Familieweekend
2026, som afholdes 28. — 30. august 2026 pa Brogaarden, Abelonelundvej 40, Strib, 5500
Middelfart.

Som formand for Ehlers-Danlos Foreningen i Danmark skal jeg herved anbefale, at der ydes
deekning af udgifter til deltagelse i Familieweekend 2026.

Hele weekendens program er af stor faglig relevans for alle personer med Ehlers-Danlos
syndrom og Hybermobilitetssyndrom(EDS/HSD), familie og pargrende.

Nar der ikke er foredrag pa programmet, bruger medlemmerne tiden til erfaringsudveksling —
erfaringer, som kun personer med EDS/HSD kan udveksle. Da EDS/HSD er en kompleks lidelse,
er der ikke mulighed for at dele erfaringer med andre end personer med samme sygdom om
daglige problemstillinger, og de fleste behandlingssteder har ogsa sparsom viden om EDS/HSD.

Det er altsa ikke “bare” en hygge-weekend men det eneste sted, hvor mennesker med EDS/HSD
far mulighed for at udveksle erfaringer og leere at leve med deres diagnose.

Kurset kan derfor sammenlignes med en variation af den ”patientvejledning/-uddannelse”, som
patienter med andre diagnoser far tilbudt i sundhedssystemet f.eks. ved kontrolbesag hos egen
leege og ambulatorier, hvor der er viden og erfaring om et liv med den givne diagnose.

Denne viden findes ikke i det etablerede system, nar der er tale om en sjaelden diagnose som
EDS. Ofte bliver vores medlemmer med EDS/HSD spurgt af behandlere og leeger om, hvordan

”plejer” andre at lgse denne problemstilling?

Den viden far vores medlemmer kun via deltagelse i foreningens kurser gennem de forskellige
opleeg og seerligt gennem erfaringsudvekslingen, som foregar jeevnt hen over hele weekenden.
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Seaerligt for Familieweekend 2026 skal naevnes:

Erfaringsudveksling opdelt i emner

Fredag kl. 19.45-21.00

Erfaringsudvekslingen er et centralt fagligt og socialt element pa Familieweekenden. Her far du
som deltager mulighed for at dele viden, strategier og erfaringer om livet med EDS/HSD - eller
om livet som pargrende. Formalet er at styrke deltagernes handlemuligheder i hverdagen, skabe
netveerk og give plads til bade praktiske l@sninger og personlige perspektiver.
Erfaringsudvekslingen foregar i mindre grupper med en ordstyrer, der sikrer tryghed, struktur og
plads til alle. Som deltager bestemmer du selv, hvor meget du gnsker at bidrage til samtalen i

gruppen.

Erfaringsudveksling for personer med EDS/HSD

| &r er grupperne ikke opdelt efter alder, men efter temaer, sa deltagerne kan veelge netop det
omrade, der er mest relevant for deres livssituation. Hver gruppe arbejder med konkrete
problemstillinger, hverdagsudfordringer og lgsninger, som deltagerne selv bringer i spil.

Temagrupper 2026:

1. Forstegangs-deltagere

2. Alt om kgrestolen

3. Mit bedste hjaelpemiddel
4. At rejse med EDS/HSD

Erfaringsudveksling for pargrende
Pargrende lever med en anden type belastning og ansvar end personen med EDS/HSD. Derfor
har de deres egne grupper, hvor der er plads til bade sarbarhed, humor og zerlige samtaler.

1. Hvordan “overlever” man som pargrende?
2. Frirummet - her taler vi om alt andet end EDS/HSD

Praktisk om erfaringsudvekslingen
e Alle grupper har en ordstyrer fra Ehlers-Danlos Foreningen.
e Deltagerne veelger selv, hvilken gruppe de gnsker at deltage i.
¢ Man kan veere aktiv — eller blot lytte. Begge dele er helti orden.
o Dererfokus patryghed, respekt og fortrolighed.
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Tur til Legoland

Lerdag kl. 10.00-17.00

Lerdag formiddag karer vi i samlet flok til Legoland. Vi bliver afhentet af 2 busser pa Brogaarden,
og vi har selvfglgelig sgrget for, at der er plads nok til alle - ogsa de store el-karestole. Fordelen
ved den feelles bustur er fgrst og fremmest den sociale dimension — “nu skal Ehlers-Danlos
Foreningen pé& tur” @) Derudover skal vi ikke teenke pa problemet med at finde en
parkeringsplads teet pa Legoland. Det er selvfalgelig ogsa en mulighed at kare selv, hvis der er
seerlige behov i familien for det.

