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KAPITEL 1:

Om undersggelsen

Forord

Dette er den ottende i en raekke af i alt
tretten kortleegninger, der indgar i det kort-
lzegningsprojekt, som Center for Sma Han-
dicapgrupper (CSH) igangsatte i 2000. Kort-
laegningsprojektet har til formal at beskrive
levevilkarene for mennesker med sjaeldne
diagnoser, og denne publikation omhandler
diagnosen Ehlers-Danlos syndrom. Barn og
voksne med denne diagnose har en arvelig
lidelse i kroppens bindevaev. Bindevaevets
funktion er at binde hud, muskler og orga-
ner sammen og statte blodarernes vaegge.
Ehlers-Danlos syndrom er saledes karakteri-
seret ved en raekke symptomer, som skyldes
forandringer i fortrinsvis hud, led og blod-
arer.

Udgivelsen er desuden et led i CSH's
almene arbejde med at opsamle erfaring og
information pa omradet sjaeldne handicap
0g sygdomme.

Malgruppen er isaer fagpersonale i sund-
heds-, social- og undervisningssektoren, som
gennem deres arbejde kommer i kontakt

med mennesker med Ehlers-Danlos syndrom.

Samtidig er den rettet mod de beslutnings-
tagere, som har indflydelse pa dansk handi-
cappolitik. Det er tanken, at kortlaegningen
skal give malgruppen indblik i hverdagens
sma og store udfordringer for de bergrte

familier. Det sker bl.a. ved at beskrive, hvor-
dan hverdagen bliver pavirket, nar man har
Ehlers-Danlos syndrom. Malgruppen far ogsa
indblik i, hvordan familierne oplever samspil-
let med fagpersonalet.

Ehlers-Danlos Foreningen i Danmark har
veeret en vigtig samarbejdspartner under
udarbejdelsen, og uden deres input var
denne publikation ikke blevet en realitet. En
stor tak til foreningens medlemmer og seer-
ligt til Lykke Rehder, Betina Boserup og Tom
Callesen, som har veeret fglgegruppe under-
vejs i forlabet.

Ligeledes en stor tak til Jachsa Fonden og
Grosserer A.V. Lykfeldt og Hustrus legat, som
har ydet et vaesentligt fondsbidrag.

Laesevejledning
De laesere, som ikke har behov for en ngjere
redegarelse for diagnosen, kan undlade at
laese s. 4-7. Og for de af laeserne, hvis inte-
resse fgrst og fremmest samler sig om de
konkrete resultater og konklusioner, er det
muligt at springe s. 8-10 over, hvor der gares
rede for metodeovervejelser, herunder frem-
gangsmade og diskussion af data-validitet.
Sidste afsnit i Kapitel 1 om baggrundsdata
samt resten af publikationen rummer den
egentlige analyse og de konkrete resultater
af undersagelsen.



Indledning

Ehlers-Danlos syndrom er en kompliceret
diagnose, fordi den bestar af flere typer med
forskellige karakteristika. Den hypermobile
type er den klart mest udbredte blandt

de medvirkende i denne undersggelse, og
denne type er bl.a. kompliceret, fordi den
kan vaere sveer at skelne fra iseer hyper-
mobilitetssyndrom. Mistro er desvaerre en
konsekvens af disse problemer med diagno-
sticeringen ifglge flere af de medvirkende.
Det er isaer en mistro, som skaber problemer
i forhold til socialforvaltningerne, og denne
kortlaegning vil bl.a. belyse problemstillin-
gen. Kortlaegningen vil bl.a. ogsa belyse og
dokumentere en raekke problemstillinger
omkring kontakten til sundhedsvaesenet og
skolen samt angdende at veere voksen med
diagnosen.

Til slut er der en opsamling, der bade kon-
staterer nogle positive tendenser og kigger
pa omrader, hvor der er plads til forbedrin-
ger. Det er fx pa omrader som information,
radgivning og diagnostik samt samarbejdet
med socialforvaltningerne.

Led i en overordnet kortlaegning
Kortleegningen af Ehlers-Danlos syndrom
indgar i et starre kortlaegningsprojekt, hvor
levevilkarene for personer med en raekke
sjeeldne diagnoser bliver undersggt. Det er
malsaetningen at bruge resultaterne og kon-
klusionerne fra denne og de andre kortlaeg-
ninger til pa et senere tidspunkt at lave en
samlet opsamling om levevilkarene for per-
soner med sjaeldne handicap byggende pa
konklusionerne fra samtlige kortlaegninger.
Kortlaegningerne er opbygget omkring
en raekke overordnede temaer, som saetter
fokus pa forskellige perioder og aspekter af

livet med et sjaeldent handikap. De fleste af
temaerne gar igen i de forskellige kortleeg-
ninger, sa det bliver muligt at drage sam-
menligninger imellem diagnoserne. Enkelte
temaer er dog specifikke for den enkelte
eller for nogle af diagnoserne.

Temaer i denne kortlaagning

— at fa diagnosen

— kontakt til sociale myndigheder og
paedagogiske institutioner

— behovet for information

— pavirkning af hverdagen og familien

— det sociale liv

— skolegang og uddannelse

— fritidsaktiviteter

— voksen med Ehlers-Danlos syndrom

Diagnosen

Ehlers-Danlos syndrom har vaeret kendt i
arhundreder, men navnet skyldes den dan-
ske leege E. Ehlers, som i 1901 beskrev den
karakteristiske kombination af symptomer.
Beskrivelsen af syndromet blev i 1908 sup-
pleret af den franske lzege H. Danlos. Der-
udover refererer man i nogle dele af verden
til en russisk leege ved navn Tschernogobow,
som i 1892 omtalte et par tilfaelde af syn-
dromet.

Diagnosen stilles farst og fremmest pa
baggrund af en raekke kriterier, som er opstil-
let af leeger og som karakteriserer forskellige
typer af syndromet. Tre centrale kriterier er
hypermobilitet (aget ledbevaegelighed, gget
vaevsfraglitet (vaevsskrgbelighed) og @get
hudextensibilitet (eftergivelighed i huden).
Desuden bruges fysiske undersggelser samt
den medicinske og familiemaessige historie.
Laeger, som kan diagnosticere Ehlers-Danlos
syndrom, omfatter bl.a. kliniske genetikere,
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barnelaeger, reumatologer og hudlaeger. Ofte
er det vanskeligt at stille diagnosen samt at
udrede, hvilken specifik type af syndromet,
der er tale om. Dette medfarer, at diagnosen
ofte stilles sent, slet ikke eller bliver stillet men
senere betvivlet. Det skyldes bl.a., at kriteri-
erne ikke har ligget fast igennem tiderne og
at mindst en type af Ehlers-Danlos syndrom
ligger teet op ad hypermobilitetssyndrom.
Udover en almindelig klinisk lzegeundersggel-
se kan der i nogle tilfaelde blive tale om yder-
ligere specialundersggelser, som fx ultralyd-
undersagelse og scanning af hjertet og den
store legemspulsare, gjenlaegeundersggelse,
areleegeundersaggelse og specialistundersg-
gelse af led og @vrige bevaegeapparat.

Sundhedsstyrelsen har desuden i 2001
udarbejdet nogle anbefalinger omkring
diagnostisering, efterfalgende kontrol og
behandling af diagnosen Ehlers-Danlos syn-
drom (laes mere kapitel 2, s. 15).

Typer og arvegang

Ehlers-Danlos syndrom kan opdeles i seks
typer. Disse seks typer har ikke alle samme
arvegang. | nedenstdende skema kan man se
typerne og arvegangen.

Generelle problemer

Personer med Ehlers-Danlos syndrom har
som regel problemer med overbevaegelige
led i en eller anden udstraekning. Ikke alene
kan leddene bevaeges mere end normalt,

de kan ogsa meget nemmere ga ud af led.
Leddene forskubbes iszer nemt i fx ryg, haen-
der og fgdder, men ogsa de ellers stabile
kugleled kan forskubbes, fordi ledkapslen

er slap. Slidgigt optraeder i varierende grad
hos mennesker med Ehlers-Danlos syndrom.
Den vaskulaere type skiller sig som naevnt
lidt ud fra de gvrige bl.a. ved ikke i samme
grad at give problemer med overbevaegelige
led. De primaere symptomer ved denne type
er, at huden kan vaere tynd med synlige
blodarer. Der kan ligeledes forekomme spon-

Typer * Arvegang Tidligere betegnelse **
klassisk dominant *** type I, I og VI
Hypermobil dominant type Il

vaskuleer dominant type IV

Kyphoscoliotisk recessiv **** type VI

Arthrocalatisk dominant type VI
Dermatosparaxsisk recessiv type VII

* Der er desuden flere former for blandingstyper, fx med vaskulaere symptomer, samt visse yderst sjeeldne typer (fx tidli-
gere type V), som er udeladt her. | denne kortlaegning arbejdes der kun med ovenstaende seks typebestegnelser

** Tidligere havde Ehlers-Danlos syndrom en anden typeinddeling. Mange bruger stadig denne opdeling.

*** dominant arvegang betyder, at ens bgrn har 50% risiko for at arve anlaegget for sygdommen. Bgrn, der arver
anlaegget, udvikler med sikkerhed sygdommen. De 50%, som ikke baerer anlaegget, forbliver raske.

**** recessiv arvegang betyder, at hvis begge forzeldre er anlaegsbaererer vil der vaere en risiko pa 25% for, at ens barn
arver og udvikler sygdommen. Derudover vil 50% vaere raske anlaegsbaerere, mens de resterende 25% vil vaere raske og

ikke vil veere anlaegsbaerere.




tane brister, delinger og/eller udposninger
pa blodarerne. Gennemsnitslevealderen for
personer med den vaskulaere type er nedsat.
Den vaesentligste arsag hertil er risikoen for
livstruende blgdninger i forbindelse med at
pulsarer brister.

Mange med Ehlers-Danlos syndrom har fra
fadslen svagere muskler end gennemsnittet.
Pa grund af de overbevaegelige led kan det
veere vanskeligt at optraene musklerne. De
overbevaegelige led forarsager bevaegelser
uden for leddenes normale stabilitetsomrade.
Dette kan betyde bade akutte og kroniske
overbelastninger af leddets forskellige struk-
turer. Smerterne opstar af forskellige arsager.
Dels pa grund af udtraettede og spaendte
muskler samt led, der forsgger at opretholde
en stabilitet, dels fordi omraderne omkring
leddene, som fx sener og ledband, er over-
belastede. Smertelindrende praeparater virker
ikke altid smertedeempende pa personer
med Ehlers-Danlos syndrom i samme grad
som hos andre (arsagen kendes ikke).

En vigtig bestanddel af bindevaevet er
kollagen-fibrillerne, som ligger i bundter og
giver vaevet styrke. Ved Ehlers-Danlos syn-
drom sker der fejl i dannelsen af disse kol-
lagen-fibriller. Huden er blgd, flgjlsagtig og
kan vaere elastisk. Den kan hos nogle straek-
kes ud over det normale, men vender efter
straekning tilbage til den oprindelige tilstand.
Pa haender og fedder kan huden vzere Igs
og rynket. Det geelder isaer ved den klas-
siske type. Der er tendens til, at huden bliver
mere slap og rynket end svarende til alderen.
Huden beskadiges lettere end normalt. Der
skal naesten ingenting til, far der opstar bla
maerker, og der kan komme sar og blgdnin-
ger ved den mindste overlast (fx hvis man
slar sig). Sar og bladninger kan forarsages af

tryk eller egentlige lzesioner. Farstnaevnte er
p.g.a. de skgre kar arsag til mange og store
bld maerker, mens laesioner pa huden bliver
arsag til kraftig ardannelse. Udsatte steder er
iseer pande, skinneben, knae og albuer, hvor
huden i forvejen er stram og tynd. Sarhelin-
gen, isaer ved den klassiske type, er langsom
og resulterer ofte i tynde, misfarvede ar,
sakaldte cigaretpapir-ar. Blodkarrene bestar
0gsa af bindevaev og er derfor skragbelige.
Det Igse bindevaev kan ogsa forarsage, at
selve hjerteklapperne er mere lgse i struk-
turen og derved ikke lukker helt taet til. Det
sker hyppigst i hjerteklapperne mellem ven-
stre for- og hjertekammer.

