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Nyt fra bestyrelsen

En rund fodselsdag skal fejres, ogsd selv om man bare
fylder 10 ar. EDf fejrede sin 10 drs fodselsdag med en
Jubilzzumskonference den 21. april. En rigtig god dag
med mange spandende indlag, hvor vi blev sikkert gui-
det gennem dagen af Mogens Gyde fra Communique as.

I lobet af dagen blev der sat fokus pa faktuelle oplysning-
er om Ehlers-Danlos syndrom, men ogsd sat fokus pa de
mere blgde sider ved at have en kronisk, livslang syg-
dom, som man er ngdt til at lere at leve med.

Til en fodselsdag skal der ogsd vaere gaester. Det var dej-
ligt at se deltagere bade fra Danmark, Norge og Sverige
til denne Jubilzzumskonference.

*pimlinnen til denne Jubilzeumskonference kom bl.a.

fra den 1. nordiske konference i Den sorte Diamant i
2001 samt fra de to Laegemgder, som foreningen har

Indholdsfortegnelse

afholdt. En stor tak til jer, som har
deltaget i den 1. nordiske konfe-
rence i Kgbenhavn i 2001 og til
jer, der har deltaget i de to
Lagemgder. At nogen af jer ogsd

Af Lykke Rebder
fandt vej til 10 érs jubilaet var Formand
rigtigt dejligt.

Jeres opbakning, engagement og lyst til dialog med os
betyder meget for foreningen.

For at gennemfgre en sidan konference kraeves penge.
Foreningen vil derfor gerne sige en stor tak til
Erindringsmgntmidlerne, Ludvig og Sara Elsass Fond
samt Betina Winther Boserup, som alle har ydet et
vaesentligt bidrag til denne dag.

Lykke Rebder
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Program for Jubileeumskonferencen

09.30 Ankomst — kaffe og the
10.00 — 10.10 Velkomst
10.10 — 10.40 Overlaege, dr. med. Ulrik Tarp, Arhus Sygehus:

"EDS — symptomer, kliniske fund og behandling”

10.40 — 11.00 To medlemmer af EDf forteller om deres liv med EDS:
Maria Larsen, som har vaskular EDS og
Jens Svendgaard, som er far til en pige med EDS

11.00 — 11.10 Ordstyreren interviewer de to medlemmer
11.10 — 12.00 Alberto Friedmann:

"Exercise Treatment of Non-Accident Related Chronic Ankle Instability in
Ehlers-Danlos Syndrome”

12.00 — 13.00 Frokost

13.00 — 13.20 Underholdning med Konservatoriets Bgrnekor

13.20 — 13.50 Cand.scient.soc. Jonas Bo Hansen, Center for Sma Handicapgrupper:
"Kortleegningsprojektet”

13.50 — 14.15 Souchef Susanne Hovmand, Institut for Diakoni og Sjzlesorg,

Kolonien Filadelfia:
"0g hvad kan jeg bruge det til? Jeg har da ikke noget at vere ked af”’
Kronisk sygdom og sorgbearbejdning v

14.15 — 15.00 Alberto Friedmann:
"Exercise and Active Kinesiology Treatments for Ehlers-Danlos patients.
Changing the mindset of doctors and therapists working with hypermobile patients”

15.00 - 15.15 Kaffepause
15.15 — 15.35 Ph.d. studerende Jane Greve, Socialforskningsinstituttet:
"Stgtte og radgivning i hverdagen — en undersggelse af sociale behov og brug af det

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

15.35 — 1545 Afrunding pd dagen
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Jubileeumskonterencen den 21. april 200
pa Quality Hotel i Hgje Taastrup

Dagen startede med kaffe og bred klokken 9.30. Der var
fra dagens begyndelse en rigtig god stemning,

Klokken 10 bpd Lykke Rehder velkommen med lidt his-
torie om foreningens start og den stiftende generalfor-
samling den 12. maj 1996.

Foreningen blev startet for at stgtte mennesker med
Ehlers-Danlos syndrom og et af hovedformalene var at
lave informationsmateriale pa dansk. Mange af forening-
ens tiltag er finansieret af offentlige fonde og foreningens
Landsindsamlinger, sé stgt Landsindsamlingen, det kan
Lomme tifold igen.

e\};e Rehder gav ordet videre til dagens ordstyrer
Mogens Gvde, der bl.a. fortalte at denne konference var
mulig fordi Erindringsme@ntmidlerne i december gav til-
sagn om at stotte konferencen. En rigtig julegave til
glede for os alle, der har arbejdet eller arbejder for og
med familier, der er bergrt af Ehlers-Danlos syndrom,

Efter frokost startede vi med underholdning af
Musikkonservatoriets barnekor under ledelse af Vibeke
Ockelmann. Vi havde besog af 19 piger og en enkelt
dreng. der startede med et par engelske sange. Forst
arte vi “Feel good”. meget passende for dagens emner
og formal. Koret fortsatte med “All Things Bright and
Beautiful ", derefier sang bornekoret nogle danske sange
bl.a. "Hist hvor vejen skar en bugt” og "Ole sad pa en
goold og sang”. Som afslutning pa underholdningen fik
*en helt speciel udgave af "I skoven skulle vere gilde”
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hvor hvert vers havde egen melodi — et potpourri. Alle
roste koret og ngd indslaget. TAK til
Musikkonservatoriets b@rnekor for rigtig god underhold-
ning.

Mogens Gyde rundede dagen af med at understrege,
at det er utrolig vigtigt at lovgivningen overholdes, samt
at mennesker med EDS har en mission i at melde tilbage
og give feedback pa spargsmil, usikkerhed i systemet og
pd, hvordan det pavirker familier med EDS at fungere i
en dagligdag. Feedback er vigtigt og positiv feedback er
allervigtigst. Mennesker med EDS skal kunne forklare,
hvad vi har af problemer og hvordan det pavirker os i
forhold til omverdenen. Hvordan pavirker det hverdagen
og mig personligt? Hvad er det jeg gerne vil? Det er vigtigt
at kunne forklare tydeligt, hvilke problemer man selv
oplever, og hvad vi som mennesker hiber at blive i stand
til med den hjzlp, vi efterlyser i systemet.

At gore sig klart bvad man bar mistet — meget rele-
vant i forbold til Susanne Hovmands opleeg — og at
kunne forteelle, hvad man gerne vil have hjeelp til og
hvordan; bor veere en god start pd en god sagsbehand-
ling. Sd kan vi kun habe at systemet vil virke efler
hensigten og mgde os dbent og fordomsfrit. - Min kon-
klusion pa dagen.

Betina Winther Boserup




wr

Overlege Ulrik Tarp (UT) fortzeller om sin baggrund, bl.a.
at hans afdeling (reumatologisk afdeling, Arhus Sygehus)
er tilknyttet centret pd Skejby Sygehus, séledes at voksne
med EDS ses pa hans afdeling og barnene ses i Skejby.

UT starter med at forteelle, at der er forskellige typer af
bindevavssygdomme. Der er erhvervede bindevaevssyg-
domme (fx Sj@grens syndrom) og medfadte bindevaevs-
sygdomme (fx EDS og Marfan syndrom). Man har i dag
kendskab til 200 arvelige bindevaevssygdomme, men der
findes formentlig flere.

De arvelige bindevayssygdomme formodes at skyldes
mutation i et enkelt gen, og hver familie har formentlig
sin helt egen mutation. UT forteeller, at sygdommen der-
for kan udtrykkes forskelligt.

EDS skyldes en abnorm dannelse af kollagen. Kollagen
dannes i en celle, der hedder fibroblastcelle. Der er 5
typer fibrillzert kollagen, og der er lidt forskellig forde-
ling af kollagen.

e Type I: 90% af kollagen i hud, sener, knogler
* Type II: knogle og brusk

e Type IIl: hud og blodkar

o Type IV: celleveg

e Type V: bindevaev

Ulrik Tarp gennemgar de felles trek, man kan se ved
EDS uanset de forskellige typer.

¢ Sjzlden <1:10.000

 Skrgbelig, oversirekbar hud

» Hypermobilitet

e Abnorm vaevsskarhed

 Indre organforandringer ved specifikke typer EDS

Derefter gennemgdr UT Beightons skala, hvor man mak-
simalt kan score 9 point. Hypermobiliteten kan udarte
sig pa forskellig mide. Gennemgangen her er ledsaget af
mange billeder, s det tydeliggores hvordan det ser ud,
nir man overstrekker enkelte led.

Rundt omkring i verden vil man gerne have forsknings-
mzssig ensartethed, hvorfor man reviderede kriterierne
ved mgdet i Villefranche i 1997. Det er en meget kom-
pleks diagnose, specielt hvis man ikke kan pavise abnor-
miteter pd laboratoriemassig basis.

Ehlers-Danlos syndrom - symptomer,
kliniske fund og behandling”

Kl&“lb&' z}pe (80% qf alle med ED\S) Ulrik Tarp
Hypermobilitet
¢ Overstreekbarhed af hud
¢ Vavsskarhed — brede atrofiske ar

¢ Laboratorieundersggelser
e Abnormt procollagen og collagen isole-
ret fra fibroblaster hos nogle
s Ary
* Autosomal dominant. Hos nogle defekt i
COL5A1-genet. Forskellige mutationer.

“
H}pefmobz! type (10% af alle med EDS)
Hypermobilitet
*  Moderat overstreekbarhed eller blgd hud
e Minimal vevsskerhed
* Laboratorieundersogelser
¢ Ingen
*  Arv
¢ Autosomal dominant. Genet ikke lokali-
seret

Vaskulcer type (4% af alle med EDS)
* Tynd gennemsigtig hud
e Mild overstrakbar
e Variabel ledhypermobilitet
e Risiko for ruptur af kar — ~
under graviditet af livmoder

* Laboratorieundersggelser
e Abnormt collagen type III isoleret fra
fibroblaster
e Arv
* Autosomal dominant. Defekt i COL3A1-
genet. Forskellige mutationer i genet.

Kyfoskoliotisk type
e Hypermobilitet
e Moderat overstrazkbarhed af hud
e Minimal vevsskarhed
» Fremadskridende kyfoskoliose
*  (Ojenforandringer —
svaghed af gjets hinder
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e Defekt af enzvmet Ivsyl hydroxylase

Artrokalatisk fype
o Udtalt hypermobilitet
* Medfedi hofieskred
¢ Overstrekbarhed af hud
* Vavsskerhed
e Koskoliose

e Hypoioni

* Laboratorieundersegelser
e Abnormt procollagen og collagen isole-
ret fra fibroblaster
* Arv
* Autosomal dominant. Hos nogle defekt i
. COLIAI- eller COL1A2-genet.

Dermatosparaksisk type
e Udtalt skarhed af hud med hengende, “overfla-
dig” hud
*  Generaliseret hypermobilitet

e Laboratorieundersggelser
e Abnormt collagen isoleret fra fibroblas-
ter
o Arv
e Autosomal recessiv.

Diagnosen stilles pd baggrund af en rzekke forhold
e Familieanamnese
* Klinisk undersggelse
‘ e Ledogryg
e Hud
e QOrgan manifestationer
* Hjerteundersggelse:
Ekkokardiografi, MR/CT af
legemspulsiren
* QOjenlege mhp. nersynethed

Man laver ikke rutinemaessigt biokemisk analyse og/eller
gensggning,

Der findes differentialdiagnoser, som fx benign hyper-
mobilitetssyndrom

Her bygger diagnosen pa
* Major kriterier
e Hypermobilitet 4/9
e Ledsmerter> 3 mdr

e [Ledskred

e Bladdelssmerter

e Marfan lignende udseende

»  Abnorm hud — bl.a. striae, overstraek-
bar hud

* @jne: hengende gjenlig, neersynethed

e Areknuder

Benign hypermobilitetssyndrom kan ogsa optraede famili-
art, hvilket er bekraeftet ved tvillingestudier og kan for-
mentlig veere drsag til kroniske ledsmerter.
Hypermobilitet ses hos 0,6 - 31% afhaengig af alder, ken
0g race

Til sidst kommer Ulrik Tarp ind pa behandling af EDS.
* Led
e Ledbeskyttelse
*  (velser
e Smertelindrende medicin
*  Qjne — risiko for naersynethed
e Kirurgi
e [Led, brud
» Kar- og hjerteklapforandringer
»  Ekstra kontrol ved graviditet

Efter et meget spaendende og oplysende oplaeg om EDS,
er det Mogens Gydes tur til at stille spgrgsmal til Ulrik
Tarp.

