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Den nye bestyrelse

Formand
Betina Winther Boserup, jeg er
40 ar. Jeg har veeret med til at
starte foreningen og har vaeret
formand fra foreningens start i
1996. Jeg er uddannet sund-
hedsplejerske. Arbejdet i fore-
ningen er spaendende og udfordrende.

Jeg er gift har to barn: Andreas pa 13 dr og
Johanna pa 9 dr. Johanna har ogsd EDS.

Naestformand

Jeg hedder Lykke Rehder, og
jeg har veeret med lige siden
starten pa foreningen for fem ar
siden. Jeg har selv EDS lige som
min yngste s@n.

Kasserer

Jeg er 43 ar og har en sgn pa
22 dr. Jeg har vaeret med i besty-
relsen i 3 &r og veeret kasserer i
2 dr. Jeg er pensionist og er glad
for at bruge noget af min tid pa
kasserer opgaver. Det er godt for

mig at vaere med til at varetage foreningens
og medlemmernes interesser.

Bestyrelsesmedlem

Jeg hedder Karin Lydolph-
Nielsen, er 39 &r, gift og har
Emma pd 10 dr. Bdde Emma og
jeg har EDS.

Jeg har aldrig deltaget i besty-
relsesarbejde far, men kan kun sige, at det
sidste ar i EDf har veeret

utroligt spaendende og laererigt.

Bestyrelsesmedlem

Mit navn er Therese Coller, Jeg
er 33 ar, uddannet sygeplejer-
ske og har EDS. Jeg har ingen
tidligere erfaring med bestyrel-
sesarbejde, men synes det kun-
ne vaere spendende at prove
det.

At vaere medlem af bestyrelsen indebaerer
for mig, at jeg vil varetage foreningens og
dermed alle medlemmernes feelles interesser
og behov i starst muligt omfang.

Suppleant

Hej — Jeg hedder Birgit Skov-
gaard, er 42 dr, er gift og har
3 bern (15,17 og 19 &r), hund
og 4 hens + en undulat i
pleje.

Mit tidligere arbejdsliv har
mest bestaet i psykiatrisk sy-
gepleje — i ca. 10 dr. Mit
nuverende job bestdr i at
holde rumpen oppe pd mig selv - hwlket kom-
munen betaler for.

Det at blive/veere suppleant i bestyrelsen, har
jeg gjort mig mange overvejelser om. Da jeg har
haft megen gleede af EDf, vil jeg gerne give det
tilbage, som jeg madtte kunne. Dernaest vil jeg
gerne forbedre min viden om EDS, da det er

mit gnske at blive en god
foreningsvejleder.

Suppleant
Jeg hedder Tommy Neist, er
39 dr og gift med Gitte. Vi har
to bgrn Thomas pd 6 &r og
Trine pd 3 d&r. Thomas har
EDS.

- Jeg er ansat ved Frederiks-
havns kommune ved vandforsyningen.

Jeg har ikke tidligere deltaget i foreningsar-
bejde men jeg gleeder mig til at kunne gore et
stykke arbejde for en velfungerende forening.

Mine fritidsinteresser er sport isar golf og
fodbold.
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Ehlers-Danlos foreningens
sjette generalforsamling

At foreningen har fundet ind i en stabil udvikling kunne afleses af, hvor udramatisk generalfor-
samlingen forlgb, da den blev holdt pd Hotel Legoland den 1. juni 2001

1. Valg af dirigent:

Valgt: Hans Henrik Ockelmann
Dirigent kan fastsld at generalforsamlingen er
lovlig indkaldt og der er fremmadt 31 stemme-
berettigede.

Valg af referenter:

Valgt: Zenia Bendixen og Lis Christiansen

2. Formandens beretning:
Den blev modtaget uden kommentarer, den
er pd trykt andet sted.

3. Afleggelse af det reviderede regnskab:
Blev fremlagt af revisor Hakon Dahm Spliid
og enstemmigt godkendt. Fremlagt budget
for 2002 blev enstemmigt godkendt.

4. Indkomne forslag:
Der var ikke indkommet forslag.

5. Fastlaggelse af kontingent for 2002
Bestyrelsen foresldr aendring af kontingenter:
Voksne 125,- , bgrn 50,- , husstandskonting-
ent 325,- for familier med EDS og stgttemed-
lemmer til 175,-. Det skal bemeerkes at de
fleste kontingentformer har veeret uendrede
i 5 ar!

Diskussion: Bestyrelsen har valgt at andre
forslaget fordi det er meget vigtigt at vi beva-
rer medlemsskaren og om muligt nér op pd
500 medlemmer, sd vi kan opna en fritagelse
i henhold til Ligningslovens §8A, der betyder
at pengegaver til foreningen er fradragsberet-
tigede pd selvangivelsen.
Generalforsamlingen vedtog enstemmigt at
fastholde det nuveerende kontingent til
naeste dr.

6. Valg til bestyrelsen samt a7 suppleanter:
Nuveerende kasserer Conny Nielsen og Lykke
Rehder blev genvalgt uden modkandidater.
Som suppleanter blev Tommy Neist og Birgit
Skovgaard valgt uden modkandidater.

7. Valg af statsautoriseret revisor :
Bestyrelsen foreslog genvalg af Hakon Dahm
Spliid, hvilket blev enstemmigt vedtaget.

8. Eventuelt:

Der var intet til dette punkt.
Herefter afsluttede dirigenten generalforsam-
lingen og takkede for god ro og orden. O

forbindelse med Familiekurset og generalfor-
samlings planlaegning, havde vi kontaktet Poul
Brandstrup, der var dirigent sidste dr og som
var en trofast stotte for foreningen. Poul ville
gerne veere dirigent igen i ar. Desvarre kom det
ikke til at ga sadan. .
Sendag den 27. maj fik Poul det dérligt og
dgde i lobet af kort tid. Poul fik en akut blgd-
ning i maven og naede aldrig pa sygehuset. Han
blev begravet lerdag den 2. juni og vi er mange
der vil huske ham som et dejligt, glad og humo-
ristisk menneske med en vilje til at vise vej. Poul
vil blive savnet i foreningen.
Poul blev 43 ar og havde vaskuleer EDS. Vi
der kendte ham vil mindes ham med glade.
Du kan lase om Pouls operation i England
+En rejse med risiko” i Bindeleddet nr. 1, 2.

argang vinter 1997-98.
Betina Winther Boserup
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Formandens

beretning — juni 2001

Betina Boserup aflagde beretning for foreningens 6. generalforsamling. 1 ar havde hun valgt at
fremlagge arets begivenheder i kronologisk rakkefglge — hver maned for sig

R ret der er gdet har veeret fyldt med aktivite-
Ater for medlemmer og bestyrelsesmedlem-
mer, og bladet har indeholdt stort og smat fra
de mange arrangementer, vi alle har deltaget i.

Vi har ogsa haft et aktivt dr hvad angdr
materialesalg og udsendelse af materiale.

Vi havde ved drets start 170 husstande som
medlemmer. | dag har vi 201 husstande fordelt
pa ca. 370 medlemmer og jeg siger ca. for det
er ikke nemt at se, hvor mange personer en
husstand indeholder, ndr vi modtager et kon-
tingent fra en familie uden mere end et navn
pa. Det haber jeg vi bliver bedre til at fa tilbage-
meldinger om. Af disse 201 adresser er de 8
stottemedlemmer. Det er dejligt ndr fagfolk vil
stotte foreningen pad denne made og det siger vi
tak for.

Alle bestyrelsesmedlemmer har deltaget i kurser
som Kontaktudvalget til det frivillige sociale ar-

A 4 bejde har afholdt og her skal naevnes arets

starre mader:

20. juni deltog vi i et arrangement Center for
Smd Handicapgrupper (CSH) stod for i Hil-
lergd, Frederiksborg amt.

I juli drog Lykke Rehder og jeg til USA for at
deltage i den amerikanske forenings konfe-
rence. Vi havde nogle meget travle dage og
holdt grerne stive. Referatet til Bindeleddet skal
meget gerne vise, at det absolut ikke var ferie,
men en dejlig og meget lererig konference vi
deltog i. Vi hdber alle har kunnet lere lidt af
vores referat fra turen.

August bragte et mgde med Sabine Maier
fra Tyskland og endnu en gang erfarede vi, at
sjeeldne syndromer giver de samme problemer
over alt og foreningsarbejde har sine staerke og

svage sider, som ogsd er meget identiske, der
hvor vi har veeret. Den 26. og 27. august holdt
vi Familieweekend i Helsingar. Det var som
vanligt dejligt at mgde familierne og vejret var
med os og vi fik et par dejlige dage pd Marien-
lyst trods lidt kiksere, der medfarte et gavekort
som vi senere solgte til hgjestbydende. Gave-
kortet gav efter sigende en god weekend.

Oktober bragte et bestyrelsesmagde i
Clostrup og et repraesentantskabsmade i Kon-
taktudvalget for Mindre Sygdoms og handicap-
foreninger (KMS) i Ballerup.

I november deltog jeg i et Fokus arrange-
ment under CSH i Ringkebing amt og den 22.
samme mdned drog Lykke og jeg af sted til
Sverige for at besgge svenske familier med EDS
der var pé en uges kursus p& Agrenska, der er
en institution, der arrangerer kurser for sjeeldne
grupper og det ligger lidt syd for Géteborg. Det
var en dejlig og god dag og det gav gode
kontakter til Agrenska og den svenske forening.

Den 29. holdt CSH 10 drs jubileeum i DGI-
byen i Kgbenhavn og vi var med og enskede
tillykke. I anledning af jubileeet udgav CSH en
bog, der indeholder 10 personlige beretninger
om det at leve med et sjeldent handicap.
Bogen hedder “Tro hdb og ansvarlighed og
temaet er selvfglgelig dette i forhold til diagnose
og livsvilkar.

Den farste weekend i december afholdt vi
smerteseminar i Nyborg; det kneb lidt med at
fylde pladserne op, desveerre. Men det blev en
meget vellykket og udbytterig weekend: Jeg
hdber, at alle | der ikke var med har laest
referatet med forngjelse og har faet ny viden.

Vi kan desveerre ikke gentage et sddan semi-
nar lige med det samme, da det ikke er muligt

Bindeleddet — sommeren 2001
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at fd oplaegsholdere til dette uden meget store
omkostninger og med tilslutningen er det nok
heller ikke relevant at gentage seminaret inden
for overskuelig fremtid.

| januar holdt vi bestyrelsesmode i Hoje
Tastrup og Bindeleddet blev aendret i trykkekva-
litet og har forhdbentlig givet bedre billedkvali-
tet og leesevenlighed.

Den sidste dag i februar holdt vi endnu et
bestyrelsesmgde og et planlegningsmede med
6 fagpersoner i Kebenhavn; sdledes at vi fik lidt
struktur pd planlegningen af konferencen den
28. september i ar. Det var et rigtig godt mgde
og vi gik alle meget oplaftede hjem med energi
til at f& konferencen til at klappe. Men inden da
havde vi sendt et nyt blad pa gaden i en langt
bedre trykkekvalitet end vi plejer og ikke mange
hundreder kroner dyrere. Mange medlemmer
har meldt meget positivt tilbage pa bladets nye
udseende.

I marts blev jeg rundt og foreningen har
givet mig en meget fint smykkeskrin i skind som
jeg har meget glaede af. Jeg vil gerne benytte
lejligheden til at sige tak, fordi | teenkte pa mig.

Senere pd mdneden holdt KMS drets forste
repraesentantskabsmade | Middelfart.

Den 31. marts drog vi fire bestyrelsesmed-
lemmer af sted til det svenske arsmade i Upp-
sala. Det var en dejlig dag og e-mails, breve og
telefoner kan ikke erstatte den personlige kon-
takt. | forhold til konference og vores videre
samarbejde er det simpelthen ngdvendigt at vi
mades personligt og fdr tid til at snakke sammen
og fa delt arbejdsopgaverne i mellem os. Det
koster bdde gkonomisk for foreningen og per-
sonligt med disse rejser, men det er guld veerd
for foreningernes arbejde og arbejdsvilkdr at
bestyrelserne leerer hinanden at kende og at
samarbejde.

I april holdt vi bestyrelsesmade pd Amager,
hvor vi havde indbudt Tommy Neist, da vi
meget gerne vil have nye suppleanter. Det var
ogsa dagen hvor vi sagde farvel til Ine og tak for
hendes arbejde i bestyrelsen og samtidig et
mgde hvor vi for ndede en dagsorden med 19
punkter.

Samme aften drog vi fire (Lykke Rehder,
Therese Coller, Conny Nielsen og jeg) til det
norske arsmade i Stjgrdal ved Trondheim. Her

deltog Britta Berglund fra Sverige ogsd og i
denne weekend fik vi aftalt de store praktiske
linier for konferencen, fordelt nogle opgaver og
lert en masse om, hvor ens vi er og hvor
forskellige vi alligevel er.

April mdned var ogsd den maned, hvor un-
dersggelserne af vores bgrns tender blev gen-
nemfart og hvor Bispebjerg startede pd at un-
dersgge barn og voksnes hud med diverse ma-
leinstrumenter.

Personligt har jeg oplevet det som meget
opleftende at fagfolk er begyndt at forske i og
om vores bindeveevsdefekt. Men mere om det
senere.

Maj méned bragte en europeeisk konference
om sjeldne sygdomme pa Frederiksberg. For
arrangementet stod CSH og KMS og det var jo
en kaeempechance for at snuse til det internatio-
nale samarbejde uden at have for mange rejse
og opholdsudgifter.

Therese Coller, Lykke Rehder og jeg deltog.
Det var meget speendende og viste at det er de
samme problemer alle sjeeldne har pa tveers af
diagnose og landegreenser.

Det var meget bredt og et rigtig godt arrange-
ment som, vi haber er med til at sette fokus pa
sjeeldne sygdomme i Danmark. Sundhedsminis-
ter Arne Rolighed var inviteret og han var meget
imgdekommende i forhold til problemerne
sjeeldne grupper har.

Sddan har drets gang veeret fuld af aktiviteter,
men der har ogsa veeret andre overvejelser som
for eksempel:

Hjemmesiden. Den er vi nadt til at {3 lavet
om og det vil ske i lebet af sensommeren. Den
er meget sveer at opdatere og vi har ikke haft
mulighed for at f& den opdateret. Vi har nu valgt
at f et tilbud pa at fa lavet en ny hjemmeside
med mulighed for at opdatere let og hurtigt. Vi
har ogsa haft problemer med at modtage mails
via hjemmesiden og det er altsd ikke noget
seerlig godt billede af EDf at folk far deres mails
retur.

Af andre ting bestyrelsen har veeret involveret i
er et foreningsvejlederkursus via KMS. Vi har to
deltagere pd kurset nemlig Lykke Rehder og
Birgit Skovgaard og ndr de er feerdiguddannede
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til november hdber jeg, | vil gare brug af dem.
Jeg har deltaget som kursusleder og primusmo-
tor for KMS. Kurset laves sammen med en
psykolog fra Kreftens Bekampelse (KB) og to
socialridgivere fra CSH i Arhus.