Areknuder, der er udposninger pé blod-
arerne, ses 0gsa hyppigt, specielt pa benene.
Der ses ogsa areknuder med nogle edder-
koppelignende blodudtraedninger, der kaldes
flekbektasier. De ses ogsa nogle gange, uden
at der er areknuder. Flekbektasier viser sig
allerede fra puberteten. Specielt hos piger
kan de vise sig i en ung alder. Straekmaerker
pa arme, ben, hofter og ryg er ogsa alminde-
lige i puberteten.

| de fleste tilfelde ser mundens slimhinder
helt normale ud. Der er dog en forgget ten-
dens til blodudtraekninger, slimhinden brister
let, og der opstar let bladninger, nar man fx
barster teender.

Sex og gynakologi

Kvinder med Ehlers-Danlos syndrom ople-
ver mange gynaekologiske komplikationer.
Menstruationerne kan vaere kraftigere og
vare leengere, fordi vaevet er skrgbeligt, og
blodkarrene er lang tid om at lukke efter
afstgdningen af slimhinden. Da slimhinden
og huden har lettere ved at briste, opstar
der ogsa lettere infektioner hos kvinder med
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Ehlers-Danlos syndrom end hos kvinder med
normalt bindevaev. Kvinder kan ogsa opleve,
at endetarmen prolapser. Vandladningskon-
trollen kan sveekkes (inkontinens) ved diskus-
prolaps og skaev ryg. Blaere-nedsynkning og
nedfalden livmoder (prolaps) ses pga. det
slappe bindevaev. Og i sjzeldne tilfeelde kan
udvoksning af livmoderslimhinden (endome-
triose) give mavesmerter, der varierer i forbin-
delse med kvindens cyklus.

| forbindelse med samleje eller onani kan
der opsta problemer bade for maend og
kvinder med Ehlers-Danlos syndrom: Nogle
kvinder har problemer med smerter i under-
livet (dyspareuni), blgdninger fra slimhinden
i skeden og at mellemkgdet brister med
infektioner til falge. Smerterne i underlivet
kan veere en fglge af en udvokset livmoder-
slimhinde eller arveev. Hos drenge og maend
med Ehlers-Danlos syndrom kan der opsta
bladninger ved bandet pa bagsiden af penis,
og der opstar ogsa lettere infektioner ved
glans.

Graviditeten og fadsel

En del kvinder med Ehlers-Danlos syndrom
far rygsmerter i forbindelse med graviditet
p.g.a. overbevaegeligheden i leddene og hor-
monpavirkning. Ofte er der ogsa problemer
med, at livmoderhalsen bliver mindre eller alt
for tidligt udslettes helt i graviditeten. Nogle
gange abner den sig ogsa flere maneder for
termin. Dette kan forklares ved, at livmode-
ren for en stor del ogsa bestar af kollagent
bindevaev. Desuden kan der opsta kompli-
kationer i forbindelse med graviditet i form
af moderkagelasning og baekkenlgsning i

en sveer grad. Da fosterhinden ogsa er bin-
devaev, kan den veere svag, hvis barnet man
venter har Ehlers-Danlos syndrom.

Der kan opsta komplikationer i form af styrt-
fadsel, seedefadsel og @get blgdning under
fadslen. | forbindelse med naturlig fadsel
kan flere kvinder med Ehlers-Danlos syndrom
berette om inkontinens, svag bakkenbund,
nedsynkning af livmoderen, forstuvede baek-
kenled, symphyselasning (symphysen er selve
samlingen af baekkenet fortil) og brist af
endetarmsmuskulaturen.

Forekomst

Man regner med, at der fades ét barn,

der udvikler Ehlers-Danlos syndrom, ud af
10.000-20.000 fadsler. Det svarer til 4-6
barn om aret i Danmark, og der sk@nnes

at leve mellem 400 og 500 personer med
Ehlers-Danlos syndrom i Danmark. Syndro-
met forekommer hos bade maend og kvin-
der. Der er dog diagnostiseret langt faerre
voksne maend end kvinder. Det skyldes bl.a.,
at kvinder i hgjere grad har tendens til hyper-
mobilitet, og at der kan veere forskel pa den
made maend og kvinder oplever smerter.
Hormonpavirkning kan spille ind i denne
sammenhang.

Forlgb og prognose

Der er stor variation med hensyn til svaer-
hedsgraden af symptomerne. Nogle med
Ehlers-Danlos syndrom har kun fa sympto-
mer. Ofte er der tale om problemer, som ikke
umiddelbart er synlige og malbare. Dette
kan bade give problemer i dagligdagen og

i relationen til behandlingssystemet, fordi
omgivelserne (ofte) mangler forstaelse for
de saerlige behov for behandling og hensyn,
personer med Ehlers-Danlos syndrom har.
Laes eventuelt mere om Ehlers-Danlos syn-
drom pa www.csh.dk — herunder et mere
uddybende afsnit om den vaskulaere type.



Metodeovervejelser

Kortlegningsdata

Der er brugt to dataindsamlingsmetoder

i kortleegningen: Farst spargeskemaer og
dernaest fokusgruppeinterview. Det skal
bemaerkes, at spergeskemaundersggelsen og
gruppeinterviewene er gennemfgrt i 2003,
mens denne publikation er udgivet i 2006.
Der kan derfor vaere enkelte ting, som har
forrykket sig.

Spergeskemaer

Der blev udsendt to spgrgeskemaer. Et til
forzeldrene til bern og unge med Ehlers-
Danlos syndrom (bgrn og unge under 18 ar),
hvor forzeldrene er blevet bedt om at udfylde
skemaet pa egne og barnenes vegne, og et
til voksne med Ehlers-Danlos syndrom (fra 18
ar). Ehlers-Danlos Foreningen i Danmark har
veeret inddraget pa flere niveauer i arbejdet
med at indsamle data. For det farste har de
vaeret involveret i processen omkring formu-
leringen af spargsmalene. Herved blev det
muligt at opna en praecis og relevant fokuse-
ring pa de saerlige problemer, som er knyttet
til Ehlers-Danlos syndrom, og samtidig akti-
verede selve processen nogle af de ressourcer
og den viden, som er samlet i foreningen.
For det andet fungerede foreningen som
bindeled til de enkelte respondenter, dels ved
at sikre, at alle medlemmer pa deres med-
lemsliste fik tilsendt et spargeskema, dels ved
at anbefale kortlaegningen over for medlem-
merne. Dette har uden tvivl haft en positiv
effekt pa svarprocenten.

Fokusgrupper
Den anden form for data blev indsamlet gen-
nem to fokusgruppeinterview med henholds-

vis fire voksne med Ehlers-Danlos syndrom
plus en agtemand til en af de fire og seks
foraeldre til bgrn med Ehlers-Danlos syndrom.
| fokusgruppeinterviewene var der mulighed
for at fa uddybet problematikkerne, som var
blevet belyst i spargeskemaerne.

Interviewmetoden blev baseret pa en friere
struktur end traditionelle interview, idet inter-
aktionen ikke kun foregik mellem interviewer
og deltagere, men ogsa mellem deltagerne
indbyrdes. Intervieweren forsgger hermed at
igangsaette en gruppeproces, som farer til
en mere alsidig belysning af emnerne. Gen-
nem den dynamik, der skabes i gruppen, nar
deltagerne udveksler erfaringer, opnar inter-
vieweren en mere alsidig (og levende) belys-
ning af emnerne. Denne interviewform har
isaer sin styrke i forbindelse med interview
om emner, hvor interviewpersonerne har et
faellesskab omkring et emne/erfaringer, som
intervieweren ikke har de samme forudsaet-
ninger for at saette sig ind i. Herudover kan
man ogsa opna at fa de mere nuancerede
folelsesmaessige aspekter frem i forhold til,
hvad der er muligt i spargeskemaerne. Grup-
peinterview giver mulighed for, at forzeldrene
eller de voksne kan praege billedet og gen-
skaber noget af den sociale verden, de har til
feelles i dagligdagen, og det kan give et unikt
billede af komplekse og ofte falelsesladede
sammenhange.

Desuden gav metoden intervieweren lejlig-
hed til at magde de mennesker, hvis levevilkar
skulle beskrives. Intervieweren far (alt andet
lige) en starre indsigt, forstaelse og bedre
forudsaetninger for at nuancere den endelige
rapport, end hvis han/hun kun havde haft
spagrgeskemaerne at ga ud fra.

Fokusgruppeinterviewene blev gennemfart
i august 2003. Begge interview med hen-
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holdsvis foreeldrene og de voksne udviklede
sig i hgj grad til samtaler, hvor de deltagende
kommenterede hinandens udsagn og sam-
menlignede med egen situation. Interviewe-
ne varede henholdsvis 1 time og 20 minutter
med forzeldrene og 1 time og 50 minutter
med de voksne med diagnosen. De to inter-
view gav en solid baggrund for at kunne give
et billede af hverdagen med Ehlers-Danlos
syndrom og dermed forsta baggrunden for
deltagernes besvarelser af spgrgeskemaerne.

Konkret fremgangsmade

| kortlaegningens indledende fase skulle det
besluttes, om der skulle udsendes et eller to
skemaer. Det blev besluttet at udsende to.
Et til voksne med diagnosen og ét til forael-
dre til bgrn og unge under 18 ar. Der skulle
udfyldes et seerskilt skema for hver person
med Ehlers-Danlos syndrom i familien. En
del familier har saledes afleveret skemaer
for flere personer. De unge under 18 ar blev
opfordret til at deltage i besvarelsen. | den
forbindelse er det vaesentligt at bemaerke,
at mange af de falgende analyser af levevil-
karene for bgrn og unge med Ehlers-Danlos
syndrom som udgangspunkt bygger pa for-
aldrenes oplevelse af forholdene. Det vil ikke
vaere muligt inden for rammerne af denne
kortlaegning at vurdere, om deres bgrn har
de samme oplevelser.

Det var ikke muligt at komme i kontakt
med alle de 400 til 500 med Ehlers-Danlos
syndrom, der skensmaessigt findes i Dan-
mark. Det er langt fra alle, som er organi-
seret i patientforeningen, og der sker ingen
officiel registrering af mennesker med Ehlers-
Danlos syndrom i Danmark. Den gruppe, hvis
livsvilkar undersages her, udger saledes kun
en del af den samlede population af perso-

ner med Ehlers-Danlos syndrom. Kortlaegnin-
gen af denne gruppe matte saledes metodisk
indrette sig efter disse vilkar, hvilket gjorde,
at det var relevant at bruge en kvalitativ
metodetilgang, hvor der fokuseres mere pa
at beskrive de forekommende problemstillin-
ger end pa at dokumentere udbredelsen.

