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Nyt fra bestyrelsen

3 Af Lykke Rehder

Konstitueret formand

2000 er et ganske serligt ar for fore-

ningen. for i &r fvider vi 10 ar! Det er

helt utr at der er gdet 10 ir siden
vi startede ved et mede pa Kalundborg
Vandrehjem den 12. maj 1996. De forste
par ir blev der kun afholdt et enkelt
Familiekursus om dret, nu har vi bide
G.mniickursus. Borneweekend, Ung-
domsweekend og Sammenrend forskel-
lige steder rundt omkring i landet samt
foreningens andre tilbud som fx Tabs-

og udviklingsgruppen.

10 drs jubilzet vil vi gerne fejre med en
Jubilzumskonference fredag den 21,
april 2000, og der er invitation til denne
konference med dette blad. Milgruppen
for denne konference er de mennesker,
som i deres arbejde mader personer
med EDS, fx sagsbehandlere, ergotera-
peuter, fysioterapeuter, leger, etc., si
veer rar at give invitationen til Jubila-
nmskonferencen videre til en eller flere
&disse personer og giv dem samtidig en
opfordring til at deltage i konferencen,
hvor der vil blive sat fokus pd forskellige
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problemstillinger, man kan mgde, nir
man har EDS.

Det er en enestdende chance for netop
DIN sagsbehandler/ergoterapeut/fysio-
terapeut/lege at hgre om EDS og de
problemer det kan medfgre. Hiber at se
rigtigt mange fra milgruppen til dette
specielle arrangement. DU kan vere
med til at skaffe deltagere til denne

Jubilzumskonference.

Efterdret 2005 var. praeget af mange
arrangementer, bla. 2. Legemgde, hvor
bestyrelsen samt repraesentant fra Sjeld-
ne Diagnoser madtes med lager, der
beskaftiger sig med EDS i hverdagen og
som fx undersgger mennesker for EDS.
Det var et konstruktivt mgde i en positiv
dnd, og der var enighed om at fortsatte
med nyt Legem@de om 1-1% ir.

I oktober fik vi endelig mulighed for

at tage mod invitationen fra overlege
Karl-August Lindgren i Finland. 2 delta-
gere fra hvert af de skandinaviske lande
Norge, Sverige og Danmark medtes pd
Orton i Helsingfors. Det blev til et par
spendende dage i den finske hovedstad.

I november atholdt vi for farste gang
Weekendkursus for foreldre til bgrn

med EDS. Det blev en stor succes. 10 for-
@ldre mgdtes til en rigtig god weekend
med masser af information og erfarings-
udveksling, og jeg tror, at alle vendte
klogere hjem igen.

I december var Julemanden pi spil og
sgrgede for, at foreningen blev tilgode-
set med forskellige fondsmidler. Vi fik
fondsmidler til at ferdiggare vores
spargeskemaundersggelse, som er
lavet i samarbejde med Center for Smd
Handicapgrupper, og vi forventer, at
resultatet foreligger i lober af fordret
2006. Desuden fik vi fondsmidler samt
en donation til afholdelse af vores Jubi-
lzeumskonference. En stor tak til vores
fundraiser Dorthe Suell fra Suell Team,
som har veret behjzlpelig med udarbej-
delse af fondsansggningerne samt stor
tak for donationen.

Dette blad indeholder ogsi invitation til
dette drs Familiekursus samt General-
forsamling. Hiber at mange af jer har
lyst til at deltage og dermed vaere med til
at fejre foreningen. Bente Hansen tager
stadig mod tilmeldinger fra medlemmer,
som vil underholde med et eller andet
og dermed vare med til at festligholde
10 drs jubilxet til Familiekurset.

Side 3 Program for Jubilzumskonference ......ooviviiieiniensnsirnenns Side 11
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Indbydelse til EDf’s 11. Familiekursus
— pa Quality Hotel i Taastrup

Ehlers-Danlos foreningens 11. Fami-
liekursus 2006 med Generalforsamling
finder sted i weekenden 21. - 23. april

pﬁ:

Quality Hotel

Carl Gustavs Gade 1, Taastrup
tlf. 43 99 77 66
http://www.choicehotels.dk

Dette Familiekursus er ogsd tidspunktet,
hvor vi fejrer EDf's 10, irs jubilzeum! Der
vil veere indkvartering i veerelse (1 pr.
familie) fra fredag kl. 16.00 og vi slutter
efter frokost sgndag, verelset skal veere
forladt kL. 12.00.

Tilmeldingsfrist: 20. februar 2006,
men husk farst tilmeldt = farst sikret
deltagelse. Programmet finder du her i
bladet og tilmeldingen er lagt lgst sam-
men med bladet.

Der vil vere barnepiger til de bgrn der
gnskes passet, men tag gerne lidt legetj
med til de mindste.

Priser for medlemmer af EDf
Voksne, kr. 1400,00
Bgrn u/12 ir, kr. 600,00

Priser for ikke-medlemmer

Voksne, kr. 2800,00

Bgrn u/12 ir, kr. 1200,00

For at opnd medlemspris skal kontingent
for 20006 vere betal til tiden.

Drikkevarer til frokost og middag er ikke
inkluderet i priserne.

Lardag aften vil der vaere en 3-retters
festmiddag.

Der kan spges tilskud til deltagelse i
Familiekurset via lov om Social Service §
28 (bgrn 0-18 dr) og § 84 (voksne), dette
geelder for bide medlemmer og ikke-
medlemmer, se ogsi bagsiden af tilmeld-
ingsblanketten.

Oplxg

Ved dette Familiekursus vil der vare
oplag af ergoterapeut Ingrid Wee, som
vil fortzlle om "Brug af hjzlpemidler
— hvordan og hvorfor?”

1 den forbindelse opfordres du til — om
muligt - at medbringe dit bedste (min-
dre) hjzlpemiddel — til inspiration for
alle os andre.

Centerleder Jette Daugaard Jensen fra
Odontologisk Videncenter, Rigshospi-
talet vil fortzlle om reglerne for hen-
visning til Odontologisk Videncenter,
og hvad man kan forvente af et bespg
der. Jette Daugaard Jensen er uddan-
net tandlege og har tidligere veret
afdelingstandlzge pd berneafdelingen
pd Tandlegeskolen i Kebenhavn, Hun
har siden starten af Odontologisk Viden-
center veret centerleder af dette.

Desuden kommer Jan Hilstrgm fra
Handicappedes Gruppeforsikring (HGF)
—www.h-gfdk - og fortzller om "For-
skelligheder i forsikringer ved handicap”.

Jan Hilstrgm kommer fra et forsikrings-
selskab, som gerne vil tegne ulykkesfor-
sikring for mennesker med EDS, dette
kan ellers vere helt umuligr. &

Som noget enestdende fir vi i r bespg
af Alberto Friedmann fra USA. Alberto
Friedmann er tidligere verdensmester i
tackwondo og har selv EDS. Han har nu
stoppet sin aktive idretskarriere og er

i stedet begyndt at studere fysiologi pa
universitetet i St. Louis. Han vil fortzlle
om forebyggelse i dagligdagen samt
fortzlle bgrnene/de unge mennesker om
selv at styre sit liv og ikke lade EDS’en
styre det for sig.

Amerikansk lotteri

Som vanligt afholder vi amerikansk lot-
teri. Hvis du/T har lyst til at medbringe _
1-2 gaver vil det veere dejligt.

Aktiviteter

Der vil vaere mulighed for at benytte
hotellets swimmingpool — husk derfor
badetgj!

I bestyrelsen gleder vi os til at se rigtigt
mange af jer til dette &rs Familiekursus,
hvor vi ogsi skal fejre foreningens 10 drs
jubilzum.

Lykke Rebder
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Ehlers-Danlos foreningen i Danmark - 21. april 2006

Generalforsamling afholdes den 21. aoril 2006 pi Oualitv Hotel. Carl Gustavs Gade 1. Taastruo.

poriken Plagririke Dagsceden

Q Valg af dirigent og referent

2 Farmuadens beretnig 2. Barmamilens hereining 2 2 Furssnlens lens g

3. Aflzggelse af det reviderede regnskab, samt fremlaeggelse af budget

4. Indkomne forslag
- skal vere bestyrelsen i haende senest 21 dage for Generalforsamlingen.

5. Fastlaeggelse af kontingent for 2007
Bestyrelsen foreslir uzndret kontingent: Voksne 100,00 kr.— bgrn 25,00 ke,
Husstandskontingent 250,00 kr. for familier med EDS/pdrgrende, stgttemedlemmer 150,00 k.

6. Valg til bestyrelsen
[folge vedtzgterne er formanden og 2 bestyrelsesmedlemmer pi valg.
Derudover er der ekstraordinart kasserer og 1 bestyrelsesmedlem pd valg for 1 ar.
Desuden onsker bestyrelsen valgr 2 suppleanter.

Bestvrelsen foreslir:

Som formand: Lykke Rehder
Som kasserer: Hanne Lindhardt (for 1 ir)
Som bestyrelsesmedlem: Beke Griiner-Andersen (for 1 dr)

Rikke Knudstrup
Christina Duedahl
Som suppleanter: Malene Goltermann

- ua Maria Larsea

i Z

Best \’I‘f,‘|‘\f‘n foreslir genvalg af Hakon Dahm Spliid.

B Frisatuell 8 Dreanielr & i



Program for EDf’s 11. Familiekursus
21, — 23, april pa Quality Hotel, Carl Gustavs Gade 1, Taastrup

Fredag den 21. april

16.00—

17.00 - 18.00
18.00

19.30 - 20.30
2030 -

Indkvartering
Eftermiddagskaffe/te m/kage — velkomst og prazsentation

Middag :
Generalforsamling Q,

Gruppearbejde om EDS

Lordag den 22. april

8.00—10.00
10.00—12.00

12.00 - 1445
14.45 — 15.00
15.00 - 16.30
14.00 - 15.30

1630 — 17.30

18.00
20.00

Morgenmad

Alberto Friedmann: "Healing with Movement - How to change your daily movements to avoid injury, strengthen
the body, and improve your quality of life” #** (kaffepause indlagr)

Frokost + pause

Kaffe/te

Ergoterapeut Ingrid Wee: "Brug af hjzlpemidler — hvordan og hvorfor?”