Her ud over er jeg som bekendt med i vores
paraplyorganisation KMS forretningsudvalg og
det har medfert nogle opgaver som giver mange
nye input til mig og dermed ogsé foreningen.

Det for omtalte foreningsvejlederkursus, cen-
traliseringen af behandlingen, ny pjece og pla-
kat for KMS og endelig indgdr KMS i et eu-
ropaeisk samarbejde, som dels medfarte en
workshop i januar om Orphan Drug, som er
specifik medicin til sjeeldne lidelser. Medicin til
sjeeldne grupper, hvor avancen for medicinalin-
dustrien ikke er sa hgj, hvilket kreever et andet
fokus pd problemstillingen. Konferencen for
sjeeldne sygdomme i maj som KMS og CSH har
stdet for sammen og om fd dage en workshop i
Bruxelles som opfelgning pd januar maneds
workshop om Orphan Drugs.

Hovedstadens Sygehus feellesskab har nedsat
en brugergruppe, hvor KMS ogsa har en repree-
sentant. Hvor meget vi kan bliver hert der - er
tvivisomt, men jeg skal gare mit til at de ikke
glemmer de har en forpligtelse i forhold til de
sma og sjaeldne grupper.

Forskning:

Undersggelse af vores barns teender og et stam-
tree er afsluttet i april og vi gleeder os til at hgre
resultaterne til konferencen i september.

Undersggelse af barn og voksnes hud pd
Bispebjerg er i gang og foreningen har givet
10.000 kr. til transport af deltagere. Vi har ingen
indflydelse pa hvem, der fir penge til transport
og til hvilke transportmidler de anvendes, men
vi herte fra mange, at det kunne blive et pro-
blem at fd pengene til at rakke til en togbillet
fra Jylland til Kebenhavn, sa for at statte, at sd
mange som muligt kan deltage i undersggelsen
har vi valgt at statte projektet med penge til
deltagernes transport.

Der er planer om en at lave en undersggelse i
Norden af voksnes tandstatus. Det er den sven-

ske tandleege Jan Andersson-Norinder, der me-
get gerne vil samarbejde med os om dette.

For at fa viden har vi brug for deltagere i
undersggelser, men husk det er frivilligt, om
du/l vil veere med, men overvej det ngje. Der er
kun os til at skaffe viden om EDS, sa teenk over
det, ndr | bliver spurgt. Ikke at deltage kan veere
lige s& godt som at deltage. Mange af os har jo
allerede veeret udstillet en del, sd det kan veere
svaert at orke mere. P& den anden side skaffes
der ikke ny viden om os, hvis ikke vi hjelper og
stiller op og svarer pa spgrgsmdl. Vi far altsa ikke
ny viden uden at vi vil vaere med til at give den,
men samtidig er det vigtigt at ingen feler sig
tvunget til at deltage. Det er vigtigt vi respekte-
rer hinandens holdninger og ressourcer i forhold
til at deltage i undersggelser pd givne tidspunk-
ter.

Arrangementer og skonomi haenger ulgseligt
sammen. Vi har i dr lige som de tre foregdende
dr modtaget 175.000 fra Handicappuljen. Sam-
tidig er vi blevet mange flere medlemmer, vi ma
skaere ned pd arrangementer, sld nogle sammen
og bruge bladet mere. Vi har lavet lidt statistik
der viser at gennem to drs arrangementer ser vi
under /3 af alle medlemmerne og derfor har vi
opprioriteret bladet og dets udseende. Hvordan
bladet skal se ud i fremtiden er i hgj grad op til
os alle, for det laver ikke sig selv. Vi har brug for
medlemmerne fortaller lidt fra hverdagen om
specielle oplevelser og erfaringer for at bladet
bliver levende, s& kom ud af busken og skriv til
Bindeleddet om dine oplevelser og send meget
gerne billeder med. Tips og Lotto puljen til drift
som vi modtager midler fra har givet 226.000 og
de gremeerkede midler har givet 42.500 sidste
ar til genoptrykning af vores informationspjece
om foreningen og til smerteseminaret.

I dr har vi endnu ikke fdet svar fra denne
pulje. Til konferencen har vi modtaget 75.000
fra Helsefonden som ogsd stettede vores bgrne
og unge bog. | anledning af konferencen har vi
faet trykt plakat. Vi fik plakaten af vores ,hus-
kunstner” Bente Skifter og vi takker for den.

Centralisering af diagnostik og behandling er
stadig pa tegnebraettet. Intet er vedtaget endnu,
men vi venter at der sker noget i lgbet af
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efterdret og allerede nu ved vi, at de to centre
pd Rigshospitalet og Skejby tager imod mennes-
ker der er under udredning for EDS.

Samtidig planleegger KMS en hering i forbin-
delse med at planerne omkring centralisering
for sjeldne sygdomme skal integreres i vores
sundhedssystem. Ting tager tid ogsd nogen
gange urimeligt lang tid, men det ser faktisk ud
som om der sker noget til efterdret, sd lad os alle
habe pa det bedste.

Foreningens fremtid er altid til diskussion og nar
nu foreningen bliver 5 ar, er det vigtigt, at vi
finder ud af, hvad vi vil med vores forening |
fremtiden.

Vi afholder den 1. Nordiske konference om
EDS for fagfolk fredag den 28. september i ar.

Skal vi allerede nu planleegge en ny konference
i et andet nordisk land om to til fem ar?

Pa /&grenska i Sverige vil man meget gerne
lave en weekend for mennesker med EDS
naeste fordr. Det statter vi og vi hdber, at alle der
har mulighed vil deltage fra Danmark.

Teenk over hvad | vil med foreningen og lad os
f& en debat og meget gerne i vores blad sdledes
at alle medlemmer har mulighed for at deltage.

Tillykke til os alle med at vores forening har ndet
5 &r og tak til alle - ikke mindst fagpersoner for
en stor statte og et godt og udbytterigt samar-
bejde for at nd foreningens mal.”

Betina Winther Boserup, formand

Foreningens 6. familie-
kursus i Legoland, 2001

Efter fem &r har foreningen efterhdnden udviklet et godt internationalt samarbejde. I dr deltog
reprasentanter fra den norske forening i den - trods regnvejr — vellykkede og lererige familie-
weekend med savel fagligt kvalificere som mere kulturelt betonede indslag

Frec[ag den 1. juni mgdtes 54 bern og 38
voksne til foreningens sjette familiekursus i
Legoland. Det var samtidig fejring af forening-
ens 5 drs fadselsdag, hvorfor vi startede med
lagkage. Lige som sidste dr var der ogsd i dr
besgg fra den norske forening af foreningens
formand Eva Melsater og hendes familie samt
foreningens naestformand og kasserer May-Liss
Gundersborg.

Betina Boserup bad velkommen, hvorefter vi
gik over til generalforsamlingen. Denne startede
med formandens beretning, som viste, at fore-
ningens aktivitetsniveau er stadig stigende.
Dernaest blev regnskabet fremlagt af foreningens
revisor, som ogsa understregede foreningens
pgede aktivitetsniveau. Betina Boserup frem-
lagde budgettet, der som vanligt pa nogle punk-
ter er et geet, da vi p.t. endnu ikke ved, om vi fdr
del i de gremaerkede
tips/lotto midler. Der-
naest var der en diskus-
sion vedr. evt. forhg-
jelse af kontingentet.
Det blev besluttet ikke
at forhgje kontingentet
nu. Betina Boserup
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bad medlemmerne om ved indbetaling af fami-
liekontingent at anfgre hvor mange medlem-
mer, kontingentet daekker, da det er vigtigt for
foreningen at kende det ngjagtige antal af med-
lemmer. Flere faggrupper (f.eks. laeger og fysio-
terapeuter) kan veere stottemedlemmer og der-
med fa tilsendt foreningens blad. Hvis fore-
ningen ndr op over 500 medlemmer kan man fa
tildelt en §8A (ligningsloven), som giver fradrag
i skatten for gaver for giverne (pd belgb mellem
500 og 5000 kr.) samtidig er en sddan godken-
delse en betingelse for at kunne sgge penge i
nogle fonde (p.t. har vi 370 medlemmer).

Efter genvalg af to bestyrelsesmedlemmer,
nyvalg af to suppleanter og genvalg af forening-
ens revisor var generalforsamlingen slut. Da der
denne gang var flere nye familier med, gik vi
inden middagen i grupper, hvor man lavede en
kort preesentationsrunde. Efter middagen var
det blevet tid til ,Bring and Buy”, men inden da
sang vi fadselsdagssang forfattet af Karin
Lydolph-Nielsen — det var en god sang.

Borneleege Allan Lund holdt opleg lordag
formiddag. Lerdag eftermiddag var det Liselotte
Skov som fortalte om ,Klinik for sjeeldne han-
dicap” pd Rigshospitalet.

Efter pausen holdt Hans Henrik Ockelmann,
som er psykiater, et indleeg om problemet

rejse med barnene Dea og Hjalte gik.
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— Far deres lysbilledforevisning viser Hanne Raun sammen med
Christian Riise, igennem hvilke lande deres meget spandende

— Da fadselsdagskagen blev serveret, benyttede mange

barn (og nogle foreeldre) muligheden for at ,holde skov-

tur” i tarvejr indendgre.

,Diagnose eller sygdom?” Se i gvrigt hans artikel
pa side 25.

Sendag formiddag fortalte Hanne Raun og
Christian Riise om deres rejse gennem flere
lande i Sydamerika. Det var et utroligt spaen-
dende foredrag ledsaget af nogle fantastisk flotte
lysbilleder. Som én spontant sagde, da foredra-
get sluttede: ,Det er synd for dem, som valgte
at gd i Legoland i stedet for at hgre dette
foredrag”. Det var sd professionelt gjort at vi
haber, at Hanne og Christian vil holde dette
: spaendende foredrag med de meget
flotte billeder for andre; det fortjener
at blive set og hert af mange. Og de
formdede samtidig med rejsebeskri-
velsen at naevne problemerne med at
rejse med en dreng pd 5 dr med EDS
og hvordan de havde planlagt meget,
men selvfglgelig havnede i uforudsete
problemer og hvordan de tacklede
dem. Dette var meget relevant for os
som gruppe, men det var kun en
biting i forhold til rejsen, billederne og
oplevelserne de delagtiggjorde os i.
Tak for denne meget gode oplevelse
at hgre og se om jeres rejse.

Efter frokost var det slut for denne
gang — et meget dejligt familiekursus
selv. om vejrguderne desvarre ikke

var med 0s.
Betina W. Boserup og Lykke Rehder
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Fokus pa bern med
Ehlers-Danlos syndrom

Barnelagen Allan Lund har fulgt foreningen siden dens start. Han var foredragsholder pa det
forste familiekursus og vendte denne gang tilbage for at fortelle om den nyeste udvikling inden

for forskningen i Ehlers-Danlos syndrom

llan Lund (AL) var ogsa med ved vores
allerfgrste familiekursus i Kalundborg for 5
ar siden. AL er barnelaege pa Rigshospitalet.

| fordret blev medlemmerne opfordret til at
stille spargsmal til AL pd den danske e-mail liste
for personer med EDS. Allan startede med at
fortzelle om de spargsmdl, medlemmerne har
stillet pa forhdnd og hvordan han ville prove at
daekke dem alle sammen denne lgrdag formid-
dag.

Oplaegget tog udgangspunkt i overheads og
de var alle krydret med fremstillinger i legomo-
deller. Referatet tager derfor ogsd udgangspunkt
i ALs overhead.

Indledningsvis fik vi en forklaring om hvad
der gdr galt , ndr man har EDS:

Mennesker er ,firkantede”
goklodser ogsd.

Mennesker med EDS har faet en del ,skaeve
klodser” som deres byggesten
Dette kan give
e Fd spendende fordele (artister, musikere)

» Mange stride ulemper, nér alle de firkantede

i kroppen ikke vil snakke med de skave
» Svart ndr billeder (,body image”) af den

~skaevkantede” krop skal formes i ens egen

hjerne og forstds af andre menneskers firkan-
tede hjerner

— sadan er Le-

Den nye klassifikation

AL fremhaevede den nye EDS-klassifikation, den
er god, men at man skal veenne sig til at bruge
den, den nye klassifikation er opdelt i 6 typer,
hvor den klassiske, den hypermobile og den
vaskulaere er de vigtigste, som ca. 75% af alle
EDS’ere har. Det er ogsa dem resten af referatet
vil tage udgangspunkt i. De mere sjeeldne er

den kyfoskoliotiske, den artrokalasiske og den
dermatosparaksiske (den sidste type er mest
kendt blandt dyr, fortrinsvis kveeg). Det gode
ved den nye klassifikation er, at man har fdet
defineret nogle kriterier delt op i major og
minor kriterier, og der skal altid for alle typer
vaere mindst ét major kriterium, som helt gene-
relt kan veere
e Led hypermobilitet:
Beighton scale (er meget sver at bruge hos
barn under 5 &r, lige som den kun viser
hypermobilitet i fingre, nedre ryg, kna og
albue, den mangler de store led som hofter,
skuldre, leddene i fadder og nakke og gvre
8
o Hud hyperekstensibilitet:
maling af streekbarhed
¢ Bindevaevs skgrhed:
observation af ar
anamnese mht. bld marker
andre tegn pa skerhed

Andre EDS symptomer/komplikationer kan
veere

e Led dislokation, hofteluksation, platfod, gigt
» Blad, dejagtig hud

e Rupturer af kar, tarm og livmoder

o Brok/hernier

» Mitralprolaps (fremfald af hjerteklapper)

» Kronisk smerte, gget treetbarhed

* Hypotoni (slaphed i musklerne)

o Narsynethed (gjenruptur sjaelden)

EDS er et syndrom og et syndrom bestar af en
samling af symptomer og man skal have en vis
maengde for at man har syndromet ellers har
man ,bare noget der ligner”. Det kan vaere
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sveert at leve med, men sddan er reglerne for
diagnoser med syndromer.

AL viste lysbilleder af led med overstraekbar-
hed samt et billede fra 1670 af et menneske
med meget overstraekkelig hud. Vi sd ogsd an-
sigtsbilleder af mennesker med den vaskuleere
type, der siges at have et specielt ansigt pga.
manglende fedtveev under huden, hvorfor de
ofte far et spidst, stramt ansigt. Men det kan
vaere sveert at se for en ikke treenet person.

Arvelighed af de forskellige typer (3 typer):
e autosomal dominant
>95% - 50% risiko for at videregive sygdom-
men ved hver graviditet
Klassiske, hypermaobile
Vaskuleere
Artrokalasiske
 autosomal recessiv (sjelden)
Kyfoskoliotiske
Dermatosparaksiske
¢ kensbunden
Sjeelden (type V)

Det er ikke altid lidelsen er arvet, ind imellem
sker der en mutation, som kan resultere i f.eks.
EDS — igen havde AL illustreret dette meget
billedligt ved hjeelp af Legoklodser.