Kontaktmulighedernes betydning for
metodevalg

Kontakten til de mennesker, som medvirker
i kortleegningen, skete som udgangspunkt
gennem foreningen, hvilket som sagt ude-
lukker dem, som ikke er medlem. Denne
made at kontakte personer med Ehlers-Dan-
los syndrom ville afstedkomme en vaesentlig
usikkerhed i kortlaegningen, safremt besva-
relserne udelukkende blev behandlet efter
rent kvantitative metoder. Det vil ikke vaere
muligt at godtgere, at resultaterne er reprae-
sentative for alle med Ehlers-Danlos syndrom
— bl.a. de mange mand, som forventeligt
har Ehlers-Danlos syndrom, men maske slet
ikke er diagnostiseret. Nar det sa er sagt, er
det samtidig vigtigt at bemaerke, at der har
vaeret kontakt til en ret stor del af alle med
Ehlers-Danlos syndrom i Danmark. Forment-
lig har op imod hver anden af alle, som har
symptomer pga. Ehlers-Danlos syndrom,
svaret pa et spargeskema. Nar man tager
den begraensede mangde mennesker med
Ehlers-Danlos syndrom i betragtning, far man
med dette design et ganske godt billede af
levevilkarene for denne gruppe. Et beskri-
vende billede.

Formal med spergeskemaerne

Der var iszer grund til metodeovervejelser i
forhold til spgrgeskemaundersaggelserne. |

kortlaegninger med meget fa respondenter



er der grund til at vaere skeptisk over for
validiteten af resultaterne, hvis man gnsker
at bruge dem til beregninger af forekomsten
af en bestemt problemstilling. Intentionen
med spargeskemaundersggelsen er saledes
ikke at beregne valide procentfordelinger,
men derimod at lave en sondering blandt de
medvirkende, som ville give mulighed for at
identificere vaesentlige problemstillinger.

Baggrundsdata

Pa baggrund af medlemslisten fra Ehlers-
Danlos foreningen i Danmark blev der
udsendt 245 spgrgeskemaer i begyndelsen af
august 2003. Knap 14 dage senere fik med-
lemmerne en pamindelse. | oktober 2003 var
der kommet 208 skemaer retur, hvilket giver
en svarprocent pa 85%. Ni voksenskemaer

kom fra personer, som ikke var medlem-
mer. Der er tale om tidligere medlemmer og
personer med Ehlers-Danlos syndrom, som
kontaktede foreningen i efteraret 2003, men
som ikke var medlemmer.

Der er fglgende alders- og kensfordeling
(i 2003) for de deltagende (n (population) =
208):

Den zldste, som deltager i kortlaegningen,
er fgdt i 1918. Den yngste er fadt i 2001.

De deltagende svarer fglgende om deres
boligform (i 2003):

Familierne blev spurgt, om der var andre
med Ehlers-Danlos syndrom i den naere fami-
lie (tilbage til barnets bedsteforaeldre eller de
voksnes foraeldre). Svarene giver fglgende
fordeling (n = 208):

Alder
Antal Drenge/Maend Piger/Kvinder
Barn og unge under 18 ar 38 17 21
Voksne (18- ar) 170 6 164
Boligform
Under 18 ar Over 18 ar

Bor stadig hjemme hos deres foraeldre 37 5

Bor med deres samlever/aegtefaelle 119
Bor alene 32

Bor pa en institution 1

Anden boligform 13
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Andre i familien men Ehlers-Danlos syndrom

Kun barnet eller Flere i den .
o Ved ikke
den voksne naere familie
Barn og unge under 18 ar 13 23* 1
Voksne (18- ar) 38 62** 29

* | samtlige tilfaelde har moderen ogsé Ehlers-Danlos syndrom. Ingen markerer, at faderen har det. | henholdsvis 10 og 7

tilfaelde markeres det, at sgskende og bedsteforaeldre har syndromet.

** | 33 tilfeelde har moderen ogsa Ehlers-Danlos syndrom. 12 markerer, at faderen har det. | 39 tilfaelde hos de voksne
markeres, at deres egne bgrn ogsa har diagnosen




KAPITEL 2:
At fa diagnosen

”)Jeg bliver meget tit sammenlignet med
en, som bare er lidt ekstremt hypermobil”

Fra gruppeinterview med voksne med
Ehlers-Danlos syndrom

Ekstremt hypermobil eller Ehlers-Danlos
syndrom? En del af de medvirkende i denne
kortlaegning af Ehlers-Danlos syndrom
opfatter, at flere i deres omgivelser sar tvivl
om, hvad de reelt fejler. Hvorfor? Jo, man
kan langt fra se pa alle med Ehlers-Danlos
syndrom, at de "fejler noget”. Det kan i
mange tilfeelde vaere kompliceret at pavise
diagnosen, og syndromet medfarer smerter,
som i sagens natur kun kan opleves af den,
som har diagnosen. Den mest udbredte type,
den hypermobile type, blander sig med @vre
normal spektrum af ledmobilitet og hyper-
mobilitets syndrom. Der kan derfor konkret
vaere tvivl, om der er tale om hypermobi-
litetssyndrom eller Ehlers-Danlos syndrom.
Personer med Ehlers-Danlos syndrom oplever
0gsa denne tvivl. En kvinde med Ehlers-
Danlos syndrom fortzeller om betydningen af
diagnosen:

"Nar man far sat navn pa diagnosen, er
det en utrolig lettelse, fordi man sa fejlede et
eller andet alligevel. Sa var det altsa ikke kun
noget, man bildte sig ind”

Som det fremgik af kapitel 1, er der en
meget skaev kensfordeling blandt de voksne
i denne kortlaegning. Ehlers-Danlos syndrom

burde ramme lige mange kvinder og maend,
hvilket da ogsa ger sig gaeldende blandt de
unge under 18 ar, mens de voksne fordeler
sig pa 164 kvinder og 6 maend. Speargeske-
maundersggelsen er baseret pa medlemmer
af Ehlers-Danlos foreningen i Danmark,

og fordelingen afspejler ikke nadvendigvis
den faktiske kagnsfordeling af personer med
Ehlers-Danlos syndrom i Danmark. | grup-
peinterviewet med de voksne tyder kom-
mentarer pa, at maendene ikke i samme grad
har eller vil fa diagnosen, fordi de ikke bliver
undersggt. Maske spiller det bl.a. ind, at flere
meaend, sammenlignet med kvinder, ikke bry-
der sig om at se mulige skavanker i gjnene
og derfor ikke bliver undersagt. | hvert fald
forteeller en kvinde under interviewet:

"Jeg kan se pa min far, at han skranter
meget med ryg og nakke. Han har altid
ondt et eller andet sted, men han siger sely,
at han fejler ikke noget. Derfor har jeg en
fornemmelse af, at det maske er fra ham,
jeg har arvet syndromet”. Og videre "Jeg har
den erfaring, at det er den belastning, det
har veeret at vaere gravid, der har gjort mig
opmaerksom pa diagnosen. Jeg tror maske,
det er derfor, der er mange maend, der kan
ga rundt med en lettere udgave af Ehlers-
Danlos syndrom. Jeg havde jo heller ikke lagt
meerke til det, far jeg blev gravid”

Nar der ikke er samme skaeve kgnsforde-
ling blandt de unge, skyldes det formentlig,



At leve med Ehlers-Danlos syndrom

at foreeldrene er opmaerksomme pa, at deres
barn kan have arvet handicappet.

Ventetid for diagnosen stilles

Der er stor forskel pa, hvornar foraeldrene
oplevede deres bgrns fagrste symptomer som
folge af Ehlers-Danlos syndrom. Saledes gar
der alt mellem 0 dage og seks ar, far symp-
tomerne opleves ifglge spargeskemabesvarel-
serne. Dog oplever halvdelen af foraeldrene
med bgrn under 18 ar symptomer inden for
14 dage efter fa@dsel. Den anden halvdel er
jeevnt fordelt mellem en mdned og seks ar.
Nar halvdelen oplever symptomer sa tidligt,
er det dog langt fra ensbetydende med, at
de undersgges for Ehlers-Danlos syndrom
kort efter fadslen. Kun én er undersggt for
Ehlers-Danlos syndrom inden for 14 dage
efter fadslen. For resten af de adspurgte er
der gaet mellem 3 maneder og 14 ar.

Halvdelen af bgrnene og de unge har ikke
oplevet nogen indlaeggelser i deres farste
levear. Den anden halvdel har veeret indlagt
fra en og helt op til 15 gange i deres farste
levear. Det er dog kun en enkelt, der har
veeret igennem 15 indlaeggelser. De fleste
har kun veeret indlagt fa gange i det farste
levear. Halvdelen oplevede, at deres farste
levear var praeget af hyppige sygdomsperio-
der.

De voksne med Ehlers-Danlos syndrom har
ofte ventet leenge pa at fa en diagnose. De
voksne fik i gennemsnit diagnosen, da de var
37 ¥» ar gamle. Spgrgeskemaundersggelsen
viser dog, at der blandt de voksne over 18 ar
er en tendens til, at jo aeldre man er, jo laen-
gere har man ventet pa diagnosen. | neden-
stdende skema ses fordelingen pa alder for
de voksne, far de fik diagnosen.

Alder fer diagnose hos de voksne (over 18 ar) Antal
0-1ar 3 krydser
2-5ar 1-
6-10 ar 2 -
11-20 14 -
21-30 31-
31-40 47 -
41-50 44 -
51-60 20 -
61-70 3-
71- 3-




Iseer de fysiske undersggelser er ekstra bela-
stende for mennesker med Ehlers-Danlos
syndrom, fordi deres led lettere slides og

gar af led. Langt de fleste af de voksnes fik
foretaget den farste undersggelse for Ehlers-
Danlos syndrom pa et sygehus uden for eget
amt. Billedet er ikke helt det samme for dem
under 18 ar. Her er flest undersggt pa det
lokale sygehus. | skemaet ses fordelingen
(n=208).

Mange voksne er undersggt pa Bispebjerg
hospital, som har en hudafdeling, der tidli-
gere undersggte mange med Ehlers-Danlos
syndrom.

Lidt over halvdelen (96 af 168 besvarelser)
fik diagnosen efter farste undersggelse (en
undersggelse kan besta af flere delunder-
sggelser, men her taenkes pa den farste
samlede undersagelse). Lidt under halvdelen
fik til gengeeld farst deres diagnose senere.
Hos dem under 18 ar fik to tredjedele ikke
diagnosen ved farste undersaggelse, og de
fleste har vaeret til mindst to undersagelser.
To har skullet til hele fem undersggelser.
Gruppen under 18 ar har veeret til lidt over
to undersggelser i gennemsnit. At der ikke er

flere undersggelser er positivt, fordi de kan
vaere harde for bgrnene, fortaeller forzeldrene
i gruppeinterviewet. En forteeller:

"Han var ogsa treet, han sad og snorksov
pa vej hjem i bilen, han var fuldstendig @de-
lagt. Det er hardt for ham at blive udsat for
alle de undersggelser”.

En anden forzelder fortaeller om sin sgn:
"Han var ved at ga op i limningen over alle
dem, der skulle alt muligt med ham, og sa til
sidst efter et stykke tid sa udviklede han en
made at vaere til stede og fjern pa samme
tid. Han var ikke til stede/han valgte at lukke
af, fordi han syntes, det var et overgreb, som
han var nadt til at finde sig i”.