Indgang, som er inkl. turpas, til Legoland er med i deltagerprisen for weekenden, s& derfor er der
“fri leg” i Legoland resten af dagen. Der er noget for enhver smag i Legoland - vilde forlystelser,
flotte blomsterbede, mange madoplevelser og helt sikkert masser af glade mennesker. Der er
gratis feelles frokostbuffet, inkl. softdrinks, pa Restaurant Family Buffet.

Nyt fra foreningen
Lerdag kl. 20.00-21.00

Bestyrelsen forteeller om arbejdet i foreningen

Bestyrelsen i foreningen inviterer til et opleeg, hvor vi fortaeller om det arbejde, vi laver i og for
foreningen.

| labet af aftenen vil vi give et indblik i bestyrelsens arbejde, de projekter og initiativer vi arbejder
med, samt hvordan vi repraesenterer foreningen bade nationalt og internationalt. Der vil ogsa
veere mulighed for at stille spargsmal og hare mere om de tanker og mal, vi arbejder med for
fremtiden.

Vi gleeder os til en hyggelig og spaendende aften sammen med jer.
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Jan Beck Mikkelsen, speciallaege i Ortopadkirurgi
Sendag kl. 10.00-12.00

Jan Beck Mikkelsen er specialleege i ortopaedkirurgi siden 1997 med
seerlig erfaring i udredning og behandling af bevaegeapparatets
problemstillinger hos patienter med Ehlers-Danlos syndrom og HSD.
Han arbejder i dag som praktiserende speciallaege i sin egen klinik pa
Skt. Anne Plads i Odense, som han overtogi 2014. Tidligere har han
veeret overlaege pa Ortopaedkirurgisk afdeling pa Kolding Sygehus fra
2002 til 2011 og haft specialleegepraksis siden 2008.

| dette opleeg giver Jan Beck Mikkelsen en grundig og praksisneer gennemgang af de typiske
udfordringer i haender og fedder hos personer med EDS/HSD. Han vil blandt andet komme ind

pa:

e De hyppigste symptomer, herunder smerter, instabilitet og nedsat funktion i heender og
fgdder

e Hvordan EDS/HSD og sveekket bindeveev pavirker led, sener og vaev
* De mest almindelige fejlstillinger og belastningsproblemer i haender og fadder

e Hvornar det er relevant med henvisning til specialleege, og hvordan udredningen typisk
foregar

En gennemgang af behandlingsmuligheder pa forskellige niveauer, herunder:

e Tiltag med fokus pa aflastning og stabilisering, herunder brug af ortoser som
fingerstabiliserende skinner og fodindlaeg samt gvrige hjeelpemidler

o Tvaerfagligt samarbejde med fx fysioterapi og ergoterapi

o QOvervejelser omkring kirurgisk behandling — herunder muligheder og begraensninger

Mange med EDS/HSD oplever usikkerhed omkring, hvilke behandlingsmuligheder der findes, og
hvornar det er relevant at sgge videre i systemet. Derfor vil Jan Beck Mikkelsen ogsa give et klart
overblik over, hvordan man bedst navigerer i forhold til udredning og behandling af
problemstillinger i heender og fadder.

Lardagens program danner rammen om fejringen af Ehlers-Danlos Foreningens 30-ars jubilazaum
—en seerlig dag, hvor vi kombinerer feellesskab, oplevelser og markering af foreningens
mangearige indsats.