MG sparger om stamcelleforskning kan vise perspektiv
for EDS? UT mener, at der vil ske meget pa omradet pa
lengere sigt, men hvorndr er ikke til at sige pd nuvaren-
de tidspunkt.

MG sparger om man kan tale om en "tipskupon”, hvor
man skal opfylde forskellige kriterier for at fi diagnosen.
Hvordan vil denne "tipskupon™ se ud fremover? UT siger,
at man kan opfylde kriterier for en sygdom, uden at have
denne, lige som man kan have en sygdom uden at opfyl-
de kriterierne.

En stor tak til Ulrik Tarp, fordi han ville komme og for-
telle os om EDS og ikke mindst om problemerne
omkring diagnosticering.

Maj 2006



To EDS historier

Maria Larsen starter med at fortaelle om sig selv.
Forteeller at det er en stor udfordring at std her, da ople-
velserne hos den lille pige, der har oplevet at vere i
familiepleje og derved er blevet skreemt af modet med
nye mennesker, gar det sveert.

Jens Svendgaard, som er far til Malene, som fylder 8 dr
til maj., forteller om deres oplevelser af m@det med hos-
pitalssystemet som foraldre. Jens Svendgaard slutter af
med at sige, at vardering af et barn bgr vaere en opgave
for fagpersoner og foraldre i fazllesskab.

Det er vigtigt som foraldre at tage ansvaret for at forkla-
re barnets sygdom, siledes at det ikke overlades til bar-
net selv.

Efterfolgende er det Mogens Gydes tur til at stille spargs-
mal til Maria Larsen og Jens Svendgaard.

Mogens Gyde siger til Maria Larsen: "Du flytter fra en
kommune til en anden, og det kan ses pa dine gjne, at
der skete noget positivt. Viden er en forudsatning for at
et sadant projekt kan lykkes. En tidligere diagnose ville
have hjulpet dig".

Jens Svendgaard siger, at det er vigtigt med dialog. Det
forfeerdelige er, hvis nogen bliver forladt i systemet.

Mogens Gyde sparger Maria, hvad
hun kunne @nske at lave om.
Maria svarer: “'Barnet skal inddra-
ges i sagen!”, idet hun selv aldrig
er blevet spurgt om, hvordan hun 7 1ykke kehder
havde det. Maria vil gerne have, at ~ Formand
samfundet fir gje pa os og giver

plads til os.

Mogens Gyde spgorger Ulrik Tarp om, hvordan man far
leger til at Ivtte. Ulrik Tarp fortzeller, at der er en ny
uddannelse af specialleger i gang, hvor ogsi samtalen
med patienten kommer i fokus.

Mogens Gyde siger, at halvdelen af al god Rommuni-
kation er lytning! -

Ulrik Tarp forteeller om redeggrelsen fra Sundheds-
styrelsen. Der er i hvert fald gjort et eller andet, men nok
er aldrig nok.

Laes mere om Sundhedsstyrelsens redeggrelse pa:
http://www.sst.dk/publ/Publ2001/handicap/index.html
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Kampen mod systemet

Jeg vil i denne anikel forizlle om min fars og min kamp
mod kommune og institutioner. med bade sorger og gle-

der, desveerre en hel del sorger
: ipe af Ehlers-Danlos syndrom, jeg
1or. 0g hun er den forste, der har

Jeg blev fodt den 10. januar 1985, min mor var ellers
farst sat til at fede midt i marts, Vandet var get allerede
den 7. januar, hun var sammen med min far taget pa
Nestved Sygehus hvor de havde givet hende ve-hazmmen-
de medicin, derefter blev hun overflyttet til
2ioshospitalet. Der stoppede man 8. januar med ve-

Qmmende medicin, men 9. januar métte man igen give
ve-heemmende, men der var fortsat sammentrakninger,
sd den 10. januar k.10 blev min mor kert til fédegang-
en, hvor jeg blev fgdt kl.10.30 ved hjelp af sug. Men
derefter blev min mor bleg, og de kunne ikke finde puls,
og hun dade. Det viste sig ved obduktion at pulsiren var
bristet.

Sa der stod min far med en lille nyfadt, meget spinkel
pige, men uden sin kone. Pga. min tidlige fadsel var jeg
nedt til at ligge i kuvgse i en tid. Rigshospitalet var meget
hjeelpsomme, og min far fik valget om han ville beholde
mig eller hortadoptere mig, men han tog kampen
op!!(som senere skulle vise sig at blive hiardere end hvad
der er rimeligt).

ieo er fodt med klumpfod, sd i starten, mens jeg ld pa
Qgshospilalel, leerte min far, hvordan han skulle ja, for
det forste passe en baby, men ogsi give mig bandage pa.
Da jeg var mere frisk, blev jeg overflyttet til Neestved
Svgehus, hvor min far yderligere lzerte at tage sig af mig,
og efter ca. 2 maneder kom jeg hjem.

Pga. min klumpfod bley jeg opereret pi Neestved
Svgehus, da jeg var 5 maneder gammel. Dette var et sats
fra laegens side, for det var ikke gjort s tidligt far, men
operationen gik godt. Si jeg leerte forholdsvis hurtigt at
ga. Hvis jeg ikke var blevet opereret, havde dette nok
ikke veeret muligt. Jeg vil lige tilfgje her, at sundhedsplej-
ersker osv. undrede sig meget, for jeg har aldrig villet
kravle, men man har senere talt om, at det kunne skyl-
des at det gjorde ondt i mine knze. Jeg er blevet opereret
endnu engang i mit ene ben, da jeg var 9 dr gammel,
pga. at akillessenen var blevet for kort og blot skulle for-
leenges.

Allerede fra starten havde min far
problemer med systemet.
Kommunen sé helst, at jeg ikke _
var hos min far, da en mand jo Af..-m;rf.}a Birgitte
absolut ikke kan tage sig af en Larsen

lille pige! Min far havde brug for

en del hjeelp i starten, og kommunen gjorde alt for at fi
min far til at slippe, men han gav ikke op. Min farmor
triadte hjeelpende til. Hun sagde sit job op og hjalp sd
meget, hun kunne. Men kommunen fortsatte.

Da jeg begyndte i bernehave, var jeg aktiv som andre
bgrn, klatrede i treeer og legede vildt, hvilket jo selvfalge-
lig medfarte en masse skrammer og bla marker. Og
disse var jo en del stgrre pd mig end pa andre bgrn,
straks var kommunen og bgrnehaven der igen! Min far
blev mistaenkt for at vaere voldelig og led over for mig,
jeg var meget spinkel som barn, og kommunen tog det
som et tegn pd, at jeg ingen mad fik. Biade min far og
min farmor talte med kommunen, men lige lidt hjalp det.
Det hele resulterede i, at da jeg var ca. 7 ar gammel,
kom jeg i familiepleje hver anden weekend, men ja jeg
naede at veere i 3 forskellige familier, da jeg ikke faldt il
nogen steder. De weekender er noget af det vaerste, jeg
husker fra min barndom! Jeg hadede at vaere i pleje, jeg
falte mig fortabt og ensom i de weekender, var meget
inde i mig selv. Manden i familien ville jeg overhoved
ikke tale med, jeg var overbevist om, at de var ude pa at
tage min far fra mig, (hvilket jo ikke var helt forkert).
Men en lille pige, der har det skidt, finder hurtigt en lgs-
ning. Jeg vidste, at hvis jeg var syg, sa kom jeg hjem til
min far, sa hold da op hvor var jeg tit syg! Jeg kunne
pludselig ikke tile agurkesalat, og jeg havde mange fidu-
ser i &ermet for at virke syg.

Men lige meget hjalp det, ingen fra kommunen, bgrneha-
ven og skolen har nogen sinde spurgt mig, hvordan jeg
havde det, og om der var problemer i hjemmet!

Ikke nok med at vi havde problemer med kommunen, sa
var der endnu en bagside ved det hele.

Jeg har jo som sagt klumpfod og ser anderledes ud pga.
min spinkle bygning og tynde hud og har ogsé briller.
Dette sa de andre bgrn, og ja jeg blev det bedste mobbe-
offer: stankelben, humpe, brilleabe, ja jeg kunne blive
ved uendeligt. Men jeg fortalte min far om mobningen,
og han hjalp mig meget, overbeviste mig om, at jeg var
god nok og blot skulle lukke grerne. Det hjalp, men
gjorde stadig utroligt ondt indeni.
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Det hele blev nok for min far, og i 1994 flytiede vi til en
anden by i en anden kommune. Jeg var lige blevet opere-
ret anden gang i benet (desvaerre), si da jeg startede pa
den nye skole, si de mig i kerestol. Dette resulterede i
mobning, men det var kun en kort tid, at de her mobbe-
de mig og aldrig nogen fra klassen - de beskyttede mig.
Et helt nyt liv dbnede sig, kommunen var nede og se til
0s en gang om dret, og plejefamilie hver fjortende dag
var slut.

Som min farmor altid siger med en tire i gjet "der blev
liv i vores lille pige”

Det hele blev endnu lettere, da jeg fik diagnosen Ehlers-
Danlos syndrom, og min far blev klar over, at det ikke
var ham, der var noget i vejen med. Hvis da bare diagno-
sen var kommet far. Det blev endnu mere klart for os, da
jeg fik konstateret vaskular EDS, de sidste brikker faldt
pa plads.

Mogens Gyd_eintervieWer Maria Larsen
- ved siden af ses Jens Svendgaard.

Men vi far jo ikke min barndom tilbage, og psykisk har
jeg stadig problemer den dag i dag. Jeg sover helst ikke
ude hos andre mennesker, er bange hvis jeg faler mig
tvunget til ting og pga. mobning, er jeg stadig ikke til-
freds med mig selv. Jeg seetter rigtig store krav til mig
selv. og hvis ikke jeg kan klare disse, giver jeg mig sely
hele skviden.

Det var historien om min barndom, sa hvis der er noges
derude, der har nogen af de samme problemer, si prov
at fa systemet til at fi gjnene op, det kan gdelegge et

barn.

Det er det sveereste jeg nogen sinde har sat ord pa, og
det har taget rigtig lang tid.

Til sidst et stort tak til min far og min farmor fordi de
kempede.

Til foreningen, fordi I gor si meget for personer med
EDS.

Maria Birgitte Larse
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Hun er jo den samme bade for og

efter en diagnose

Malene blev fadt sidst i maj fordret 1998, Efter en kort
kontrol kunne vi konstatere, at hun sa helt normal ud og
derfor mitte veere den perfekte lille pige. Kort efter at
hun var fedt, blev vi dog klar over, at der var visse omri-
der, hvor hun adskiller sig fra maengden. (vi mener dog
stadig at hun er den perfekte lille pige!). Allerede pd 5.-
dagen var vi til kontrol for dobbeltsidigt hofteskred.
Heldigvis kunne de ikke konstatere noget alarmerende,
hvilket dog senere skulle vise sig at veere forkert. Da
Malene var fadt med fejlstilling pa fedderne, kom hun i
behandling med en fodskinne, der skulle rette op pd
‘*—*ndes s-formede fadder.

Tiden gik og Malene voksede fint og udviklede sig paent.
Vores sundhedsplejerske syntes dog, at der var visse tegn
pd, at hun ikke var helt symmetrisk, hvilket forte til den
farste rigtige kontakt med sundhedsvaesenet. Dette var
begyndelsen pa et ars frustration og kamp imod Malenes
sygdom og ikke mindst imod de diagnoser, der blev stil-
let pd Malene. Vi hverken ville eller kunne acceptere
diagnoserne muskelsvind, Marfan, knogleskgrhed for nu
bare at navne nogle.

Forlgbet begyndte med overgangen til at Malene skulle
indtage mere fast fode. Hun var ikke i stand til at holde
maden i sig og fra en vagt pa omkring 7 kg ved 6 méne-
ders alderen tabte Malene sig i det kommende '/ dr ca.
‘l '/2 kg hvor hun i stedet skulle have taget 3-4 kg pa.