Alberto Friedmann for barn/unge: "I Can Do That - You are in charge of your EDS, not the other way around,
there is always a way to play™***

Centerleder Jette Daugaard Jensen, Odontologisk Videncenter, Rigshospitalet: "Hvad kan man forvente af besgg
pd videncentret?”

Festmiddag

Aftenkaffe/te

Aftenen fri til socialt samvar/erfaringsudveksling Q_

Sendag den 23. april

8.00-930
9.30 — 11.30

12.00
12.00

Morgenkaffe

Jan Hilstrgm, HGF forsikring: "Forskelligheder i forsikringer ved handicap”
(kaffepause indlagt)

Varelserne skal forlades

Frokost og afrejse

% Oplaegget foregir pd engelsk med delvis oversattelse
Der vil vere mulighed for pd dansk (overszttes) at stille spargsmal til Alberto Friedmann

Tak for denne gang og kom godt hjem!

Der vil under faglige indlceg vcere mulighed for bgrnepasning
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Lidt nyt fra kassereren

"Ak januar, du er den forste,

og du bar det bele parat,

du mgder med udsalg og status,
0g sd er der noget med skat.
Hvis du skulle bringe mig noget,
som teerer pd nytdrets mod,

-ak januar, sd lad os bdbe,

at meningen stadig er god.”

Med dette lille vers vil jeg gerne gnske
alle medlemmer med familie et rigtig
godt nyt ir.

Samtidig vil jeg ogsd gerne minde om
betalingsfristen for drskontingent for
2006 - nemlig den 20. februar 2006
(herefter tillegges et rykkergebyr pd kr.
25,00).

Husk at angive navn pd girokortet eller
nethank-meddelelsen. Pi torhind tak.

Januar 2006

Lizzy H. Jensen
kasserer

Kalender

5. februar:
Sammenrend i Aalborg

17.-19. februar:
Ungdomsweekend 2006,
Fredericia

22. februar:
Sammenrend i Nykebing F.

7. marts:
Sammenrend i Aabenraa
med oplag af bandagist
Jette Skett

8. marts:
Sammenrend i Odense

15. marts:
Sammenrend i Dianalund

22, marts:
Sammenrend | Hillerad

4, april:
Sammentrend i Nastved med
oplxg af fysioterapeut
Kirsten Christiansen

21. april:
Jubilzumskonference,
Hoje Taastrup

21.-23. april:
Familiekursus, Hoje Taastrup

1.-3. september:
Borneweekend,
Feriecenter Slettestrand

19. september:
Sammenrend i Nastved

Lés mere pa:
www.chlers-danlos.dk

vedr. ovennavnte eller ring til
en af foreningsvejlederne.

-



Vigtig
information

Som det fremgdr af indbydelsen til
Familiekurset er deltagerpriserne
for medlemmer i dr 1400 kr./voksen
og 600 kr./barn.

Det skyldes dels, at vi modtager
stadig feerre midler fra Socialmi-
nisteriets Handicappulje, dels at
Socialministeriet ggr os opmzrksom
pd, at vore medlemmer har ret til

at spge dxkning for deltagelse og
transport i.h.t. Lov om Social Service
§ 28 (for unge under 18 ir) og § 84
(for personer over 18 dr).

Priserne pd indbydelsen er derfor ju-
steret, sd prisen for deltagelse + det
belgb, vi kan bruge pr. person fra
Handicappuljen, svarer til, hvad det
faktisk koster at deltage pd kurset.

Vi opfordrer derfor alle familier til at
spge kommunen om tilskud og har i
den forbindelse lavet en skrivelse til
dette formdl og trykt den pd bagsi-
den af tilmeldingsblanketten, som si
kan medbringes til kommunen.

Hvis der er familier, der fir afslag
(husk at fi det skriftligt), vil vi meget
gerne hgre om det. De personer,
som det ikke lykkes at f tilskud,
kan ansgige Ehlers-Danlos forenin-
gen om reduceret pris.

NB! Vi ggr opmzerksom pi, at dette
tilbud kun gzlder medlemmer af
EDf, der har betalt deres kontingent
til tiden.

Venlig hilsen
Bestyrelsen

Indbydelse til
Sammenrend
i Aabenraa

Tirsdag d. 7. marts,
kl. 19.00 - 21.30

I zldrecentret Mgllemzrsk, Mol-
lemarsk 24, Aabenraa (i girden ved
Netto)

Til dette Sammenrend vil
bandagist Jette Skgit fortzlle om
bandagisthjelpemidler.

Der vil for foredrag, kaffe/te, frugt
og kage vare en deltagerbetaling
pd 30 kr. for medlemmer (50 kr. for
“ikke medlemmer”)

Tilmelding til:

Bente Hansen, tlf, 59 43 40 60,
e-mail: bhansen@webspeed.dk
Lykke Rehder, tlf. 39 66 91 55,
e-mail: lykkerehder@tdcadsl dk

Hej !

Indbydelse til
Sammenrend
i Naestved

Tirsdag d. 4. april
Kl. 19.00 - 21.30

I Futurahuset, Ringstedgade 20,
Nestved. Arrangementet vil und-
tagelsesvis foregd pd 1. sal (trapper).

Til dette Sammenrend vil fysio-
terapeut Kirsten Christiansen
fortzlle om Pilates treening.

Der vil for foredrag, kaffe/te, frugt
og kage vere en deltagerbetaling pd
25 kr. for medlemmer (40 kr. for
"ikke medlemmer”)

Tilmelding til:

Lis Christiansen TIf: 55 73 74 22
eller mail: liskaare(@ofir.dk

Beke Griiner, TIf: 57 82 28 38 eller
mail: beke@gruner.dk

Tusinde tak for ungdomsweekenden oppe pé Slettestrand!
Det var super, at jeg som ny deltager, blev modtaget si godt.
Der var nogle gode foredrag og det var rigtig hyggeligt med alle vores fodbold-

spil, snakke og is!!

Jeg syntes, at det var dejligt at vere sammen med nogle jeg kunne udveksle
erfaringer med og samtidig bide 2 og give gode rid.

Mange hilsner
Signe

L

8 0 Bindeleddet, januar 2006




if
Beke Griiner

18 rbind b vk

Stgt en god sag, nir du handler, uden at
betale ekstra

Som noget nyt, kan man nu stgtte fore-
ninger og hjzlpeorganisationer ved at
handle pd internettet,

Via internetsiden www.engodsag.dk kan
du stgtte en hjzlpeorganisation eller
forening efter eget valg ved at kgbe ind i
et stort udvalg af e-butikker til normale
priser og gratis og ubeskdret stgtte med
en procentdel af dine indkgb. Du skal
blot vaelge en organisation.

Handlen foregir ved at du via www.
engodsag.dk eller vores egen hjemme-
side www.ehlers-danlos.dk downloader
et program "Det Gode Program’, som
guider til hvordan man nemt handler
via ENGODSAG.DK. Kort fortalt linker
du dig derefter til én eller flere af de
e-butikker der er tilmeldt. Betalingen
foregir sdledes direkte til butikken via
betalingskort (Dankort, Visa osv.) el.
bankoverfgrsel. Fidusen er derefter, at
butikken har forpligtet sig til at donere
en vis procentdel af salget (fremgdr af
listen) til den organisation/forening, du

Ehlers-Danlos foreningen er ogsd blevet
tilmeldt som en forening, man kan velge
at stgitte, sd nu har du chancen for, uden
ekstra omkostninger, at stgtte din egen
forening. Pi den mide kan foreningen
tilbyde dig mere for dit medlemskontin-
gent. Endnu mere stgtte som foreningen
modtager udefra, endnu mere tildeles
foreningen fra bl.aTips og Lotto.

En fier bliver til ti hgns!

P darkdnd b sk




Jubileeumskonference

Af
Lykke Rehder
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I anledning af Ehlers-Danlos foreningen
i Danmarks 10 drs jubilzum den 21.
april 2006 pi:

Quality Hotel,

Carl Gustavs Gade 1,

Taastrup

[ 2006 er det 10 ir siden, at Ehlers-Dan-
los foreningen i Danmark blev stiftet.
Dette vil vi gerne fejre med denne
Jubilzumskonference.

Konferencen vil sgge at sztte fokus pd
Ehlers-Danlos syndrom og nogle af de
problemstillinger, syndromet medfgrer
undervejs i livet. Vi har derfor bedt over-
lge, dr.med. Ulrik Tarp, reumatologisk
afdeling, Arhus Sygehus til at fortelle om
syndromet set med legefaglige gjne.

Vi har ogsi fiet to medlemmer af Ehlers-
Danlos foreningen til at fortzlle om livet
med EDS.

Vi har bedt cand scient.soc. Jonas Bo
Hansen, Center for Smd Handicapgrup-
per om at fortzlle om Kortlegningspro-
jektet vedr. Ehlers-Danlos syndrom, som
Center for Smd Handicapgrupper har
gennemfart i samarbejde med Ehlers-
Danlos foreningen i Danmark.

Det er lykkedes foreningen at £ Alberto
Friedmann fra USA til at komme til Dan-
mark. Alberto Friedmann er tidligere
verdensmester i tackwondo og har selv
EDS. Han har mittet opgive sin aktive
idretskarriere og er i stedet begyndt at
studere fysiologi pd universitetet i

St. Louis for at lere om fysiologiens ind-
flydelse ved EDS. Han vil bl.a. fortzlle
om et projekt vedr. et treningsprogram
for hypermobile ankelled hos menne-
sker med EDS.