De voksne har faet foretaget lige over tre
undersggelser i gennemsnit. Lidt over en
tredjedel har dog kun faet en enkelt under-
sggelse, syv har faet mere end ti, mens en
har faet foretaget 30 undersggelser. Kvinden,
som har veeret igennem 30 undersggelser,
har hypermobile led. Blandt de voksne har
ingen maend vaeret igennem mere end 3
undersggelser. Det er sveert at udlede noget
af det forhold p.g.a. det lave antal mand-
lige deltagere. | gruppeinterviewet med de

Under 18 ar Over 18 ar
(n=38) (n=170)

Et sygehus uden for eget amt 6 32
Et sygehus inden for eget amt 16 26
Hos speciallaege 17
E’_t af de to Iandsdelscerjtre pa 6 13
Rigshospitalet eller Skejby

Praktiserende laege 16
Andre steder * 2 63

* Andre steder kan f.eks. vaere Bispebjerg Hospital, Panuminstituttet og Gigthospitalet i Grasten
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voksne blev endnu en vinkel pa de mange
undersggelser diskuteret. Selv om man far
stillet diagnosen, er det ikke altid ensbe-
tydende med, at man beholder den. Isaer
problemerne med at adskille mennesker med
den hypermobile type fra hypermobilitets-
syndrom betyder, at der kan veere behov for
nye undersggelser, og det kan betyde, at
man fratages diagnosen igen. Samtidig har
kriterierne for alle typer af Ehlers-Danlos syn-
drom ikke veeret konstante gennem arene.
En kvinde forteeller, at der er erfaringer med
dette fra foreningen:

"Det er meget problematisk, at folk, der
far diagnosen, kommer hen til en anden
laege og far frataget diagnosen. De er dybt
frustrerede, fordi de stadigvaek har ondt,
fordi de stadigvaek har stramme sener, men
nu er de tabt pa gulvet igen. Sa kan de ga
til en tredje laege, og sa far de maske diag-
nosen igen, hvis de er heldige, og sa kan
man prgve en fjerde, sa far man den frataget
igen. P& den made er der nogle, der cykler
rundt i systemet, og det er dybt frustre-
rende”

De voksne er ogsa blevet spurgt om arsa-
gen til, at de fik foretaget en undersggelse.
| over halvdelen af tilfaeldene skyldes det
symptomer pa sygdom. Andre (en tredjedel)
naevner andre grunde; fx at der er en syg
sgster med Ehlers-Danlos syndrom, at man
er blevet opmaerksom pa symptomerne i
forbindelse med genoptraening af en piske-
smeeldsskade, eller som en skriver: Jeg er en
typisk Ehlers-Danlos syndrombaby [Det til
trods har vedkommende skullet igennem 25
undersggelser, red.]. Lige under hver tiende
har gnsket en undersggelse, fordi de er
ophgrt med at arbejde eller er ophart pa en
uddannelse pga. nedslidning.

Tre af fem af de voksne og tre af fire af
dem under 18 ar har ogsa haft en anden,
men forkert, diagnose. Det er ikke alle, som
skriver hvilken, men det er ofte hypermo-
bilitet og slidgigt, som naevnes. Derudover
naevner nogle af de voksne noget, som ikke
er en sygdom eller handicap, men nok naer-
mere er udtryk for omgivelsernes reaktioner
— nemlig 'hypokonder’. Det er selvfglgelig
en egen opfattelse, da hypokondri ikke er
en diagnose, og det er derfor ikke til at sige
hvad betegnelsen daekker over.

Det er ikke kun de medvirkende med den
hypermobile type, som har haft forkerte
diagnoser, selvom det generelt er ved denne
type, at diagnostisering giver problemer.

Lidt under halvdelen af dem under 18
ar og knap tre fjerdedele af de voksne har,
ifalge deres egne skemabesvarelser, ogsa en
anden diagnose end Ehlers-Danlos syndrom.
Af forklaringerne kan man laese, at der for
dem under 18 ar bl.a. er tale om astma,
allergi, migraene, scoliose og psoriasis. Blandt
de voksne er der tale om fx allergi, epilepsi,
fibromyalgi, spiserarsbrok, osteoporose og
Sj@grens syndrom.

Kontakt til sundhedssektoren

Der er udfzerdiget en behandlingsprotokol
for Ehlers-Danlos syndrom af en arbejdsgrup-
pe under Sundhedsstyrelsen. Et referencepro-
gram eller behandlingsprotokol er kort fortalt
en raekke anbefalinger til sundhedssektoren
om, hvordan man sikrer den bedst koordine-
rede og kvalitetsmaessigt bedste diagnostise-
ring og efterfglgende kontrol og behandling
for mennesker med Ehlers-Danlos syndrom?.
Anbefalingerne i behandlingsprotokollen

for Ehlers-Danlos syndrom er selvfalgelig
primart malrettet til sundhedssektoren, men

1 Laes mere i Sundhedsstyrelsens redeggrelse “Sjaeldne handicap - Den fremtidige tilrettelaeggelse af indsatsen i syge-

husvaesenet”, 2001.



kortlaegningens spgrgeskema havde alligevel
et spgrgsmal med om, hvorvidt responden-
terne kender til behandlingsprotokollen. Det
skal bemeaerkes, at protokollen er fra 2001,
og at mange med Ehlers-Danlos syndrom har
faet diagnosen far protokollen udkom. Knap
halvdelen af forzeldrene til dem under 18 ar
kender godt til protokollen. Omvendt er det
kun lidt over hver femte voksne med Ehlers-
Danlos syndrom, der kender til protokollen.
Der kan veere tale om hgjere tal i dag (2006),
idet spargeskemaerne er fra 2003, altsa kun
to ar efter at Sundhedsstyrelsens redegarelse
udkom.

| kortlaegningen er der spurgt lidt naermere
ind til kontakten med de to landsdelscentre
for sjzeldne sygdomme og handicap pa hen-
holdsvis Rigshospitalet og Skejby sygehus.
De to centre er landsdelsfunktion for Ehlers-
Danlos syndrom. Omkring to tredjedele
af dem under 18 ar har veeret forbi et af
centrene. De voksne kommer ikke i samme
grad pa landsdelscentrene. Det skyldes bl.a.,
at mange er diagnosticeret far centrene fik
landsdelsfunktion for Ehlers-Danlos syndrom
i 2001. Desuden sendes mange voksne til
reumatologer (som ikke er tilknyttet cen-
trene). Hos de voksne er der derfor ogsa en
lille tendens til, at de yngre bliver henvist
oftere end de ldste. | de fleste tilfaelde var
det Ehlers-Danlos foreningen, som infor-
merede om centrene - i omkring halvdelen
af tilfaeldene bade hos dem over og under
18 ar. Meget fa voksne fik information fra
sygehus eller egen laege. Det er svaert at give
nogen konkret forklaring pa, hvorfor sa fa
modtager information herom fra det lokale
sygehus.

Blandt de voksne har fire af fem ventet
under et ar fra den farste henvendelse til

egen laege til de fik en henvisning til et

af landsdelscentrene. Enkelte har ventet
vaesentligt leengere. En angav at have ventet
i 15 ar, men det skyldes formentlig, at cen-
trene ikke eksisterede dengang, hvor ved-
kommende henvendte sig til egen lzege, jf.
forrige afsnit. Af besvarelserne kan man se,
at de fleste kom for at fa stillet eller bekraef-
tet diagnosen. Der var ogsa mange, som
kom til efterfglgende kontrolbesag. Nogle fa
kom for at fa radgivning om livet med syn-
dromet eller genetisk radgivning i forbindelse
med graviditet eller graviditetsanske. Knap
halvdelen af de henviste har jeevnlig kontakt
med et af landsdelscentrene.

Blandt de unge under 18 ar er der gaet
mellem en maned og op til 5 ar fra de farste
symptomer, til de er blevet henvist til et af
landdelscentrene. Knap halvdelen er henvist
inden for seks maneder, og kun i to tilfeelde
er der gaet mere end et ar. De fleste har
veeret til kontrolbesag eller faet diagnosen
stillet eller bekraeftet. Enkelte har modtaget
radgivning og information om diagnosen.
Lidt mere end halvdelen har jaevnlig kontakt
med et af landsdelscentrene.

Nar man spgrger om deltagernes kontakt
til sundhedsvaesenet gennem de seneste tre
ar, viser tallene, at der er flest bgrn og unge
(tre af fire), som har jaevnlig kontakt til det
lokale sygehus, for de flestes vedkommende
én gang arligt. Det samme ger sig kun gael-
dende for to ud af fem voksne. Omkring
halvdelen af bade bgrn, unge og voksne har
jeevnlig kontakt (mindst en gang om aret)
med en speciallege.

Typer af Ehlers-Danlos syndrom
Som omtalt i farste kapitel er der flere typer
af Ehlers-Danlos syndrom. | spgrgeskemaet
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er de medvirkende blevet bedt om at angive
den type, de selv har. Bemeaerk, at der ikke er
spurgt om, hvordan de ved, hvilken type, de
har. Om de kender deres type/mener at have
en bestemt type af syndromet fra en laege,
en undersggelse eller fx fordi de har samme
symptomer, som en anden med den type.
Det skal ligeledes bemaerkes, at knap halv-
delen af forzeldrene til barn og unge og en
tredjedel af de voksne ikke har kendskab til,
hvilken type deres barn/de selv har.

Som det tydeligt fremgar af nedenstaende
skema er den hypermobile type den mest
udbredte. En forklaring pa, at sa mange ikke
kender deres type, kan vaere, at personer
med Ehlers-Danlos syndrom ikke altid har
faet typebetegnelsen. Man kan bl.a. finde
en kommentar i gruppeinterviewet med de
voksne. En kvinde fortzeller:

"Pa Bispebjerg [Bispebjerg Hospital har et
dermatologisk team, red.] sagde de til os,
at de ikke gjorde sa meget ud af at typebe-
stemme syndromet”.

En anden kvinde supplerer: “Det gar jo
ingen forskel [hvilken type man har, red.],

fordi mange af generne jo er de samme.
Der er da nogle af vores medlemmer, som
haenger sig frygtelig meget i, hvilken type
de har, men det er i princippet ligegyldigt,
fordi de skal kontrolleres for hjertet, uanset
hvilken type de har. Det anbefaler man. De
ber ogsa fa kontrolleret deres syn en gang
imellem. Det er jo ikke noget, man sadan
kan bruge til seerlig meget, selv om der ogsa
er mange medlemmer, der tror, at bare vi far
taget den biopsi, sa far de svar pa alt. Sadan
er det altsa ikke” (Der er enten tale om en
hudbiopsi eller biopsi, hvor man dyrker hud-
celler. Kun sidstnaevnte biopsi kan bruges

til diagnosticering og kun af den vaskulaere
type, red.).

Kvinden bag det sidste citat bemaerker,
sammen med flere i interviewene, at det
selvfglgelig ikke er ligegyldigt at kende typen
for de personer, som har den vaskulaere type.
Som omtalt i det ferste kapitel har personer
med den type risiko for livstruende blgdnin-
ger i forbindelse med bristninger af deres
skrabelige pulsarer.

Procentandel ifelge

Procentandel ifglge

Typer kortlegningen kortlaegningen

- barn og unge under 18 ar — voksne over 18 ar
Klassisk 15,8% 11,2%
Hypermobil 68,4% 84,2%
Vaskulaer 10,5% 4,5%
Kyphoscoliotisk 5,3% 0%

Arthrocalatisk

Dermatosparaxsisk

0% har hverken den
arthrocalatiske eller
dermatosparaxsiske type

0% har hverken den
arthrocalatiske eller den
dermatosparaxsiske type




Arvegang

Kortleegningens spgrgeskemaundersggelse
viser, at det langt fra er alle, som har kend-
skab til arvegangen ved den type af Ehlers-
Danlos syndrom, som de har.