Malene og vi var til adskillige test og undersggelser for
adskillige sygdomme og syndromer. Samtidigt blev det
konstateret, at Malene faktisk var fedt med dobbeltsidigt
hofteskred samt et brok i mellemgulvet, hvilket gjorde, at
hun ikke var i stand til at indtage fode i store mangder.
Vi pressede pi for at fa hende opereret, men fik hver
gang at vide, at det ikke var ngdvendigt lige nu, og at hun
sagtens kunne leve med dette brok i mange dr uden pro-
blemer. Det skyldes, at man rent faktisk ikke turde ope-
rere hende, da man ikke kunne konstatere, hvad hun
fejlede, og man derfor vurderede risikoen til at vaere for
stor. Dette var dog ikke noget, vi blev informeret om pi
davaerende tidspunkt.

Da Malene var tet pa at fylde 1 dr, tilstodte der proble-
mer i form af RS virus, som virkelig var hardt for bide

Malene og os som forzldre. Det
starste problem for Malene var
selvfolgelig, at hun havde svart ved
at trekke vejret som fplge af sit brok i mellemgulvet,
hvilket reducerede hendes luftiméangde i den hgjre lunge
til haly kraft. For os foraeldre var det et chok at se vores
lille pige placeret i en sygeseng med slanger og maski-
ner, der bimlede og ringede for et godt ord.

Af Jens Svendgaard

Heldigvis gik alt godt, men kort efter stgdte nye proble-
mer til i form af, at Malene blev gul overalt pa kroppen,
forst i ansigtet og senere pd resten af kroppen. Farst blev
hun misteenkt for at have leverbetaendelse, hvilket dog
hurtigt blev afkreftet. Efter flere undersogelser konstate-
rede man en afklemning af galdevejene, hvilket gjorde, at
der ikke blev tilfert galde til nedbrydningen af fedt, og
det derfor var affaldsstoffer, der ophobedes i kroppen.

Dette var held i uheld, idet man nu var tvunget til at opere-
re Malene, hvilket blev udfort fi dage for hendes 1 dr fod-
selsdag. Dette var simpelthen en utrolig @endring i Malenes
trivsel. I lébet af fi maneder, hvor Malene spiste og spiste,
fandt hun hurtigt tilbage til sin normale vaekstkurve.

I mellemtiden havde Malene udviklet en kraftig rygsko-
liose, som nu var det problem som sammen med en
operation for hofteskred var det, der optog vore tanker.
Der var endnu ikke fastsat en endelig diagnose, s vi
levede stadig i uvished. Da Malene var ca. 1'/: dr blev
hun opereret for hofteskred. Da hun efter ca. 3 mineder
i gips, som er normalt, var hun s uheldig at brekke
begge ben efter et hop siddende i sofaen hos far, si hun
igen mdtte have gips pa i ca. 3 mineder. Efter denne epi-
sode fik hun fastsat diagnosen osteogenesis imperfecta
(medfadt knogleskerhed). Vi kazmpede en sej kamp for
at fa denne diagnose @ndret, da det slet ikke stemte ove-
rens med vores opfattelse. Malene fik ordineret Aredia
som er et fosforholdigt stof, som anvendes til behandling
af knogleskorhed hos @ldre mennesker. Her fik vi yderli-
gere bekraftet, at der var endog stor forskel pa Malenes
symptomer og de virkeligt hardt ramte med knogleskgr-
hed. Vi mgdte bl.a. en pige pd 7 dr, som havde haft kno-
glebrud ca. 60 gange indenfor et dr. Et af bruddene skete
ved at lave mad sammen med sin mor. Uheldet skete, da
hun knzekkede lasagneplader.
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Vores forklaring pd Malenes svage knogler gik pa mang-
lende optagelse af neeringsstoffer samt manglende belast-
ning af knoglemassen, da Malene jo af gode grunde endnu
ikke var i stand til at ga. Vi fik faktisk stillet i udsigt, at det
maske ikke var muligt for hende nogensinde at komme til
at ga, hvilket hun da heldigvis siden har modbevist.

I perioden frem til hun fylder 3 dr havde vi gentagne gange
forspgt at fa en ny leege tilknyttet som ansvarlig koordina-
tor, da vi ikke falte vi blev Iyttet til af daveerende lage. Vi
havde ved flere lejligheder m@dt John @stergaard, Skejby
Svgehus, som bide Malene og vi selv har et godt indtryk
af, idet han rent faktisk godt vil Iytte til nogle af vore hold-
ninger. Vi mener selv, det er vigtigt, at der er en god kom-
munikation imellem sundhedsvaesenet og familien, idet
man skal huske pa, at det altsa er familien, der har den
starste erfaring med barnet og ikke en fagperson, som
maske ser vores barn 30-45 minutter en gang i kvartalet i
uvante omgivelser. Dermed ikke sagt at man ikke skal lytte
til lzgen eller en anden person fra sundhedssystemet,
tvaertimod, det skal vazre en falles opgave, hvor konklu-
sionen drages i feellesskab ud fra de enkeltes erfaringer.

Siden den fgrste hirde tid er der nu stillet en endelig
diagnose, som bide vi og sundhedssystemet kan accepte-
re nemlig Ehlers-Danlos syndrom. Det var egentligt ikke
det at fa stillet diagnosen, der i vort tilfzelde gav os ro i
sjelen, men derimod en meget indsigtsfuld sygeplejer-
ske, vi mgdte pd vores vej, Hun sagde nemlig: jamen
husk nu pd at selv om I fir fastsat en diagnose, sd
endrer det jo ikke jeres Malene. Hun er jo den samme
bdde for og efter en diagnose.

Da Malene var omkring 2'/: dr, kom hun ligeledes i korset-
behandling for den rygskoliose som i mellemtiden havde
udviklet sig voldsomt. Man havde ved flere lejligheder gjort
os Klart, at hun sandsynligvis skulle opereres og dermed
gares stiv i ryggen. Det, der skraemte 0s mest, var udsigten
til at vaeksten i ryggen derved ville ga i sta. Heldigvis var
man 54 tilfreds med korsettet, at dette blev lasningen.

Et par dage far Malene fyldte 3 dr, tog hun samtidigt sine
farste skridt uden hjelp fra mor eller far. Samtidigt blev hun
befriet for at modtage medicin imod knogleskgrhed, idet en
ny analyse af knoglerne viste, at de nu I inden for normal-
omradet. (Dejligt at fa bekrazftet sine formodninger).

I dag er den eneste form for behandling, Malene modta-
ger, korsetbehandling imod rygskoliose. Dermed ikke
sagt, at hun ikke senere skal igennem en hird rygopera-
tion, men det vigtigste er i hvert fald, at hun nu kan fa tid
til at vokse normalt.

Vores hverdag forseger vi at leve sd normalt som mulis
men af og til gdr vi jo til kontrol eller Malene skir skul-
deren af led, sdledes at vi ma af sted til hospitalet for =
fa den sat pa plads igen. Heldigvis er Malene som en
falge af sin opvaekst en pige med ben i nasen, der tages
modgangen, som den kommer. I skolen gir det indtil
videre fint, da der her er ordnede forhold med en vok-
sen til at styre slagets gang, Derimod fgler hun sig ikke
sa steerk, sa snart det bliver mere fritid og leg. I SFO'en
kan det i perioder godt ga for steerkt. Malene elsker der
for at fa en veninde med hjem fra skole, sdledes at de i
feellesskab finder ud af, hvad der skal forega. Allerede
ved skolestart tog vi det initiativ at fortelle om Malenes
sygdom. Vi synes selv, at det har vaeret rigtigt godt. Vi har
samtidigt modtaget mange beméerkninger om, at det var
dejligt at fa en forstelse for, hvad Malene fejler. Det er
vores fornemmelse, at bide klassekammeraterne og for-
@ldrene dermed fir fjernet noget af det tabu, der kan
vaere en fglge af at besidde et handicap.

Vi har i fellesskab den holdning, at selvom Malene har et
handicap, s er det ikke noget, vi i hverdagen spekulerer
over. Man mindes selvfglgelig i visse situationer om det,
men vores gnske er, at Malene vil fa en s ens opvackst
som sine (0 sgskende. Vi ved selviglgelig godL, at det er
urealistisk at sammenligne deres situation, men vi forsgger

Malene har specielt ekstra behov for hjzlp tl toiletbesgg
og paklaedning og vask. Ellers er det specielt, ndr vi skal
pd ture, at Malene kan have ekstra behov for hjelp i form
af karestol eller el-scooter, som hun bruger efter behov.

Vores faelles indstilling til livet, som vi ogsda mener

Malene har arvet, er at se det positive i livet og fa det
bedste ud af det, nanset de vilkir man har fiet. Det er k '
hvert fald det hdb, vi har for Malenes fremtid. "

Malene sammen med
sin lillesgster Pernille. |
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Oplaegsholder fra USA

Til Ehlers-Danlos foreningen i Danmarks 10 ars jubileeumskonference var Alberto Friedmann (AF) oplaegsholder.
AF er 38 dr, har Ehlers-Danlos syndrom, er uddannet i USA og har en master i kinesisk medicin (grunduddan-
nelsen foregar sammen med den almindelige laegeuddannelse i USA).

AF er ved at lave en Ph.d i fysiologi, hvor nedenstiende underspgelse er fra.

Alberto Friedmann er master i Martial Arts (kampsport) og har det sorte bzelte i en del af sportsgrenene inden for
Martial Arts. Han boede i en periode i Japan og Korea for at dyrke Martial Arts. AF blev olympisk mester i ved OL i
Sydney i 2000, hvor taekwondo var opvisningssport og har vundet flere verdensmesterskaber. AF er nu trener for

det amerikanske landshold.
http://www.slu.edu/readstorv/newsinfo/3855
http://www.slu.edu/readstorv/homepage/4437
hitp://www.usmateam.com

Referat fra Alberto Friedman (AF):

“Exercise Treatment of Non-Accident Related Chronic
Ankle Instability in Ehlers-Danlos Syndrome”

Kronisk ustabilitet i et led er ikke lokaliseret til sport,
men ogsd til bindevevs- og neuromuskulaere sygdomme.
AF omtaler Osteogenesis Imperfecta (OI), Ehlers-Danlos
syndrom og Benign Joint Hypermobility Syndrom (BJHS),
der er relevant for dette oplaeg samt Marfans syndrom.

ptabiliteten fremkommer ved arvelige bindevaevssyg-
domme fordi der er defekt kollagen. Elastin og kollagen
er svagt i opbygning og struktur. Vaevet er skrabeligt og
svagt, fordi fibrillerne er svage og tynde. Populaert sagt
kan man sige, at dette vaev er kroppens limstoffer og
elastikker, som er defekte, svage og skrabelige.
Hypermobilitet defineres som overbevagelighed pga. af
lgsheden i kroppens vy, der ellers formodes at vaere
steerkere end det er i disse tilfelde.

At veere "fleksibel"/smidig i leddene betyder, at man ud
over at kunne overbevage leddet ogsa har styrke
omkring leddet i bide de store og smi muskelgrupper.
Dette ses fx hos balletdansere i alle led og ved nogle
sportsgrene er det hensigtsmzssigt at vare fleksibel i et
eller flere led. Fx har en kaster i baseball fordel af et
overbevaegeligt skulderled, men kun hvis der samtidig er
muskelstyrke omkring leddet, si den ggede bevaegelig-

13 Maj 2006

Betina Winiher Boserup

hed kan give bedre kastekraft
eller fodboldspilleren kan have
glaede af en gget bevaegelighed i
anklen til at fange og styre bolden
i et spark, men ogsa kun hvis den ggede bevaegelighed
samtidig folges med gget styrke af muskelgrupperne
omkring anklen. Det kan altsd vaere saerdeles hensigts-
mzessigt for nogle sportsudgvere at arbejde med fleksible
led for opna tekniske og dermed styrkemzssige fordele.