Arsager til EDS
defekter i bindevaevets komponenter
 kollagen type |

primaere (kollagen selv)

sekundzere (enzymer, der virker pd kollagen)
 kollagen type IlI
e kollagen type V
e fibronectin

Effekt af defekter
e nedsat styrke af kollagen
nedsat meengde
» gget nedbrydning
defekt interaktion (gensidig pavirkning)
....0g meget mere

Hvor sidder kollagenet?

« Kollagen | findes overalt

o kollagen Il findes fortrinsvis i blodkar

e kollagen V er vigtig for interaktion; bestem-

mer fibrillernes starrelse
« fibronectin vigtig for interaktionen

De almindeligste symptomer
Hyppigste symptomer opdelt i de forskellige
typer og livsstadier:

typer:
Den klassiske type

e Hud hyperekstensibilitet, atrofiske ar, gene-
rel hypermobilitet

o Flgjlshud, dislokationer, platfod, bld meer-
ker, slaphed (hypotoni), hernier, smerter,
treethed

¢ Arv: autosomal dominant

o Arsag: kollagen type V abnormiteter, nogle
fa kollagen type | abnormiteter

Den hypermobile type
» Generel led hypermobilitet og hud hy-
perekstensibilitet

Bindeleddet — sommeren 2001
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e Dislokationer, smerter, traethed

¢ Arv: autosomal dominant

o Arsag: ukendt, nogle fa har kollagen type
V og lll abnormitet (222)

Ved opggarelser har det vist sig at livskvaliteten

er overraskende nedsat ved denne type:

« Almindelig gangfunktion begraenset hos 85%
(klassisk type 30-40%)

 Daglig funktion (gribe, koordinere, armfunk-
tion) nedsat hos 80-90% (klassisk 30-50%)

* Brug af hjeelpemidler hos 80% (klassisk 45%)

¢ Dobbelt antal operation i forhold til klassisk
type

¢ Kronisk smerte hos 100% (70% ved klassisk)

Den vaskuleere type

o Sveer bindevaevsskgrhed, kar-, tarm-, livmo-
derruptur, karakteristisk udseende, tynd hud

o Begranset ledhypermobilitet

e Ved opggrelse: varierende klinisk billede,
ikke altid sa darlig prognose

e Arv: autosomal dominant

o Arsag: kollagen type Il abnormiteter

Tidligere har man anset den klassiske type for
den der gav sterst pdvirkning af livskvaliteten i
form af smerter, slidgigt, arbejdsliv m.m., men
nye undersggelser tyder pd at EDS af hypermo-
bil type giver de starste problemer pa det om-
rade. Den vaskulere type har pdvirkning af
livslengden og svaere blgdninger som hoved-
problemer.

Barn generelt

Diagnosen er svaer og forsinkes ofte, da det

kliniske spektrum er uhyre bredt og det fulde

syndrom ofte ikke kan erkendes.

¢ Symptomerne overlapper med det normale
(bl& maerker, lase led)

e Bprn diagnosticeres ofte ndr en foreldre di-
agnosticeres (og ogsa omvendt)

e Men bgrn kan diagnosticeres tidligt (ekskl.
vaskulaere)

« Klinisk overlap med Osteogenesis Imperfecta
og Marfans syndrom (andre bindevaevssyg-
domme)

e Vi vil gennemgd bgrns EDS ud fra sympto-

merne snarere end typerne, som ofte ikke er
klare

Cenerelt er der ofte relativt fa& symptomer i
barndommen. Dgdeligt forlgbende komplika-
tioner er sjeldne, men der kan ses meget varie-
rende symptombilleder, dels barn imellem, dels
hos samme barn. Ofte er forandringer ikke
seerligt synlige og det kan vaere meget diffuse
klager, barnet kommer med.

Graviditet, fedsel og det spade barn

Allerede graviditetens leengden kan veere pavir-
ket hvis mor eller barn har EDS og kan medfarer
for tidlig fedsel. Resultatet, hvis mor har EDS, er
ofte at livmoderhalsen begynder at dbne sig, da
livmoderen jo for en stor del bestdr af bindevaev
og hvis fostret har EDS er hinderne lavet af
fostret vaev og fadslen kan starte med at hin-
derne brister og der kommer ,vandafgang”.

Som spaedt kan barnet have:

» hofteluksation, evt. dobbeltsidigt

e klumpfod

» kefalheematomer (bladninger lige under hu-
den i hovedet)

* sjeeldent indre bladninger

* slaphed, hypotoni

¢ pludselig uventet spaedbarnsdgd (sjeeldent)

Huden hos barnet

Hudkvaliteten er

o blad, dejagtig, bleg

o hudskgrhed og atrofiske ar

o tynd hud ved den vaskulzere type, men det
er ofte sveert at se

Hud hyperekstensibilitet er som hos voksne,
men sver at vurdere pga. underhudsfedt og
bredere normalvaerdier, men seerligt bemaerkel-
sesveerdigt er den blade, dejagtige, blege hud
hos barn med EDS.

Blgdninger hos barn

Allan Lund gjorde opmaerksom pd var, at for-
leenget bladningstid nok er meget almindeligt,
hvilket kan fare til udredning for blgdersygdom.
En anden og meget sveer situation er, hvis bar-
net mistaenkes for at have veeret udsat for bar-
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nemishandling, fordi det
har mange bld meerker
pga. de mange blgd-
ninger i huden. Det er
ubehageligt for forael-
drene, men bgrne-
mishandling er mere al-
mindeligt end EDS og en-
delig kan bgrn med EDS
jo ogsd mishandles. Her-
hjemme er der ikke fjer-
net noget barn pga. mis-
tanke om mishandling,
men det er sket i Sverige
og England. S& for at
undgd misforstdelser kan
det veere meget vigtigt
med en rigtig diagnose.
Det er meget sjeldent at
bern har problemer med
blgdninger fra de store
kar.

Ledproblemer og deres folgevirkninger
Hypermobilitet ses fra fadsel, ofte kombine-

ret med nedsat muskelspaending. Mange bgrn

bliver henvist til udredning for en neuromus-

kuleer sygdom pga. forsinket motorisk udvikling:

sidder og gdr sent

o falder let, klumpet

 platfod

« ddrlig udholdenhed, lille styrke

e Mange sekundaere symptomer/komplikatio-
ner

Mistanke om neurologiske symptomer
Udpraeget hypermobilitet fra fadslen er en hyp-
pig indgangsvinkel for at undersgge, om der kan
veere noget hjernemaessigt galt. De fleste
nyfedte og smabgrn er mere eller mindre hy-
permobile, men hvis de samtidig har en svag
muskulatur og derfor udvikler sig senere moto-
risk, giver det ofte mistanke om at barnet ogsa
har hjerneskader. De problemer der oftest giver
mistanke om neurologiske problemer er:
« forsinket motoriske udvikling
o Fumler, falder, forstuver, dérlig koordination,
svag muskelstyrke, ddrlig finmotorik, pavirket
skrivning, brug af sakse, etc., keyboard, taber

ting

 Hypotoni (svagt binde-
veev omkring muskelfi-
bre)

« Balanceproblemer

» Aktivitetsudlgst muskel-
stivhed,  leegkramper,
trigger-punkter

* Neuropatier, tryk pd
nerver

* Hudoverfglsomhed

Senere viser det sig som
regel at det ,bare” er den
svage muskulatur og de
lose led der er proble-
met. IQ er normal, men
smerter, déarlig motorik,
ddrlig sprogudvikling etc.
giver indlerings- og kon-
centrationsproblemer (fx
pga. smerter) og selvigl-

gelig kan et barn med
EDS have falgevirkninger til for tidlig fedsel og
andet.

AL fortalte om en enkelt artikel om epilepsi
hos EDS-bgrn, og en teori om at det kunne evt.
vaere pga. strukturelle hjerneforandringer, var
en noget tynd artikel og burde nok ikke have
vaeret trykt.

Smerter hos bagrn med EDS
Barn med EDS har ofte ledsmerter, iseer efter
aktivitet, kan vagne af det. Det kan ogsa vise sig
som forvaerrede voksevaerkssmerter. Muskel-
smerter, kramper og ledhavelser er ogsd symp-
tomer man skal vaere opmaerksom pa, lige som
der ofte ses platfod, skoliose, lordose (to sidst-
naevnte er rygskaevheder) og der kan vaere kom-
plikationer som dislokationer, ledbandsruptur,
senere gigt, etc. Treethed og smerter hos bgrn
giver let udtreettelighed og ukarakteristisk sur-
hed/tveerhed, veer derfor opmerksom pd om
disse reaktioner kan veere fordrsaget af smerter.
En anden form for smerter AL gjorde op-
meerksom pd var med henvisning til artikler, der
forteeller om @get hyppighed af hovedpine og
migraene hos EDS-patienter, ogsé hos bern, der
kan vaere mange forklaringer til dette som f.eks.

Bindeleddet — sommeren 2001
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migreene og spandingshovedpine pga. muskel-
og ledproblemer, karrenes struktur og udvidelse
i hjernen, angst, selvopfattelse osv.

90% af voksne placerer smertedebut i lo-
bet af barndommen — der er derfor al mulig
grund til at tage barns smerter alvorligt og vigtigt
at give en ordentlig smertebehandling af
bgrnene (fx. medikamentel, fysioterapi)

Herelsen
Cirka en fjerdedel af barn med EDS har hare-
nedsaettelse, iseer konduktivt (ledningsmaessige).
Horelsen kan ogsd veere pavirket af en slap
trommehinde, slappe led i mellemgre, indre
gre misdannelser og af andre drsager.
Slapheden i veevet — der jo er generelt —
findes selvfalgelig ogsd i eret; det siges, at det
sjeldent debuterer hos begrn og er farst og
fremmest beskrevet hos voksne. AL mener, at
det ogsd er et problem blandt barn og det ville
blive synligt hvis man undersager for det.

Mund svelg og strube

Spise-, synke- og taleproblemer er ikke ualmin-
delige hos bgrn med EDS. Der er naevnt tal som
spise og synkebesveer hos 40% i form af proble-
mer med kaebeleddet, problemer med at synke
fast fode, fx smerter ved synkning, refluks
(tilbagelab til spisergret fra mavesaekken), op-
kastning, der alle kan resultere i trivselsproble-
mer fordi barnet ikke far nok at spise.

Hos 25-30% af bgrn med EDS er der proble-
mer med talen i form af forsinket sprogudvikling
og udtaleproblemer samt at bernene ikke har
volumen til at rdbe og de lider af haeshed.

Jjnene hos bgrn med EDS

Neersynethed er rimeligt almindeligt, hvorimod

linselgsning og nethindelgsning er sjeeldne.
Bornene kan have bld sclerae, epicantus

(ekstra hudfold omkring gjnene), sma hornhin-

der, udposning pa hornhinden alt sammen

symptomer pga. EDS.

Tarmsymptomer

Forstoppelse er meget hyppigt, og det er derfor
vigtigt at finde en rigtig kost og vaere opmaerk-
som pd vaeske og fibre. Forstoppelse ses hos
25-50% af bern med EDS. Endetarmsfremfald

er et andet symptom, det kan forebygges ved at
undgd forstoppelse, andre symptomer er brok
oftest i lysken og mellemgulvet. Udposninger pa
tarmen er ogsd kendt som komplikationer til
EDS lige som refluks (tilbagelgb) som naevnt
f.eks. fra mavesaek til spiserar.

Urinvejene kan ogsa veere pavirket ved EDS.
AL gjorde opmeerksom pa, at hvis der ses blod i
urinen, skyldes det oftest udposninger pé bleere-
vaeggen, som det er vigtigt at tage alvorligt og
behandle. Her ud over ses tendens til infektio-
ner i urinvejene. Dette kan skyldes udposninger
pa blerevaeggen (divertikler), svaghed i blere-
muskulaturen eller svaghed i urinlederne fra
nyrerne og ned til bleeren. Ved hyppige infektio-
ner kan det veere ngdvendigt at forebygge med
antibiotika gennem lzengere tid.

Hjerte og blodkar

Allan Lund fortalte, at hjerte/karproblemer for-
mentlig er mere sjeeldent end tidligere antaget.
De problemer, der kan ses og er kendt, er
ddrlige mitralklapper (mere sjeeldent end anta-
get), udvidelser pd hovedpulséren (aorta dilata-
tion og aneurismer) som ogsd er meget sjeeldent
og indimellem kar-anomalier (misdannelser af
kar) i hjerne, fistler (gennemgange mellem ste-
der der ikke skal veaere kanaler i mellem) og
udposninger pd karrene (aneurismer). Disse
komplikationer optreeder sjeldent hos bgrn
(ogsa ved den vaskuleere type).

Bgrns psyke
Der er iser gennem Britta Berglunds artikel
,Living a restricted life“ (oversat til dansk i
Bindeleddet nr. 1, 5. drgang — 2000), der vides
noget om bearns livskvalitet, ndr de har EDS.

Problemerne er at barnene er anderledes
bgrn, som dog ikke ngdvendigvis ser sd anderle-
des ud. De orker mindre, skal passe pd og lever
med angst for skader, smerter, etc. De har ofte
uskgnne ar, smerter, og angst for at fa ondt.

Nogle bgrn isolerer sig socialt pga. denne
endrede selvopfattelse ,body image” — de far
adferdsproblemer og kommer til at mangle
selvrealisation.

Foreeldrenes stgrste bekymringer og anker er
at behandlersystemets manglende parathed til
at handtere ,orphan” (sjeelden) sygdom giver:
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+ Lange udredninger

+ Uvidenhed

+ Beskyldninger

» Uprofessionalisme f.eks. ved smertebehand-
ling

Hvilket igen gger dagligdagslivets smerter, angst,

passen pd, stigmatisering og foreeldrenes be-

kymringer mht. barnene.

Born og diagnosen
Diagnosen EDS stilles farst og fremmest klinisk
og pa historien i familien, men fordi der kan
vaere betydelig overlap mellem de forskellige
typer og det er ofte en usikker diagnostik. Den
vaskulere type kan ikke diagnosticeres klinisk
og den skal altid undersgges ved en laboratori-
eanalyse af kollagenet.

AL understregede, at det er vigtigt at
udelukke vaskuleer type, og at fremtiden ma
veere molekylaer undersagelsesteknik.

Born — praenatal (foster) diagnostik

Det er nu muligt at lave prover, som kan vise
om et foster har EDS af den vaskulere type,
artrokalasisiske type og af den kyfoskoliotiske
type, men ogsd hos nogle familier med klassisk
type og hypermobil type kan sygdommen pa-
vises. Her kreeves dog en familieudredning farst
og den tager tid — 1-2 ar! Og endehg skal man
jo ogsd som familie gare sig A\ |
klart, hvad konsekvensen af
en sadan test skal vaere. Det
kraever mange overvejelser
og en beslutning om, hvad
man vil, og er forskellig fra
familie til familie, derfor
kreever det ogsd rddgivning
til den enkelte familie.