Ved den klassiske, den hypermobile og
den vaskuleere type er omkring halvdelen
enten ikke klar over arvegangen, eller ogsa
svarer de forkert om arvegangen. Sammen
med dem, som ikke er sikre pa deres type,

giver det et billede af meget stor usikkerhed
omkring arvegang. Her er en dbenlys mang-
lende indsigt, som bl.a. ma skyldes mang-
lende radgivning omkring arvegang. Nogle
har maske engang faet radgivning, men

har maske sa brug for opfglgning. Skemaet
nedenfor viser ogsa, at det ikke er et pro-
blem, som er isoleret til én type, og derfor
ikke kun til problemerne med give sikre
diagnoser til dem med den hypermobile type.

Typer

Arvegang ifalge
litteraturen

Arvegang ifalge
kortleegningen*

Klassisk

Dominant

3 skriver recessiv
7 skriver dominant
2 kender ikke arvegangen

Hypermobil

Dominant

1 skriver recessiv
43 skriver dominant
42 kender ikke arvegangen

Vaskulaer

Dominant

1 skriver recessiv
3 skriver dominant
2 kender ikke arvegangen

Kyphoscoliotisk

Recessiv

1 kender ikke arvegangen

Anden type

3 skriver dominant

Kender ikke deres type

1 skriver recessiv
11 skriver dominant
58 kender ikke arvegangen

* Sammentaelling af bade bern, unge og voksne

Symptomer pa Ehlers-Danlos syndrom

| spargeskemaet er naevnt en raekke typiske
symptomer, der kan vaere en fglge af Ehlers-
Danlos syndrom. | skemaet s. 19 kan man
se hyppigheden af symptomerne blandt de

adspurgte. Bemaerk at besvarelserne gar pa,
om de adspurgtes bgrn eller de voksne har
eller har haft et eller flere af falgende symp-
tomer (n = 208 — 38 bgrn og 170 voksne):
At smerter er et problem for mennesker
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Typiske Symptomer Born og unge Voksne lalt
Overbevaegelige led 36 krydser 167 krydser 203 krydser
;?Q;?Er?dge%?g;ei%%%r:e'r,f)élsgektasier 21- 128 - 149-
Lider af hovedpine 18 - 119 - 137 -
Problemer med taender og tandked 20 - 112 - 132 -
Blad, dejagtig hud 27 - 102 - 129 -
Problemer med lokalbedgvelse 17 - 109 - 126 -
Darlig sarheling 21 - 105 - 126 -
b misdanmelser og sid 12- 108- 120-
Elastisk hud 19 - 100 - 119 -
Problemer med gjnene og synet 13- 99 - 12 -
Prob!emer med fordzj.e!sgn 8- 103 - 111 -
(der ikke skyldes medicinindtagelse)

Slidgigt 2 - 100 - 102 -
Forandringer i hud, led og blodarer 8- 88 - 96 -
En diagnosticeret scoliose (skaev ryg) 17 - 68 - 85 -
Blgdninger 10 - 68 - 78 -
Problemer med hgrelsen 10 - 68 - 78 -
Problemer med at synke 6 - 71 - 77 -
Andre problemer * 11 - 51- 62 -
Problemer med at tale 9- 47 - 56 -
Problemer med blodkar 3- 51- 54 -
Problemer med hjertet 7 - 39 - 46 -

* Andre problemer er ifelge spargeskemaerne en lang raekke af forskellige problemer, som fx epilepsi, anurismer, darligt
immunforsvar, bledninger pa begge gjnes nethinder, ledskred, spiserarsbrok, allergier, Raynauds Syndrom, konstante
mavesmerter og ledsmerter, inkontinens, bld maerker, blodansamlinger. Nogle beskriver ogsa problemer med pludselig
traethed, breendende fornemmelse, nar man sidder, pa den del der bergrer siddefladen. Det er ikke muligt inden for
denne kortlaegnings rammer at vurdere, om alle disse problemer har direkte relation til Ehlers-Danlos syndrom.



med Ehlers-Danlos syndrom, er der ifglge
kortlaegningen ikke tvivi om. Blandt de voks-
ne er der kun seks af 170 medvirkende, som
ikke har oplevet kroniske smerter. Andelen er
lidt starre hos begrnene med 14 ud af 38. En
forklaring pa, at forholdsmaessigt faerre barn
har kroniske smerter er, at smerter i leddene
bliver mere udtalt med arene p.g.a. slitage.
Blandt de voksne oplever 28 ud af 164
smerter, nar de er fysisk aktive, 15 nar de er
inaktive og 108 har smerter, bade nar de er
aktive og inaktive. Derudover noterer ni, at
de oplever smerter, men skriver ikke i hvilke
situationer. Hos bgrnene og de unge oplever
11 smerter, nar de er aktive, to nar de er
inaktive og 11 har smerter, bade nar de er
aktive og inaktive. Samlet set er det tydeligt,
at det for langt de fleste ikke er afggrende,

om de er aktive eller e].

| det felgende skema kan man se, hvor i
kroppen respondenterne har smerter (n =
208):

Hos barn og unge under 18 ar er der, nar
det gaelder smerter, en nogenlunde ligelig
fordeling mellem kannene i forhold til, hvem
der oplever smerter eller e]. Det er til gen-
geeld ikke tilfzeldet blandt de voksne. Som
tidligere naevnt er tallene lidt usikre pga. de
fa voksne maend, men spargeskemaunder-
sggelsen viser, at to ud af seks maend har
kroniske smerter. Fire har ingen kroniske
smerter. Det er kun fire kvinder ud af 164,
som ikke har kroniske smerter. | tal har 33%
maend ingen smerter, mens det kun gaelder
2,4% af kvinderne.

Kroniske smerter Born og unge Voksne I alt
Smerter i leddene 21 krydser 152 krydser 173 krydser
Knee 18 - 147 - 165 -
Nedre ryg 18 - 143 - 161 -
Nakke 15 - 137 - 152 -
Hofter 1 - 139 - 150 -
Muskulzere smerter 16 - 132 - 148 -
Haender 10 - 143 - 153 -
Skuldre 11 - 132 - 143 -
Fadder 18 - 124 - 142 -
Ankler 17 - 122 - 139 -
@vre ryg 14 - 120 - 134 -
Baekken 6 - 108 - 14 -
Albuer 7- 85 - 92 -
Kaebe * 4- 53 - 57 -

* En fejl i skemaet ger resultatet omkring smerter i kaeben lidt usikkert
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Medicin med begranset effekt

Brugen af smertestillende medicin er udbredt
blandt de medvirkende voksne med Ehlers-
Danlos syndrom. Mere end fire af fem bruger
jeevnligt smertestillende medicin. Spargeske-
maundersggelsen viser dog, at medicinen
langtfra altid har den gnskede virkning.
Naesten alle oplever (mere end ni af 10), at
den smertestillende medicin har begraenset
virkning pa smerterne. Mere end halvdelen
supplerer derfor medicinen med alternative
metoder til smertelindring. De naevner fx
healing, massage og naturmedicin.

Information om diagnosen
Generelt er behovet for information i starten
stort, men den er ikke altid nem at skaffe.
Med sjzeldne diagnoser er det ofte sveert
for foraeldrene at finde den information,
de har brug for. Lidt mere end en tredje-
del af foraeldrene til bgrn og unge med
Ehlers-Danlos syndrom faler ikke, at de har
haft tilstraekkelig adgang til den forngdne
information. 12 svarer, at de blev delvist
informeret, og 10 svarer, at de fik den infor-
mation, de havde behov for. En vaesentlig
del af informationen kom ikke overraskende
fra hospitalerne. 33 (af 38) markerer, at de

fik information fra hospitalet. Resten har
faet information om diagnosen fra bl.a.
praktiserende lzege, men iseer Ehlers-Danlos
foreningen.

Informationsbehov om mange forhold
Familierne har efterspurgt information

om stort set alt taenkeligt med relation til
diagnosen. | spgrgeskemaet er der listet

10 emner: Viden om prognosen for Ehlers-
Danlos syndrom — Information om, hvordan
handicappet handteres i dagligdagen — Fami-
liens sociale rettigheder — Mulighederne for
behandling — Praktiske hjaelpemuligheder

— Viden om arvegangen — Information om
krisehjeelp — og ikke mindst om en patient-
forening. Fire emner skiller sig i besvarelserne
lidt ud fra de andre ved, at der er flertal for
stort behov. Starst flertal er der ved viden
om prognosen (26 angiver, at de har et stort
behov). Derefter kommer familiens sociale
rettigheder (20 angiver et stort behov),
mulighederne for behandling (19 har stort
behov) og hvordan man handterer Ehlers-
Danlos syndrom i dagligdagen (17 angiver
stort behov). Omvendt er der flest med af
udsagnet “intet behov”, nar det gaelder for-
eningen og krisehjaelp.



Kapitel 3:

Kontakt til sociale myndigheder
og paedagogiske institutioner

”Man skal have livskvalitet, og man skal
veere glad. Man skal ikke bruge hverdagen
pd at slds, fordi det er nedbrydende, det
er ikke opbyggende, og man

kommer jo ikke til at klare sig selv og
veere en del af samfundet, ndr man bliver
nedbrudt”

Fra gruppeinterview med forceldre

Citatet er fra en af de foraeldre, som deltog i
gruppeinterviewet, og er en reference til pro-
blemer i samarbejdet med socialforvaltningen
i kommunen. Nar man laeser i kommenta-
rerne om kontakten til de sociale myndighe-
der, er der mange af de medvirkende i denne
kortlaegning, som virker frustrerede, og det
er bl.a. disse frustrationer, som det falgende
kapitel vil beskaeftige sig naermere med.

Information om sociale rettigheder
Ifalge Lov om social service? er det kom-
munernes opgave at radgive foreeldre med
handicappede bgrn og voksne med Ehlers-
Danlos syndrom. Det kan man laese i lovens
§ 5 om radgivning, som siger: “Kommunen
er forpligtet til ved opsggende arbejde at
tilbyde denne radgivning til enhver, som pa
grund af szerlige forhold ma antages at have
behov for det”. En vigtig forudsaetning er, at
kommunerne bliver informeret om, at der er
tale om en person, der har faet en diagnose
som Ehlers-Danlos syndrom.

Pa spargsmalet om, hvem der gav for-
2ldrene til bgrn under 18 ar den farste
information om retten til at fa daekket evt.
merudgifter fra det offentlige, naevner hver
tredje foreningen, kun fire har faet besked
fra deres egen sagsbehandler. Foraeldrene
naevner ogsa socialradgivere pa hospitalet,
leegerne, paedagoger, Center for Sma Handi-
capgrupper og bekendte. Endelig er der en
familie, som fik den farste information om
retten til stgtte fra det offentlige gennem at
deltage i denne kortlaegning: “Nu (fra dette
skema)”, skriver de.

Det er bemaerkelsesveerdigt at flest farst
far denne information fra foreningen. | alle
syv tidligere gennemfarte kortleegninger af
forskellige sjaeldne diagnoser naevnes fagper-
soner som den farste kilde til denne viden
— far foreningerne.

Hvornar informationen om ret til hjeelp
til merudgifter gives er et andet vaesentligt
emne. Nar man sparger familierne, viser det
sig, at knap halvdelen af de 25, som svarer,
har modtaget informationen inden for de
farste 12 maneder, efter at de selv var over-
bevist om, at deres barn var handicappet. 14
andre familier matte vente mindst 1% ar eller
mere, inden de fik informationen om mer-
udgifter. Af disse 14 har seks familier ventet
mere end tre ar. | ét tilfaelde er der gaet 14
ar. Det forekommer at vaere lang tid at vente
pa sa vigtig information. | nogle tilfaelde kan

2 Oprindelig fra 1997 — paragraffer fik nye numre, da loven blev revideret i forbindelse med kommunalreformen 2005.
| denne publikation henvises til paragrafferne i den gamle lov.
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det skyldes, at der ikke har vaeret behov for
stgtte til merudgifter, men stadig er det en
meget fundamental information for foraeldre
til et handicappet barn. Det leder til spargs-
malet, om foraeldrene selv mener, at de er
blevet tilstraekkeligt informeret om sociale
rettigheder og offentlige tilbud.