Alberto Friedman

AF og hans team har undersagt anklen hos hypermobile
og lavet et gvelsesprogram, der lgb over 8 uger for at
undersgge, om ankelleddet kunne styrkes ved simple
gvelser tre gange om ugen. Anklen blev valgt, fordi led-
dets funktion har stor betydning for alle daglige bevacgel-
sesfunktioner, nir vi som mennesker gerne vil bevage os
omkring.

Alle deltagerne i undersggelsen var over 18 dr, var frivil-
lige, alle deltagere havde fem eller mere pd Beightons
skala for hypermobile led. (Se Ulrik Tarps indlag).
Ingen deltagere havde indenfor det seneste ar haft ankel-
traumer eller havde nuverende ankeltraume. Alle gvelser
blev direkte observeret saledes, at al trening foregik tre
gange om ugen pd universitetet i St. Louis og under over-
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Right ankle joint. A, Lareral view. B, medial view: € posterion view.
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re, al :
gvelserne blev lavet korrek.

70 % af deltagerne i treeningsprogrammet. havde samme
symptomer som mennesker med en forstuvet anklen,
uden at anklen var forstuvet. Alle havde aget mobilitet i
ankelleddet og i hele foden.

vagning tor at si e lavede ovelserne 0g at

Funktionel ustabilitet i ankelled. viser sig ved:

Gang

Nér man stdr

Badning

Nér man skal rejse sig fra en stol

Helt basal balance, nar man stabiliserer sig ved
almindelige dagligdags aktiviteter

Oversigtshilleder pd modstdende side viser foden og
anklens knogler, led og ligamenter samt normal beva-
gelse i anklen. Som det ses er anklen et kompliceret led

ed mange involverede knogler og ligamenter for at
'dabe den rette bevaegelse til at afvikle bevaegelse fra
krop til fod og omvendt ved gang, lgb, rejsning fra stol
eller nir man bare stir stille.
Normalt er foden ikke sarlig bevaegelig, men ved hyper-
mobilitet er den bide bevagelig og med svage ligamenter
og sener fil at holde foden - ogsd i de ekstreme yderstil-
linger foden kommer i fordi den kan. For at styrke anklen
kan man trzene ankelleddet via forskellige gvelser.
Behandlingen kan veere:

» Styrketreening af leddet ved smi bevaegelser af
ankelleddet i alle retninger
Balancetrzning
Proprioceptionstrening*

1. Pga. af skader pa nervefibre

2. Traditionelt lav styrke hos mennesker

med hypermobilitet

*Proprioceptiv sans: de sensitive indtryk som fra pro-
prioceptorerne (fulelegemerne) i muskler, sener, ledfla-
der formidler oplysninger om ekstremiteter-
nes (arme og ben) stilling og bevaegelse.

Manthily Training Regimen

- Exercise

Traditionelt er treening efter ankeltraumer foku-
seret omkring balancebrzet, udholdenhed, dbne
og lukkede hevaegelsesavelser, avelser der ager
bevaegelsen i ankelleddet samt stimulering af
leddets proprioception. Traditionelt gar rehabi-
literingstreening ud pé at gentage gvelser igen
og igen, og samtidig lave reaktiv neuromusku-
laer traening og fi pget bevaegelighed i det ska-
dede led, der traditionelt efter skader har min-
dre bevaegelighed end fgr det givne traume,
der farte til behovet for genoptraening,

et traditionelle mal med at opna mere bevaegelse 1 led-
det er for hypermobile mennesker, der har samme symp-
tomer, som hos mennesker med traumer i leddet, selv-
modsigende. De har jo i forvejen rigeligt med bevaegelse
og de samme symptomer som hos mennesker, der har
skadet deres ankel og fiet mindre bevaegelse i leddet
efter traumet.

AF og hans team mente derfor, at det var selvmodsigende
at treene mennesker med hypermobile led efter de tradi-
tionelle metoder. Hvorfor ikke prove at treene mennesker
med hypermobilitet i leddene ved at indskrenke bevaege-
ligheden, ndr nu den modsatte behandling virker efter
skader og kirurgi?

Programmet bestod af et fysisk treeningsprogram over 8
uger. Intet blev @ndret i forhold til kendte @gvelser,
teknikker eller protokoller.

Alle deltagerne fik malt

¢ Bevegelighed i leddet
Styrken i leddet under funktion
Leddets stabilitet
Proprioception
Reflekser

Alle malinger blev foretaget ved forsagets start, midtvejs,
altsa efter fire uger og til slut efter de otte ugers traning.
Alle trznede tre gang om ugen under overvagning, man-
dag, onsdag og fredag.

Ved hver traening blev der brugt udholdenhedstraning
(Resistance Training) mandag og fredag suppleret med
reaktive neuromuskulere gvelser og proprioceptions-
gvelser (Reactive Neuromuscular Traning and
Proprioception Exercises), mens de to sidstnzevnte ons-
dag var erstattet med aktive stabiliseringsagvelser (Active
Stabilization Exercises).

Skemaet viser, hvorndr de forskellige gvelser blev udfort.




Resistance Training ~ udholdenhedstraning

Bestod af @velser med:
Benpresse

Laegloft

Knabajning og knaestraek

To gange alle gvelser med 12 repetitioner med max 60 %
belastning - disse @velser foregik i fitnessmaskiner

Reactive Neuromuscular Training ~ reaktiv mus-

keltraening

Her bestod gvelserne i lgft af ben, hvor bevaegelsen kun

var i et plan evt. med vaegt om anklen

Loft foran kroppen

Loft af foden bagved kroppen
Laft af foden ud til siden og endelig
Loft af foden ind over midten af kroppen — medialt

Proprioception Exercises ~ proprioceptions-
ovelser

Sta pa et hen/en fod og holde balancen med den anden
fod loftet foran kroppen

Std pi et ben og bgije i hoften

Sta pa et ben og bruge vagten diagonalt for kroppen
St pa et ben og kaste med en bold og gribe bold
Ovelser pa balancebraet

Kommentar til balance ved proprioceptionsgvelserne:

Figur: a

Figur: b

1

Figur a viser at vaegten holdes i midtlinjen, ndr man prgver at st pi et ben.
Det er ikke sundt, for man haenger i hofteleddet og far ikke vagten fordelt
og leddene stabiliseret. Deite er forkert.

Figur b viser at vaegten flyttes ind over det hofte- og knaled, hvor der er fast
grund under foden for det andet ben lgftes. Det giver leddene stabilitet til at
holde vaegten og en bedre balance. Dette er KORREKT.

Kan man ikke std pa et ben kan man lzegge et katalog eller en tynd bog pa
gulvet og stille sig med den ene fod pd bogen og den anden pd gulvet og si
forsage at lgfte foden fra bogen, nér vaegten er korrekt som vist i figur b.

Man kan stgtte sig til en stoleryg, et bord eller en vaeg. Det vigtigste er ikke

at kunne std pa et ben og lgfte den anden fod hgjt, men at f en bedre
balance og dermed en mere stabil gang og det ggres ved at stimulere og
trazne proprioception pa denne made.

Active Stabilization Exercises ~ aktive stabilise-
rende @velser

Her blev brugt en stepboks der mdlte 40,6 cm. x 40,6
cm og var 20,3 cm hgj.

Ovelserne var fglgende:

At ga forleens op pa kassen og ned igen baglaens skiftevis
med det ene og andet ben

At gd sidelzens op pd kassen og ned igen fra begge sider
At hoppe med samlede ben* op pd kassen og ned igen
At hoppe pd et ben op pa kassen og ned igen — hvis man
kunne

At hoppe pi et ben sidelzns op pa kassen og ned igen
At hoppe med samlede ben* over kassen

At hoppe sidelzens over kassen med samlede ben*

At hoppe pi et ben over kassen

At hoppe pi et ben over kassen fra siden.

* samlede ben betyder her ikke helt samlet, men med
kroppen i balance og at hoppe med afset fra begge ben
og fadder.

AF understreger, at den bedste gvelse er at sta pa et ben
med foden foran kroppen og kaste og gribe en bold.
Denne gvelser/leg oger stabiliteten af leddet og den <
neuromuskulare traening og giver opmaerksomhed, styr-
ke, balance og eger bevidstheden om bevagelse, balance
og styrke.

Den normale funktionalitet i ankelleddet kan meget let
afproves af enhver: Man skal kunne std pa et ben og lafte
haelen 8 — 12 gange, sa man vipper op og ned, som hvis
man prever at sta pa taeeer; og man skal kunne Igfte for-
foden saledes, at man legger vaegten tilbage pa hzelen
uden at miste balancen pé det ben, du har vagten pa.
Hvis man ikke kan disse to gvelser & til 12 gange, har
man ikke normal styrke og proprioception og det medfa-
rer en ustabil gangfunktion og der er risiko for at blive
skadet hver gang man tager et skridt.

Ved starten af forsgget havde alle gget bevaegelighed af
ankelleddene. Efter fire uger var der en bevaegelsesind-
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skraenkning pd 10 %. hvilket medforte meget storre sta-
bilitet og styrke i leddet. fzrre smerter og mindre ustabi-
litet (decrease of joint popping)

Efter otte uger kunne alle delagere lave nwsten alle
ovelser, der var en merkbar oplevelse af ferre smerter,
0g ingen “joint popping” ved evelserne.,

Bevaegelsesudslaget hos de hypermobile blev mindre 0g
enhver. der tenker traditionel fysioterapi, vil mene, at

bevaegelsesudslag, der bliver mindre i et led, der tranes
er tilbagegang, men for hypermobile er det en fordel o0g
milet, der kan give stabilitet i led og styrke balancen
samt styrke ligamenter og muskler siledes, at leddet Styr-
kes, balancen bedres og bevagelse lettes,

Alle skemaerne viser at bevaegelsen i leddet (Range of
Motion ~ ROM) er blevet mindre ved passiv bevaegelse
og ved aktiv bevaegelse.
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Overall Change in Range of Motion

Konklusion

Ovelse er godt. Al bevaegelse er gvelse. Svaghed, mang-
lende balance og stabilitet gger risikoen for at fa alvorli-
ge folgeskader. Alle deltagerne i forspget fik indskranket
bevaegelse i ankelleddene, fik feerre smerter og ferre
subluxeringer (joint popping), bedre balance, proprio-
ception og bedre dagligt funktionsniveau.

Anklen blev valgt fordi den er svaer at genopbygge og
reparere. Teer og fingre har ikke samme muskelkon-
trol, si de kan veere svaere styrke pa samme mide, fordi
de ikke pa samme méde er beskyttet af muskler, men
mest styres af ligamenter og sener. Hofteled og skulder-
led er kugleled og derfor endnu svaerere end ankelleddet
at stabilisere.

Kun fem deltagere i forsgget havde EDS, men alle fik det
bedre, styrkede muskler, balance og stabilitet i ankelled-
dene. At der kun deltog fem personer med EDS kan kriti-
seres, men det er svaert at finde et sted, hvor der er
mange mennesker med EDS, der er i stand til at deltage
tre gange om ugen i et sidant forlgb.

De farste fire uger gav det storste udbytte, efter 4 uger
gav behandlingen ikke sarlig meget mere.

Forslag til fremtidig forskning:

e Flere deltagere i lignende forsgg

¢ Undersagelse pd barn med arvelige bindevavsli-
delser og langtidseffekten af fysisk
aktivitet/gvelser

Fire ugers undersggelsesprotokol i stedet for 8
ugers protokol, som beskrevet

e Dyrestudier pd seners og ligamenters styrke, <
elasticitet og plasticitet (holdbarhed).

Ind i mellem gennemgangen af AF's undersagelse om
genoptraening af ankelledet, fik vi mulighed for at hgre
lidt om hans erfaringer og livsfilosofi. AF har fiet nye
ligamenter fire gange vha. af kirurgi. AF kunne fortzlle,
at han aldrig var blevet skadet ved sin sport taekwondo,
men mange gange ved almindelige dagligdags goremal,
fordi han ikke havde vaeret opmerksom pi og taget hen-
syn til kroppens behov for at arbejde korrekt og med
fuld muskelstgtte og i balance. Nir AF dyrker kampsport
er han altid 100 % fokuseret pd bevagelserne og dermed
nedsaittes risikoen for skader vaesentligt. AF understrege-
de, at enhver bevagelse er god, men pas pa aldrig at
oversiraekke leddene. Lgb er godt, hvis du kan lgbe uden
at overstrekke knze m.m. Bevaegelse skal give styrke og
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Linskoalisesen eges ved & vaere i form og at man kan have
en stabel fysssk funkaion i sin dagligdag, men dette er
problematisk for mennesker med EDS.