Forebyggelse og behand-

ling
Ideerne til overvejelse

om forebyggelse og be-
handling af falger og konse-
kvenser af EDS hos bgrn:

e Oplysning til familie/
miljg, planer for uheld,
hjelp til at kommen
igennem behandler/soci-

ale system

« fysioterapi, ergoterapi, instruktion om ledbe-
skyttelse

e Bandager, specialsko, korset, hjeelpemidler

« Talepaedagog, PPR, psykolog

o Erhvervsvejledning

54 konservativ behandling som mulig

o S3 lidt kirurgisk behandling og invasiv diag-
nostik som muligt

 Sufficient smertebehandling, bdde medika-
mentel og i form af adfaerdsterapi/coping
(mestring)/fysioterapi

» Generering af smerteliste i journal

Medicinsk behandling hos bgrn

Alt efter hvilke symptomer og/eller hvilken type

af EDS, barnet har kunne foreslds:

» Smertestillende (Pamol, gigtmedicin)

¢ Vitamin C

o Laktulose (mod forstoppelse)

» Bisphosphonater (forebyggende mod knog-
leskarhed) (sjeeldent)

+ Blodtryksseenkende medicin (evt. til vaskulaer
type)

» Antibiotika profylakse (urinvejsproblemer,
hjerteproblemer)

o vrig symptomatisk medicin

» Genterapi — ligger langt ude i fremtiden

Der er mange sporgsmadl til
AL, bdde undervejs og i
pausen, bl.a. diskuteres om
ridning er en god ide, hvil-
ket mange synes er rigtigt
godt, da det styrker led-
dene, dog har nogle bgrn
haft problemer med deres
hofteled og et godt rdd her
er at satte barnet som en
jockey med benene hgit
oppe og bagjede, sd belastes
hofteleddet mindst og be-
vaegelserne pd hesten kan
stadig have effekt pd ryg og
mavemuskler og styrke bar-

nets balance.
Lykke Rehder
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Velkommen til Klinik

for Sjeeldne Handicap

Lerdag eftermiddag havde vi inviteret overlege Liselotte Skov til at fortzlle om arbejdet pa

klinikken pa Rigshospitalet

Liselotte Skov fortalte om klinikken, hvem de
var og hvad vi kunne bruge dem til. Afde-
lingen er en del af centraliseringen og har egent-
lig eksisteret i 6 ar, men selv om der arbejdes
meget serigst, er alle formaliteter dog ikke pd
plads endnu.

Klinikken har valgt at arbejde med 11
forskellige sygdomme, deriblandt Ehlers-Danlos
syndrom. P& Skejby Sygehus i Arhus, findes en
tilsvarende klinik, ledet af overlage John @ster-
gard.

Der er ansat 4 personer i afd. en sygeplejer-
ske, en sekreteer, en afdelingsleege og en over-
laege.

Hvordan kommer man til klinikken?

Man kan blive henvist til klinikken via sin egen
leege. Der kan i visse amter veere problemer
med kautioner, men Liselotte Skov fortalte, at
det er blevet bedre.

Hvis man skulle fd afslag pd en henvisning,
kan man sende en klage til amtet, som sa
sender den videre i systemet. | sidste instans
kan man klage til Marianne Jespersen i Sund-
hedsstyrelsen. Liselotte tilbad, at vi ma ringe til
hende vedr. tvivispgrgsmal, men hun kan ikke
hjeelpe med selve klagen.

Hvad er specielt ved det sjeldne?
Liselotte Skov fortalte, at man kommer ind
under kategorien ,sjeeldne handicap”, nar der i
hele landet er feerre end 500 patienter med
sygdommen. | Danmark bliver der hvert ar
diagnosticeret flere hundrede personer med
handicap, der hver for sig er sjaeldne.
Sygdommene er jo meget forskellige, men
alligevel ens pd mange omrdder: Problemet

med sjeeldne handicap er jo, at patienterne ofte
véd mere end laegerne, da de jo ikke ligger inde
med viden om alle sygdomme. Sundhedsperso-
nalets viden om det enkelte handicap er ofte
meget begreenset. Derved opstar der tit en dar-
lig dialog og det giver vanskeligheder i den
videre rddgivning og behandling.

Klinikken som ekspertisecenter

En af klinikkens fornemste opgaver er at for-
midle kontakt og viden til hel del samarbejds-
partnere :

Neurokirurger
Hjertelaeger
Ortopeedkirurger
Ore- og pjenlager
Barnekirurger
Tandleeger

Ernaeringsterapeuter
Fysioterapeuter
Socialradgivere

Patientforeninger
Primaer sygehus
Sociale myndigheder

Ofte er der behov for vejledning af de sociale
myndigheder, hvis der er problemer i familier,
barneafdelinger osv. Der er rigtig god kontakt til
patientforeningerne, hvor Liselotte Skov af og til
holder foredrag.

Klinikken og Ehlers-Danlos syndrom

Specielt for Ehlers-Danlos oplyste Liselotte
Skov, at der fgdes 4-6 bgrn om dret. Der er
diagnosticeret ca. 400 i Danmark, men der
menes, at vaere flere. Det er igen den svaere
diagnosticering, der gar sig geeldende og mange
far aldrig den hjeelp, de har brug for.

Vi blev oplyst om de samarbejdspartnere,
man benyttede i forbindelse med Ehlers-Danlos
Syndrom:

Hud: Susanne Ullman pd Bispebjerg Hospital
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og andre lokale hudafdelinger.

Led: Fysiurgisk afdeling, Rigshospitalet. Lokale
fysiurgiske afd. Fysioterapeuter centralt og lo-
kalt, ortopaedkirurger.

Tander og kaeber: Tandlegehgjskolen

Hjerte - kar: Borne- og voksen-hjerteleeger pd
Rigshospitalet og lokalt.

Graviditet: Lokale obstetrikafdelinger.
Typerne/arvegang: Klinisk genetisk afdeling pa
Rigshospitalet.

Liselotte Skov sluttede af med at forteelle om,
hvor vigtigt det er — bade fysisk og psykisk — at
have den korrekte diagnose, sd man kan blive

behandlet korrekt.
Karin Lydolph-Nielsen

— Betina Boserup takker en veloplagt overlage Li-
selotte Skov for praesentationen af klinikken

Bring and Buy -
Legoland

gen i ar havde vi Bring and Buy pd program-

met. Vi beklager meget, at vi kom sd sent i
gang med auktionen, men middagen trak jo
noget ud.

Der var over 100 pakker, sd der var jo noget,
at gd i gang med. Tommy Neist og Jens
Lydolph-Nielsen klarede det i fin stil, med
mange vittige kommentarer undervejs. Stem-
ningen var hgj og forvent-
ningerne store, da vi star-
tede.

Fantasien havde veeret i
gang og der blev solgt mange
gode ting. Bl.a. havehands-
ker, lysestager, solbriller, le-
getgj, blomster, slikskdle
mm.

Da regnskabet langt om
leenge blev gjort op, viste
resultatet, at vi havde solgt
for 6730,-. Det havde vi ikke
i vores vildeste fantasi turdet
hdbe pa.

Vi vil gerne takke jer alle,
for den store opbakning om-
kring Bring and Buy.

Karin Lydolph-Nielsen

Tusind tak

Tusind tak for en dejlig og leererig weekend
pa Hotel Legoland

Vi var med for forste gang, sa det var med
stor spaending vi madte op til arets generalfor-
samling og weekendkursus. Vi fik lert en hel
masse, og madt mange sede og rare mennes-
ker, sd vi vil meget gerne sige jer alle tak for en
dejlig weekend for os og vores to barn

Maske bliver der rad til en nzeste gang, nu da

vi bliver én @ — én kommune.
,Bornholm*
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Hvem far okonomisk
stotte til familiekurser
— og hvorfor mon?

et gor vi da alle” mener de medlemmer

der far daekket udgifter til foreningens kur-
ser, men det er faktisk ikke alle, der far daekket
udgifterne.

Nogle kommuner giver afslag, andre kom-
muner giver et tilskud til den egentlige udgift og
nogle far alt deekket, selv kontingentet til fore-
ningen for ellers skal kommunen jo betale mere
for kurserne er argumentet.

Til familiekurset spurgte vi, hvor mange der
fik deekket udgifterne til dette kursus: Ved
hdndsopraekning viste det sig at ud af 26 fami-
lier fik 12 deekket alt fra transport til bare en del
af kurset fx som fast tilskud 150,- kr. pr. méned.
4 ud af disse 12 familier fik alt deekket selv
kontingentet til foreningen. Alle fire familier har
to arbejdsindteegter! Ingen familie, hvor mor
eller far er pd pension pga. EDS fik sd god
gkonomisk hjeelp som i de familier, hvor begge
foreeldre er raske.

Nu ved jeg godt, at det er meget lidt at
forholde sig til med 26 familier som udgangs-
punkt, men jeg kan ikke lade veere med at
teenke pd, hvilke faglige overvejelser, der med-
forer at s& mange familier far afslag. Eller om der
ligger faglige overvejelser bag.

Forhdbentlig ligger der ikke skjulte fordomme
om, at ndr man nu selv som mor eller far har
EDS og ydermere har sat et barn i verden med
EDS sa er det ogsd ens egen ,skyld” og s far
familien ikke den hjeelp som helt ,uskyldige”
foraeldre fdr.

Det er bare en tanke og forhdbentlig er det
ikke derfor, der er forskel pd hvilken hjelp
familierne far til at deltage i foreningens ar-
rangementer. Ud fra mit kendskab til familierne
og den belastede dagligdag vi har; sdvel psykisk,
fysisk og skonomisk, ser jeg bare ingen faglige,
peaedagogiske eller psykologiske overvejelser,

der giver en anden forklaring — gar |?
Betina W. Boserup

CSH meddeler:

Ny afgoarelse om
beregning

Beregningen af merudgifter efter servicelo-
vens § 28 omfatter bdde lgbende udgifter og
enkeltudgifter. Det har Ankestyrelsen sldet fast i
en ny social meddelelse (SM C-15-01). Afgarel-
sen slar sdledes fast, at man i forbindelse med
beregning af merudgifter i forhold til mini-
mumsgrensen pd kr. 3276 pr. dr. bdde skal
medregne de lgbende merudgifter (f.eks. be-
fordring) samt enkeltudgifter (f.eks. kurser). Er
der spgrgsmdl til ovenstdende, er man vel-
kommen til at kontakte Center for Sm& Han-

dicapgruppers telefonradgivning pa 8676 3022.
«Sj@ldne Handicap” Nr. 29, Juni 2001

Oplysningsmateriale,
kopiering
og medlemmer

i er meget glade for, at mange har lyst til at

leese vores blad, hvilket selvfalgelig ogsa er
meningen. Men det er ergerligt, ndr bladet eller
andet materiale kopieres, da foreningen s mis-
ter indtegter og dermed svaekkes. Selvfglgelig
vil vi alle sammen gerne have at vores naerme-
ste, vores ,fysser” og leeger ved noget om EDS,
men kan | ikke opfordre dem til at melde sig ind
som stgttemedlem? De vil sd fd bladet fast, kan
veere forberedte til naeste made med jer; for-
eningen styrkes og ndr mdske de eftertragtede
500 medlemmer, sdledes at vi kan fd en §8A
fritagelse i Ligningsloven og modtage gaver, der
kan traekkes fra pd selvangivelsen. Se ogsa refe-
rat fra generalforsamlingen og formandens be-
retning om dette emne.

At mennesker med firmastatus som f.eks.
fysioterapeuter og praktiserende laeger samtidig
kan treekke udgiften fra i deres virksomhed, kan
ikke gare det mindre attraktivt for dem at blive

stgttemedlemmer — eller hvad mener du?
Betina W. Boserup

Foreningens materiale er alt sammen omfattet af copyright, der gar det
ulovligt at kopiere — men det er jo en helt anden snak.
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ej igen, vi syntes det er lidt for darligt, at

der ikke var nogen af de stgrre bgrn, der
havde sendt et svar ind til konkurrencen, men
lad os komme videre.

Sidste Familiekursus

Sidste familiekursus var i LEGOland, det var
skaegt, bortset fra at det gsede ned alle dage, sa
da vi tog kereprgven blev vi godt vdde. Men
man kunne heldigvis godt kebe LEGOland regn-
slag. Ja sd har vi desveerre ikke mere at sige om
den tur — udover det var der ogsa god mad.

Flere havde svaret pa barnekonkurrencen for
barn under 10 ar. Svaret var ,DUPLO”.

Revisor Hakon Dahm Spliid trak den heldige
vinder, som blev Christian Pajberg, der fik et
gavekort til Legobutikken.

Svaret pa konkurrencen for de store bgrn var
,LEg GOdt”, men ingen havde indsendt svar pd
den konkurrence.

Naste tur???
Vi hdber meget, at de voksne kan finde penge
til en tur i DGl-byen, som er et fedt sted, det
ligger i Kebenhavn, teet ved Hovedbanegdrden.
Der er et fedt badeland, men 5 vipper, og
det er ikke almindelige hgjder, en af dem er 2,5
meter og en anden er 1.5 meter. Der er ogsd en
trampolin. Udover det er der ogsa et sted ,hvor
du kan bowle, og der er en kempe klatrevaeg
udenfor og meget mere.
Vi ses mdske til november.

Konkurrencepause
Vi har ikke nogen konkurrence, da der naesten

ikke er nogen der svarer pd den.
Mark og Andreas

af Mark Rehder og Andreas Boserup

Hvorfor man er til
Familiekursus

amiliekursus er et kursus hvor de voksne

laerer noget om de handikappede bgrn, men
det er kedeligt for bgrnene bare at sidde hos
nogle bgrnepassere og tegne eller spille et spil,
men nogle gange er det sjovt hvis man sidder
sammen med en af sine gode venner og laver
grin med en af sine tegninger eller spiller et sjovt
spil.

Men hvorfor er man til familiekursus? Det er
fordi at de voksne skal leere at kende bgrnenes
handikap sd de ved hvad de ikke skal udseette

barnet for.
Johanna Winther Boserup datter af EDfs fordame

Hvordan det er at
have EDS som barn
pa en

almindelig skole

Istarten ved ingen af de andre elever det med
at man har EDS, men sd den farste dag man
har sin karestol med i skole, sparger alle hvorfor
man har den med i skole. Og sd md man
forklare at man har EDS, og nér alle ved det, vil
de have en tur hver.

Né&r der er gdet noget tid respektere alle det
med at man har EDS.

Og det bedste af det hele er at ingen driller

nogen.
Johanna Winther Boserup datter af EDf's fordame
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Hjeelp hinanden

Pd denne side vil vi gerne have spargsmdl og svar, samt gode rdd fra leserne - lige fra en
ordentlig, let anvendelig proptraekker til en dygtig kirurg. Vi vil opfordre fagfolk til at svare pa
spargsmdl og komme med kommentarer om og til forskellige problematikker medlemmerne

gnsker hjalp til; eller problemer fagfolk gnsker at belyse.
Vi vil derfor opfordre fagfolk til at svare pd sporgsmdl ,Bindeleddet’s lesere stiller.