I 2004 iverksatte foreningen i samarbeﬁ'—

de med Institut for Diakoni og Sjzlesorg,
Kolonien Filadelfia, Dianalund et pilot-
projekt "Tabs- og udviklingsgruppe for
mennesker med EDS”, Projektet stattes
af Sygekassernes Helsefond og Socialmi-
nisteriets pulje til frivilligt socialt ar-
bejde PUE. Souschef Susanne Hovmand,
som har veret en af initiativtagerne, vil
fortzlle om erfaringerne.

En del af vores medlemmer har deltaget
i vores paraplyorganisation Sjzldne
Diagnosers spargeskemaunderspgelse
"Stotte og ridgivning i hverdagen”, som
blev prazsenteret ved en stor konference
"Guldkunde i det sociale system” den 1
september 2005. Ph.d.-studerende Jane
Greve, Socialforskningsinstituttet vil ori-
entere om undersggelsen med specielt
fokus pd EDS.

Jeg hdber meget, at mange har lyst til at

deltage i denne konference og glader
mig til at se deltagerne den 21. april.




- for Jubileeumskonferencen

10.10 = 1040

10.40 — 11,00

11.00-11.10

11.10 - 12.00

12.00-13.00

13.00-13.20

13.20—13.30

1350 - 14.15
14.15 - 15.00

15.00 — 15.15

1515-15.35

15.35 — 1545

Overlzge, dr. med. Ulrik Tarp, Arhus Sygehus:
"EDS — symptomer, kliniske fund og behandling”

2 medlemmer af EDf fortzeller om deres liv med EDS **
Ordstyreren interviewer de 2 medlemmer

Alberto Friedmann:
“Exercise Treatment of Non-Accident Related Chronic Ankle Instability in Ehlers-Danlos Syndrome” ##+

Frokost

Underholdning med Konservatoriets bgrnekor

Cand scient.soc. Jonas Bo Hansen, Center for Smi Handicapgrupper: “Kortlzgningsprojektet”
Souschef Susanne Hovmand, Institut for Diakoni og Sjzlesorg, Kolonien Filadelfia:

- Og hvad kan jeg bruge det til? Jeg har da ikke noget at vare ked af”

Kronisk sygdom og sorgbearbejdning

Alberto Friedmann: "Exercise and Active Kinesiology Treatments for Ehlers-Danlos Patients
- Changing the mindset of doctors and therapists working with hypermobile patients” ##+

Kaffepause
Ph.d.-studerende Jane Greve, Socialforskningsinstituttet:
"Stgtte og ridgivning i hverdagen — en undersggelse af sociale behov og brug af

det sociale system for medlemmer af Ehlers-Danlos foreningen i Danmark”

Afrunding pd dagen

** Maria Larsen, som bar vaskulcer EDS og Jens Svendgaard, som er far til en pige med EDS
w5 Oploegget foregdr pd engelsk
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Orton Invalidis

Af

Beke Griiner

Lykke Rehder og jeg drog d.20.10.05

til Nordisk bestyrelsesm@de Helsinki

i Finland. Vi var sammen med repra-
sentanter fra de norske og svenske
Ehlers-Danlos foreninger inviteret af en
overlege, Karl-August Lindgren, pi det
finske Privathospital Orton.

Mudeaktivitet pd Orton

Vi ankom torsdag og m@dtes om aftenen
med nordmandene, hvor vi fik en god
snak omkring foreningsarbejde. Fredag
mgdtes vi alle (finnere, nordmzend,
svenskere og danskere) pd privathospita-
let Orton i Helsinki. Vi var som sagt invi-
teret af Overlege Carl August Lindgren,
som beska(tiger sig meget med EDS.
Formiddagens mgde bestod af en pre-
sentation af hospitalet og det arbejde, de
laver. Ganske kort beskaftiger man sig
med rehabilitering baseret pi multipro-
fessionelt teamarbejde, hvor medicinsk,
social, og psykologisk specialkundskab
forenes. Det centrale handler om rehabi-
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litering af muskuloskeletale sygdomme
(bla. EDS). Desuden forsker man meget
pi hospitalet. Patienter henvises enten
fra det offentlige eller man kan selv
betale sig til underspgelse eller / og
behandling der.

Under hele vores besag var den ledende
ergoterapeut Christel Petersen (dansk
statsborger, arbejder i Finland. Taler
finsk og"skandinavisk”). Hun var en
uvurderlig stor hjelp under besaget, idet
hun kunne oversette for os alle. Finsk
er simpelthen fuldstzndigt umuligt at
forstd. Og finnere, der forspger at tale
engelsk, er nasten ligesd sveere at forstd!

Derefter var vi pd en imponerende
rundvisning pi hospitalets fysioterapiaf-
deling, som var meget stor, og hvor vi
blandr andet s en mindre afdeling med
helt specielle hvilestole med indstillelige
mikro-vibrationer og tilhgrende headset
med udvalgt afslapningsmusikterapi.
Man havde fundet ud af at dette er en
meget skinsom, men effektiv behand-
ling. Vi var dybt imponerede. Surt var
det bare, at vi ikke havde tid til at ligge
der mere end et par minutter. Vi kunne
alle godt have brugt en times tid pd
langs. Flere forskellige varmtvandsbas-
siner og treningsrum med et hav af
maskiner havde de ogsd.

Dagens sidste punkt foregik i Hospita-
lets store auditorium, hvor hvert land
havde forberedt sig pd en fremlzggelse
af, hvordan de forskellige landes EDS
patientforeninger fungerer. Det var

ret interessant, idet vi Nordiske lande
hindterer det meget forskelligt. Sveriges

4410

forening er meget faglig, deres blad
udkommer 1-2 gange drligt og arrange-
menter holdes i form af ét drligt dagsar-
rangement i forbindelse m. generalfor-
samling. Norge kgrer mere som vi, men
har haft store problemer i foreningen.
Finland har som tidligere nzvnt endnu
ikke nogen patientforening, men man
var meget interesseret bide fra patienteL
og lzzgers side i at lave en forening, [ det
hele taget var det imponerende, hvor
stor interesse der var omkring EDS og
ogsi for vores besgg. Der var mgdt ca.
15 fagpersoner (leger, fysioterapeuter,
ergoterapeuter) op for at hgre pd vores
foredrag. Den svenske formand Britta
Berglund (som ogsi er sygeplejerske)
fortalte, udover foreningsarbejdet, om
et stort forskningsprojeke, hun har lavet
om EDS.

Lerdag var vi igen pd hospitalet og
startede med forevisning af ergote-
rapien, som var ligesd imponerende.
Bla. var der et rum med udelukkende

Afprovning af elektrisk massagestol




kontorstole. Jeg skal hilse og sige, at
hjzlpemiddelcentralerne her hjemme
godt kan lere noget. Vi fik i den grad
afprgvet kontorstole og fik en masse
“1‘(1churf:r med hjem. De havde blandt
andet ogsd indrettet et helt kakken, hvor
de lavede genoptrening med ergonomi-
ske arbejdsstillinger med patienter. En
afdeling med puder og madrasser var
der ogsd, og her kunne patienterne line
tingene i én uge af gangen.
Eftermiddagen bestod af planlegning
af Nordisk kongres 2007. Vi havde fiet
lov til at line et mgdelokale pi hospi-
talet. En finsk lexge og en patient havde
anmodet om at 3 lov til at vaere med i
starten af mgdet for at stille spgrgsmil
til os. Her fortalte legen ogsd om forsk-
ning, man lavede omkring funktionel
MR scanning, centreret omkring nakken

gy Man honde ggd s o

EDS patient, hvilket viste mange helt
nye fund, som man ikke tidligere havde
set. De hdber at fd endnu flere EDSere
scannet, si man kan lave noger statistisk
pd det.

Vi talte ogsd meget om diagnosekrite-
rier, og de andre landes deltagere var
meget forundrede over de danske lzgers
diagnosemetoder. Vi fik siledes ogsi stof
med hjem til en snak med legerne pd
vores dengang kommende lzgemade,
hvor der ogsi skulle tales om internatio-
nale kriterier.

Planlegningsmadet var meget konstruk-
tivt og der kom mange gode forslag
frem bide omkring emner, finansiering,
sponsorer, foredragsholdere osv, Det
blev besluttet at afholde konferencen

d. 28.-29. april 2007 i nzrheden af Oslo
(Vettre).

o sevien, Man Do el scsaner e

Det faglige udbytte af besgget i Finland
var bestemt meget stort. Vi havde be-
stemt en rigtig god, udbytterig og kon-
struktiv tur. Der er virkelig baggrund for
et fortsat nordisk samarbejde til gavn for
EDS patienter i hele Norden.

Det var et fysisk meget kravende besgg
(i hvert fald for EDSere), og for Lykke og
jeg var det absolut uundverligt at have
vore xgtefaller Martin og Keld med

(de betalte selvfplgelig selv). Uden dem
havde vi ikke kunnet klare programmet
og slet ikke at bare vor bagage og al
mgdematerialet. Vi er heldige at vaere
gift med mend, der vil sti os bi!

e, Man e g somrar ey



Weekendkursus for foreldre

til barn med EDS

)
o
. Lykke Rehder

En tidlig lgrdag formiddag m@dtes en
gruppe forzldre til foreningens f@rste
Weekendkursus for foreldre til bprn
med EDS, Efter velkomst og prasen-
tationsrunde, fik Betina Boserup (BB)
ordet.

BB er uddannet sygeplejerske og sund-
hedsplejerske, men siger, at hun ikke
ved alt om EDS, har dog en lang erfaring
med egen sygdom og som tidligere for-
mand for EDf, hvor hun har hgrt mange
historier fra medlemmer.

BB sperger, hvad hgrer til EDS og hvad
gor ikke? Hvorndr er det "noget normalt”
i lige netop den familie? Man kan prgve
at kigge pd familiens historie for at se,
om man kan genfinde samme sympto-
mer hos zldre familiemedlemmer.