Den negative spiral:
Mindre stabilitet => faerre gvelser, atrofi
af muskler og mindre stabilitet og styrke
Den positive spiral:
Mere stabilitet og styrke => staerkere
muskler, bedre funktion, mere uafhaeng-
ighed og mere livskvalitet

Livskvalitet gzelder ogsa for smerter:
Negativ spiral:
Flere smerter => depression og dermed

. uvillighed til at traene, atrofi af muskler

og siledes flere smerter

Positiv spiral:
Faerre smerter => bedre udseende, mere
social aktivitet, sociale gvelser (al aktivitet
er trening og forbedrer muskelstyrken),
mindre medicin og hgjere livskvalitet

Proprioception og livskvalitet:

Negativ spiral:
Dirligere proprioception => dirligere
balance og dermed svarere ved at treene
eller deltage i social aktivitet (treening),
risiko for skader gges og nervefibre ska-
des og proprioceptionen bliver dirligere

Positiv spiral:

. Bedre proprioception => bedre balance
og siledes gget falelse af at se mulighe-
der, trening gges, risikoen for skader fal-
der, oget folelse af uafhengighed og
muligheder og dermed gget livskvalitet

Alt i alt, har alt, hvad vi ggr og fir mulighed for, indfly-
delse pd vores livskvalitet og pa, om vi er inde i en posi-
tiv eller negatiy spiral. Nogle gange kan vi selv veelge
andre gange er forholdene uden for vores egen kontrol,
men ved bevidsthed om tilstandene kan vi vaere med til at
pavirke livskvaliteten for os selv og andre. Medicinering
er ikke godt for kroppen, den kan vaere ngdvendig, men
godt for kroppen er det iflg. AF aldrig; iseer fordi meget
smertestillende medicin slaver proprioception 0g
opmerksomheden. Smertestillende medicin kan altsi
hjzelpe pa at komme i gang, men vier opmaerksom pd
ulemperne og brug din viden positivt.

Forskellen mellem Vestens og @stens tilgang til helbred
er meget forskellig. AF fortaeller, at kinesisk medicin har
den filosofi, at lazgen betales hver maned, man er rask.
Nér man bliver syg fir den kinesiske lege ingen penge.
Laegens opgave er at holde dig sund og undgi du bliver
skadet, ikke at tjene pd du er syg!

AF: "I USA siges det, at vi har et sundhedssystem
(Healthcare), men det har vi ikke, vi har et sygdoms-
omsorgssystem."

* Mon ikke mange af 0s kan tilslutte os det syns-
punkt og énske os mere forebyggelse og der-
med mindre symptombehandling, ndr forst ska-
derne er opstdet?! Siledes at vi kan have (en for-
bedret) livskvalitet hele livet? (referentens
bemerkning).

Af Betina Winther Boserup
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Kortlaegningsprojektet

JBH gennemgir temaerne i analy-
sen, som er:

Ehlers-Danlos foreningen har i samarbejde med
Center for Sma Handicapgrupper (CSH) lavet en
sporgeskemaundersggelse, der skal afdekke levevil-
kérene for mennesker med Ehlers-Danlos syndrom.
Spergeskemaundersggelsen er et led i CSH's
Kortlegningsprojekt. Kortlaegningsprojekiet er et
projekt, som CSH har startet for at beskrive generel-
le temaer, som er gennemgdende for de forskellige
handicap og desuden ogsa specifikke temaer. som
fokuserer pa szrlige problemstillinger for de enkel-
te handicap.

Kortleegningen af Ehlers-Danlos syndrom vil udkom-
me i en publikation fra Center for Sma
Handicapgrupper — denne forventes feerdig i juni
20006.

Jonas Bo Hansen er projektleder pa Kortlegnings-
projektet.
Af Lykke Rebder

Jonas Bo Hansen (JBH) starter med at fortaelle om
Center for Smd Handicapgrupper (CSH) og dernzest om
Kortlaegningsprojektet. Kortleegningsprojektet af Ehlers-
Danlos syndrom bestir af fire dele:

e Indledning — beskrivelse af diagnosen,
metodeovervejelser og baggrundsdata

 Analysen — i alt otte kapitler baseret pd
spargeskemaerne og gruppeinterviewet

e Konklusion — centrale pointer og pet-
- spektivering

e [English summary

JBH har aldrig oplevet en sporgeskemaundersggelse med
sd mange kommentarer, men beskrivelsen tager
udgangspunkt i generelle beskrivelser. Han siger: "Det er
en beskrivelse gennem jer som mennesker med EDS”.
Superflot svarprocent pa 85, hvilket er rigtig, rigtig godt.

Milgruppen for Kortlaxgningsprojektet er primaert fag-
folk, si JBH opfordrer alle til at sprede nyheden!

L]

Jonas Bo Hansen fortzller om nogle af de centrale poin-
ter, som vil fremga af konklusionen pi projektet - bl.a.

At fi diagnosen

Kontakt til sociale myn-
digheder og padagogiske
institutioner

Behovet for information
Pavirkning af hverdagen og familien
Sociale netvaerk

Skolegang

Fritidsakfiviteter

Voksen med Ehlers-Danlos syndrom

Jonas Bo Hansen

Den mest almindelige grund til at man bliver
undersagt for Ehlers-Danlos syndrom er pd grund
af symptomer pa sygdom
Der skal mellem to og tre undersggelser i gennem-
snit il at stille diagnosen

Gennemsnitalderen for man fir diagnose er 37 /2
4r blandt de voksne, men der er en tendens til at
den er pi vej ned

Kortlaegningen har vist, at knap halvdelen af forael-
drene til bgrn og unge og en tredjedel af de voks-
ne ikke har kendskab til hvilken type EDS deres
barn/de selv har

P4 samme mide er mere end halvdelen enten ikke
klar over arvegangen eller ogsa svarer de forkert
pa spgrgsmilet om arvegang

Kontakten med kommunernes socialforvaltninger
er praeget af mange kampe, og tre-fierdedel af dei
medvirkende mener ikke, at de offentlige myndig-
heder har koordineret deres indsats

Ni af 10 af bade forzldrene og de voksne har ople-
vet, at manglende kendskab til Ehlers-Danlos syn-
drom er et problem

Et stort flertal synes, at andre har svert ved at for-
std, hvordan det er at have handicappet og naesten
alle oplever at andre ikke tager hensyn

Halvdelen af foraeldre til bgrn med Ehlers-Danlos
syndrom oplever at deres vennekreds kan pavirkes
af, at man fir et barn med Ehlers-Danlos syndrom
Kortlegningen viste ogsd, at meget fi har modtaget
genetisk radgivning — bl.a. har kun fire af de 20,
der har fadt efter de fik diagnosen, fiet genetisk
ridgivning

Lidt over fire af fem har oplevet komplikationer
ved graviditet og fedsel
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Kortlaegningen viser, at de sociale myndigheder dbenbart
har et behov for at kunne “se” diagnosen, for der sker

.;get fra deres side, hvorfor informationen meget ofte
kommer meget sent, nér det drejer sig om sociale rettig-
heder. JBH konkluderer: "For jeres vedkommende er
ordet mistro et ord, der ofte gar igen i jeres kommenta-
rer”.

Jonas Bo Hansen slutter af med at pege pi fire omrider
med plads til forbedring:
L. Flere burde leere behandlingsprotokollen* at
kende
2. Genetisk rdadgivning til flere
3. Ferre afklaringsproblemer og mindre kamp
4. Stgrre viden om EDS og mindre mistro

*Sundhedsstyrelsen udgav i 2001 redeggrelsen, “Sjzldne
handicap. Den fremtidige tilrettelzeggelse af indsatsen i
sygehusvaesenet”, som kan lases pd denne adresse:
http://www.sst.dk/publ/Publ2001/handicap/index.html

Til allersidst peger JBH pa, hvad kortlaegningen kan bru-
ges til:
e Jer som medlemmer i foreningen
- Brug den i kontakten med fagpersonale
— miske iser i forhold til kommunen
- Brug den evt. til venner og familie

Hefter med Kortleegningsprojektet forventes at vaere far-
digt i juni 2006, hvorefter det vil vaere salg i foreningen.
Hold jer orienteret pa foreningens hjemmeside
(www.ehlers-danlos.dk) om, hvornir haeftet er klar.

Jonas Bo Hansens oplag gav ny, til tider overraskende
viden, og noget at arbejde videre med. En stor tak til
Jonas Bo Hansen. Vi gleder os til det faerdige resultat
forligger i trykt form.
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“- Og hvad kan jeg bruge det til?
Jeg har da ikke noget at vaere ked afl”

Susanne Hovmand, der selv har EDS og er uddannet i
blandt andet sorgarbejde, fortalte om projektet med
Tabs- og udviklingsgruppen, der nu er halwejs i forlgbet.
Farste gruppeforlgb er afsluttet og andet gruppeforlab er
sat i gang,

Det er ganske normalt for mennesker at sgrge over tab.
Ligegyldigt hvad man mister — reagerer man naturligt
med sorg. Men nir det gelder funktionstab, synes de
fleste dog, det er meerkeligt, at de faktisk har behov for
at sgrge. Og den sorg, man foler over tabt funktionsevne,
kan da heller ikke direkte sammenlignes med den sorg,
man kan fole ved tabet af en nzertstiende. Forskellen er
bl.a. at sorgen over tabet af funktionsevne rubriceres
som det, der kaldes "uafsluttet sorg”. .

Alligevel ligger den proces, man gir igennem, nir man
mister evnen til at fungere, som man gjorde for i tiden,
taet op ad den almindelige kendte sorgproces.

Man kan spgrge sig selv om, hvor meget sygdommen fyl-
der i ens hverdag — og om det er pnskeligt, at den fylder
4 meget. Nogle gange kan man helt forsvinde ind i en
kronisk sorg, som kan give sig udtryk pa forskellige
méder. Man kan se verden gennem fortidens briller og
hele tiden relatere til den gang, hvor man kunne dette og
hint. Det kan belaste omgivelserne og give fysiske symp-
tomer som hovedpine, muskelsmerter, sgvnlgshed osv.

_ : ,
Det kan ogsd give psvkiske SYmpIo-  suganne Hovmand

mer som depression. angst. isola-
tion, manglende initiativ osv.

I Tabs- og udviklingsgruppen arbejder de med 4 fokus-
punkter:

- At lere at merke egne behov og udtrykke dem direkte
- At erkende sorgen og fi kontakt til dens falelser

- At formulere, hvad det er. jeg har mistet

- At erkende, at sorgen ikke afsluttes —atnve tabvil -
komme til.

Ved forste made i gruppen skal deltagerne fortelle om
sig selv — vel og marke om sig selv uden sygdommen.
For nogle er det meget sveert, for andre er det let — men
for alle er det sundt. at se pa sig selv uden at se pa syg-
dommen.

Nu, hvor den forste gruppe er afsluttet, kan man reflekte-
re over forlabet og resultatet af dette. Og positivt er det at
opdage. at deltagerne folte at sorgen fyldte mere, men
ogsd at personen fyldie mere. Da deltagerne startede var
dette forhold omvendt — sorgen fyldte stort sef ingen ting,
der var ikke plads til at sgrge — og personen fyldte heller
ingen ting, men var overskygget af sygdommen.
Deltagerne opdagede den positive sammenhzeng mellen
at "tage sorgen ind” og " fi mere="
af sig selv tilbage”.

Mange opnidede ogsd at fa mere
energi og overskud bide til sig
selv og til andre. De fik styrket
deres relationer til andre — bl.a.
ved at laere at sige fra pd en kon-
struktiv made.

Tabs- og udviklingsgruppen kerer
i gjeblikket som et pilotprojekt —
og vi har faet stgtte til et to-drs-
forlgb. Det er hibet at kunne fort-
sette forlabet ud over dette — men
det kraever gkonomisk stgite.