Efter morgenmad gar turen i feelles flok til Legoland i to store busser, hvor der ogsa er god plads
til el-kgrestole, sa alle kan deltage. Udflugten er en central del af jubileeumsfejringen og giver
mulighed for bade sjove oplevelser og uformelt samveaer pa tveers af medlemmer, pargrende og
frivillige.
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Turen til Legoland er planlagt helt seerligt til vores medlemmer, da vores erfaringer fra patient- og
foreningsvejledninger er, at vores medlemmer sjeeldent kommer afsted til attraktioner som
Legoland pga. besveerligheder med tilgaengelighed, handicap og utrygheden i at veere afsted
med tanken om de problematikker, der kan opsta med en EDS/HSD-krop.

Vi gnsker at give vores medlemmer en fglelse af tryghed ved at veere flere med EDS/HSD afsted.
Seerligti sddanne situationer sker der en helt unik erfaringsudveksling mellem bade paragrende
og medlemmer.

Hvordan klarer man denne udfordring med f.eks. toiletbesgg, deltagelse i forlystelser,
udtraetning undervejs, maltider (som er sikre at spise, ndr man har diverse fgdevareallergier og
intoleranser) og meget andet, nar vi lever med dette helt sjeeldne syndrom. Bade transport, entré
med turpas samt frokost i parken er inkluderet i deltagerprisen, sa alle kan nyde dagen i trygge
og tilgeengelige rammer.

Efter en oplevelsesrig dag samles vi igen til aftenens program, der fortsaetter i en festlig og
samtidig neerveerende stemning. Middagen danner en hyggelig ramme for feellesskab og gode
samtaler, hvorefter “Nyt fra foreningen” seetter fokus p4a, hvad det vil sige at vaere medlem af
Ehlers-Danlos Foreningen — og hvilke muligheder, stgtte og feellesskaber det giver adgang til.
Samtidig preesenteres foreningens arbejde, udvikling og fremtidsplaner med blik for den
fortsatte indsats for bedre viden, stgtte og behandling til mennesker med EDS/HSD.

Aftenen rundes af med socialt samveer, hvor der er plads til at dele oplevelser fra dagen, styrke
relationer og fejre det staerke faellesskab, som foreningen bygger pa.

Samlet set understgtter lgrdagens program bade de sociale, oplevelsesmaessige og
feellesskabsorienterede elementer, som er en vigtig del af kursets helhedsorienterede tilgang —
og som har stor betydning for personer med EDS/HSD og deres pargrende.

Under vores oplaeg vil der veere forskellige aktiviteter samt et seerligt barneprogram for bgrn op
til 12 ar. Vi anbefaler ogsa, at sgskende deltager i vores kurser, sa de far mulighed for at made
andre —bade barn med EDS/HSD og andre sgskende, der stari samme situation som dem selv.

Vi har tidligere faet deekket en starre del af vores udgifter via Socialministeriets Handicappulje,
men vi far desvaerre feerre og feerre midler herfra. Vi skal gare opmaerksom pa, at der er efter
Barnets Lov §86 (for barn under 18 ar) og § 100 (voksne) er mulighed for at sgge statte til
ngdvendige merudgifter til handicaprettede kurser. Vi har derfor anmodet vores medlemmer om
at fremsende denne ansggning hurtigst muligt.

Pris pr. voksen kr. 800,00, unge mellem 12 og 18 ar kr. 400,00 og bgrn under 12 ar kr. 200,00.
(For ikke medlemmer: voksen kr. 2.650,00 og barn under 18 ar. kr. 1.650).

Tilmeldingen skal ske via foreningens hjemmeside og sidste tilmeldingsfrist er onsdag den 1.
august 2026.
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Indbetalingen skal ligeledes veere foretaget senest den 1. august 2026
—idet tilmeldingen farst er geeldende, nar indbetalingen er registreret i foreningen.
”Farst tilmglle”-princippet er geeldende, da vi kun har et begreenset antal pladser.

Indbetalingen bedes foretaget pa foreningens MobilePay 51594, eller
konto i Danske Bank reg.nr. 3264 kontonr. 16176850.

Ved spgrgsmal om betaling kontakt kasserer Henrik Dick-Nielsen pa kasserer@ehlers-danlos.dk

@nskes der yderligere oplysninger om weekenden er man velkommen til at kontakte
undertegnede pa formand@ehlers-danlos.dk

Med venlig hilsen

Anita Dick-Nielsen
Formand
Ehlers-Danlos Foreningen i Danmark
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