EDS er en klinisk diagnose: Klinik er det
man ser, hvorfor to leger méske ikke
ngdvendigvis ser det samme hos den
samme patient. Dette kan give nogle
forskellige oplevelser, nir man undersg-
ges for EDS.
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Foredragsholder Betina Boserup

Betina Boserup gennemgar:

Symptomer pa EDS

— hos bdde barn og voksne

* Familichistorien

* Blgd, dejagtig til ekstremt elastisk
hud

* Dirlig sirheling — fx forringer ryg-
ning sirheling med op til 30%. Piger-
ne kan ogsi fi forlznget menstrua-
tion, fordi slimhinden er l&ngere
tid om at lukke sig igen. Drenge kan
fa problemer, ndr de bliver seksuelt
aktive, fx fi rifter omkring forhuden

* Lgshed af led — en undersggelse i
Norge viser, at leger ikke ngdvendig-
vis kan genfinde hypermobiliteten
hos patienterne forstdet siledes at
den ene lzge finder et en anden lege
finder noget andet. Kliniske under-
sogelser er altsd ikke umiddelbart
nemme at gentage og finde samme

resultater hos den samme patient nir
forskellige leger undersgger samme
patient. Endelig er patienters tilstand
heller ikke ens fra dag til dag for ikke
at sige fra uge til uge

Tendens til bl marker - her oplever
nogle foreldre at blive mistenkt for
bgrnemishandling

Problemer med tandernes emalje og
struktur

Horenedsetielse (trommehinden er
lavet af bindevay og cr derfor mere
variabel, nogle har brug for hgreap-
parat nogle dage og andre dage ikke,
lige som de smd knogler hammeren,
ambolten og stighgijlen kan vaere
hypermobile)

Hjerteproblemer (klapperne kan vere
slappe, nogle er fédt med det, andre
kan fa det senere)

Unormale skaevheder i rygsgilen
(enten S-formet eller kurvet — nogle
bgrn er fadt med skoliose)

Skaevhed i brystkassen (fx tragtbryst
eller skevhed af brystbenet)
Areknuder og blodudtredninger i

en meget ung alder (man kan fx se
flebektasier ("edderkopper”) hos
unge mennesker)

Manglende effekt af lokalbedgvelse
(flere har oplevet dette i forbindelse
med tandlzgebesog)

Klumpfod og platfod (de kan fi
“falsk” klumpfod pga. eftergiveligt
veey, som er blevet trykket under
graviditeten)

Hvide, rgde eller bld fingre, der giver
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en sovende smerter ved kulde eller
varme, ogsd kendt som Raynauds fee-
nomen (kan viere en enkelt finger/td

eller flere)

\’ Ojet bestdr af bindevay og vaske,
hovedsageligt kollagen V og hvis man
har kollagen V defekt, har man gget
risiko for gjenproblemer. Synet kan
ogsa svinge fra dag til dag eller fra
tidligt til sent. BB fortzller, at hun i
USA har hart flere fortzlle, at selv om
de har lukket gjnene, s kan de stadig
se, om der er tendr lvs — foreldre her
kan ogsi fortzelle om et barn, som
vigner sd snart lyset i verelset bliver
slukket.

* Sprangninger af kar, tarm, livmoder
ved graviditet — dette ses oftest ved
vaskular EDS.

* Mange har fodproblemer og en ame-

’ rikansk lzge foreslar, at alle med EDS

far indlzg, uanset om de har platfod

eller gj,

Der kommer gang i en god snak om de
mider, bgrn reagerer pi i forskellige
situationer, snak om smertestillende til
bgrn, om hvordan bgrn har svaert ved at
sidde stille, fordi deres krop kraver, at
de bevaeger sig.

Flere forzldre fortaller om, hvor svart
det er at forholde sig til bgrnenes smer-
ter, man ville gnske at "man kan tage det
pd sig”.

Vigtig at stimulere et EDS-barn med
fysisk aktivitet, meget gerne fra starten
med babysvgmning for at fi rum-ret-

ningsfornemmelse. Siden hen m& man
fors@ge med andre ting, men her er det
vigtigt at barnet ogsd fir mulighed for at
sige fra, hvis barnet ikke faler sig godt
tilpas med sporten. BB forklarer om
facetledsproblemer, som ogsd bgrn kan
opleve,

BB fortzller om, at man oftere ser, at en
far til et handicappet barn har sverere
ved at acceptere situationen end mode-
ren, der er bare en forskel pd kennenes
mide at forholde sig til dette. Maend skal
blot have lengere tid til at acceptere
situationen og man skal give hinanden
rum til dette. Til gengeld ses det ofte, at
fedre ofte er mere handlingsorienterede
og fysisk aktive med deres handicappede
bgrn end mgdrene.

DUKH

DUKH er reprasenteret af Birgitte Guld-
brandsen (BG), som er uddannet jurist
og Karen Ellemann (KE), der er ansat
som socialfaglig konsulent,

De gennemgér:

. Praesentation af DUKH

. Stgttemuligheder — overskrifter
. Gruppedrgftelse

. Opsamling pa gruppedrgfielse
. Merudgifter og sektoransvar

. Dine rettigheder

. Afslutning

RN R S R —
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BG forklarer, at det ikke koster noget at
kontakte DUKH, som man kan ringe til
og fi ridgivning hos.
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KE fortzller, at DUKH stir for Den
Uvildige Konsulentordning pd Handica-
pomridet, som er oprettet efter § 70a i
Serviceloven og er en selvejende insti-
tution under Socialministeriet. DUKH
bliver en permanent institution i forbin-
delse med kommunalreformen. Deres
logo er en “slgjfe”, som tegn pd at binde
og lase knuder i problemstillingerne.

DUKH er uvildig

DUKH skal, bidrage til at styrke retssik-

kerheden for personer med handicap

* Ved at ridgive i sager mellem en bor-
ger med handicap og en myndighed

* Ved at bidrage med oplysninger om
udviklingen pi handicapomridet

Ridgivningen er gratis.

Retssikkerhed

Definition: Borgerne fir det, som de har
krav pi efter loven, og de pilegges ikke
andre pligter end de pligter, der er hjem-
mel til i loven.

Retssikkerhed i DUKH

DUKH skal sikre

* at borgeren fir de ydelser, som pigal-
dende har ret til

0g

* at sagsbehandlingsreglerne er over-
holdt

Det er god forvaltningsskik, at det of-
fentlige svarer pi breve fra borgeren.

Vigtigt at kommunen har tilstrekkelig
viden for at kunne ridgive rigtigt i en
konkret sag. Nogle gange beder DUKH
om lov til at kontakte kommunen/sags-
behandleren for at fi problemstillingen
belyst fra begge sider. Der er fuld aktind-
sigt i det, DUKH ggir.

Nederst har man kommunen, hvis de
giver afslag si kan man klage til

Det sociale naevn — hvis ogsi afslag her
kan ankes til Ankestyrelsen, som laver
Sociale Meddelelser (SM-meddelelser),

som fortxller om, hvad man skal/ikke
skal Legge veegt pd i forhold til afggrel-
ser.

En kommune skal folges afgarelse fra
Det sociale Nevn og fra Ankestyrelsen.
Efter kommunalreformen vil der vere 5
Saciale Navn.

Man kan stadig (indtil 01.01.07) rette
henvendelse til amtet for at bede om
specialridgivning,

Stpttemuligheder

* Aflastning (fx aflastningsfamilie)

* Boligendring/-skifte (evt. ®endring
pea. stprre hjzlpemidler)

= Psvkologstatte (inden for skolesy-
stemet (PPR) og man kan ogsi soge
pkonomisk stgtte)

* Hjalpemidler (besgg amtets hjzlpe-
middelcentral)

* Fysioterapi

* Diverse merudgifter (et barn med
funktionsnedsttelse skal have
samme muligheder som andre bgrn)

= Tabt arbejdsfortjeneste (fx hvis det
er vigtigt for barnet at blive passet af
far/mor i hjemmert)

= Stgtte til bil (hvis man brug for en
speciel bil pga. handicappet)

Et par gode web-adresser:
www.dsa.dk — Ankestyrelsen
www.csh.dk — Center for Smd Handicap-

grupper

Undervisningsomradet

KE fortzller, at der sker noget, ndr barn
rykker fra bgrnehave over til skoleomri-
det. Forzldre kan fole sig udenfor, hvad
der sker inde i klassevarelset. Foraldre
savner viden om det undervisningstil-
bud, der tilbydes. Lereren prover at
gore undervisningen s differentieret
som muligt, siledes at alle bgrn fir den
undervisning, de har behov for. Nir for-
zldrene henvender sig til lereren, siger
denne ofte "Jeg ggr, hvad jeg kan”. Le-
reren kan ogsd henvise foreldrene til at
snakke med skolelederen. Skolelederen

sidder med ansvaret og er den, der kan
“rykke”. Foreldrene har et retskrav pd at
fi en udtalelse fra en psykolog, hvis ikke
barnets undervisning kan foregd inden
for de "normale rammer”,

BB pipeger vigtigheden af at statre
EDS-bgrn i deres boglige udvikling, idet
det er den vej, de ngdvendigvis skal gd
videre ad.

Skoleomridet skal dekke alle de om-
rider, der er ngdvendige, for at et barn
kan falge undervisningen.

Fx kan en computer bevilliges efter 4
forskellige systemer: skolen, hjelpemid-
del - kommunen §97-98, hjzlpemiddel
— amtet §97-98, socialforvaliningen §28,
Der hvor man har rettet henvendelse
farst, skal vaere i stand til at vejlede om,
hvor det skal sages.

PPR spiller en central rolle i forhold til at
pege pd, hvad der kan anbefales for den
enkelte elev.

Vigtigt at fi en bevilling, inden man gér
ud og keber et hjzlpemiddel, dog er der
mulighed for at handle hurtigt, hvis det
er en uopsettelig ngdvendighed. Dette
kan diskuteres med sagsbehandleren i
kommunen.

Der szttes en gruppedreftelse i gang om
hvilke erfaringer deltagerne har med de
sociale myndigheder og skolesystemet

i forhold til deres barns og familiens '
behov for stgtte?

Gode erfaringer? Dirlige erfaringer?