Angdende efterlysning af termokande

Jeg har selv en ret god termokande. Den er
meget nem at dbne, billig i anskaffelse og sa
holder den kaffen varm i meget laengere tid end
min anden dyrekobte termokande.

Den kan bl.a kebes i Den Kinesiske butik i
Kabenhavn (Rosengdrden ved Ngrreport), hos
kinesiske specialbutikker og i mange af de
smarte boligbutikker.

Om det er smart design er jo en smagssag,
men den fds i alle mulige starrelser, farver og
menstre, og tilmed i kurveflet.

Den koster fra ca. 40-100 kr.

Mange hilsner
Therese Coller

Hovedpine hos bgrn
| sidste nummer af Bindeleddet var der et barn,
som klagede over hovedpine.

Lige siden jeg var et endog lille barn, har jeg
lidt af voldsomme hovedpiner af 3-4 dages
varighed. Undertiden sa voldsomme at jeg kas-
ter op bare jeg rarer mig.

Jeg har i arenes lgb (jeg er 52 nu) fdet
undersggt kaeber og taender, fdet bideskinne
oSV.

Lige meget hjalp det.

Under en indleeggelse pd Marselisborg hospital
for et par &r siden fortalte en klog fysioterapeut
mig, at miseren formentlig skyldes, at led og
muskler i ryg og nakke er sé svage, at bare det at
holde sig oppe kraever en overspaending af mus-
klerne. Og overspaendte muskler i ryg og nakke
giver hovedpine.

Hun anbefalede derfor % times (forsigtig)
treening under vejledning af en fysioterapeut
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samt efterfolgende massage et par gange om
ugen. Jeg har nu fulgt hendes rad i snart to &r,
og det har faktisk hjulpet.

Selvfelgelig bliver jeg aldrig noget muskel-
bundt, ej heller far jeg balder af stdl — mine
muskler er og bliver svage, men jeg har ikke
leengere hovedpine 4-6 dage hver uge — méske
kun 2-3 dage — og hovedpinen er ikke naer sd
voldsom. F.eks. er det ikke lengere sddan, at
nakkemusklerne ldser sa meget, at jeg kaster op.

Jeg ved ikke, om ovenstdende kan bruges til
noget. EDS-bgrn i dag bliver sikkert vejledt langt
bedre mht. muskler og kropsholdning end da
jeg var barn.

Med venlig hilsen i en sen aftentime
Sisse Landert

Ang, Urinvejsinfektioner hos bgrn

Jeg laeste i sidste nummer af Bindeleddet, at
nogen efterlyste andres erfaringer og evt. lgs-
ninger pd gentagne urinvejsinfektioner hos
barn. Jeg har selv veeret plaget af dette i min
barndom, som jeg her vil fortelle om i hdbet
om, at nogen mdske kan bruge min historie til
noget.

Fra jeg var ca. 4-5 & gammel var jeg tem-
melig ofte plaget af bleerebetaendelse.

Jeg blev gentagne gange behandlet med anti-
biotika og fik ekstra varmt tej pd, men det hjalp
kun i kort tid.

Da jeg var 6 dr blev jeg meget syg af nyre-
baekkenbetendelse og blev indlagt pa hospital.

Her fik jeg bl.a lavet en undersagelse, hvor
man far lagt et blerekateter op i bleren, som
herefter fyldes med kontrastveeske, s& man kan
undersgge med rgntgen. Undersggelsen hed-
der: miktionscystouretrografi.
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Det viste sig, at jeg havde et sdkaldt tilba-
gelob fra min bleere, op i min venstre nyre.
Kaldes pa leegesprog: vesico-ureteral reflux.

Dette var arsagen til, at mine urinveje og
nyre, hele tiden blev inficeret med urin og
derfor gav mig alle disse urinvejsinfektioner.

Tilbagelgbet, som skyldes en defekt i urin-
vejene, kan enten veere medfadt eller erhvervet
og i mit tilfeelde vidste man ikke hvorndr det var
opstdet.

Behandlingen var stadig antibiotika og varmt
tg.

Fra jeg var 6-12 r, havde jeg i lange perio-
der, mere eller mindre kronisk urinvejsinfektio-
ner.

Jeg blev fritaget fra svamning i skolen, hvilket
hjalp lidt, da jeg overhovedet ikke kunne tdle,
at veere under vand, uden at blive syg.

Jeg kunne ofte ikke marke almindelig tisse-
trang og dgjede derfor med ufrivillig vandlad-
ning, hvilket var noget, der gik mig meget pa.

Ved 11-12 drs alderen blev det besluttet, at
man var ngdt til at operere mig, for ikke at
nyren skulle tage varig skade.

5d skete der naermest et mirakel for mig. Ved
forundersggelsen til operationen, viste det sig,
at defekten var begyndt, at gd i sig selv igen og
jeg helbredte, om jeg s& ma sige, mig selv.

Laegerne sagde, at det var noget der i nogle
tilfeelde, skete i preepuberteten og at jeg bare
havde vaeret en af de heldige.

| dag — som voksen — skal jeg stadig passe pa
med kulde, men ellers har jeg ingen sympto-
mer.

Jeg har fdet konstateret en let nedsat funk-
tion af venstre nyre, men jeg marker intet til
det.

Da jeg nu er 33 dr, sd er det jo efterhdnden
mange ar siden, sd mdske er behandlingen
endret i dag.

Gentagne urinvejsinfektioner hos barn kan jo
sagtens have andre drsager end min, men jeg
tror altid at det er vigtigt at fd det undersogt
naermere.

Med venlig hilsen
Therese Coller

Ehlers-Danlos syndrom og skolestart
Da vores datter som har EDS og efter lovgiv-

ningen skulle starte i skolen, ville vi meget gerne
at hun kunne fa udsat skolestarten i blot 2 ar i
stedet for 1 dr.

Dette er desvaerre ikke muligt.

Efter langvarig tovtreekning med mange
forskellige instanser — bade undervisningsminis-
teren og hendes ministerium, embedsmand i
kommunen har vi matte opgive fordi der i
folkeskoleloven stdr, at der kun kan gives
udsaettelse i et ar.

Men husk blot pd at loven er ligeglad med
barnets tarv.

Vi ved, at andre kommuner end vores har
givet disse tilladelser, men man har bare gjort
dette lokalt og ikke spurgt i undervisningsminis-
teriet farst. Maske skulle vi flytte kommune.

Grunden til at vi mener at det kunne vaere
godt for vores datter med en 2 drig udsaettelse
er at, hun ligesom andre med EDS ikke har den
helt samme muskeludvikling. Kort sagt har hun
lidt svagere muskler og er ikke s& stor som
jeevnaldrene. EDS har jo ikke indflydelse pd det
kognitive.

| vores ngd henvendte vi os til Center for
Ligeveerd, og har nu efter to maneders teenketid
fdet afslag pd ,at de ville kare sagen. Vi mener at
sagen er en mere principiel sag for mennesker
med EDS, hvorimod de mener at det er udeluk-
kende personsager. Vi kan ikke forstd sammen-
heengene laengere, men har nok ramt en ligtorn
i Undervisningsministeriet, for ingen vil tale om
det, og ingen ter bringe debatten om skolestart
for mennesker med EDS pa banen.

Undervisningsministeriet mener at vores dat-
ter skal starte i skole nu. Vi kan sd enten valge
specialklasse eller almindelig klasse. Hvorfor
skal vi veelge specialklasse bare fordi man har en
muskel lidelse..? Ellers mener ministeriet at man
sa bare kan fa stettetimer i almindelig skole?
Dette er jo smart ndr kommunerne samtidig skal
spare pa pengene, og meget ofte velger at
spare pa dette omrdde.

Vi har i hvert fald haft mange diskussioner
med mange mennesker, og enden pd det hele
er blevet sadan et vores datter nu starter i alm.
skole.

Konklusionen er i gvrigt: Alle der har passet
vores datter er enige om at en to-arig udseettelse
ville veere det perfekte. Alle, der har givet afslag,
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kender ikke pigen. Moralen md veere at barnets
tarv er ikke det vigtigste, men at loven bliver
overholdt.

Mdske var det en ide om Ehlers-Danlos fore-
ningen bad undervisningsministeren om et ind-
leeg til Bindeleddet, om hvorfor man star sd stejlt
pa undervisningspligts-alderen, og ikke vaegter
det enkelte barns tarv.

Det kan jo veere der en god forklaring. Vi har
bare ikke faet nogen. Kun at det stdr i loven.

Er der andre der har haft problemer med

EDS og skolestarten vil vi meget gerne hgare fra
jer enten i Bindeleddet eller pr. telefon, eller i
gvrigt hvis | har et barn der skal i skole, og
taenker i samme baner som vi gjorde.
Vi vil ogsa gerne lige sige tusind tak til Betina
Boserup for hjelpen i vores sag.
Desveerre gik det ikke som vi gnskede os,
men vi har da forsegt.
Venlig hilsen
Birthe og Jern Myhre
Bornholm

Foreningsvejleder-
kursus 1 Horsens

Der er behov for at forbedre kvaliteten at den radgivning, foreningerne tilbyder

en 23. marts drog jeg til Horsens for at

deltage i et foreningsvejlederkursus. Jeg var
bdde spaendt og skeptisk. Hvad havde jeg kastet
mig ud i? Mange spargsmadl rejste sig forud for
tilmeldingen til kurset og ogsd pa vejen derover.
Hvor erfarne var de andre deltagere? Hvor
l&enge havde de arbejdet i foreningen f.eks. i
bestyrelsen?

Baggrunden for alt dette var, at Kontaktud-
valget for Mindre Sygdoms- og handicapfore-
ninger (KMS) havde tilbudt et foreningsvejleder-
kursus til foreningerne, som er medlem af KMS.
KMS er den paraplyorganisation som Ehlers-
Danlos foreningen er medlem af sammen med
29 andre sma foreninger. 22 personer havde
sagt ja tak til at deltage i foreningsvejlederkurset
De 22 personer repraesenterede ni af KMS’s 30
medlemsforeninger. Foruden mig deltog fra
Ehlers-Danlos foreningen Birgit Skovgaard.

Vi madtes fredag aften og efter middag var
der velkomst og preesentation af programmet.
Arranggrerne af kurset er Betina Boserup, som
sidder i KMS' forretningsudvalg, socialrddgi-
verne Ragnhild Andersen og Vibeke Larsen fra
CSH's kontor i Arhus samt psykolog Kirsten
Heldbjerg fra Kraeftens Bekaempelse.

En praesentationsrunde af deltagerne viste, at
flere havde meget lidt erfaring som forenings-
vejleder, men alle var interesseret i at laere
noget pd dette kursus, og det var et godt ud-
gangspunkt.

Lordag formiddag gik med diskussion om
Hvad er erfaringsbaseret viden og vejledning?,
og efter frokost drejede det sig om kommunika-
tion — noget om at kunne lytte og opfatte det
egentlige budskab bl.a.

Sendag formiddag drejede det sig om erfa-
ringsudvikling i grupper, hvor man, skulle
fortaelle om sine erfaringer som foreningsvejle-
der — bdde de positive og negative, og det kom
der en god snak ud af.

Efter frokost var det farvel for denne gang og
pa gensyn til august, hvor der igen er en wee-
kend og endelig en afsluttende opsamlende dag
senere pa aret.

Min skepsis blev gjort til skamme, det var et
kanongodt kursus med nogle meget motiverede
kursusdeltagere og jeg gleeder mig allerede me-
get til at skulle mgdes med dem igen i august.
Jeg synes, jeg fik leert en masse, og jeg hdber
meget at kunne gare brug af det i foreningen.

Lykke Rehder
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Har du stjalet min

diagnose?

af Hans Henrik Ockelmann, lege

Som lege bliver man ofte overrasket over, hvordan patienter ser pa forholdet mellem diagnose
og sygdom. Som patient kan man komme i tvivl om, man overhovedet kan fa nogen hjelp

eg har nu som pdrarende fulgt Ehlers-Danlos
foreningens udvikling gennem alle fem dr. Jeg

har ved de fleste arrangementer fdet talt leenge
og indgdende med mange af medlemmerne.

lgen og igen har jeg hert om ubehagelige
oplevelser med sundhedssystemet. Ofte har det
vaeret nemt at seette sig ind i disse oplevelser,
men undertiden har jeg tenkt pd, om ikke
problemerne er opstdet, fordi leger taenker pd
deres egen made.

Hvis jeg har ret i det, ma det rigtige jo veere
at forspge at fd leegerne til at teenke pd en anden
mdade. Men indtil dette projekt — som u-
tvivisomt vil tage lang tid — er blevet gennemfgrt
vil jeg i hvert fald give min egen viden videre til
jer — patienter — sd | maske kan ,mangvrere”
mere hensigtsmaessigt og dermed undgd flere
skrammer og nederlag end hgjst ngdvendigt.

Lagers uddannelse

De fleste leeger stammer fra dele af samfundet
med en tradition for at leese bager. Typisk er
deres foreldre selv leger, sygeplejersker og/
eller andre akademikere. Pga. adgangsbegraens-
ning til universiteterne er det kun de studenter,
der har veeret gode til at seette sig ind i et emne
pd teoretisk vis (og dermed har faet gode karak-
terer i de boglige fag) der er endt med en
studentereksamen, der har veeret god nok til, at
de kunne komme ind pa legestudiet.

Selve studiet varer 6-8 dr — alt efter hvor
flittig man er. Studiet bestdr i en vekselvirkning
mellem bogligt stof (i perioder 100 sider om
dagen) og klinik, hvor man ser patienter med de
sygdomme man netop har laest om. Et uddan-
nelsesmodul (typisk et speciale — fx. kirurgi,
medicinlare, fysiologi) afsluttes neesten altid

med en eksamen — munditlig eller skriftlig. I min
studietid gennemgik jeg vistnok 52 eksamener.
Det giver sig selv, at sddanne delforlgb ma vaere
meget fokuserede (pd eksamen) og det store
forkromede overblik nemt gdr tabt.

Da jeg var faerdig med sit studium, stod jeg
med en stor teoretisk viden — nok den stgrste
jeg nogensinde har haft — men stort set uden
erfaring i at handtere rigtige, levende mennes-
ker som havde behov for en ,sundhedsydelse”.
For at leere dette aspekt er den ,granne” lege i
vid udstreekning afheengig af uformel oplaering
fra aeldre kolleger.

Som det vil vaere nogle af leeserne bekendt,
blev min skaebne at havne i psykiatrien. | denne
sammenhang var det neermest genialt: Ved
psykiske problemer kan man stort set ikke sno
sig uden om at forholde sig til hele den person,
der nu tilfeeldigvis er blevet min patient. Dette
er nok i modsaetning til f.eks. ortopeaedkirurgen,
der i ni ud af ti tilfelde vil fa en tilfreds patient
ved blot at behandle det braekkede ben eller
hoften med slidgigt.