Ikke tilstraekkelig information

Der er ikke sarlig mange af foraeldrene, som
faler sig godt informeret om deres sociale
rettigheder. Mere end ni af 10 foreeldre, der
svarer, mener ikke, at de blev informeret
godt nok. En familie skriver, at de “selv har
mattet finde ud af det. Senest ved kursus
hos EDS foreningen”. Nar man spgrger

blandt de voksne, ser det ikke anderledes ud.

Her er det lige knap ni af 10, som ikke fgler
sig godt nok informeret af kommunen om
deres sociale rettigheder. P4 samme made
mener knap ni af 10 af forzeldre og de voks-
ne heller ikke, at de er informeret godt nok
om gvrige offentlige tilbud og muligheder.
En familie skriver i denne forbindelse, at de
"er blevet misinformeret flere gange, og har
selv skullet fortzelle, hvad vi vidste vi ifelge
Serviceloven havde krav pa”. De voksne
kommenterer ogsa dette punkt. En skriver:
"Jeg har endnu ikke hgrt noget om nogen
tilbud overhovedet”. En anden er inde pa
det samme: “"Man skal selv vaere om sig, da
man sjaeldent bliver oplyst om noget, som
man ikke selv har fremlagt som en mulig-
hed”. En voksen skriver, at den manglende
information kan lede til, at man ikke kan
blive sat i gang med et flexjob: “Man ser
helst, at jeg er passiv kontanthjaelpsmodta-
ger, og det forstar jeg ikke, da jeg gerne vil
arbejde, det jeg kan fx gennem et flexjob”.
Dette emne blev ogsa diskuteret i gruppein-

terviewene. Her sagde en kvinde fx:

"Man skal sparge ledende. Man skal sige,
jeg har hart, kan det veere rigtigt, eller vil du
veere sad at finde ud af det. Og det til trods
for at man godt selv ved, at det godt kan
lade sig gare”

Et stort flertal pa 32 forzeldre ud af 37,
som svarer (naesten ni af 10), har desuden
valgt at indhente information fra andre end
deres sagsbehandler. Det samme har 126
voksne ud af de 157, som svarer. Et stort
flertal af bade foraeldre og voksne markerer,
at de gjorde det for selv at kunne vaere med
til at finde lasninger. De fleste bade forael-
dre og voksne mener ogsa, at de fik for lidt
information af deres sagsbehandler.

Det mest foretrukne sted at hente infor-
mation er gennem foreningen og internettet.
Internettet er gennem de senere ar tydeligvis
blevet en veerdifuld kilde til information for
familier med handicappede bgrn. | mindre
grad hentes information gennem videnscen-
tre, amtslige radgivninger, bgger og andet
skriftligt materiale. Det er ofte ngdvendigt
for mennesker med sjeeldne handicap, at
familierne hjaelper hinanden enten gennem
foreningen eller via andre kanaler, Kom-
munerne har ikke har mange erfaringer, og
foraeldrene kan derfor med fordel traekke pa
hinandens erfaringer. | den forbindelse er det
0gsa naturligt i foreningen at diskutere erfa-
ringerne med kontakten med kommunen. En
voksen med Ehlers-Danlos syndrom skriver
folgende kommentar: “Da kommunen stadig
naegter at anerkende diagnosen, kan infor-
mation kun erhverves ved egen hjaelp”

Selvom der er forskel pa paragraffer for
de ydelser, som ydes til voksne og barn/unge
under 18 ar, sa ligner ydelserne hinanden.
| skemaet kan man se, hvilke ydelser de



adspurgte har modtaget eller stadig modta-
ger.

Hjaelpemidler er altsa klart den mest almin-
delige ydelse. Statte til merudgifter er ogsa
rimeligt almindelig blandt familierne med
barn under 18 ar.

| forbindelse med tildelingen af sociale
ydelser har lidt mere end halvdelen af fami-
lierne og de voksne oplevet problemer med
at afklare berettigelsen. Det kan fx veere
problemer med at afgare, hvor stor en ydelse
bar veere, eller om familien overhovedet
er berettiget til en ydelse. Eksempler som
naevnes i skemaerne er typisk hjaelpemidler,
handicapbil, psykologhjzelp og tilskud til for-
eningens kurser. Et stort flertal (ca. to tredje-
dele) blandt bade foreeldre og voksne mener,
at det faktum, at Ehlers-Danlos syndrom er
en sjeelden diagnose, har haft betydning for
disse afklaringsproblemer. Oplevelsen af pro-
blemer med at afklare berettigelsen er ikke

isoleret til den hypermobile type, hvor der er
de stgrste diagnostiske problemer. Det kunne
eventuelt forklare afklaringsproblemerne,
hvis der var tvivl om diagnosen, men kort-
laegningen viser, at afklaringsproblemerne
geelder alle typer.

Kamp, men ogsa lasninger

Bade foreeldrene og de voksne er meget
enige om, at kontakten med kommunens
socialforvaltning er praeget af mange kampe.
Begge grupper blev bedt om at veelge

det eller de udsagn blandt fire, som bedst
beskriver samarbejdet med deres socialrad-
giver. Der er heldigvis kun tre foraeldre som
har felt, at de skulle markere ved udsagnet
"du/l har overhovedet ikke faet de Igsninger
igennem, som du/l har gnsket”. Det er der
til gengaeld 28 voksne, eller lidt under hver
femte af disse, som oplever. | kommentarer
til nogle af de 28 besvarelser gives udtryk

Sociale ydelser Born og unge Voksne ialt
(n=38) (n=170) (n=208)
@konomisk stgtte (merudgifter) 24 krydser 19 krydser 43 krydser
Radgivning fra kommunen 2 - 6 - 8-
Kom_pensa“gion for tabt _ 14 - 14 -
arbejdsfortjeneste (kun til foraeldre)
Hjeelpemidler * 21 - 115 - 136 -
Handicapbil (kun voksne) 32 - 32 -
Praktisk personlig hjaelp 5- 31- 36 -
Statteperson (kun familier med bgarn) 4 - 4 -
Aﬂastning;ordning 4. 4.
(kun familier med bgarn)
Andet ** 2 - 29 - 31 -

* Det er fx stol, madras, halskrave og handledsskinner

** Det kan fx vaere hjemmehjeelp, psykologhjeelp og vederlagsfri fysioterapi
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for frustrationer over samarbejdet med kom-
munen. En skriver: “"Den evige mistro”. En
anden mener, at "Jeg er blevet modarbej-
det hele vejen igennem. Der er ikke taget
udgangspunktet i mig”. En tredje skriver:
"Kontakten er under al kritik og vi har ikke
selv kraefter til kampene”. | gruppeintervie-
wet med de voksne udtrykte en kvinde det
saledes:

"Jeg tror det gaelder generelt for os alle
sammen, at det er sveert, nar vi mgder den
der ‘uh, hvor ser du godt ud’, og sa faktisk
kan have en af de veerste dage, og at man
simpelt hen har det sa darligt” En foraelder
udtrykker det saledes: "Man faler ligesom,
man star med hatten i handen. Man taenker
0gsa, man vil sa gerne klare det hele selv,
men de hjaelpemidler er simpelthen sa svinsk
dyre, s& man kan simpelthen ikke med en
almindelig hyre betale en stol til at sidde
pa til 5.000 kroner. Ogsa fodtgj er vanvittig
dyrt, sa man er nadt til ind imellem at fa den
hjeelp, selv om man gerne vil klare sig selv”.

Flest foraeldre og voksne har sat kryds
ved udsagnet “I har selv mattet finde frem
til de fleste af de lasninger, som | har faet
igennem”. Halvdelen af bade foraeldrene og
de voksne har markeret "det har vaeret en
kamp mod systemet at fa gennemfgart de
lgsninger, | har gnsket”. Kun omkring hver
fierde mener, at udsagnet om at "sagsbe-
handlerne har samarbejdet med jer om at
lzse problemerne” passer pa kontakten med
socialforvaltningen. Der opleves altsa mere
kamp end samarbejde, og ofte kraeves der
en vaesentlig indsats fra foraeldrene eller fra
de voksne med diagnosen. En af foreeldrene
skriver: Vi har altid selv skullet veere to
skridt foran med alt”. En af de voksne skriver
saledes: "l den kommune, jeg bor i, har det

vaeret en kamp at fa noget gennemfart, fordi
sagsbehandlerne ikke har noget materiale
eller lign. om sygdommen og naermest ikke
tror, den eksisterer”

Uden at pege fingre af en skyldig part
synes denne opgarelse noget trist.

Lovens ord om koordinering

Et andet centralt element i kommunernes
tilbud til familier med handicappede bgrn
(under 18 ar), er kommunernes forpligtelse
til at sikre en koordination mellem de forskel-
lige fagpersoner, som er involveret i forlgbet.
Omkring koordinering star der i Lov om
Social Service §37a, at "for at tilgodese barn
og unge med behov for seerlig statte opret-
ter kommunen en tvaerfaglig gruppe, der
skal sikre, at stgtten ydes tidligt og sammen-
haengende, og at der i tilstraekkeligt omfang
formidles kontakt til laegelig, social, paeda-
gogisk, psykologisk og anden sagkundskab”.
Det skal bemaerkes, at der ikke eksisterer en
paragraf, som giver samme forpligtelse over
for voksne.

Det er saledes for at tilgodese barnenes
behov og dermed statte og aflaste famili-
erne, at kommunen skal overtage koordi-
neringen, og det kan vaere en omfattende
opgave, nar mange instanser er involveret.
Det behgver ikke veere sagsbehandleren, der
selv star for koordineringen, men det er sags-
behandlerens opgave, at den foregar.

Tre fjerdedele savner koordinering

Langt de fleste foraeldre og voksne fgler sale-
des selv, at de skal koordinere, fordi der ikke
er andre, som tager ansvar. Nogle overtager
dog selv styringen, fordi de synes, at de kan
gore det bedre end fx deres sagsbehandler.
Bl.a. fordi de mener, at deres viden er stgrre.



Knap tre fierdedele af forzeldrene og lige
over tre fierdedele af de voksne mener ikke,
at de offentlige myndigheder har koordineret
i deres tilfeelde. Nogle mener, det er sket i
nogen grad, men ingen forzaeldre og kun
syv voksne kan svare ja til, at de offentlige
myndigheder koordinerer. Det virker foruro-
ligende, at sa fa har en oplevelse af, at det
offentlige aflaster dem og star for koordine-
ringen. Iszer er det en byrde for de forzeldre,
som ogsa selv har diagnosen.

Stormgder, hvor alle involverede fagper-
soner mgdes og koordinerer deres indsats,
har ret fa oplevet. Lidt under en tredjedel af
familierne med bgrn under 18 ar har ople-
vet, at der blev afholdt sddanne mader med
alle relevante fagpersoner. Kun hver tiende
voksen har oplevet det.

Over halvdelen af foraeldrene faler selv, at
de ofte har mattet tage initiativ til en bedre
koordination. Hver femte mener, at de til
tider ma tage initiativet. Det samme billede
ser man hos de voksne. Halvdelen fgler, at
de ofte ma tage initiativ, mens en tredjedel
faler, de til tider ma gare det. En skriver
falgende forklaring: “Min viden om sygdom-
men var starst”.