Der diskuteres livligt i grupperne.

Vigtigt at huske pd vejledningspligt

- vejledningssvigt

Vejledning kan vaere bide skriftlig og
mundtlig, og sagsbehandleren har pligt
til at skrive ned, at vedkommende har
givet vejledningen. Vejledningen skal in-
deholde regler og praksis. Sagsbehand-
leren skal ogsi ggre opmaerksom pd,
hvilke oplysninger vedkommende har
brug for, for at kunne behandle sagen
bedst muligt.

Man har kray pd at fi at vide, hvorndr




man kan forvente en afgorelse. Hvis
denne tidsfrist ikke kan overholdes, skal
kommunen oplyse om, hvornir man si
kan forvente et svar.,

Notatpligt: kommunen har pligt til at
skrive ned, hvis de fir oplysninger, der
har betydning for en afggrelse.

Vejledningssvigt
Hvis man ikke har fiet den vejledning,
som sagsbehandleren bgr have givet,
Wn det udmente sig i, at man fx fir det
sogte med tilbagevirkende kraft. Der
er ingen specifik grense for, hvor langt
man kan gi tilbage i en sag. Kommunen
skal have en anledning til at vejlede,
dette kan de fx have, hvis barnet gir i
specialbgrnehave (dette er kommunen
vidende om, hvis det er en kommunal
barnehave).
Det kan vzre en rigtig god ide at spge
aktindsigt.
Ydelserne er ikke afhengige af, hvilken
diagnose man har, men hvilken grad af
funktionsevne man har. Der stfr ingen
steder i lovgivningen, at man skal have
en diagnose for at kunne f3 handicap-

Lorapimainde sZeber, e suas shal

have en funktionsnedsattelse, som er
varig.

Spog din sagsbehandler og oplys din
sagsbebandler

Hvilke former for hjzlp og statte er der
mulighed for? (vejledningspligt)
Vejledning eller ansggning — hvordan er
din henvendelse opfattet?

Er svar fra sagsbehandler vejledning el-
ler en afgprelse?

Du kan bede om skriftlig begrundet
aiggrelse

Du skal have klagevejledning

Hvorndr fir du svar?

Hvordan bliver du inddraget undervejs?

HUSK: Du mi gerne tage en bisidder
med til mgderne.

Det er vigtigt at sikre sig, at sagsbehand-
leren har forstdet, hvad du har spurgt
om, om det reelt er noget, du har spgt
om. Bed evt. om kopi af sagsbehandle-
rens papirer vedr. dig.

Det kan vaere sveert at dokumentere, hvis
man ikke har det pa skrift.

Lessjranernaabe yihbher, men iae skal

Fuld koncentration

Forvaltningsloven gzlder ogsd pi sko-
leomridet, det betyder, at ogsd der skal
man give skriftligt begrundede afggrel-
ser.

Der er lavet en regel om, at foreldre skal
inddrages i deres bgrn skolegang, og
borgeren skal inddrages, nir der sagsbe-
handles i ens sag.

En gammel tommelfingerregel siger, at
har man brug for mere end 10 stgtteti-
mer om ugen, hgrer man hjemme i den
amuslige specialundervisning, men det
er ikke ensbetydende med specialskole,
men kan godt vere i en almindelig
folkeskole.

Ver opmarksom pi skolebestyrelserne,
som skal lave principper for specialun-
dervisning,

Der er en forpligtelse til at lave samar-
bejde i en kommunen vedr, den enkelte
barn og der skal gerne vre en tovhol-
der. Man kan £ lavet en handleplan via
sin sagsbehandler, dette kan vaere godt
som et udgangspunkt.

Les mere om vidtgiende specialunder-
visning p“ﬁtipﬁmfykvis.org/

Eorpenstre




Servicelovens § 28

Kommunen yder diekning af ngdvendi-
ge merudgifter ved forsgrgelse i hjem-
met af et barn under 18 dr med betydelig
og varigt nedsat fysisk eller psykisk
funktionsevne eller indgribende kronisk
eller langvarig lidelse. Det er en forud-
setning, at merudgifterne er en folge af
den nedsatte funktionsevne.

Det er ikke lovligt for en kommune, at
sige, at man generelt kun giver tilskud

til et kursus pr. ir, man skal altid lave

en individuel vurdering, Hvis man fir et
standardsvar, skal man vaere opmaerk-
som pd dette og bede om en skrifilig
forklaring.

Blandt de ting, der er nzevnt som merud-
gifter, er fx medicin, befordring til fritid
og skoletilbud.

Vedr. handicapridning er der en SM-
meddelelse om, at forzldre kan fi dek-
ket merudgiften fra almindelig ridning
til handicapridning.
Handicapkompenserende ydelser er ikke
indtegtshestemte.

De to repraesentanter fra DUKH gav
mange nyttige oplysninger og meget at
tenke over.

Om kommunikation

Betina Boserup gir videre med at tale
om kommunikation i forskellige sam-
menhaenge. Nir man er en kronisk
patient, som kommer til l&zgen, er man
andet end blot sin sygdom, man har evt.
andre diagnoser, har tidligere erfaringer
om hvordan sygdom anses i ens familie:
Eksempler: Tag dig nu sammen! Er det
OK at tage smertestillende? Sygdom Fir
lov at pdvirke alle hverdagens proble-
mer, sygdom fornzgtes osv.

Med sin diagnose har man ogsi en prog:-
nose, og dermed har man ogsd bekym-
ringerne med sig, desuden har man sin
familiehistorie med sig. Som patient skal
man ggre sig klart, hvad det er for hjzlp
man kan f3 hos leegen. Han kan ikke
fortzlle dig om, hvordan det ngdven-

Foredragsholder Birgitte Guldhrandsen

digvis vil gd i fremtiden. P4 hospitalerne
er man ikke s fokuseret pi de lette
tilfzlde, for dem ser de ikke s mange
af, og det er "nok ikke noget”. Mange af
de gsteuropzxiske leger som kommer
ind i det danske sundhedsvasen i dag
har en anden form for uddannelse, de
har nzrmest veret i "mesterlere” i deres
hjemland — har varet mere vant til at
stille diagnoser pd klinikken end ved at
bruge diverse prgver og andre undersg-
gelser.

Nir leegen har stillet diagnosen, er hans
naeste opgave at helbrede patienten, men
kroniske patienter kan ikke helbredes.
Som patient er det vigtigt at forklare
tingene med egne ord. Mange har veret
hos mange leger for at fi en diagnose/
forklaring pd deres symptomer, og man
kan derved miste tilliden til faggruppen,
men man skal huske, at nir man spger
en ny leege, skal man fortelle historien
igen pd en fornuftig mide. Det kan vere
en rigtig god ide at skrive sin historie
ned og skelne mellem symptomer og
folelser.

Om trening

BB siger, at ndr barn skal trenes skal
man overveje hvor det skal foregd
henne. Barn vil hellere lege end trene.
Barn bevaeger sig alt det, de kan, hvis de
far mulighed for det. Treening bgr foregi

i deres normale sammenhang, Mange
EDS-bgrn leerer ikke at kare pd 3-hjulet
cykel, hvor pedalerne sidder fortil, fordi
det er for svert. Der fis ogsd andre typer
3-hjulede cykler, hvor pedalerne sidder
lige under sadlen og dette letter barnets
trid og dermed fir det en oplevelse af at
kunne bevaege sig pi en cvkel. Man bar
overveje legeredskaberne, man anskaffer
sig til barnet. Fis der andre modeller,
der er nemmere for barnet at bruge? Res-
sourcerne i bprnehave er ikke altid gode
nok, si miske kan en stottepedagog
vare en Igsning. Hvis barnet bliver mob-
bet i gymnastiktimerne, kan en lgsning
vere at gi til fysioterapi i de timer.
Nogle born kan have svert ved at klare
gymnastiktimerne. Prov at fi respekt foi
at barnet selv kan bestemme, hvor meget
det kan veere med til og siledes bevare
glaeden ved at bruge sig selv fysisk og fd
et socialt samveer pd denne mide. Det er
vigtigt at fysisk aktivitet ikke er nederlag
pd nederlag og derfor er det ogsi af stor
betydning at barnet lzrer at bruge sin
krop tidligt og fir forstielse for egne
udfordringer og problemer.

Samarbejde med PPR

Hanne Lindhardt (HL) fortzller, at hun
har samarbejdet med PPR i sin hjemkom-
mune omkring sin sgn. HL forteller, at
man kan finde mange oplysninger om
PPR p& CSH's hjemmeside — www.csh.d%
Man kan ogsa lese om PPR pd Under-
visningsministeriets hjemmeside - www.
uvm.dk

Alle kommuner i Danmark skal have
tilknyttet en PPR afdeling, som kan yde
vejledning far skolestart, under skole-
gang og i forbindelse med udslusning fra
folkeskolen — fra 0-18 ir. Fra 0-6 ir har
de specifikt problemstillingen omkring
taleproblemer. Bemandingen hos PPR
kan variere fra kommune til kommune.
PPR er noglen til specialundervisning,
skolen kan ikke iverksztte specialun-
dervisning uden PPR’s vurdering, men
deres rddgivning er kun en vejledning til




skolen. PPR er ogsd dem, der vurderer,
om et barn bgr henvises til vidtgiende
specialundervisning, hvor barnet kan
overgi til amrsligt regi, men det koster
penge for den enkelte kommune.

I Hanstholm, hvor HL bor, har kommu-
nalbestyrelsen besluttet at dele belgbet
til specialundervisning ud pi de tre sko-
ler, der findes i kommunen, sdledes at
skolen fir en pose penge ved skoleirets
start og pengene pd skolen omszties til

hjzlpelerertimer. Deres milseining er.