Legens arbejdsmetode

Nar jeg som laege stdr over for en patient, er det
vigtigt at bevare hovedet koldt. Til dette formal
er der udviklet en laegelig metode, hvor ethvert
sundhedsproblem (,sygdom”) angribes i tre trin:
1. Undersggelse: Patienten udsparges om sym-
ptomer, hvor leenge de har varet der; om der
har veeret andre sygdomme etc. etc. Herefter
undersages patienten — bade klinisk (ndr laegen
undersgger patienten med stetoskop, lampe,
hammer etc.) og paraklinisk (blodpraver, rgnt-
gen, scanninger etc.)

2. Diagnostik: Det er dette trin som mange
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leeger ser som det fornemste: Vi er nu medicin-
ske Sherlock Holmes'er, som ved tankens kraft
skal lase et mysterium og uddrage en menings-
fuld essens af kaos. Uden dette mentale arbejde
ville mange leeger fale, at deres arbejde var
meget mindre meningsfuldt.

Ndr alle undersggelser er i hus, er det blevet

tid til at finde ud af, hvordan resultaterne bedst
kan fortolkes. Til dette forml har laegeverdenen
internationalt (under WHO) udviklet et diagno-
seklassifikationssystem, som ideelt skulle kunne
give alle patienter en diagnose. Desveerre er der
jo tale om skematiserede fremstillinger med
mulighed for fortolkninger. Derfor kommer man
ofte ud for, at den enkelte patient ikke helt
passer ned i en af kasserne eller méske — alt
efter hvilke undersggelsesresultater man laegger
vaegt pd — passer ned i flere kasser. | sidste ende
er det dog leegens opgave at trffe et valg: ,Du
lider af den og den sygdom®”.
3. Behandling: Ndr de to farste trin er gennem-
lobet og leegen har besluttet sig til, hvilken
sygdom det er, kommer det sidste trin: at ggre
patienten rask! Hvis det fx. er en halsbetaen-
delse, er det jo som oftest ikke nogen stgrre
kunst, men der findes lidelser, der ikke kan
helbredes eller lindres i noget videre omfang. $3
er det knap sd sjovt at veere lege!

Det er desuden et problem at behandling
ikke bare er behandling. | gamle dage behand-
lede man alting med omslag og areladninger og
bdde patienter og laeger mente dengang, at det
virkede. | dag bestraeber vi os pa kun at giver
behandlinger, der beviseligt har en effekt. Det
virker umiddelbart meget fornuftigt, indtil man
begynder at spekulere pd, hvordan vi s3 skal
udvikle nye behandlinger: De vil jo ikke have
en beviselig effekt, for det er blevet bevist — og
hvilke patienter skal legge ryg til indtil da?

For at gere det endnu verre, er der flydende
overgange mellem de tre trin i vores arbejdspro-
ces. Fx. kan det farste indtryk af patienten give
mig en idé om, hvad han eller hun fejler og
mine spargsmdl fokuseres herefter p4 at 3 be-
eller afkraeftet denne antagelse. Dette kan fare
til en hurtig diagnose - til glede for bide
patienten og mig , men der er ogsd en risiko for
at jeg ,bider mig fast” i en forkert diagnose, som

det er sveert at opgive igen. Det er narliggende
at tro at risikoen for sddan et ,fejlskud er
storre, hvis patienten har en sjelden sygdom
som Ehlers-Danlos syndrom.

Laegers selvforstielse

Langt de fleste laeger er gode - til en vis graense.
Vi er mennesker, der har brugt mange &r af
vores liv pd at blive i stand til at hjeelpe mennes-
ker med sygdom til at ,fa det bedre”. Vi er
generelt glade for og stolte af vores evner og
viden. Samtidig er vi bange for at begd fejl —
mange er meget aerekaere, ndr det gaelder deres
faglighed. Jeg har spekuleret pd om ikke disse
egenskaber er flere sider af samme sag.

Vi ser ofte os selv som de ydende og pati-
enterne som de passivt modtagende parter i
samarbejdet. Denne arbejdsfordeling kan ideelt
set vaere den rareste for begge parter: Leegen
bliver ikke modsagt eller forstyrret af patientens
utidige indblanding og patienten — som kan
vaere bdde svaekket af og angst for sin sygdom —
slipper for skulle tage stilling, men kan blot
slappe af og lade sig helbrede.

Diagnose og sygdom er ikke det samme

Ndr leger stiller diagnoser, er det for at have
nogle nyttige pejlemarker i en i gvrigt kaotisk
verden. Men diagnoser er ikke noget der er
sendt af Gud. Diagnosekriterier opstilles af en
reekke internationale komitéer efter, hvad man
kan blive enige om. Fra det psykiatriske omrade
ved jeg at visse diagnoser, vi brugte i Danmark,
blev nedstemt ved sidste diagnoserevision:
Disse patienter har nu pr. definition en anden
diagnose end tidligere — men de fejler det
samme!

Sddan er det ogsd gdet med Ehlers-Danlos
syndrom. Ind til 1997 gjaldt én (noget vag)
diagnoseopdeling. | 1997 kom en ny opdeling,
som tidligere er blevet beskrevet i bladet.

Kan det nu ikke veere lige meget, om man
fejler det ene eller det andet?

Desvarre nej! Hvis man tror, at vi leger
laegger veegt pd diagnoserne, er det intet imod,
hvad det gvrige (sociale) system gar. Her kan én
diagnose fungere som ,Sesam luk dig op”, mens
en anden kan medfare, at man stort set bliver
udelukket fra relevant hjalp.
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Et eksempel fra vores patientgruppe er mu-
ligheden for gratis fysioterapi: Hvis man ved en
undersggelse kun finder tegn pa overstraekbar-
hed, kan det medfere at man kun opfylder
kriterierne for familieer hypermobilitet — og sd
har man ikke ret til fri fysioterapi. Hvis man
derimod fdr diagnosen EDS tilhgrer man en
gruppe, der har ret til denne ydelse.

Leegerne kender godt til denne mekanisme
og er derfor forsigtige med at ,tage diagnosen
fra patienterne”. Men hvad stiller man op, ndr
man har at gere med en syg familie? Hvad nu
hvis far eller mor har fdet diagnosen EDS efter
de gamle kriterier og nu har faet et barn, som
fejler det samme? Her er der ingen vej uden
om: Barnet bliver diagnosticeret efter de nye
kriterier. Det kan altsd ende med at foreeldrene
har en sygdom — EDS — som de har givet videre
til deres barn, som dog ,kun“ far diagnosen
hypermobilitet — et uleseligt problem!

Forslag til en patient-strategi

Et gammelt ord siger: ,Kend din fiende”. Nar
jeg har talt med Ehlers-Danlos patienter har jeg
undertiden haft den oplevelse, at de rent faktisk
sd leegerne (og det ovrige sundhedssystem) som
deres fijender. Ndr jeg harte deres oplevelser,
forstod jeg dem godt, men der er jo i realiteten
ikke andre steder at g hen!

Derfor m& man forsgge at bruge en anden
strategi, der forhdbentlig kan fare til samarbejde
i stedet for konflikt.

Sundhedsveesenet er som en supertanker:
Den er nok ved at legge kursen lidt om i
forhold til patienterne, men jeg tror det tager
mange ar for forholdene bedres afgorende.

Jeg vil derfor foresla, at man over sig i at blive
»en bedre patient”. Jeg tror, at hvis man respek-
terer laegens behov for at gennemlebe alle tre
trin af patienthdndteringen, bliver det hele me-
get nemmere.

Den feelde man som patient for enhver pris
skal undgd er, at forsgge at fa laegen ftil at
springe nogen af de tre trin over. Ved forste trin
— diagnosticeringen — er patienten nadt til at
bevare roen og svare talmodigt pa alle leegens
sporgsmal — ogsd selv om man synes de er
irrelevante og svarene i gvrigt stdr i journalen.

Det veaerste man kan ggre er, at fratage laegen

udfordringen i det diagnostiske arbejde med
udtalelser i retning af ,analprolaps er jo ret
almindelig ved bdde hypermobil og klassisk
EDS”. En sddan udtalelse vil mange leger op-
fatte som en trussel mod deres autoritet og der
er risiko for at udvikle sig til en magtkamp, hvor
patienten naesten uvaegerligt bliver taberen.
Hvis man forholder sig rolig og forholdsvis af-
ventende pd dette stadie, bliver laegen ofte sd
tryg at man med forsigtighed kan f& gang i en
dialog.

Et par gode idéer til dette er (1) selv at undga
fremmedord/fagudtryk og (2) udtrykke sig i
spergende (,er det rigtigt at endetarmen kan
falde ned ved Ehlers-Danlos syndrom?”) eller
refererende form (,min tante — som har EDS —
fortalte at hun ogsé havde problemer med at
endetarmen vendte vrangen ud”). P4 den made
er der mulighed for at leegen kan modtage
information uden at fole sig afslaret som uvi-
dende.

Hvis man desuden er bevidst om, at diagno-
ser ikke ngdvendigvis er udtryk for den hgjeste
sandhed, kan der med tiden blive mulighed for
at man selv far indflydelse pa, hvilke aspekter af
symptomer og fund, der skal leegges vaegt pa.

Sidst men ikke mindst: Man kan som patient
ikke selv veelge sin behandling — man kan kun
fraveelge leegens forslag. Dette kan umiddelbart
forekomme urimeligt, [T
men teenk, hvis alle pa-
tienter med mavepine
mente de skulle have
meget dyr medicin eller
blive opereret. Det ville
bade veare bekosteligt
og farligt for pati-
enterne.

Derfor geelder ogsa
her: der skal fares med
lempe. Hvis man me-
der behandlingsforslag,
man ikke kan accep-
tere, ma man — som vist
ovenfor — forsgge at
komme ind i en dialog,
der respekterer laegens
rolle  og systemets
spilleregler.
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Danske leger er ikke idioter

Du har mdske nu fdet den opfattelse, at jeg
mener laegestanden kun forsgger at bevare at
skeer af alvidenhed og gerne lader det ske pa
patienternes bekostning.

Intet kunne vaere mere forkert. Jeg mener at
langt de fleste laeger er dybt serigst arbejdende
mennesker, der har en agte interesse i at
hjeelpe andre i ngd!

Vi er dog alle preeget af vores baggrund, den
historiske laegekultur vi er udsprunget af og det
grundleggende ulige forhold, der er mellem
laege og patient.

I en ideel verden skulle leegerne alene vaere
dem, der professionelt tog hensyn til disse for-
hold, sdledes at vores kontakt med patienterne
ikke blev farvet (forvraenget) heraf. Stadig flere
leeger er opmeerksomme pd disse mekanismer
og leegeforeningen har opbygget uddannelser,

der skal lette kommunikationen mellem leege og
patient.

Et seerligt problem vil dog fortsat veere kro-
niske patienter som fx. mennesker med Ehlers-
Danlos syndrom. Som kroniker har man et helt
liv til at finde og justere sin patientrolle, s& man
opndr det bedst mulige samarbejde med sund-
hedssystemet. Hvis man kender nogle af sin
samarbejdspartners (laegens) forudsaetninger,
kan et sadant samarbejde komme til at forlgbe
meget mere frugtbart og gnidningsfrit — til glaede
for bdde leege og patient. O

Forfatteren — som er gift med foreningens for-
mand - har veeret lage siden 1985 og medlem
af EDf siden foreningens oprettelse. Han er spe-
cialleege i psykiatri. Han har veeret pd Laegefore-
ningens kommunikationskursus.

Europeeisk konference
om sjeeldne handicap

Den 18. og 19. maj 2001 blev i Kebenhavn afholdt en international konference om sjzldne
sygdomme. Her deltog Lykke Rehder, Therese Coller og Betina Winther Boserup

onferencen var arrangeret af Center for Sma

Handicapgrupper (CSH), Kontaktudvalget
for Mindre Sygdoms- og handicapforeninger
(KMS) og EURORDIS (en europaeisk paraplyor-
ganisation for ca. 200 foreninger). Ved konfe-
rencen var der reprasentanter fra 15 eu-
ropziske lande samt fra USA, i alt ca. 215
personer.

Fra EDf deltog Betina Boserup (som repree-
sentant for Kontaktudvalget for Mindre Sygdoms
og handicapforeninger — KMS), Therese Coller
og Lykke Rehder.

Der var arrangeret en posterudstilling, hvor
bl.a. vores poster om konferencen den 28.
september var ophaengt.

Det specielle ved det sjeldne
Torben Grennebaek, som er formand for KMS,

bad velkommen og talte bl.a. om patientorgani-
sationer, hvis fornemste opgave er at give med-
lemmerne copingstrategier, men ogsd de pro-
fessionelle er vigtige sparringspartnere.
Patienterne er specialister i at tackle livet
med netop deres specielle sygdom og de livssi-
tuationer det giver. De professionelle ved noget
om at behandle sundhed og sygdom og om
kontrol og behandling og begge dele supplerer
hinanden som yin og yang. Et andet vigtigt ord
er Europa, pga. sjeldenhed er det vigtigt at
kunne samarbejde pa tveers af graenserne.

Det politiske niveau

Herefter var det sundhedsminister Arne Rolig-
heds tur. Han var stolt over at kunne byde
velkommen til denne konference i Danmark.
Han sagde, at det er vigtigt at dele viden pd
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tveers af graenser samt at sikre god kvalitet i
behandlingsmuligheder.

Den sidste til at byde velkommen var Anders
Olauson, som er formand for EURORDIS. Han
fortalte hvad EURORDIS er — nemlig en eu-
ropeeisk paraplyorganisation for ca. 200 fore-
ninger.

EU-kommissionen var ogsd repreaesenteret,
bl.a. ved Luca Martinelli, som fortalte om kom-
missionens program vedr. sjeldne sygdomme:
status og fremtiden og Bruno Hansen, som for-
talte om EU-programmet: livskvalitet og sjeeldne
sygdomme.

En konference med indhold
Bdde fredag og lgrdag var der forskellige sessio-
ner (3 ad gangen) man kunne gd til og disse
behandlede sd forskellige emner som bl.a. infor-
mationsteknologi (Internettet), databaser, ny
medicin til sjeeldne sygdommen (orphan drugs),
samarbejde mellem patientforeninger og pro-
fessionelle. Mange af disse sessioner indeholdt
ogsd patienthistorier, bl.a. fortalte en far fra
Sverige om sine to hjerneskadede drenge. Det
var en meget gribende historie, denne far for-
talte. Han startede med at vise et billede af 3
drenge, de to i kerestol, og sagde, at han var
den stolte far til disse 3 drenge og sd han gik
han ellers over til at fortelle, at den ldste og
yngste dreng begge var hjerneskadede. Ingen af
de to drenge havde kunnet fa en diagnose pd
deres sygdom, man kunne blot konstatere, at de
var hjerneskadede. Nar man ikke har en dia-
gnose, ved man heller ikke noget om fremtiden:
vil barnet leve lenge? Vil det blive darligere?
Alt, hvad de kunne, var at vente og se. De
havde i hele forlgbet féet en utrolig god stette
fra en leege, som ogsa var tilstede ved konferen-
cen.