Af Rikke Knudstrup
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Midtvejsevaluering af
Tabs- og Udviklingsgruppen

Projektets formal

Sygekassernes Helsefond og Socialministeriet har ydet
stptte til Ehlers-Danlos foreningen til et 2-drigt pilotpro-
jekt fra efteraret 2004 til efterdret 2006.

Formdlet med projektet er ifolge projektbeskrivelsen:
"Vi vil iverksette pilotprojektet "Sorggruppe for men-
nesker med kronisk sygdom” som et forsggs- og udvi-
klingsprojekt.

fte hgrer vi, at mennesker med kronisk sygdom skal
Were at leve med deres sygdom, uden at nogen kommer

med et bud pd, hvordan man gor det. Vi gnsker at udvik-
le konkrete veerktgjer til “at laere at leve med” kronisk
sygdom ved at fokusere pi sorg- og tabsbearbejdning. Vi
legger op til og forventer, at deltagerne fir mulighed for
at erkende og bearbejde de tab, som tynger, og som er
en naturlig falge af at leve med et kronisk og arveligt
handicap. Der kan bide veere tale om forsinket eller
undgdet sorg. Vi vil i processen vaegte, at deltagerne far
kontakt til de forskellige dele af deres sorg/tab, som er
ubearbejdede. Vi vil ligeledes vaegte, at deltagerne udvik-
ler stgrre fleksibilitet til at tackle nye tabsoplevelser, som
vil opstd lgbende, siledes at de bliver i stand til bedre at
tackle deres hverdag. Forventningen er, at skjulte res-
sourcer og evner vil blive mobiliseret og derved styrke

n enkeltes mulighed for pa trods af en kronisk og

elig sygdom at leve et godt liv.

Fakta om projektet

Projektet er tilrettelagt med 2 gruppeforlgb — et i 2005
og et i 2000. Hervarende evalueringsrapport evaluerer
forlgbet i 2005. Det farste gruppeforlab har indeholdt
visiterende individuelle forsamtaler for interesserede del-
tagere ved projekistart, og 9 gruppemgder med 3 ugers
mellemrum indenfor en periode pi 8 mdr. Mgdedage
har vaeret placeret pa tirsdage fra kl. 10.00 - 13.00.
Mgdestedet har vaeret Institut for Diakoni og Sjzlesorg,
Kolonien Filadelfia, Dianalund.

Der har deltaget 6 personer med Ehlers-Danlos syndrom
(EDS) i Tabs- og udviklingsgruppen i 2005. Deltagerne
var kvinder. Gruppen har vaeret lukket — dvs. der har
ikke vaeret labende optagelse.

Der har veeret tilknyttet 2 gruppe-  porthe Suell
ledere — Conny Hjelm — institutle- ~ Swell Team
der ved Institut for Diakoni og

Sjzelesorg og Susanne Hovmand,

souschef ved Institut for Diakoni og Sjelesorg.
Der er nedsat en styregruppe med deltagelse af Ehlers-
Danlos foreningens formand Lykke Rehder, foreningsvej-
leder Bente Christa Hansen, Conny Hjelm og Susanne
Hovmand.

Projektet har vaeret eksternt evalueret ved SUELL Team.
Der er ydet supervision til gruppelederne ved psykolog
Ole Stig Sgrensen.

Projektets interessenter har vaeret foreningens medlem-
mer 0og medlemmer fra andre foreninger for mennesker
med kronisk handicap, Center for smd Handicapgrupper,
Kontaktudvalget for Mindre Sygdoms- og handicapfor-
eninger (som i dag hedder Sjeldne Diagnoser),
Socialministeriet, Indenrigs- og Sundhedsministeriet,
amter og kommuner.

Evalueringsmetode

Der blev ved gruppeforlabets start marts 2005 gennem-
fgrt en sporgeskemaundersggelse for samilige 6 gruppe-
deltagere, som blev gentaget november 2005,

2 mineder efter det sidste mgde i Tabs- og udviklings-
gruppen blev der gennemfart kvalitative enkeltinterview
med 4 deltagere.

Gruppelederne har udfyldt refleksionsskema efter hvert
gruppemgade, og der har i august 2005 vaeret afholdt et
evalueringsmode med gruppelederne og projekiets styre-
gruppe. Notater fra refleksionsskemaet og referater fra
evalueringsmgdet indgdr ligeledes i evalueringen.

Teoretiske udgangspunkter

Projektets hovedhypotese har varet:

"Ubearbejdet sorg over at have et kronisk han-

dicap kan ligge som en psykisk "klangbund”,

som tanker, felelser og handlinger bliver reflek-

teret i forhold til.

Ved at inddrage sorgbearbejdning i behandlingen af
mennesker med Ehlers-Danlos syndrom vil sorgen
@ndre karakter og fi betydning for den enkeltes mulig-
hed for "at lzere at leve med" sit kroniske handicap.
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“Ubearbejdet sorg er energikrevende og star i vejen for
livsudfoldelse. Der er leegende krefter i en sund sorgpro-
ces, der kan give nye dramme, hab og forventninger.”
Der eksisterer ikke megen viden eller dokumentation
omkring projektets hypotese. Projektets teoretiske funda-
ment er derfor hentet fra viden og forskning om sorg- og
krisebearbejdning i forhindelse med dgdsfald, skilsmis-
ser og livstruende sygdom, eksistentiel psykologi samt
psykoanalvtisk gruppeterapi.

De 6 deltageres mal ved start af Tabs- og udvi-
klingsgruppen og resultater ved forlgbets slutning
Mdl

"Indre fred og ro med mig selv. Vare mere @rlig overfor
mig selv - se sandheden i gjnene og

bede om mere hjelp. Fi lagt nogle ting i skuffer, s der
ikke er uorden. Komme videre”.

Resultater

"Ting fra tidligere i ens liv, man/jeg ikke troede var et
problem mere, viste sig at fylde mere,

end jeg regnede med. Hvor meget ens fortid praeger os
som voksne. At man/jeg ikke er alene

med de tanker og falelser jeg gir og tumler med. Indsigt
og forstdelse pd andre menneskers opfgrelse.

En flok kvinder, der kender hinanden pd godt og ondt”.

Mdl

"At have lidt starre overblik over, om jeg kan klare at
gennemfore et kursus. At vaere lidt mere afklaret, vere
bedre til at udtrykke og holde fast ved, hvad jeg magter
og ikke magter - maske finde “den gamle mig frem”.
Komme ud sammen med andre voksne”.

Resultater

"Jeg har faet tro pd mig selv, og jeg holder ved. Jeg er
blevet bedre til at udtrykke mig, fa det ud og at sige "det
kan jeg ikke" uden dirlig samvittighed. Jeg vil ikke
lzengere tvinges ind i andres forventninger om, hvad jeg
kan og ikke kan, og hvordan jeg ""bare” skal klare det.
Jeg har oplevet nzerheden og fortroligheden i gruppen,
varmen. Jeg var der ikke en gang, og det var irriterende
at ga glip af et mgde. Jeg har set, at det er normalt, at
dem man troede og altid oplevede som glade og positive
mennesker, har det som mig.

Gruppen har betydet, at jeg har deltaget i et kursus. Jeg
fik mod til dette gennem gruppen. Nu var jeg nok lidt sen
til at abne mig. De to sidste gange mitte jeg da vraele lidt.
Jeg kunne godt bruge et par gange mere, men de tanker
og falelser, som kom i gang, kerer stadig. Problemet kan
jo si bare blive, at det kan vaere svaert at ga rundt alene
med tanker uden at kunne snakke om det med de andre,
der jo ligesom forstar. Men jeg arbejder med mig selv pa
mange mader”.

Mal
"At finde frem til brugbare ressourcer. At hjzlpe mig
selv til starre forstaclse for, hvem jeg er. At laere at leve
med og acceptere EDS. At finde balancen i mit liv".
Resultater

"Jeg ndede at se andre med EDS. At opni venskab
med nogle piger, jeg ellers ikke ville have madt. At f
taget hul pa felelser og tanker, som er sveere at hand-
tere. Det var en lettelse at here, at sygdommen ogsi
fylder meget hos de andre. Jeg er blevet mere realis-
tisk i min forventning til mig selv og til andre. Jeg
havde ikke erkendt alvorligheden af sygdommen,
men blev gennem gruppen klar over det, hvilket bl.a.
medfgrte en erkendelse af behov for @ndringer i mit
arbejdsliv.

Taknemmelighed over at kunne vaere mig selv og at
kunne vise mit indre jeg. Ydmyghed over for andres
delagtiggorelse i deres svaere oplevelser”.

Ml ~
"At kunne tackle egne og andres reaktioner pd min syg-
dom og situation. Selvindsigt. Mere indsigt i sorg- og
tabsarbejde”.
Resultater
"Jeg havde ikke de store forventninger til gruppen, da
jeg ikke oplevede at have brug for den, men gruppen har
givet et skub i den rigtige retning. Jeg har leert meget
mere om sorg og processer. Har faet et bedre forhold til
et nert familiemedlem. Jeg er blevet bedre til at sige fra
og sige nej. Leert meget om andres sorgreaktioner. Fiet
redskaber til at tackle tab med. Men dermed ikke vaere
sagt, jeg bare kan takle alle tab m.v. til ug. Har fiet ind-
sigt. Jeg har faet et meget fortroligt forhold til de fleste
meddeltagere i gruppen. Vi har leert s2 meget af hinan-
den”. P
L=
Mal
"At jeg finder tilbage til mig, den glade mig, den hjalp-
somme, den lyttende, den de andre gerne vil vaere
sammen med uden de skal teenke pd mig hele tiden”.
Resultater
"Jeg har laert at leve med EDS. At udtrykke, hvad jeg
vil. At sige hgit, hvad jeg tzenker. Jeg fik ogsi renset ud
i en meget gammel sorg, som jeg ikke vidste fyldte sd
meget, som den gjorde. Jeg lerte at sige fra og ikke std
tilbage for mine gnsker samt turde spgrge om andres
mening”.

Mal

"Finde mere ind til mig selv (mit eget jeg). Lere at
dele sorgen angaende EDS med andre. At det er ok at
sige fra. At der er andre, som ogsa treenger til at dele
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eres sorg (at Iytte selv om jeg selv har det darligt).
Samtale med andre voksne. der ved. hvad EDS drejer
sig om, uden at tale sygdom hele tiden”.
Resuliater
"Samtale med andre angaende EDS, og hvad der folger.
Nye venskaber. Altid nogle at ringe til som forstar
(EDS). Kommet lidt videre. Faet snakket om ting, som
jeg ellers ikke ville snakke om. Lert at sige mere fra”,

Gruppeledernes vurdering af deltagernes udvik-
ling
Deltagerne har profiteret af at komme ud blandt andre
voksne, der forstod, hvad det vil sige at leve med EDS.
Deltagerne har i stgrre eller mindre grad opnéet at se sig
selv som vaerende kronisk syge og samtidig have et godt
liv. Deltagerne har opnaet stgrre sikkerhed i at give
udtryk for, hvor sveert det er at leve med EDS.
Deltagerne har tidligere ofte haft fokus pa deres
orgensninger og har set sig selv som “bremseklods” i
ilien og dermed opbygget en fglelse af skyld.
Deltagerne har ikke vaeret klar over, at de ogsi har noget
veerdifuldt at byde ind med i mange forskellige situatio-
ner og forhold. Deltagerne har erkendt, at det at vare
kronisk syg ikke henger sammen med deres vaerdi som
mennesker.
Deltagerne har alle skubbet til personlige graenser.
Det er forskelligt, hvor langt deltagerne er kommet i
sorgprocessen.
Alle deltagere har fiet viden om sorgprocessen og kend-
skab til redskaber til at tackle tab og sorg med.

Fokus og metoder

Gruppeledernes primaere fokus var dels at arbejde med

sorgprocessen og dels arbejde med realitetsorientering,
bejdsmetoderne var dels metoder som gruppelederne
avde teoretiske og praktiske erfaringer med fra andre

gruppeprocesser, 0og dels metoder som blev udviklet

undervejs i projektet.

Hvilke metoder vurderede deltagerne som betyd-
ningsfulde?