‘ isning skal ske 1 klas-
sen. hvor en ekstra laerer kan swette sig
ved siden af det barn, som har brug for
ekstra hjelp. man vil helst ikke tage bar-
gct ud fra klassesammenhang. HL kom

'Qeger tidligt i kontake med PPR, idet
barnet havde taleproblemer tidligt og
fik talepedagog et par gange om ugen
i barnehaven og som ogsi instruerede
padagoger og foreldrene i at hindtere
situationen. Fik siden tilbud om, at
barnet kunne komme i specialklasse
for bgrn med taleproblemer. Et skoledr

i denne klasse hjalp pd udtaleproble-
merne, derefter startede han i 0. klasse,
hvor der i et samarbejde mellem PPR og
fysioterapeut/ergoterapeut gjorde, at der
blev taget hind om de fysiske rammer.
Desuden kom han i en klasse, hvor un-
dervisningen foregik meget i gulvhgide,
hvilket var rigtigt godt for et barn, som
har svert ved at sidde stille pd en stol.
Forzldrene ville gerne have, at barnet
blev opfattet s3 normal som muligt. 1
Hanstholm i indskolingen gir bgrnene
sammen fra 0.-2. klasse i en fxlles
klasse. Ved skiftet til 3. klasse kom PPR
pd banen igen, hvor han blev revurderet,
og det blev besluttet, at han skulle have
ekstra stgtee i klassen, men ikke vidtg3-
ende specialundervisning. Evaluering
efter et dr viste, at det ikke var godt nok
for netop dette barn. EDB-system blev
indkgbr, dette gar at han kan £ lest
lektierne op via computer.

Som forzldre er det vigtigt ikke at lade
sig spise af med "det kommer nok”, for
det kan hurtigt blive for sent.

Vigtigt at lese skolens verdigrundlag
igennem og evt. spgrge skolebestyrelsen
om milsztningen for specialundervis-
ning,

Llgbet af weekenden var der megen

snak mellem deltagerne og dermed stor
erfaringsudveksling mellem dem.
Evaluering af kurset viste stor tilfredshed
med weekenden og hib om, at forenin-
gen vil sgge midler til en ny weekend for
foraldre.

Lgrdag aften blev der ogsd mulighed for
amerikansk lotteri — tak for jeres opbak-
ning til dette.




Besag pad

Privathospitalet Kollund

Af
Lykke Rebder

En dejlig efterdrsdag i forbindelse med
Sammenrend i Aabenraa fik jeg mu-
lighed for at besgge Privathospitalet
Kollund. Hospitalet ligger i smukke
omgivelser ud mod Flensborg Fjord og
er indrettet med pzne enkeltverelser.
Man fornemmer tydeligt en god atmos-
fzre pd hospitalet. Det var dejligt at blive
modtaget sd positivt.

Man kan sgge dette privathospital, hvis
ens eget bopzlsamt ikke inden for to
méineder efter henvisning til offentligt
sygehus er i stand til at tilbyde behand-
ling/operation. Man har naturligvis ogsa
mulighed for at s@ge privathospitalet
mod egenbetaling. Privathospitalet har
meget kort ventetid.
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Privathospitalet Kollund tilbyder
behandling inden for fplgende
specialer:

* Ortopzdkirurgi

* Rygkirurgi

* Venekirurgi

* Organkirurgi

* Plastikkirurgi

Jeg talte med cheflzgen pa Privathospi-
talet, og de vil gerne se mennesker med
EDS der til vurdering og stillingtagen til
eventuel behandling/operation. Det er
ogsd muligt at 4 lavet en speciallzgeerk-
lzring hos en af legerne pi Privathos-
pitalet.

Privathospitalet milsetning er at have L
tid til den enkelte patient og pi forsiden
af deres brochure stir: "Vi har tid, ndr
De har tid".

Du kan lzse meget mere om Privathospi-
talet Kollund pi deres hjemmeside
http:/www.privathospitaletkollund.dk/
hvor du ogsd kan lese om hvilke under-
spgelser/operationer man udfgrer inden
for de enkelte specialer, som er nzvnt
ovenfor.




- Sddan er du bare!

Efter 46 ar med smerter og ledproblemer fik

Karin Stenild endelig en diagnose.

‘Interviewet har veret bragt i Sjeldne
Diagnosers blad og gengives her med
tilladelse.

Fgrste gang Karin Stenilds skulder gik af
led, var hun ikke fyldt et ir. Barndom.-
men var preget af forstuvede ankler,
fingre, der ldste og skuldre, der konstant
gik af led. Men hver gang hun spurgte,
hvorfor hendes krop opferte sig s
underlige, lgd svaret "sidan er du bare”.
Karin Stenilds mor havde samme symp-
tomer, sd det blev stiltiende accepteret,
at de to bare var anderledes.

Det eneste ord, Karin Stenild kunne f3

"l:flel' pi sin tilstand var hypermobilitet
pd grund af de overbevagelige led. Efter
en operation for diskusprolaps meldre
hun sig ind i Gigtforeningen i hibet om,
at hun selv kunne fi noget mere viden
om hypermobilitet.

Abenbaringen

En dag deltog hun i et medlemsmgde
om hypermobilitet i Gigtforeningen.
Oplagsholderen var en genetiker, som
i en sidebemarkning kom ind pd symp-
tomerne pa Ehlers-Danlos Syndrom,

en sjzlden bindevevssygdom, der bl.a.
indebarer overbevaegelige led.

- Det var nzsten som at fi en dbenba-
ring. Det var jo mig, han snakkede om!
forteller Karin Stenild.

Brikkerne i puslespillet faldt pludselig
pd plads, og da hun efter oplagget talte
med genetikeren om sine symptomer,
kunne han nesten diagnosticerer hende
pi stedet. Ventetid pd en konsultation
betad dog, at der gik et halvt 4r for
Karin Stenild formelt fik sin diagnose.

Vigtigheden af en diagnose

Efter i mange dr at have varet opgivet
aflegerne og blot fiet at vide, at hun
mitte leve med sin krop som den var,
er Karin Stenild glad for at have fiet en
diagnose. Den viden hun har nu, giver
hende mulighed for at forebygge skader
og tage de ngdvendige forholdsregler.
Ehlers-Danlos Syndrom indebarer, at
kroppens bindevavselastik mangler.
Det betyder, at der ikke rigtigt

er noget, der binder skelettet
sammen, sd derfor bruger man

meget energi pd bare at holde
sammen pd kroppen.

- Jeg har gjort alt for meget

vold pd min krop fgr i tiden.

Jeg har altid fier at vide, at jeg

bare skulle trene, sd jeg styr-
ketrznede meget. Det skulle

jeg aldrig have gjort, forteller

............

Har arvet sygdommen

Karin Stenilds mor dade for 10 ir siden.
Hun fik aldrig en forklaring pd sine
smerter og hypermobile led, men Karin
Stenild er ikke i tvivl om, at hendes mor
ogsd havde Ehlers-Danlos Syndrom, og
at det er hende, hun har arvet sygdom-
men efter.

Man kan jo undre sig over, at der ikke
pd noget tidspunkt har varet nogen, der
har fundet det pdfaldende, at vi havde de
samme problemer og teenkt, at der mé-
ske her kunne vere tale om en arvelig
sygdom, slutter Karin Stenild.




Syge fdr forkert — og sen — besked

Danske laeger er ikke gode til at stille den rette diagnose, nir det gzelder sjzeldne

sygdomme. Og patienterne ma derfor g lzenge i uvished. Forslag om ekspertpanel

til vurdering af patientsagerne.

Af Poul Exner og Flemming Christian-
sen, journalister ved POLITIKEN

Artiklen har veeret bragt i POLITIKEN
den 14. juni 2005 og bringes her med
tilladelse fra Politikens chefredaktion.

15.000-30.000 danskere lider af sjzldne
sygdomme, Altsi 1 ud af cirka 200-400
danskere. De senere dr er der gjort en
stor indsats for borgere med specielle
lidelser som Prader Willi syndrom og
Duchenne muskeldystrofi — men nu vi-
ser det sig, at indsatsen langtfra rekker:

En endnu ikke offentliggjort europaisk
underspgelse afslgrer, at halvdelen af
danskere med sjeldne lidelser fir en
fejldiagnose. Til sammenligning fir
spaniere med sjeldne sygdomme kun
forkert besked i cirka 25 procent af
tilfeldene, fremgir det af datamateriale,
som fremlegges i Luxembourg i neste
uge af den europziske organisation for
sjzldne sygdomme, Eurordis.

Formanden for Eurordis, danskeren
Terkel Andersen fra Blpderforeningen,

kalder de europaziske resultater beklage-

lige og bekymrende.

"Det giver jo de syge og deres fami-

lier dybe ar pi sjxlen ikke at kunne fi
vished", siger han: "Is@r nir man tenker
pd, atvi i en drrzkke har gjort en inten-
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siv indsats for netop at ggre diagnosti-
ceringen bedre — blandt andet ved at
oprette to landsdelscentre pd henholds-
vis Skejby Sygehus og Rigshospitalet og
ved at lave en organisation for sjzldne
handikap”.

En anden undersggelse, som paraply-
organisationen Sjeldne Diagnoser har
lavet blandt medlemmerne, tyder ogsi
péd en mangelfuld indsats: Den viser, at
hver anden patient md vente et helt dr pd
at fi et navn pi sin sygdom. Og dermed
en behandling, der virker.

Formanden for Sjzldne Diagnoser,
Torben Grpnnebzk, mener, at “systemet
er for usystematisk”,

"Laegerne er ikke nysgerrige nok, og der
er ridvildhed hos legerne om, hvor man
skal sende patienterne hen”, siger han.

Ifplge Torben Grpnnebzk tyder meldin-
gerne [ra paraplyorganisationens med-
lemmer pd, at det er lzegerne, der ikke
er grundige nok, nir de stdr over for en
patient med uforklarlige symptomer.

Professor Flemming Skovby, Klinik for
Sjzldne Handicap, Rigshospitalet, peger
pd de samme problemer. Ifolge ham

er drsagerne til den langsommelige
lzegeindsats dels manglende viden om,
hvor patienterne skal sendes hen — dels

manglende mulighed for at sende dem

videre.
«

"Hvis en lege i dag vil sende en patient
videre, kan han ikke umiddelbart sende
patienten til et hgjt specialiserer syge-
hus. Det skal gii via amtssygehuset, og
dert lzgger en bremse pd den hastighed,
hvormed henvisningerne sker”, siger
Flemming Skovby.