Patienthistorierne viste ogsd, at mange pro-
blemer er feelles pa tveers af landegreenser.

Nye kontakter

En sddan konference giver ogsd god mulighed
for at skabe kontakt med nogle mennesker,
man ikke tidligere har mgdt. Betina Boserup og
jeg (Lykke Rehder) fik talt med en laege fra
Island og en lege fra Faergerne og fortalt om
vores forening og vores konference i september

samt givet dem noget af vores materiale. Pd
Island har man kendskab til en familie med
EDS, pd Fergerne kendte man ikke til nogen
med EDS.

Det var to meget interessante dage med
masser af speendende foredrag - dejligt at fa
mulighed for at deltage.

Lykke Rehder

Retningslinjer for diagnose og behandling af
sjelden sygdomme
Ordstyreren var Torben Grgnnebaek

Prasentation af et svensk tilbud

Emnet for farste. taler var ,Barn med forskellige
medfadte defekter. Diagnose og medicinsk be-
handling” Af Géran Anneren, Laege pa Genetisk
afd., Uppsala sygehus i Sverige.

| 1995 blev der oprettet et center for sjeeldne
sygdomme pd Uppsala sygehus. 40 leger er i
dag involveret i centeret, fra mange forskellige
leegelige specialer. P& centret behandles 51
forskellige kromosomsygdomme.

Formdlet med centret er at vare stotte for
foraeldre til bgrn, med en sjelden sygdom, sa
der stilles en korrekt diagnose. Endvidere ser
man det som sin opgave at sgrge for den bedste
medicinske behandling..

Et andet aspekt er statte til foraeldre, som
opnds ved at begge foraeldre sd vidt muligt
deltager, s begge opndr s& meget viden om
barnets sygdom, som muligt.

Behandlingsansvaret ligger sa vidt muligt hos
én enkelt leege.

Der er mulighed for at mgde andre familier.

Hvordan ger de sa pa centret?

Man virker igennem at

o have aktiviteter pa centret:

« diagnosticere og behandle.

« vejlede andre hospitaler — evt. lokalsygehus.

o have en speciel aktivitetsuge for bern pad
centret.

o afholde ekspertmgder om specifikke proble-
mer omkring patienter og diagnoser.

GCoran Anneren sluttede af med at understrege
hvor vigtigt det er at stille en korrekt diagnose
og tage udgangspunktet derfra.
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Kvaliteten af hospitalsydelserne — hvordan or-
ganiserer vi det?
Den naeste taler var Marianne Jespersen, laege i
Sundhedsstyrelsen. Danmark.

Hun fortalte om arbejdet med at centralisere
behandlingen af sjaeldne sygdomme i Danmark.

| 1990’erne blev der behov for en faglig
komite i Danmark, som Sundhedsstyrelsen ned-
satte, m.h.p. at opnd en mere kvalificeret be-
handling i det offentlige sygehusveesen for pati-
enter med sjaldne sygdomme. Arbejdet resul-
terede i sommeren 2000 i en rapport.

Det man vil forsgge at opnd ved dette er en
tidlig og praecis diagnose og en tilstraekkelig god
behandling af den pdgeeldende sygdom.

Rapport om sjeldne sygdomme

Rapporten, med 11 forskellige sygdomme
(heriblandt Ehlers-Danlos syndrom) som model-
ler, indeholder bl.a. et skema for hver sygdom,
hvor man let kan se, hvor ofte patienten skal
komme til kontrol og hvilke leegelige specialer
som skal involveres.

Rapporten anbefaler, at der skal veere 2 cen-
tre i Danmark. Et pd Rigshospitalet og et pd
Arhus universitetshospital. Disse to hospitaler
har sd pligt til, at samarbejde med lokalsyge-
huse.

De to centre skal endvidere:

» Registrere alle patienterne

e Oprette rapport for behandlingen for hver
patient

e Opsamle viden internationalt

¢ Undervise

¢ Samarbejde med patientforeninger

Komiteen lavede ogsd anbefalinger om hvor de
11 specifikke sjaeldne sygdomme bedst behand-
les og de tog hermed stilling til hvilket hospital,
den enkelte sygdom skal varetages af.

Man skal dog stadig sgge kaution til det hgjt
specialiserede hospital.

Sundhedsstyrelsen bestemmer hvilke syg-
domme, der giver adgang til de hgijt specialise-
rede hospitaler.

Kriterierne er, at
* det drejer sig om en sjaelden sygdom.
e det er en kompliceret sygdom at behandle

» behandlingen evt. er kostbar

Marianne Jespersen fortalte, at man regner med
at rapporten bliver udgivet denne sommer, efter
den har vaeret til hering i det sidste &r hos alle
bergrte parter. ,

Hun udtalte ogsd, at dette er en start. | de
kommende dr md denne plan forsgges udfert og
evalueret lgbende.

Til slut gjorde hun opmaerksom pd, at rap-
porten vil blive en rettesnor, som amterne kan,
men ikke er tvunget til at folge.

Et svensk eksempel

Herefter var der en leege Kerstin Westermark,
professor fra Sverige, og fortelle om et center
for folk med Wilson sygdom (en stofskiftesyg-
dom).

Hun var inde pd hvor vigtigt det er at oprette
hgijt specialiserede behandlerteam, som bestér
af bade leeger, sygeplejersker, fysioterapeuter
etc., som er specialiseret indenfor netop en
specifik sygdom. Derved kan man opnd en
bedre behandling i samarbejde med patienten.

Michael Rutgers fra Det europaeiske neuromus-
kulzere center i Frankrig, fortalte om sine erfa-
ringer med at fa fagfolk til at interessere sig
mere for sjaeldne handicap.

Han havde gode erfaringer med, at lave en
slags workshops hvor forskellige behandlere og
forskere kunne sidde sammen og udveksle erfa-
ringer om specifikke sygdomme.

En ide til hvordan patientforeninger kunne
gore noget for at opmuntre forskere til at
handle.

Hvordan mangvrerer sma grupper politisk?
Dette mgde var mere lavet som en slags grup-
pediskussion om emnet.

Llesley Greene (England) startede med at
komme ind pd, hvordan patientgrupper selv
kan gare noget aktivt for at endre billedet for
sjeeldne sygdomme i sundhedsvaesenet.

Det geelder om at have nogle klare og pree-
cise mdl i den enkelte patientforening, for hvad
man vil opnd, og sd hele tiden presse péd ved
politikerne.

Her kom hun med et lille godt citat: ,Vi er
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en minoritet og vil altid veere det, ingen bekym-
rer sig rigtigt om vores problemer, bortset fra os
selv”. (Christel Nourissier).

| diskussionen var man ogsd inde pa, hvor-
dan man kan forbedre forholdene for folk med
sjeeldne sygdomme: Opbygge nationale allian-
cer for at blive synlige; organisere os og samar-
bejde igennem den europeaiske paraplyorgani-
sation EURORDIS og samarbejde over Internet-
tet.

Man kan ogsd gare noget som enkeltperson.
Dette md ikke glemmes. En person fortalte om,
at g4 pa lokal-tv med et problem, sd det er pd
den made kommer ud til andre.

Udvikling af specialiseret radgivning
Oplaegsholder var Tine Vincenti, Center for Smd
Handicapgrupper (CSH) Danmark:

Der er klart et sget behov for rddgivning.
Familier stiller flere krav til behandlersystemet i
kraft af at almindelige mennesker har adgang til
mere viden end tidligere.

Da brugeren ofte ved mere end ,systemet”
m& man i fremtiden skabe en bedre dialog og
bruge hinanden. Dette kraever at brugeren in-
volveres mere i behandling etc., og at brugeren
mg@des med respekt fra ,systemets” side.

Anders Olauson er leder af Agrenska i Sve-
rige, som er et center for familier med sjeldne
sygdomme. Her kan familier bl.a. made ligesin-
dede pd arrangerede kurser, hvilket familierne
har meget ud af.

Der er ogsd regionale forskelligheder i Sve-
rige, m.h.p. diagnose og behandling og det er
derfor ogsd vigtigt, at dette center bruges og at
der udbygges en specialviden, som kan spredes
ud i resten af Sverige.

Therese Coller

Det sjeldne i tal
Jeg deltog i nogle sessioner der viste nogle
meget tankevaekkende tal:

Hvad er sjaldent:

| Danmark har vi to mader: Inden for Center for
Smé& Handicapgrupper (CSH) arbejdes der med
mindre en 500 patienter pd landsplan svarende

til én ud af 10.000 indbyggere. | Kontaktudval-

get for Mindre Sygdoms- og handicapforeninger

arbejdes der med maksimalt 1000 i Danmark

eller to ud af 10.000 indbyggere. Bade Sverige

og Norge har samme regnemdde som CSH.
Andre steder i verden regnes der pa andre

mader:

« EU:5:10.000

e USA: 7,5 : 10.000 svarende til mindre end
200.000 i alt

e Japan: 5 : 10.000 svarende til mindre end
50.000 pd landsplan

o Australien: 1 : 10.000 svarende til mindre
end 2.000 pd landsplan

Sd ingen er helt enige om, hvad der er sjeeldent
og det er jo ret interessant, for vi taler i hvert
fald om forskellige gruppestarrelser.

Tilbud i Norge og Sverige

| Norge har man Kompetansecentre, der hver
iseer har ansvaret for bestemte diagnoser. Hvor-
dan de arbejder sammen, har jeg ikke viden
om, men det har bide fordele og ulemper at
arbejde med mange centre, der har ansvaret for
specifikke diagnoser og det kan medfare mang-
lende information mellem centrene. Til gen-
geeld opnds utrolig stor viden om en specifik
diagnose, men hvad med de diagnoser, der ikke
herer til nogen steder?

Sveriges system ligner mere vores, men de
har ikke centre som vi har ved Skejby Sygehus
og Rigshospitalet, sd ,de sjeldne” flyder virke-
lig. Til gengeeld har sével Sverige som Norge faet
samling pé& tandbehandling. | Norge er det sam-
let ét sted; i Sverige har man to steder, men
man arbejder teet sammen.

Den svenske tandleege Jan Andersson-
Norinder og den norske tandleege Kari Stor-
hauge, der fortalte om deres ordning af tandbe-
handling ved sjeldne sygdomme, mente begge,
at det var ngdvendigt med centraliseret opsam-
ling af information og at der vides alt for lidt om
mundens og kaebens funktion og betydning i
hospitalssystemet. Mundens betydning for vejr-
treekning, spisning og tale samt ansigtsudtrykket
og dermed vores selvopfattelse er alt for lidt
anerkendt og der med gives der alt for lidt hjelp
til at lgse problemer hos mennesker med lidel-
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ser der involverer mund og kaber.

Norge fremlagde et resultat hvor de havde
undersggt hvor mange mennesker mellem 18
og 66 dr der havde mindre end 20 tender i
munden. Hos raske var det under 18%, der
manglede teender, hos handicappede var det
50% der havde mindre end 20 taender i mun-
den, sa tandbehandling og forebyggelse er vigtig
hos handicappede.

»Orphan Drug”

En anden interessant oplysning kom fra Josep
Torent-Farnell (JTF) fra Spanien, der repraesen-
terede en organisation, der gnsker at fremme
udviklingen af Orphan Drug (medicin til sjeeldne
sygdomme).

Han fremhaevede at det er ngdvendigt med
en sarlig lovgivning pd dette punkt fordi alle
patienter har krav pd samme kvalitet i behand-
lingen. Som det er nu, har de sjeldne lidelser
ofte slet ingen mulighed for behandling. For alle

medfgdte sygdomme, har man falgende tom-

melfingerregel:

e /3 der far de fylder ét &

« /3 bliver handicappet i lgbet af livet

/3 vil med behandling kunne f3 et liv med
kvalitet

For gruppen af mennesker med sjaeldne diagno-
ser findes der behandling for under 8%! Derfor
mener JTF, at det er vigtigt at fremme udvik-
lingen af Orphan Drugs, sdledes at der bliver
arbejdet for at alle patienter kan fa kvalitet i
behandlingen.

Det var en meget interessant og leererig konfe-
rence, hvor ens eget lands muligheder og pro-
blemer blev gjort synlige pd en anden méde,
fordi det var muligt at hgre om fordele og
ulemper ved de andre landes systemer — isaer
fra brugerne selv.

Betina W. Boserup

Om at rejse ud og

reflektere

Therese Coller var pa sit forste besag til vores svenske sgsterforening. Oplevelsen satte nogle

tanker igang

eg var med pd turen til Uppsala i Sverige,

hvor vi i den danske bestyrelse, skulle mgde
den svenske bestyrelse og medlemmerne. Det
drejede sig om deres eneste drsmgde med
dertil hgrende generalforsamling og faglige ind-
slag.

Dagen startede kl. 11 i et lokale pa Uppsala
universitetssygehus, og sluttede kl 16.

Som hos os i Danmark, startede det hele
med generalforsamlingen, hvor foreningens
regnskab selvfolgelig blev fremlagt og gennem-
gdet.

Generalforsamlingen var ferdig pé cirka %
time, da foreningens medlemmer bare var til-
fredse med resultatet.

De svenske medlemmer var meget spargelystne
ved de faglige indslag, som efterfulgte. *

Her fortalte en karkirurg om sine erfaringer
med, at operere pd folk med EDS. Han naevnte
hvor vigtigt det er at tage de forholdsregler
alvorligt, som bl.a stdr pd det oplysningskort,
som mange med EDS baerer rundt pd. Det var
rart, at mgde en fagperson, som virkelig forstod
hvor galt det ellers kan ga.

Herefter fortalte Ulla Bengtsson om sin viden
om urter og deres medicinske effekt. Hun for-
talte om mange forskellige urter, men ikke no-
get som havde specielt relation til EDS, sddan
som jeg opfattede det.

Britta Berglund, som er den svenske fore-
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nings formand, fortalte om sit forskningsprojekt,
som omhandler hvilke begraensninger, der evt.
kan vaere, nar man lever med EDS. Hun skal
forsvare sin ph.d.-afhandling om dette til efterd-
ret. Et speendende og tankevakkende projekt,
synes jeg. (Der er en artikel om hendes forsk-
ningsprojekt i forrige nummer af Bindeleddet).

Deltagerne til dette drsmede kom fra alle egne
af Sverige og noget, som jeg lagde meerke til,
som var anderledes end vores foreningsmeder i
Danmark var, at der kun var ét enkelt barn
med. De fleste af de fremmodte sd ogsa ud til at
vaere i den alder, hvor man overvejende har
voksne bgrn.