Deltagerne sagde, at felgende metoder havde betydning i
Tabs- og udviklingsgruppen:

At kunne scette ord pa

Deltagerne oplevede, at de i gruppen mgdte ligestillede,
der forstod dem.

Der blev sat ord pa tanker og fglelser. Nir fgrst én havde
sat ord pd, turde de andre ogsd. Det har haft betydning at
kunne hgre fra de andre, at de havde det pa samme
made som en selv. Der var stor lzring i at se, hvordan de
andre udviklede sig fra gang til gang.

At have en feellesncevner

EDS har vaeret gruppens fellesnzevner. Hvis deltagerne
ikke var samlet omkring EDS, ville det blot have veeret
hyggeligt. EDS som fellesnzvner betgd, at man hurtigt
kom meget teet pa hinanden, folte sig beslegtede, kunne
identificere sig med hinanden, havde den samme ople-
velse af sygdommens ofte maerkelige symptomer og
opniede en hgj grad af samhgrighed og fortrolighed.
Deltagerne var overraskede over, at de turde dbne sig sa
meget over for hinanden og blive sd "indspiste”. Det
skete allerede ved det forste made, som var en gjenab-
ner. Det var ikke ngdvendigt at vise facader — man havde
ret til at veere sig selv, og man gav hinanden plads. En
deltager sagde: "Vi er giet meget ind i hinandens liv og
delt mange oplevelser”.

Feedback

Deltagerne sagde om feedback-gvelsen', at nir de fik
positiv feedback, voksede deres mod og selwaerd/selvtil-
lid. Det var godt at hgre, nir nogle sagde: "Jeg har nydt
at hgre dig”. Det fik den betydning, at ndr deltagerne i
andre sammenhznge skulle traede frem, vidste de, at det,
de sagde ikke var "helt dumt”, for man havde nogle, der
far havde lyttet og forstiet dem. De negative forestilling-
er/"spgagelser” om egen identitet blev eliminerede.
Deltagerne oplevede, at deres erfaringer kunne bruges af
de andre.

Viden om sorg og sorgprocessen

Ved at fi viden om og indsigt i sorgprocessen blev der
skabt en fortrolighed til egen sorg og egne reaktioner.
Man ved, at man kan gd ind i sorgen uden at skulle have
en lgsning,

Fokus pa det personlige og relationerne

Deltagerne fik en oplevelse af, at der var fokus pa dem
som personer og de relationer, de dannede. Deltagerne
fik en oplevelse af at blive madt og forstiet.

Perioden mellem moderne

Deltagernes proces foregik ogsd i perioden mellem
mgderne, hvor deltagerne ud fra hjemmeopgaver teenkte
over, hvad de ville have frem ved naste mgde. Deltagerne
teenkte ogsd pa de andre deltageres situationer, og hvad
de havde sagt.

En deltager beskrev forlgbet siledes: "Det er fgrst nu,
hvor selve kurset er kommet pi afstand, at jeg har mest

'V En @velse, som tager sigte pd at lere deltageren at sette ord pd
de tanker og forestillinger, som hun tror resten af gruppen sidder
med, ndr hun har veret pd med et emne.
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glaede af det. I kursusperioden er man meget centreret
og fokuseret, og det er meget intenst. Det er rart at vere
ndet til, at jeg ikke skal si langt ned og rode. Jeg wenker
stadig pd de ting, vi gjorde og lerte. og hvad der vil gore
godt. Men det er blevet mere hverdagsagtigt at vere syg
og fi hverdagen til at fungere. Det er som at g til tand-
leege — en meget akiiv og nodvendig proces, der ikke er
behagelig, men hvor er man glad. nar det er overstiet og
glad for, at man gjorde det”.

Gruppeledernes funktioner og roller i gruppen
Gruppelederens evne til at styre mgderne har haft betyd-

ning, siledes at alle kom til orde. Gruppelederne lod del-

tagerne fi tid til eftertznksomhed og til at veere i sorgens
folelser og anerkendte deltagernes folelsesudiryk.
Gruppelederne skabte tryghed og tillid i gruppen.
Gruppelederne stillede "de rigtige spgrgsmal” - positivt
provokerende spergsmil - pd de rigtige tidspunkter, der
fik deltagerne til at reflektere og blive bevidstgjorte
omkring egen situation.

Hvad kunne have vaeret bedre?

Deltagerne foreslog, at forlgbet blev udvidet med mindst
2 gange mere, og at madernes lengde udvidedes enten
med en halv time, eller at den felles frokost ogsd var en
del af gruppemgdet, og at gruppelederne deltog.
Deltagerne havde derudover ingen @ndringsforslag til
mgdernes struktur og indhold og udtrykte meget stor til-
fredshed med gruppeledernes indsats og forlabet.

Konklusion

Udover at dokumentere projektets status november 2005
tager konklusionen ved midtvejsevalueringen sigte pd en
leeringsmaessig dimension i forhold til den naeste Tabs-
og udviklingsgruppe i 2006.

Sammenfattende har Tabs- og udviklingsgruppen betydet,
at deltagerne er blevet bevidste om sammenhzngen
mellem sorgbearbejdning og deres mulighed for at leve et
bedre liv med kronisk sygdom. Deltagerne har opndet at
give udiryk for tanker, falelser og behov og er gensidigt
blevet forstiet og bekrzftet i, at disse tanker og fglelser er
legale og naturlige. Deltagerne har opniet en storre sik-
kerhed i at udtrykke sig. Deltagerne er blevet mere realis-
tiske i forhold til forventninger til dem selv og andre.

For de deltagere, der gik mest i proces, betgd sorgbear-
bejdningen, at de blev bevidstgjorte om, hvad der gjorde
ondt, turde meerke sorgens falelser, fik sat ord pd og
begyndte at se nye realistiske livsmuligheder.

For nogle af deltagere har det vaeret sveert at omsztie
viden om sorgens processer til egentlig sorghearbejd-
ning. Deltagerne har dog opndet en tryghed i at vide, at
sorgens falelser er normale og legale. Nogle deltagere er
i flere af sorgens faser pd en gang og giver f.eks. udtryk
for sorgen, samtidig med at der er fokus pd nye mulighe-
der.
Deltagerne fandt, at skelnen mellem person og sygdom,
som var en del af hjemmeopgaverne, gav mening, og at
denne skelnen var med til at styrke deres personlighed.
Kun en deltager nzvner som mdl for deltagelse i Tabs-
og udviklingsgruppen, at hun gnsker at bearbejde sorg
over at have fiet en kronisk sygdom. Deltagerne gav
udtryk for, at det havde overrasket dem, at deres egen og
de andres sorg fyldte si meget. Men sorgvinklen gav dem
indirekte redskaber, der har gjort det lettere at leve med
EDS. Deltagerne har siledes gennem gruppens metoder
opndet starre personligt integritet og genskabt tillid til sig
selv og omverdenen.

w
Huad har betydning i en Tabs- og udviklingsgruppe?
Tabs- og udviklingsgruppens forlgb og indhold var tilret-
telagt omkring sorgbearbejdningens processer, og der
var valgt metoder/redskaber, der skulle fa deltagerne til
at komme i proces og udvikling.
Der blev hurtigt skabt et frirum i gruppen, hvilket dels
skyldes gruppeledernes professionelle og personlige
engagement, og at en af deltagerne bnede sig allerede
ved det andet mgde. Dette bergrte og udfordrede delta-
gerne, og betgd, at "hvis hun tor, si ter jeg 0gsd”.
At deltagerne led af den samme sygdom betgd, at de fik
snakket om usikkerhed omkring sygdommens sympto-
mer, hvilket betgd, at deltagerne hurtigt opniede fortro-
lighed og tillid til hinanden.
Seerligt gvelsen i at stille modspgrgsmil betad, at delta
gerne fik feedback pa det, de udirykte, hvilket bekraefte=
de dem i, at deres tanker og falelser var legale. Tvivl og
usikkerhed om egen identitet blev til en vis grad elimine-
ret, og fik betydning for deltagernes mod pd ogsd i andre
sammenhzenge at udtrykke sig og st fast.
Det betgd meget for deltagerne, at de kunne se, hvordan
de deltagere, der var kommet lengst i gruppen, kom
igennem sorgprocessen (rollemodeller).
Deltagerne fandt ikke, at forlgbet og indholdet skulle
have vaeret anderledes, dog pipeger samtlige deltagere,
at de havde brug for flere mgder.

Konkluderende: Som en af de interviewede sagde:
Fortset stilen!!
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Referat fra Alberto Friedman:

“Exercise and Active Kinesiology Treatments for Ehlers-Danlos Syndrome -
Changing the mindset of doctors an therapists working with hypermobile patients”

Vi startede med en kort gennemgang af Ehlers-Danlos syn-
droms kliniske udtryk og isar, hvor let det er at genkende
klassisk EDS, men meget sveerere at stille diagnosen ved
andre typer og det giver en del problemer fordi behandle-
re ikke kan lide at sige “det ved jeg ikke noget om".

For at vise, hvor stor indflydelse, vores psyke og for-
udindtagethed har pa vores udfgrelse af de sammen-
haenge vi indgr i socialt og fagligt, viser AF en gvelse fra
kinesisk medicin. Vores psykiske indstilling til en ting
kan have stor betydning for vores tro pd, at vi kan
noget/ser noget — at vi har styrke til at yde noget. @velsen
gar ud pd, at man holder armene ude til siden i "kors-
stilling”. En anden kan si skubbe armen ned, selv om
man praver at holde igen, men hvis man siger: “jeg er
sterk™ eller en anden siger: “du er steerk” kraever det
flere kreefter at fi skubbet personen i korsstillings arm
ned - og omvendt, hvis du siger: “jeg er svag” eller en
anden siger det til dig, sd skal der faerre kraefter til at
skubbe armen ned.

Moralen er, at man skal give sig selv — og andre en chan-
ce — tro pd, at man kan noget og forsgge at na malet,
selv om det kan synes umuligt. Tro pd dig selv og andre.

AF fortaeller, at han det sidste halve ar har trzenet en ung
mand, der fik en hjerneblgdning for otte ar siden, bare
16 dr gammel, For hjerneblgdningen havde den unge
mand dyrket meget sport og varet meget veltranel. Den
unge mand var nu ndet til et punkt i optreening af ferdig-
heder, hvor han kunne spise sely, bgrste tender og klare
de mest basale livsforngdenheder selv. Han sad i karestol
og kunne ikke gi. Da AF mgdte ham, fortalte den unge
mand, at han ville labe igen. AF var den fgrste som sagde
“ia, hvorfor ikke, men skal vi ikke starte med at fa dig til
at ga?" Nu et halvt ar efter kan den unge mand ga med
krykker og han er lige blevet gift, hvor han kunne danse.
(Han kan danse, nar han holder om sin kone/partner,
fordi han bliver stimuleret via proprioception, se det
andet referat). AF mener ikke, at han har udvirket
mirakler, men han har troet pa et medmenneske og givet
ham mulighed for at tro pa sig selv; samt givet ham styr-
ke til at arbejde for at nd et mal, hvor alle andre havde
stillet sig tilfredse, for han var jo ikke mere en byrde for
andre, ndr han kunne klare sig selv.

1 USA lzerer alle pa legestudiet, at hvis man hgrer hov-
slag skal man tenke pd heste, forstiet pd den made:
Taenk altid pd det mest sandsynlige - men nogle gange
skal man teenke pd zebraer, nir man hgrer hovslag, for
s er det fx EDS.

Den amerikanske forening kerer en "awareness”- kam-
pagne (en opmeerksomhedskampagne), der gir pa "if
you hear hoofbeats think zebras” ~ Hvis du hgrer hov-
slag, s teenk pa zebraer. Underforstdet at vi altsd er
nogle, der er zebraer og ikke det mest sandsynlige:
heste.

Vi skal tro pd os selv, og behandlerne skal veere mere
opmerksomme pd, at det ikke mest sandsynlige er en
mulighed, samt pd patienternes behov og udsagn. Det
kan vaere der er en zebra eller to, der gemmer sig blandt
det ikke normale, det er svaert at se og dermed ogsa at
tro pa.