Sjzldne Diagnoser foresldr pi den bag-
grund et landsdekkende ekspertpanel.
Det skal vurdere de patientsager, som
amternes hospitaler ikke kan stille en
diagnose pd inden for seks mineder.

"Panelet skal vurdere, hvor patienten
skal sendes hen. Det kan vere en pligt
for det amtslige sygehusvasen. men ogsd
en ret for den enkelte patient at kreve
sin sag forelagt panelet”. siger Torben
Gronnebzk.

For mange trin

Nestformand i Folketingets Sundheds-
udvalg Preben Rudiengaard (V), der selv
er lege, bakker op om ideen.

“Der er for mange trin i henvisningssy-
stemet. Det. vi har brug for, er en kraftig
centralisering. 84 der er et sted i Dan-
mark, hvor man foretager visitationen,
nir man har mistanke om en sjelden
svgdom”, siger Preben Rudiengaard.




Lage Dorte Halkjer, der er formand
For sundheds- og forebyggelsesud-
'ﬁlgct i Praktiserende Laegers Lands-
organisation, gar ogsd ind for et

ekspertpanel:

"Ferst og fremmest skal vi evaluere
de meget lange forlgb, sd vi kan finde
ud af, hvad der er gdet galt, og hvor
vi kunne gore det anderledes”.

Lazge Bjarne Liihr Hansen, der er
formand for Dansk Selskab for Almen
Medicin, afviser derimod ideen om
ekspertpanelet:

"Jeg kan godt se fornuften i, at man
mi treekke en streg i sandet, Det mi

tl(fb urimeligt, hvis man gir med et
symptom i flere ir uden en diagnose.
Men det er de praktiserende Leger,
der har overblikket og ved lidt om
alle sygdomme. Derfor er det ogsa
dem, der bedst vurderer, hvor der
skal henvises til”.

Eurordis spgrgeskemaundersggelsen

- EurordisCare2

Lykke Rehder

12004 deltog EDf's medlemmer i den
felleseuropaiske paraplyorganisations
Eurordis spgrgeskemaundersagelse
vedr. EDS — EurordisCare2.

I samarbejde med 67 medlemsorganisa-
tioner i Europa gnskede Eurordis at lave
en undersggelse, der viste hvor lang tid
der gir, fra man starter med at blive un-
dersggt til man fir en endelig diagnose.
EurordisCare2 omfattede 9 sjzldne
sygdomme, deriblandt EDS.

I marts 2004 blev 18.000 spargeskemaer
oversat til 12 sprog, og blev med hjzlp
fra 67 europziske patientorganisationer
udsendt til deres medlemmer i 17 lande.
Svarprocenten var over 30 %, hvilket
man hos Eurordis er tilfredse med.

For EDS vedkommende har man hos
Eurordis modtaget 110 spgrgeskemaer
retur fra vores medlemmer, hvilket er et
pnt resultat,

Besvarelserne fra vores medlemmer
viser bl.a., at des yngre man er, ndr man
undersgges for EDS, des ferre leger er
involveret i at stille diagnosen. Alligevel
oplever mange, at de undervejs i forlg-
bet fir stillet andre diagnoser. Mange
har svaret ja til, at den lange ventetid
pd diagnosen har givet fysiske/psykiske
konsekvenser for den enkelte,

Et flertal af de adspurgte har i forbin-
delse med diagnosen ikke fiet tilbudt
psykisk statte/ridgivning, men de svarer
ogsd, at man forventer denne hjzlp i
forbindelse med at man fir diagnosen.
Et flertal har heller ikke fiet fyldest-
garende information om sygdommen

i forbindelse med at de fik diagnosen.
Der er naturligvis en forventning om, at
information automatisk fglger med, nir
man fir stillet en diagnose., men sddan
har virkeligheden desvaerre ikke vaeret
for flertallet af adspurgte.

Et flertal vurderer ogsd omstandigh-
ederne omkring diagnostikken som
dirlige eller uacceptable.

Sporgsmil vedrerende genetisk ridgivn-
ing giver svaret, at 88,5 % af de ad-
spurgte ikke har fiet tilbudt genetisk
ridgivning i forbindelse med diagnos-
tikken, selv om dette burde vare en
selvfglge, ndr man fir konstateret en
arvelig sygdom, Et flertal har selv taget
kontakt til familiemedlemmer for at ori-
entere dem om denne arvelige sygdom,
ogsi selv om de ikke blev opfordret
hertil fra sundhedspersonalet i forbind-
else med diagnosticeringen,

Det har vaeret en stor hjelp, at s mange
af vores medlemmer har villet deltage i
denne undersggelse. Vi skal nok regne
med, at der vil komme flere spargeske-
maundersggelser i fremtiden, da det er
en god mulighed for at klarlzegge og
synligggre problemstillingerne. Hiber
at I ogsd fremover vil deltage i disse
spergeskemaundersggelser til gavn for
jer selv og jeres bgrn samt alle de andre
med EDS.



legemgde

Af
Lykke Rebder

Legemade 2005 er en opfplgning pd
Legemgdet i 2004, hvor vi fgrste gang
diskuterede problemerne med diagnos-
ticering af Ehlers-Danlos syndrom.

Efter en praesentationsrunde gik vi

over til at diskutere problemstillinger
vedr. diagnosticering af EDS. Sjzldne
Diagnoser reprasenteret ved Betina
Boserup undrer sig over de "zndrede”
diagnosekriterier, nemlig at man i dag i
Danmark kraver, at huden skal kunne
trekkes mindst 4 cm ud samt 7 point
som interne kriterier i forhold til et
ikke officielt skema for at diagnosen
EDS kan stilles. Dette krav findes ikke i
Villefranche kriterierne. Betina Boserup
peger ogsi pa vigtigheden af at se pd
familiehistorien og dermed hvilke prob-
lemstillinger, man i den enkelte familie
skal vare opmarksomme pi.

Betina Boserup pipeger, at det bliver
vigtigt at kunne mile sig med udlandet,
nér EU laver de nye Centres of Refer-
ence.

Fra lzzgeside gores opmerksom pd, at
der findes to forskellige kriterier, nemlig
Villefranche kriterierne og Beightons
skala. Problemerne med disse to kri-
terier er, at der ikke er en "facitliste”.
Ifplge Villefranche kriterierne kraeves 5
point for at veere hypermobil, hvorimod
Beightons kriterier kraever 4 point. Det
stgrste problem er hudproblematikken.
Fra foreningens side ggres opmaerksom
pa Villefranche kriterierne, hvor det

er beskrevet, af overstreekbarheden af
huden kan vere "sterkt varierende fra
individ til individ og kan mangle helt
ved den hypermobile type™.

Viden og evne til at diagnosticere EDS
og HMS bgr ske pd specialistplan, da
det krazver gvelse/trening at stille

disse diagnoser og skelne mellem dem
— begge er arvelige. Legerne plpeger, at
problemerne kommer ind ved gransetil-
feldene Ofte er der en familier ophob-
ning af diagnosen/symptomerne, og
enhver lzxge er dybest i stand il at stille/
fratage diagnosen, men et sa sjzldent
syndrom bgr centraliseres. Villefranche
kriterierne er et forsgg pi at gere det
klarere og lettere at stille diagnosen end
efter de tidligere kriterier, det er nok
ogsa blevet bedre, men er stadig ikke
entydige nok. Fra Rigshospitalet gores
opmarksom pi gnsket om at arbejde
hen imod et nyt internationalt mgde
vedr. diagnosekriterier — dette blev der
ogsi udtrykt gnske om ved konferencen
i Sverige i 2004.

Der er uenighed om, hvordan arveligh-
edens betydning leses i Villefranche kri-
terierne.Genetikerne ser pd en stamtavle

over en familie, men de mangler mulig-
heden for test vedr. undertyper.

De to centre pd henholdsvis Rigshos-
pitalet og Skejby Svgehus har lavet en
protokol, som man folger ved fremtidige
undersggelser for EDS. De forteller, at
de ikke kun fokuserer pd hudproble-
merne, men ser patienten som et helt

menneske.

Ordstyreren peger pd, at det fra bruget"
side er pnskeligt med en diagnose, idet
en diagnose gar det nemmere i forhold
til det sociale system. Laegeverdenen ser
en diagnose som et pejlemerke, men
der er ogsi andre interessenter her, fx
det sociale system. Der er EDS et mere
magisk ord end HMS. Det kan kon-
kluderes, at Villefranche kriterierne er
mangelfulde.

Lagerne papeger, at det ikke bgr vere
diagnosen, der er afggrende i det sociale
system, ndr lovgivningen siger, at man
skal tage udgangspunkt i funktions-

evnen.

Center for Sjeldne Sygdomme i Skejb}‘
har lavet en opggrelse over patienter
henvist dertil mhp. afklaring af EDS-
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diagnosen. 1/3 af de henviste har fiet
bekreftet denne diagnose.
Centret i Skejby har lavet et patientkort
til EDS patienter med vaskuler EDS,
dette kort indeholder patientens navn
o0g cpr.nr. samt oplysninger om, hvortil
der kan rettes kontakt, hvis patienten
indlaegges pd andet sygehus. Det oplyses
at alle med vaskuler EDS fir udleveret
kortet — dette gaelder ogsd dem, der
falges pd Rigshospitalet.
Fra Odontologisk Videncenter pi Rigs-
hospitalet gér man opmarksom, at
patienter med EDS henvist dertil har
en forventning om at fi behandling.
Reglerne er dog siledes, at man kan
p “nvises til et af de to videncentre og
‘nve undersggt der, men tilbagehenvises
til hjemamt, som efterfglgende tager
stilling til, om der kan gives gkonomisk
stotte til behandling. Mange har prob-
lemer med at blive bedgvet godt nok.
Hos @ldre ses hos nogle problemer med,
at emaljen springer af, og at tenderne
knakker. En undersggelse fra Belgien
peger dog pi, at der ikke er evidens for
problemer med dentinen.
Det understreges fra foreningens side,
at det er vigtigt, man som patient bliver
set af en ekspert og ikke skal undersgges
igen og igen. Det var netop derfor, vi
gerne ville have centrene. Som patienter
bar vi aldrig gnsket at vere undervisn-
‘550bjektcr igen og igen pd centrene,
snarere det modsatte, det er ogsd derfor
vi som patienter gnskede og @nsker data-
baser, sd vi har viden om prognosen og
de forhold vore bgrn kan forvente.
Ordstyreren peger pi, at der fra fore-
ningen er forvirring omkring diag-
nosticering flere gange, det er ogsi et
aspekt, man skal tage med. Det er ikke
ligegyldigt for den enkelte, om man
beholder diagnosen eller fir en anden.