Der var heller ikke mange synligt gangbe-
svaerede til stede, maske pga. besveerligheder
med transport? Sverige er jo geografisk et stort

for medlemmerne i omradet.

Dette synes jeg selv, lyder som en rigtig god
idé, og det var som jeg harte det, ogsd noget
som medlemmerne var glade for og gjorde brug
af.

Alt i alt var det meget leererigt og givende, at
erfare den ofte noget anderledes mdde, som
svenskerne hdndterer tingene og far det til at
fungere. Betingelserne for at lave foreningsar-
bejde, er jo anderledes end i Danmark.

Det kan jo f& sat noget i perspektiv: Der er
andre mader at gare bestyrelsesarbejde pd. Vi i
Danmark er trods alt ogsé heldigere stillet mht.
gkonomien. Dette er med til at gere det muligt,
at arrangere flere arlige feellesarrangementer,
uden at folk skal betale den fulde pris, som i
Sverige.

Dermed giver det ogsa mulighed for at flere,

land i forhold til f.eks. Danmark.

Ydermere sd er der heller
ikke de samme muligheder i
Sverige, til at fa deekket transpor-
tudgifter til sadan en dag.

Der er heller ikke de samme
muligheder for at fa ekonomisk
stotte fra den svenske stat, til
foreningens drift. Man kan soge
om at fa stgtte, men reglerne er
at foreninger kun kan opnd
statte, hvis der er over 500 med-
lemmer og det er jo problema-
tisk, ndr det drejer sig om en
sjeelden tilstand, som EDS jo er,
at opnd sa mange medlemmer.
Derfor var udgifterne til f.eks.
frokost i sygehusets kantine,
denne dag, ogsd noget folk selv
matte betale.

| Sverige har de en ordning
for medlemmerne, som lod til at
fungere godt. Sverige er opdelt i
ldn, som kan sammenlignes med
vores amter i Danmark. | hvert et
lin er der en kontaktperson, fra
den svenske EDS-forening, som
er ansvarlig for kontakten mel-
lem de forskellige medlemmer i
det pageeldende ldn, og som evt.
ogsd arrangerer sammenkomster

heriblandt familier med bgrn,
kan deltage i vores feelles ar-
rangementer her i Danmark.

Da dagen var slut for med-
lemmerne, samledes vi med den
svenske bestyrelse.

Her talte vi om planleg-
ningen af den felles nordiske
faglige konference, som jo skal
holdes i Danmark, i september
mdned, sammen med bade
Norge og Sverige.

Der er stor interesse i Sverige,
for at vi i Norden skal samar-
bejde noget mere i fremtiden
med andre projekter.

Jeg madte kun dbenhed og
gleede over at vi danskere var pd
besgg denne dag. Dette bdde fra
bestyrelsen og de svenske med-
lemmer.

Jeg tror det har stor vaerdi, at
vi i den danske bestyrelse deltog
i dette drsmgde og her personligt
mgdte den svenske forening.
Det kan dbne op for et meget
vigtig samarbejde i fremtiden,
som jeg tror kan veere til stor
gleede og gavn for alle i de nor-

diske EDS-foreninger.
Therese Coller
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Den svenske forenings
arsmade i Uppsala

Vores sgsterforening holdt den 31. marts sit drsmgde. EDf var repraesenteret af Conny Nielsen,

Therese Coller, Lykke Rehder og Betina Boserup

Den svenske forening holdt deres drsmgde
pa det Akademiska Sjukhuset i Uppsala,
som er et meget stort universitetshospital. Vi
deltog fire bestyrelsesmedlemmer fra Danmark.
Vi har i dr prioriteret det nordiske samarbejde
meget hgit fordi vi skal afholde den nordiske
konference den 28. september.

Mgdet startede klokken 11 med generalfor-
samling (,arsméte” pd svensk).

Den svenske formand Britta Berglund bad
velkommen til de ca. 30 medlemmer, der
havde fundet vej til Brostromssalen p& Uppsalas
sygehus.

Ceneralforsamlingen, der indledte dagen,
var hurtigt overstdet: Der var ingen diskussioner
om punkterne og der var en dagsorden pd 19
punkter, men selv ikke en forhgjelse af konting-
entet fra 100 kr. pr. dr pr. medlem til 150 kr. pr.
dr kunne give anledning til diskussion. Ordstyre-
ren takkede den svenske bestyrelse for deres
arbejde og gav udtryk for medlemmemes glede
over foreningens arbejde med at ggre det let-
tere at vaere menneske med EDS.

Efter generalforsamlingen var det tid for fro-
kost, som den svenske forening var veert for i
hospitalets cafeteria.

Klokken 13 var vi tilbage i foredragssalen og den
forste oplaegsholder var Professor David Berg-
qvist (DB), der er ansat som ledende lage pd
Uppsalas kirurgiske klinik. Emnet var: Karkom-
plikationer ved EDS.

Farst fik vi lidt teori om blodkars opbygning
og blodets stgrkningsevne. Dels traekker karret
sig sammen hvis der kommer et hul i det dels er
blodets celler kodet til at ,stoppe” sdret med
blodplader og fibrinolyse, en proces hvor blodet

adventitia

— Et blodkars opbygning

storkner omkring et sar. Dette er en meget
kompliceret mekanisme for at f3 blodet til at
koagulere (stgrkne). Da der er tale om en stor
kompleksitet, der samarbejder for at f& blodet til
at stgrkne, skal der ikke meget til for at
gdelegge denne procedure, dette geelder for
alle mennesker og der skal meget lidt til at
forskubbe balancen i at mekanismen fungere
rigtig godt. Hos mennesker der er blgdere
mangler de en af de grundlaeggende faktorer for
at denne komplicerede mekanisme kan fung-
ere. Hos mennesker med EDS og iser hos
mennesker med vaskuler type er der noget galt
i blodkarrets evne til at vare sterkt og stabilt i
sin struktur (opbygning).

Hos mennesker med EDS kan der vaere nogle
andre problemer, sd som udvidelse af aorta. DB
fortalte nogle patienthistorier ved patienter med
EDS og karkomplikationer, bl.a. om en 14-arig
dreng, som fik mavesmerter efter basketball,
undersggelser pdviste 2 rupturer pd aorta, men
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han blev opereret med godt resultat. Ligeledes
fortalte han om en 40-drig kvinde, der kom til
undersggelse for karkomplikationer, efter at
hendes far og bror var dad pga. aneurisme
(udposning), kvinden fik ogsd pavist et stort
aneurisme, men da hun kom i tide, blev hun
opereret med godt resultat.

DB forklarer om arterielle symptomer ved EDS:
* Aneurisme — ofte flere

» Aortaruptur, spontan

» Carotidecaverngs fistel

o Kirurgisk bladning

« Angiografikomplikationer

De fleste mennesker, som har et aneurisme
altsd en udposning pa et kar, har ingen sympto-
mer pd dette. Man kan undersege for et evt.
aneurisme ved hjeelp af angiografi med kontrast
og hos personer med EDS med CT- og MR-
skanninger.

De farligste udposninger er selvfglgelig dem
der giver de voldsomste bladninger og det er
dem pad hovedpulsaren, aorta. Aneurismer deles
i to grupper de zgte og de falske. De agte er en
udvidelse hvor hele karret udvides og de falske
er dem hvor der enten kommer en udposning
eller hvor karret lige som dissekeres (spaltes) og
blodet lgber i en ,falsk” kanal i blodkarret.

— Tv. et &gte aneurisme, som involverer alle karrets
lag og th. et falsk aneurisme, hvor der er gdet ,hul”
pd nogle af lagene

Kanalen er selvfalgelig meget tyndvaegget da
karret nu er spaltet og blodet stadig Igber i
samme kar men i flere kanaler, derfor er der
ogsa stor risiko for, at den brister.
DB viser en liste over vigtige punkter, man skal
taenke pd hvis patienten har EDS:

e Kirurgen md have viden om problemet

» Patienter med EDS som udvikler akutte
mave- eller brystsmerter skal mistaenkes for
kar- eller tarmkatastrofe indtil det modsatte
er bevist

o Angiografi (hvor kontraststof sprgijtes ind i
karret/ne via et kateter i karret) skal undgds (i
stedet kan laves CT-skanning, MR-skanning,
ultralyd)

o Der ber udvises kirurgisk konservatisme ogsa
ved bladning, hvilket betyder at kirurgi skal
altid overvejes meget ngje og kirurgisk be-
handling skal vaere sidste udvej og alligevel
bgr man overveje i risikofaktorerne (hvis alt
gdr galt far jeg det sa bedre eller ? og er jeg sd
interesseret i kirurgisk behandling?)

e Kirurgiske undersggelser bar centraliseres

» Ved kirurgi skal udvises ekstrem forsigtighed
og bruges atraumatisk teknik

 Endovaskuleer, (behandling i karrerne eks.:
angiografi, der skal undgds! ndr alternativer
findes, ballonudvidelser i hjertepulsérerne,
behandling af dreknuder med indsprgit-
ninger) skal overvdges

 Suturer skal sidde leengere end vanligt

DB forklarede, at en leege gerne skal ,hare en
advarselsklokke ringe“, ndr han hgrer ordet EDS
og ved patienter med EDS, der udvikler akutte
mave- og/eller brystsmerter, skal leegen mis-
teenke for hvad der kaldes kar- eller tarmkatas-
trofe indtil det modsatte er pdvist.

De svenske medlemmer havde efterfalgende
mange sporgsmdl og kunne ogsd berette om, at
det er sveert at finde leeger med erfaring be-
handling af mennesker med EDS — en problem-
stilling som vi oplever som geldende de fleste
steder i verden og derfor er centralisering af
behandlingen og erfaringsopsamlingen s3 vigtig
for vores fremtidige helbred.

Naeste opleegsholder var Britta Berglund, som
foruden at veere formand for den svenske fore-
ning, er sygeplejerske og i gang med ph.d.-
studium, som hun forventer at afslutte til efterd-
ret. | forbindelse med studiet skal skrives
forskellige artikler ud fra den forskning, hun
laver. Hendes farste artikel har veeret bragt i
Bindeleddet, nr. 1, 5. drgang 2000.
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Britta Berglund vil ogsd holde oplaeg ved den
nordiske konference i Kabenhavn i september
og fremlagge sine forskningsresultater.

Den sidste indlegsholder var Ulla Bengtsson,
som talte om Naturen - dit apotek. Ulla Bengts-
son (UB) er sygeplejerske, men beskeeftiger sig
desuden med akupunktur, massage, aromate-
rapi og har i den forbindelse egen klinik. UB
forteller, at der altid har veeret , kloge meend og
koner”. Man har kendt til helbredende urter de
sidste 2000 &r. Mange bruger ,gamle husrdd”
uden at teenke over det. UB siger, at man skal
have respekt for urterne lige som for medicin,
da nogle urter er giftige og andre kun ma bruges

i kortere tid. UB fremviser nogle svenske bager,
som forteller om brug af urter og hvor kan leese
mere, hvis man er interesseret i at vide hvilke
urter, der kan bruges og hvordan.

KI. 16 var madet slut og Britta Berglund sagde
tak for i dag. Inden da fortalte hun om vores bog
At leve og vokse med EDS”, hvilket betad at vi
ogsd denne gang fik solgt nogle bgger til de
svenske medlemmer. Der findes nemlig ikke en
tilsvarende bog pd svensk, og mange af de gode
rad i bogen er lige sd gyldige i Sverige som i
Danmark.

Betina W. Boserup og Lykke Rehder

N ordmaer})dene modtes i
Stjordal — Arsmede 2001

I Norge sdvel som i Sverige var fremlaggelsen af Britta Berglund ph.d. afhandling et centralt
emne. Derudover fik EDf atter styrket bandene til de gvrige nordiske lande.

en 21. og 22. april holdt den norske Ehlers-

Danlos forening sit drsmgde i Stjgrdal, en
lille by uden for Trondheim. | &rsmgdet deltog
21 medlemmer.

Formanden for den norske forening Eva Mel-
saeter (EM), som flere af jer mgdte ved vores
familiekursus sidste dr og i dr, startede med at
byde velkommen til deltagerne og efter en
praesentationsrunde, bad EM dernaest velkom-
men til Britta Berglund (BB), formanden for den
svenske forening, som var inviteret til at tale om
sin forskning ,At leve med EDS. En sykepleiers
forskningsprosjekt”.

BB startede med at fortaelle om sin baggrund
for at forske i og om EDS. Hun har ikke selv har
EDS, men det har hendes mand. Philip Berg-
lund har haft diagnosen siden 1950’erne, hvor
han og hans mor fik at vide, at de havde EDS,
men informationerne omfattede ikke andet end
diagnosen. BB erindrede, at da de fik deres
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andet barn, var pigen klart anderledes end
storebroderen, datteren var meget mere slap.
Datteren fik mere og mere ondt i led og ryg, og
som ca. 12-drig blev hun undersggt af en or-
topaedkirurg, som ordinerede skoindlaeg. Som
voksen har datteren f3et tandproblemer,

BB begyndte at spekulere over en sammen-
haeng med EDS og symptomer, da hendes svi-
germor dade i 1989 under en operation af
bladninger, der ikke kunne standses. Svigermo-
deren var da en gammel kvinde omkring de 80
ar.

Britta Berglund havde pa det tidspunkt arbejdet
med liggesdr i 10 dr og havde i flere dr haft
tanker om at begynde at forske. Nu begyndte
BB at interessere sig for EDS og om den viden,
der var om syndromet. BB fandt ikke megen
litteratur. Hun forespurgte i USA om deres vi-
den og fik at vide, at de havde en forening,
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tifffax 0061-0011-612-2841-1111 Bjorkvigen 77
EDSAussie@altavista.net (e-mail) 14735 Tumba
www.edsv.homestead com Sweden
tif 0046-8-53039344
Verening van Ehlers-Danlos - Netherlands (VED) eds@swedenmail.com
Mr. W. van der Valk-Cort http://heml.passagen.se/edsr/
Postbus 25
7213 ZG Gorssel
The Netherlands

tlif 0031-575-493668



INDMELDELSESBLANKET

til Ehlers-Danlos foreningen

Navn:

Adresse:

Postnr. By:
TH.

Barn/bern

Navn: Fodselsdag og —ar

Navn: Fodselsdag og —ar

Navn: Fodselsdag og —ar

Navn: Fodselsdag og —ar

Voksen - 100 kr. pr. ar
kryds af [1  Barn — 25 kr. pr. ar
O Stettemedlem — 150 kr. pr. ar

Underskrift

Sendes til EDf v/Betina Winther Boserup, Eskildsvej 12, 2990 Nivd

FLYTTEMEDDELELSE
til Ehlers-Danlos foreningen

Gammel adresse

Navn:

Adresse:

Postnr.: By:
gl 5 -

Ny adresse

Navn:

Adresse:

Postnr.: By:
TIE::

Sendes til EDf v/Betina Winther Boserup, Eskildsvej 12, 2990 Nivd