Naest efter foraeldrene selv er det oftest
personalet pa hospitalerne og dernaest per-
sonalet i daginstitutionerne og pa skolerne,
der har taget initiativet til koordinering.
Nogen fa tilkendegiver, at deres sagsbehand-
ler, sundhedsplejersken eller deres praktise-
rende laege har taget initiativet. Blandt de
voksne er der klart flest, som peger pa deres
praktiserende laege som initiativtager. Efter
den praktiserende laege er det eegtefallerne,
personalet pa hospitalerne og sagsbehand-
lerne. Nogle naevner ogsa en speciallaege,
familien eller deres fysioterapeut

Skift af sagshehandler

Der er mange, som har oplevet problemer

i forbindelse med skift af sagsbehandler.
Problemet med at skifte sagsbehandler kan
vaere, at man pa ny skal dokumentere sin
sygdom. Det er der lidt mere end tre fjer-
dele af de 23 foreeldrene og lidt under tre
fjerdele af de 99 voksne, som svarer. Kigger
man i kommentarerne, kan man bl.a. laese
fglgende fra en af de voksne: "Jeg falte, at
hver gang jeg fik en ny sagsbehandler mente
de, at jeg var hypokonder. Jeg skulle bruge
en masse kreefter pa at overbevise dem om,
at jeg var syg. Meget nedveerdigende”. To
af forzeldrene skriver: "Ny sagsbehandler =
starte forfra pa forklaringer, problemformu-
lering, dokumentation og aftaler laves om”,
og "Man skal starte forfra med at oplyse om
alle relevante ting”.

Hvor uvidenhed maerkes mest

Omkring ni af 10 hos savel forzeldrene som
de voksne har oplevet, at manglende kend-
skab til Ehlers-Danlos syndrom er et problem.
Familierne med bgrn under 18 ar og de
voksne blev saledes bedt om at vurdere, i
hvilke sammenhange manglende kendskab
til Ehlers-Danlos syndrom har veeret et pro-
blem. Pa listen var forskellige behandlings-
sammenhange naevnt, fx hospitalet, fysio-
/ergoterapi, talepaedagog, tandleege og de
sociale myndigheder.

Hos foraeldrene opleves problemerne mest
pa hospitalerne teet efterfulgt af de sociale
myndigheder. Det er lige omvendt hos de
voksne. Andre steder, hvor nogle af de med-
virkende oplever problemer med manglende
kendskab til diagnosen, er hos fysio- og
ergoterapeuterne og hos talepaedagogerne.
Derudover noterer nogle fa selv andre steder,
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som fx pa skadestuer, hos speciallaeger, egen
laege, tandlaege, pa arbejdsmarkedet og i
skolen. En skriver: "Det er altid et problem,
nar man selv skal vaere eksperten i en situa-
tion, hvor man beder om hjaelp”.

Kontakt til myndigheder

Alle er ogsa blevet bedt om at redegare for
frekvensen af deres kontakt til forskellige
offentlige myndigheder. Dette er gjort for

at skabe et overblik og ikke som led i en
bedemmelse af de offentlige myndigheder.
Overordnet viser det sig, at det primaert er
den praktiserende laege, efterfulgt af fysio-
og ergoterapeuter og den kommunale social-
forvaltning, der er kontakt til. Mere end hver
tredje voksne og hver tiende familie med
barn under 18 ar er i kontakt med deres
praktiserende lazege hver maned. Omkring to
tredjedele af de voksne og familier med bgrn
under 18 ar er i kontakt med deres fysio- og
ergoterapeut hver maned. Lidt over halvde-
len af de voksne og tre fjerdedele af famili-
erne med bgrn under 18 ar er i kontakt med
socialforvaltningen mindst en gang om dret.

Padagogisk radgivning
Der er blevet spurgt, om foraeldrene har faet
relevant radgivning om paedagogiske tilbud.
Spargsmalet er taget med for at vurdere,
om foraeldre til bgrn med sjeeldne handicap
modtager relevant radgivning, nar de skal
have deres barn i daginstitution. | forlaengelse
heraf er der ogsa spurgt til, om radgivningen
var malrettet diagnosen, underforstaet de
sarlige problemstillinger som ger sig gaelden-
de for bgrn med Ehlers-Danlos syndrom.

24 familier har ikke modtaget radgivning
om paedagogiske tilbud, mens otte familier
har. Fire familier mener ikke at rddgivning

om paedagogiske tilbud var relevant for dem.
Seks af de otte familier, som har modtaget
radgivning, mener, at radgivningen var mal-
rettet imod deres barns diagnose — helt (2)
eller delvis (4). Kun to svarer nej til, at den var
malrettet. Blandt nogle af dem, som har ydet
radgivning, naevnes psykolog i kommunen
0g hjeelpemiddelcentralen. Nar s& mange
familier ikke har modtaget radgivning skyldes
det formentlig, at det er de feerreste barn
med Ehlers-Danlos syndrom, som benytter

et specialtilbud i farskolealderen. | tabellen
pa naeste side kan man se fordelingen af
barnene* i kortlaegningen pa forskellige pas-
ningsmuligheder (bemaerk at der kan vaere
sat flere krydser for hvert barn) (n = 38):

Selvom flertallet ikke har gaet i et specialtil-
bud, kan mangelfuld forstaelse for handi-
cappet Ehlers-Danlos syndrom godt veere et
problem. 13 af familierne mener ikke, at far-
skoletilbudet har vist tilstraekkelig forstaelse
for barnets problemer. To mener "bade-og”
med hensyn til forstaelse. 14 familier har til
gengeeld oplevet, at der er udvist tilstraekkelig
forstaelse i farskoletilbudet.

Der er ligeledes spurgt til, hvilken habili-
tering der er blevet tilbudt bgrnene og de
voksne. Der er blevet spurgt til fysio- og
ergoterapi og stgtte fra en talepaedagog. 30
barn og 140 voksne (for begge svarende til
omkring fire af fem) har modtaget eller mod-
tager fysioterapi. Der er 12 bgrn, som har
faet eller far stotte fra en talepaedagog. Ergo-
terapi er derimod ikke sa udbredt. Det har
seks barn og 34 voksne faet. Langt de fleste
bern far disse tilbud lgbende med tilskud fra
enten kommune eller hospital. Det er der
0gsa en del voksne som gar, men her er ogsa
flere, som kun far disse tilbud ved sygdom.



Passet i hjemmet af den ene af foraeldrene 6 Krydser
Passet i dagpleje 15 -
Passet i en almindelig institution uden stgtte 19 -
Passet i en almindelig institution med praktisk stgtte 6 -
Passet i en almindelig institution med paedagogisk stotte 3-
Specialinstitution 3-
Andre steder**

* De voksne har ikke faet stillet dette spargsmal

** Andre steder er fx amtslig specialbgrnehave eller privat institution

Fire familier med bgrn under 18 ar og 15
voksne har derudover markeret andre lig-
nende aktiviteter, som fx hjemmegvelser og
zoneterapi.

Familierne og de voksne er ogsa blevet
bedt om at vurdere, om disse tilbud er til-
straekkelige for deres barn eller dem selv.
Blandt familierne er tilfredsheden med

maengden af disse tilbud starst. Kun fem
foraeldre mener direkte, at tilbudene ikke
er tilstraekkelige. Lidt under halvdelen af de
voksne mener ikke, at de er tilstraekkelige,
bl.a. fordi der er for fa tilbud eller slet ikke
tilbydes noget bestemt, eksempelvis ergote-
rapi.
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KAPITEL 4

Behov for information

”Jeg mangler information om, hvad jeg
eventuelt selv kan gare for at fa det
bedre”.

“Ikke bare fa at vide, at det ma du lcere
at leve med”

To kommentarer fra spergeskemaerne

Kommentarerne herover illustrerer et, ifglge
spargeskemaerne, udbredt behov for viden
om, hvordan man bedst kan passe pa sig selv.
Hvordan man kan fa det bedre. Og hvordan
man kan laere at leve med et handicap med
kroniske smerter. Der savnes forklaringer og
vejledning. Det er vigtigt, at mennesker med
Ehlers-Danlos syndrom har adgang til den
information, de ansker og har behov for.
Derfor er der i kortlaegningen blevet spurgt til
behovet for information, og om behovet for
information er tilstraekkeligt daekket.

Senere informationsbehov

Hvor der tidligere i spargeskemaet blev
spurgt til familiernes og de voksnes behov for
information i forbindelse med, at diagnosen
blev stillet, blev de ligeledes bedt om at vur-
dere deres generelle behov for information

i forhold til en raekke emner. Der er saledes
0gsa tale om en belysning af informations-
behov, som opstar senere i livet, og eventuelt
laenge efter diagnosticeringen. De adspurgte
har selvfalgelig svaret ud fra deres aktuelle

situation, og det skal saledes bemaerkes, at
besvarelserne reflekterer de forskellige faser

i livet med Ehlers-Danlos syndrom. Fx har
nogle familier svaret pa vegne af sma bgarn,
mens andre besvarelser er udfyldt af voksne
med Ehlers-Danlos syndrom (antal krydser — n
= 208).

Ud over behovene, som fremgar af ske-
maet s. 30, er der enkelte, som noterer et
behov for information pa andre omrader. De
ansker eksempelvis mere viden om forskning
pa omradet.

Der er generelt spredning i besvarelserne.
Starst behov ses ved information om medi-
cinsk behandling, fulgt af prognose for syn-
dromet. Omvendt er der faerrest med stort
informationsbehov pa omrader som mulighe-
der i forbindelse med daginstitution, uddan-
nelse og beskaeftigelse efter uddannelse samt
problematikken omkring saskende, der ikke
har Ehlers-Danlos syndrom. Det ringe behov
for information om dagsinstitutioner skyldes
formentlig, at emnet ikke er aktuelt blandt
flertallet. Blandt de 23, som har svaret ‘intet
behov’, er der kun et femarigt barn, der alle-
rede er tilknyttet et fgrskoletilbud.

Nar det gaelder uddannelse og beskaefti-
gelse efter uddannelse, har halvdelen 'noget’
eller ‘stort behov’ for information. Nar der
alligevel er flest, som ikke udtrykker behov
for information om netop de to emner, kan



Informationsbehov

Stort behov

Noget behov

Intet
behov

Medicinsk behandling

119 (17 + 102)

65 (16 + 49)

10(1+9)

Prognosen for Ehlers-Danlos
syndrom

97 (16 + 81)

63 (14 + 49)

23 (4 +19)

Generel viden om
Ehlers-Danlos syndrom

62 (8 + 54)*

87 (21 + 66)

31 (4 +27)

Handtering af Ehlers-Danlos
syndrom ift. den
ovrige familie

60 (3 +57)

61 (12 +49)

56 (18 + 38)

Handtering af Ehlers-Danlos
syndrom ift. kammerater/
venner

59 (8 + 51)

81 (16 + 65)

41 (9 +32)

Mulighederne for
psykologisk bistand

52 (4 + 48)

57 (7 + 50)

67 (20 + 47)

Mulighederne i forbindelse
med uddannelse

45 (16 + 29)

35 (15 + 20)

89 (5 + 84)

Mulighederne for at deltage
i fritidsaktiviteter

43 (10 + 33)

59 (12 + 47)

68 (11 + 57)

Mulighederne for
beskaftigelse efter endt
uddannelse

42 (16 + 26)

32 (12 + 20)

90 (7 + 83)

Handtering af gkonomisk
situation efter de
fyldte 18. ar**

"

Mulighederne i forbindelse
med skolegang**

15

Mulighederne for at
danne netvaerk**

10

16

Mulighederne i forbindelse
med daginstitution**

23

Seskendeproblematik
(ift. raske saskende)**

24

* Samlet antal. | parentesen kan man se fordelingen pa bern/unge og voksne (b/u + v)
** Disse spargsmal er kun stillet til foraeldre til bern og unge med Ehlers-Danlos syndrom
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det skyldes, at emnerne ikke har relevans i
respondenternes liv. Tallene fra spargeskema-
undersggelsen viser da ogsa en tendens til,
at de fleste uden dette informationsbehov
enten er meget unge eller blandt de zeldste.
Der er omvendt forholdsmaessigt flere med
behov i de grupper, som forventeligt har pro-
blematikkerne inde pa livet.