Malet for dette mode mé veere, at alle
stiller diagnosen ud fra Villefranche kri-
terierne indtil videre. Fra Rigshospitalets
side er pnske om at der arrangeres en
samling for at lave nye kriterier (Kgben-

havnerkriterierne/Danmarkskriterierne)
i forbindelse med en stor reumatolog-
konference i Kabenhavn i 2007, Det mi
veere legernes opgave at give gnskerne
til de specialister, der har lavet Ville-
franche kriterierne. De skal ogsd vare
med til at lave evt. nye kriterier. Den
amerikanske forening stod for det prak-
tiske og gkonomiske i forbindelse med
Villefranche i 1997. EDf ser ikke mulig-
hederne for at lave et sidan arrangement
hverken praktisk eller gkonomisk.

Formal

* Ensartede kriterier for at stille diag-
noserne EDS og hypermobilitet

* Adskille BJHS og hypermohil EDS
— hvis de kan adskilles

Metode

* Skematisk opggrelse af kliniske krite-
rier/fund

* Objektiviserbare mél - og reprodu-
cerbare mil

* Mdle hudens strekbarhed — enighed
nationalt og bestemt ogsd internatio-
nalt og med reproducerbare undersg-
gelsesteknikker

Fra Sjaeldne Diagnosers side peges pd, at
centrene allerede bruger den nye pro-
tokol og derfor diagnosticerer patienter
ud fra denne i stedet for ud fra Ville-
franche kriterierne.

Som tidligere omtalt har centrene i

samarbejde lavet et skema/protokol,
siledes at man fremover vurderer pa-
tienterne ud fra ens kriterier pd de to
centre.

Ordstyreren peger pi, at et mil vel er
ensretning af diagnoser og spgrger, om
der er samarbejde pi tveers af graenser.
Til dette svares, at man er startet op og
forhdbentlig vil kunne forbedre dette
fremover.

Ordstyreren konkluderer, at Villefranche
kriterierne ikke er ordentlig nok beskre-
vet, men man er ngd til at seette noget pi
for at gare dem bedre. Hvad skal vi vagte
for at sige, om patienten kommer over
eller under spzrregransen vedr. EDS-
diagnosen eller ej? Genetikeren peger pd,
at der kan ses tilfelde, hvor en bedste-
forelder har EDS-diagnosen, barnebarn
ogsd, men forelder ikke har det klart, og
dette kan forklares ud fra helt forklarlig
arvegang med forskellig penetrans.

Der peges pd, at der et videngenererende
aspekt i at fastholde diagnoseafklaringen
pé centrene, hvor ekspertfunktionsopby-
ggelsen bor ligge, men ogsd gerne udbyg-
ges pd lokalt plan.

Der er enighed om at plankegge et nyt
Lzgemgde om ca. 1-1% ér.

Mgdet blev holdt i en god atmosfeere, og
der var en frugtbar dialog p4 tvars.
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Troja og jeg!

- Nej, jeg har ikke faet hund — men rollator.

Af

Bente Hansen

Fredag:

I dag brugte jeg min rollator for farste
gang! Jeg gik med den til fysioterapi, selv
om der er lidt (for) langt og opdagede,
at kommunen har sparet pd vedligehol-
delsen af fortovene. De ujevne fliser gav
genlyd i mine hdndled og arme. Men si
kunne jeg jo ogsd bedre forstd, hvorfor
jeg sd nemt snubler, nir jeg gir, og hvor-
for mit baekken ellers ma opfange alle de
std, der kommer fra ujevnhederne.

Pd vejen hjem mgdte jeg flere gamle be-
kendte. Preben kiggede op i luften, ned
pé fortovet og til begge sider, f@r han
turde se mig i gjnene. 3 mitte jeg jo
spgrge ham, om han kunne lide farven
pa mit nye keretgj. "Jamen, s gammel
er du da ikke endnu”, sagde den stakkels
mand, og 53 ud som om nogen havde
afsagt dedsdom over mig,

Erik pd 82 fr er min gamle lerer. Han
kiggede oppe fra og ned og sagde "Den
er smart! — jeg er sikker pd, du bliver
glad for den!” — og sd kunne vi tale om
alt muligt andet. 53 jeg rankede ryg-
gen og sd alle forbipasserende i gjnene
resten af vejen hjem.

Lordag:

Nu har min mand varet med ude at lufte
mig og min rollator. Vi gik en tur langs
havnen og mgdte ingen bekendte. Han
syntes, det gik MEGET langsomt i for-
hold til hans gangtempo. Ja, jeg har altid
forsggt at holde trit med ham og har
ubevidst taget lengere skridt, end mit
bakken havde godt af. Denne gang blev
jeg ikke lige s tret af turen.

Sendag:

Jeg manglede ahornsirup og sm,
sprade gulergdder, sd vi gik i Irma, min
rollator og jeg. Indkgbskurven passer
faktisk fint oven pd den — og sd skal man
farst bukke sig ned, ndr varerne skal ned
i indkgbsnettet. Miske er det Irma-kultu-
ren, der gor det — miske rollatoren, men
jeg oplevede, at folk var mere villige til
at vente pi mig ved kassen. Nu var det
jo synligt, at jeg var handicappet — og
langsom!

Mandag:

Jeg bor pd 2. sal, sd min rollator bliver
parkeret i vores kzlderrum eller i bilen
over for vores opgang. Det giver sjove
bemerkninger pi parkeringspladsen

— og de svider, for jeg vil jo veldig gerne
have lov til at kgre bil igen! I dag mitte

rollatoren ogsi transportere affaldsposer

hen til containerne — og si blev den pra-
senteret for flere naboer. "Det er nu lidt
synd for dig — i din alder” kom det (jeg
er 51) — men det er jo ikke rollatoren,

der er synd for mig. Det er det, at jeg har
brug for den,

Tirsdag: ‘
Man kan faktisk transportere meget pa
en rollator. Nettet kan fyldes og jeg op-
dagede, at jeg kan have en indkgbspose
med 2 kg kartofler og 1 kg gulergdder
liggende pi sedet — uden det falder af,
hvis jeg bare har fat i posens hindtag.




Onsdag:

I dag havde jeg min rollator med pi
apoteket. Pigerne kiggede ikke ander-
ledes pd mig — for jeg satte mig ned pd
den og ventede pd, at de fandt alle 5
slags medicin frem til mig. Det var fgrste
gang, jeg brugte den til at sidde pd — og
hvilken lettelse. Jeg kunne faktisk klare
to rinder mere, fordi jeg kunne hvile
mig.

Nu har jeg haft min rollator i 8 dage

— og jeg har brugt den hver dag siden.

Jeg tog den fgrst med udenfor pd tred-

jedagen, men brugte den de farste 2

dage - til at overveje, hvordan det nu

~r verden sd ud! Nej, jeg mener, verden

ngnede sig selv, men jeg havde forandret

mig!

Jeg var blevet en af de gamle i mit
kvarter, der tussede af sted og var i vejen
pa fortovet. Ellers har jeg veret stolt af
at kunne gi pent — men har s ogsd kun
kunnet gd i byen pd de dage, hvor jeg
havde det godt.
Jeg har haft tilbud fra kommunens
ergoterapeut om rollator i mange fr,
men min stedighed stod i vejen, lige der
hvor jeg skulle ferdes med keretgjet. Jeg
krympede mig i den grad ved tanken
om, at skulle tusse af sted lige som de
‘amle her i kvarteret.

Nu har jeg brugt Troja i to mineder og
kan ikke forestille mig et liv uden den.
Den er blevet sikkerhed for, at jeg kan

feerdes i byen uden at falde over skave
fliser. Folk har vaennet sig til at rollato-
ren og jeg ankommer sammen, og det

har gjort det lettere for mig,

PS. Min nye manuelle korestol stir ogsi
i vores keelderrum. Jeg har netop fiet en
nv model. som jeg sidder bedre i — men
jeg har ikke krafter til at kgre den selv.
S& naste projekt er at venne mig til,

at andre skal transportere mig rundt i
kegrestol!

lternativt
hemiddel

Af

Beke Griiner

Flipstick foldestol/stok

Via en af foreningens medlemmer har
jeg set og anskaffet mig en Flipstick.
Det er en aluminiumsstok med et
héndtag, der kan foldes op, siledes

at stokken kan bruges til at sidde pd.
Samtidig kan stokken, der ogsd kan
fis med hgjdeindstillelig, skridsikker
gummifod, foldes sammen og lzgges
i en tilhgrende lille nylontaske med
skulderrem. Den er rigtig god at have
med, hvis man fr behov for at sidde
ned, men dog er den lidt hird, si man
kan ikke sidde pd den i lang tid. Man
kan evt. kebe et geleovertrek til en
cykelsadel og lzgge pd, ndr man skal
sidde ned.

Desvarre var det ikke muligt at finde
en dansk forhandler, men via Google
kan man med ordet "Flipstick” finde
mange forhandlere i udlandet. Her er
der ogsd mange gode fotos. Prisen er
meget varierende, fra ca. 145 Dkr.
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