Vi vender tilbage til gennemgangen af Ehlers-Danlos syn-
drom, men nu de mere biokemiske udtryk: Kollagene
fibriller gennemgds. Normalt kollagen er paene bundter
og nydeligt og ensartet i struktur. Hos mennesker med
EDS er det snoet, uregelmaessigt og/eller der er for lidt af
det. Hvis mennesker med EDS var broer, ville broerne
falde sammen, fordi der ville mangle styrke, fordi der
ikke er nok styrke i det stattevaey og limstoffer, der er i
form af kollagene fibriller. Endelig er det pavist, at lagene
af kollagen ofte ogsd er tykkere hos mennesker med
EDS, men selv om lagene er tykkere indeholder de min=
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dre kolfsses og bar devmed alisd ikke samme styrke
som for mesmesier der har nndere lag, men med nor-
malt. ke deforme bindevay. (Ved 1. nordiske konferen-
ce om EDS 1 2001, blev det naevat, at der via en undersg-
gelse med laserlys var pavist, at mennesker med EDS
havde mere vand i hudlagene, der skulle rumme kolla-
gent veev. - Referentens bemarkning).

AF mener, at vi skal bruge denne viden konstruktivt og
spgrger:
Hvad kan denne viden bruges til?
Hvordan kan vi forebygge skader?
Hos mennesker med EDS er der:
»  Svage led
»  Sdrbar hud
» Skrobelige muskler
o Tidlig osteoporose
e Mitralklap prolaps eger risikoen for hjertepro-

‘ blemer

Hvad ved vi der hjzlper?

*  Muskelhvpertrofi hjeelper med at beskytte led

*  Ovelser, der tager hensyn til huden hjelper

*  God og udierlig opvarmning og nedkeling fore-
bygger skader og hjelper med gode oplevelser
for led og muskler

*  Aktive gvelser med lav belastning forebygger
osteoporose

e At blive forpustet styrker hjertet og det fore-
bygger og strker helbredet generelt, nar hjer-
tet arbejder effektivt og kan tile fysisk belast-
ning.

Metode
‘ ¢ Kontrol med bevaegelse og teknisk traning i

hver eneste bevaegelse. Bevidsthed og god teknik
giver kontrol over bevagelse, styrke og viden
om de daglige belastninger man udsatter sig
selv for

* Var bevidst om knz ved lgbetraning — de ma
ikke overstrazkkes

¢ Kontroller bevaegelsen ved at indlzere god teknik
og vaer bevidst om ferdighederne

* (Og proprioceptionen, sdledes at patienten kan
vaere opmearksom pd egne uvaner i bevaegelser
og stillinger.

AF gennemgar nogle af vores siddestillinger og forklarer,
hvordan leddene ikke har det godt ved at overstrackke
hofter, handled, skuldre osv. Sid ordentligt: slap af i 0-
stillinger, hvor du sidder lige og med sd sma belast-
ninger pa leddene som muligt.

Behandlere der giver gvelser til hypermobile
mennesker bgr vaere bevidste om forskellen pa
traditionelle terapimetoder og metoder for men-
nesker med EDS:

Normalt EDS

0g ledbevaegeligheden Nedsat ledbevaegeligheden
Fokus pi styrke Fokus pa stabilitet

Fokuser pd almindelige Fokuser pa selv de mindste
feerdigheder bevaegelser

Patienter kan helbredes Patienten er under evig
behandling, der er ingen

helbredelse

Hvordan gger vi musklernes styrke hos mennes-
ker med EDS?

Korte, smd, forsigtige bevaegelser, der fokuserer pi de
stabiliserende muskler og ikke pa de styrkegivende
(store) muskler. De smid muskler gger styrken omkring
leddet og er med til at stabilisere, nir muskelstyrken
gges. Denne treening belaster ikke leddet, sadan som
trening af de store muskler kan gare, hvis ikke de smi
stabiliserende muskler traenes for og samtidigt med trae-
ning af de store muskler. Hvis de store muskler gges i
styrke, uden at de sm stabiliserende muskler pges til-
svarende, kan de store musklers styrke vare med til at
gare leddet mere ustabilt ved aktivitet. EDS mennesker
skal ikke ligne "bodybuildere”, men have stabilitet
omkring leddene.

Jo flere stabiliserende gvelser, jo tykkere ligamenter og
sener, der holder leddet og dermed ages stabiliteten af
leddet. Dette er hele formalet med at treene, nir man har
ustabile led! Samtidig er det vigtigt at gge opmaerksomhe-
den pé hver enkelt bevaegelse hos personen med EDS.
Dette gares ved at gge proprioceptionen via balanceg-
velser, stabiliserende gvelser og opmarksomhedsavelser,
[x ved at std pd et ben og gribe og kaste en bold.

Smi born skal lege klappelege med krydsmpnstre og lege
med at klappe pd fx hoved, skuldre, mave, kna og teer.
Det gger proprioceptionen og det er vigtigt at styrke pro-
prioceptionen. Det er det, vi lerer som bgrn og de reak-
tioner og forsvar for at tage fra, nar vi snubler, falder m.v.
og alligevel holder balancen osv., der forebygger skader.

Forslag til indsatsomrader:
Balancetrening

Reaktiv neuromuskulzer treening
Balancebrat

En arms og bens stgttende gvelser
Treene med bandage
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Bandager forhindrer ikke at leddet belastes eller gir af
led, men de @ger proprioceptionen ved at stimulere hud
og tryk pa muskler og led og dermed bruger man auto-
matisk flere ressourcer pd at stabilisere leddet under
hevagelse.

Sport for EDS-atleter

Kampsport, hvis teknikken er i orden!
Svemning

Cheer Leading

Dans

Vaegtlgfining

Maratonlgb

Volleyball

Handicapsport

Brug dem ndr andre sportsgrene ikke kan dyrkes.
De styrker balance, koordination, proprioceptionen,
positiv feedback (self efficacy)

AF anbefaler en halv bold som kan bruges pa bide den
flade og runde side. I USA kaldes den BOSU. Den er god
til bdde bgrn og voksne og mere stabil end en stor bold
og har samme muligheder og flere til.

Se http://exercise.about.com/cs/exercisegear/a/bosu.htm

http://www.bosu.com/

Konklusion

De rigtige gvelser kan mindske EDS patienters mobilitet i
leddene.

Med omtanke kan bgrn og atleter med EDS deltage i
mange forskellige fysiske aktiviteter og blive rigtig gode
til det!

God behandling kan @ge bevaegelse i muskel og mindske
hevaegelsen i leddet lig med mere styrke, mens det samti-
dig mindsker sandsynligheden for at blive skadet.

Lager og fysioterapeuter ma huske, at mennesker med
EDS har serlige behov for at traening skal blive en succes.

Fysioterapi er godt, men ikke nok. Nir du har EDS, si er
du sammen med dig selv hele tiden og du er din egen
bedste ven og stgrste fjende, sd vaer opmarksom og
omsorgsfuld overfor din ven og kend din fjendes svaghe-
der og uvaner og bekaemp fienden — hele tiden.

Alberto Friedmann kan kontaktes pa
e-mail: usjedi@hotmail.com «

Af Betina Winither Boserup

DVD med
Alberto Friedmann

Der er lavet video opta-
gelser af Alberto Fried-
mann med resumé af «
oplaeg fra Jubilzzums-
konference og Familie-
kursus. Der vil senere
blive fremstillet en dvd
med disse optagelser.
Fglg med pa hjemmesi-
den, hvornar den er klar
til salg.

Se www.ehlers-danlos.dk
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Stotte og radgivning i hverdagen
Dagens sidste opleeg var af Ph.d. studerende ved Socialforsknings-
instituttet Jane Greve og omhandlede “Stgtte og radgivning i hverdagen”

Oplaegget var med udgangspunkt i rapporten fra Sjeldne
Diagnoser* med samme titel, der kan hentes pa
hitp://www.sjaeldnediagnoser.dk/documents/00188. pdf
og er en undersggelse af den sociale indsats over for
familier med et sjzeldent handicap. Rapporten blev udgi-
vet 12005 og kan i kortere form ""Guldkunde” i det
sociale system™ hentes pa Internettet:

hup: www.sjaeldnediagnoser.dk/documents/00189.pdf .

Jane Greves opleg byggede udelukkende pd oplysninger
‘ svarene fra mennesker med EDS.

Sporzeskemaet blev sendt til 284 medlemmer og 167

hesvarede skemaet, Det er en svarprocent pd 59 %, af

disse var 88 % voksne, 12 % er foraldre til bgrn. 93 %

af hesvarelserne daekker piger og kvinder. Det generelt

for alle sporgeskemaer sidan, at kvinder generelt besva-

rer sporgeskemaer — iser dem om sygdom.

Kun < % af dem der besvarer skemaet har ingen proble-

mer med a1 Klare almindelige funktioner i hverdagen. 42
ziver a1 de har veesentlige problemer. 12 % mener
ikke de har behov for hjelp fra det offentlige og 37 %
svarer. a1 de 1 vesentlig grad har brug for hjzlp fra det
offentlige. Mange modtager hjelp familie, venner og bed-

sieforzldre

Mere end 30 % oplever ikke, at de sociale tilbud de fir
dakker hehovene. Arsagerne til den manglende koordi-

-ng mellem behov og stette angives at vaere mangel pa
information og ridgivning, mangel pi koordination
mellem de sociale mvndigheder og at sagsbehandlingen
er ustrukiureret.

Omkring information oplyser 52 %, at de ikke mener, at
de er tilstrekkeligt informerede om rettigheder og til-
bud, kun en procent mener at de er tilstraekkeligt infor-
meret om sociale tilbud. Arsagerne kan vaere at sagsbe-
handlerne ikke kender syndromet, at sygdommen er
usvnlig og ofte skabes et tillidsproblem. Er borgeren si
syg som borgeren angiver? Hvordan dokumenteres usyn-
lig syedom? Og der findes ingen retningslinier. Sledes er
der stort behov for koordinering, men da lidelsen er
sjaelden er det ofte kun sagsbehandlerens “famlen sig
frem”, der kan give viden.

Jane Greve

Ofte koordinerer borgeren med
EDS selv tilbuddene fra det sociale
system, Op til 82 % har ikke fiet udarbejdet handlepla-
ner. Noget tankevaekkende for en gruppe, hvor der er si
stort behov for hjalp fra det offentlige.

Omkring konferencer med tvarfagligt personale mener
47 %, at der burde afholdes konferencer, men det sker
ikke. 40 % mener ikke, at der er behov for konferencer.
Af de 13 % hvor der er afholdt konferencer, mener halv-
delen at de ikke har veeret gode nok, mens den anden
halvdel har vaeret tilfreds med konferencen.

Konklusionen er, at personer med EDS har et stort behov
for statte i hverdagen. Behovet bliver ikke daekket til-
fredsstillende gennem de offentlige tilbud. Information
og ridgivning er mangelfuld og ustruktureret og proble-
met er, at sygdommen er sjelden.

I Sjeldne Diagnosers™ regi er EDS en “tung” gruppe i
forhold til undersggelsens andre grupper. Hvad kan man
gore? Information mellem sagshehandlere, men det kan
ogsd vaere farligt, fordi ikke to mennesker er ens og har
ens behov. Men Center for Sma Handicapgruppers
beskrivelse, retningslinierne fra Sundhedsstyrelsen burde
kunne give et billede af behovet sammen med den leges-
pecifikke erklering og funktionsevnemetoden.

*Sjzldne Diagnoser arbejder videre med undersggelsens
resultater og har fiet 3,2 mio. kr. fra Satspuljen til det
tre-drige projekt "Retssikkerhed for mennesker med
sjezldne handicap i de nye kommuner”.
http://www.sjaeldnediagnoser.dk/00787/00822/
Projektet daekker over en rekke aktiviteter, der skal for-
bedre den sociale indsats over for familier med sjeldne
handicap. Det drejer sig bl.a. om en raekke fyraftensme-
der om mgdet med det sociale system, uddannelse af vej-
ledere i foreningerne og udarbejdelse af “sociale profi-
ler” for de sjldne handicap. Sociale profiler er en slags
skabelon over de sociale behov, der kan optraede i et
livsforlgb med en given sjzlden diagnose.

Af Betina Winther Boserup
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