Nar det geelder informationsbehovet i
forhold til sgskende uden Ehlers-Danlos syn-
drom er det generelt i familier, hvor barnet
med Ehlers-Danlos syndrom er enebarn eller
sgskende uden Ehlers-Danlos syndrom er
2ldre, som har svaret ‘intet behov' og det
er en forklaring pa at dette emne har sa
mange med ‘intet behov’

Tager man de tre farstnaevnte omrader
i skemaet ovenfor (generel viden, medi-
cinsk behandling og prognose), svarer den
overvejende del af deltagerne i spargeske-
maundersggelsen, at de enten har et 'stort
behov’ eller 'noget behov’ for information.
Kigger man i spagrgeskema-kommentarerne,
kan man se nogle af forklaringerne. En
skriver: “Det er utrolig deprimerende, at
min krop er gaet i std pa den made, den
er”. En anden skriver: "Jeg er meget bange
for fremtiden”. "Jeg ved ikke, hvordan jeg
skal forklare folk, hvad EDS er”, skriver en
tredje. De adspurgte savner information om
den forventede udvikling af handicappet og
i nogle tilfeelde slet og ret generel viden om
diagnosen.

Man kan se en tydelig sammenhaeng
mellem det store behov for information om
medicinsk behandling og det forhold, at
en del med Ehlers-Danlos syndrom oplever
en ringere effekt af smertestillende medicin
end andre. Det er i hgj grad de samme,
som synes medicinen mangler virkning, som

ogsa efterspgrger mere information om
medicinsk behandling.

Pa omrader som muligheder for fritids-
aktiviteter, handtering af den gkonomiske
situation efter det fyldte 18. ar, forholdet til
den gvrige familie og forholdet til venner,
har de fleste ogsa 'noget’ eller ‘stort behov’
for mere information. Som det fremgar af
kommentarerne i overstdende afsnit kan det
med vennerne og familien meget vel have
at gere med problemerne med at redegare
for Ehlers-Danlos syndrom over for andre. |
de efterfglgende kapitler vender vi tilbage til
disse problematikker.

Afslutningsvis er der et flertal, som mar-
kerer, at de har 'noget’ eller ‘stort behov’
for information om mulighederne for psy-
kologisk bistand. Sammenligner man med
tidligere kortlaegninger er det typisk et af de
omrader, hvor der er mindst informations-
behov. Selvfglgelig kan det vaere svaert at
sammenligne forskellige diagnoser med hin-
anden, men det vaesentlige behov pa dette
omrade hos personer med Ehlers-Danlos
syndrom kan meget vel skyldes problemerne
med at overbevise omgivelserne om, at man
ikke er hypokonder, men har store smerter.
Det kan ogsa taenkes, at problemerne med
at handtere en hverdag med smerter giver
behov for at tale med en psykolog. Store
udsving i funktionsevnen — altsa hvordan
Ehlers-Danlos syndrom pavirker hverdagen
forskelligt i forskellige perioder — kan veere
en anden arsag

Betydning for hverdagen

Nar man sparger i undersagelsen om beho-
vene for mere information, er der blandt alle
med Ehlers-Danlos syndrom et flertal, der
mener, at det har en betydning for deres



hverdag. Der er dog forskel pa, hvorvidt de
forskellige grupper oplever en indvirkning

pa hverdagen. Der er kun et snaevert flertal
blandt familierne med bgrn og unge under
18 ar, mens der hos de voksne er to tredje-
dele, som ser en betydning for hverdagen. Af
kommentarerne kan man ikke direkte udlede
nogen arsag til denne forskel. | kommen-
tarerne hos dem under 18 ar kan man dog
laese, at nogle af de ting, som har betydning,
kan vaere meget konkrete. En skriver fx om
sin datter: "Hun er startet pa gymnasiet.

Jeg er usikker p4, hvilke jobmuligheder der
tilrddes med den sygdom?”. En skriver ogsa,
at vedkommende savner information for at
kunne fastsla sin type af Ehlers-Danlos syn-
drom. Nogle har ogsa mere generelle kom-
mentarer, som fx denne: "usikkerhed med
hensyn til, hvad fremtiden bringer”.

Hos de voksne kan man laese kommenta-
rer som: "Jeg kommer ofte til at ggre noget,
som er ‘dumt’ for mig”, og "Jeg ved ikke,
hvad jeg skal stille op med mig selv”. Sam-
menstiller man svarene med deltagernes
alder, er der ikke nogen tydelig indikation
for, om der er forskel pa oplevelsen af pro-
blemet mellem barn og unge. Der er en
jeevn aldersfordeling. Hos de voksne er der
en svag tendens til, at de yngre blandt de
voksne i hgjere grad ser en betydning for
hverdagen. Det kan antages, at arsagen til
dette er, at yngre star midt i nogle problem-
stillinger omkring uddannelse og jobmulig-
heder, og at den manglende information
derfor har stor betydning. Vi vender tilbage
til denne problematik i kapitel 9.

Deltagernes kgn har ingen betydning for
svarfordelingen blandt barn og unge, mens det
hos de voksne kan ses, at kvinderne oplever en
starre betydning i hverdagen. Hos maendene

er der til gengaeld en mere ligelig fordeling pa
alder. Det skal selvfalgelig bemaerkes, at der er
ganske fa voksne mandlige deltagere, sa det
statistiske grundlag er begraenset.

Der er derimod stor enighed blandt bade
dem under og over 18 ar om, at det er
sveert at skaffe den information, de sgger.
Samlet set finder tre fierdedele det svaert at
skaffe information. Det fremgar tydeligt af
kommentarerne, at de oplever forhindrin-
ger. Som en skriver: "Hvor skal jeg lede?”.
Andre kommentarer viser, at internettet er et
populaert sted at lede, men det er dog ikke
helt uproblematisk for alle: “For at kunne fa
noget ud af de fleste netsites, skal man vaere
meget engelskkyndig”, og “Jeg anvender
internettet meget, men man skal jo finde ud
af, hvor man skal lede”. En beskriver pro-
blemet sdledes: “Man famler rundt i blinde
og prever alt mellem himmel og jord for at
forbedre sin situation”.

Der er heller ikke uenighed om, at det,
at Ehlers-Danlos syndrom er en sjaelden
lidelse, er medvirkende til, at det er svaert at
fremskaffe information. | samtlige skemaer
fra familier med barn og unge under 18
ar svares, at det er en seerlig forhindring,
nar man forsgger at skaffe information, at
Ehlers-Danlos syndrom er en sjaelden diagno-
se. "Uden Ehlers-Danlos foreningen var det
naesten hablgst”, skriver en. Otte ud af 10 af
de voksne mener ogsa, at diagnosens sjael-
denhed er medvirkende til, at det er svaert
at tilvejebringe information. Af kommen-
tarerne kan man se, at det er et spargsmal
om, at kun fa har overskud til at ga ekstra i
dybden med en diagnose, som er sa sjzelden
og ukendt. En skriver falgende kommentar:
"Der er ingen, der kan sige, om dette eller
hint er rigtigt eller forkert”.
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| spargeskemaet er der sat saerligt fokus
pa behovet for viden om alternative behand-
lingsformer. Grunden til fokus pa netop
dette emne er, at s mange med Ehlers-
Danlos syndrom oplever en begraenset effekt
af den medicin, de tager. @nsket er derfor
at undersgge, hvilken interesse der var for
alternativ behandling som et alternativ eller
supplement til den traditionelle medicinske
behandling. Halvdelen af familierne med
barn og unge under 18 ar har nogen eller
stort behov for viden om alternativ behand-
ling. Dog faerrest med et stort behov. Hos
de voksne har hver fjerde et stort behov, og
syv af 10 har enten noget eller stort behov.
Deltagerne i spargeskemaundersggelsen er

blevet bedt om at begrunde deres eventu-
elle behov. Mere end halvdelen af bade de
voksne og barn og unge forklarer primaert
behovet med manglende effekt af den
traditionelle medicin. Hver femte af dem
under 18 ar og naesten hver tredje af de
voksne begrunder behovet med et gnske
om at finde et alternativ til den traditionelle
medicin. De vil gerne bruge mindre tradi-
tionel medicin. En mindre gruppe i begge
grupper navner andre arsager til gnsket om
alternativ behandling, sasom nysgerrighed,
medicinpriser, gnsket om et supplement til
deres behandling, eller som en skriver: "Jeg
far alt for meget medicin og vil gerne slippe
for noget af det”.



Kapitel 5

Pavirkning af hverdagen

og familien

"Hjemme hos os kalder vi det at belaste
sig selv fysisk for at fG oplevelser for
‘overtreek pa kassekreditten’. Jeg kan ikke
blive ved med at kare dankort, pd et eller
andet tidspunkt er jeg nadt til at betale
tilbage/kommer regningen. Men jeg er
0gsd nadt til at tage de overtreek med, for
jeg er nadt til at lave nogle investeringer
en gang imellem, der ger mit liv veerd at
leve. Fordi hvis jeg bare skulle holde mig
inden for de kreefter og den energi jeg har,
s@ kunne jeg lige s@ godt egentlig have
taget billetten”

Fra gruppeinterview med voksne med
Ehlers-Danlos syndrom

Dette kapitel vil beskaeftige sig naermere
med, hvordan Ehlers-Danlos syndrom pavir-
ker hverdagen. Der vil blandt andet vaere
fokus pa omgivelsernes forstaelse for syndro-
met, pa pavirkning af saskende uden Ehlers-
Danlos syndrom samt reaktioner hos venner
og den gvrige familie.

Ovenstaende citat stammer fra interviewet
med voksne under en diskussion af, hvordan
man forklarer andre, hvad Ehlers-Danlos
syndrom betyder for ens hverdag. Deltagerne
gav udtryk for, at det koster at vaere aktiv og
opleve noget, men at det ligeledes koster,
hvis man ikke ger det og altid bare ligger
hjemme i forsgget pa at undgd smerter og
overbelastning.

Forklarer andre om sygdommen

| skemaerne for dem under 18 ar blev der
spurgt til, hvordan barnet klarer at forklare
andre om Ehlers-Danlos syndrom. De fleste
(18 af de 30, som svarer) synes, deres bgrn
klarer det godt. Omkring hver fjerde synes,
det gar mindre godt. En kommentar giver
et bud pa en begrundelse: "Jo aldre de er,
jo sveerere er det at forklare kammeraterne
om deres problemer”. To synes, det gar dar-
ligt. Der er dog tale om to sma barn. Nogle
skriver ogsa, at deres barn ikke fortaeller det
til nogen, eller ikke er gamle nok til selv at
forsta betydningen af diagnosen.

| grupperinterviewet med forzeldrene
uddyber en deltager problemet med at give
andre indblik i handicappet pa denne made:
"Huvis folk sparger, om bgrnene altid har haft
ondt, sa er det jo sveert for dem at sige, ja,
jeg har ondt. De kender jo kun den tilstand”

En anden supplerer: “Smerte er bag-
grundsstgj for dem. Nar man spgrger, om
det ger ondt, sa siger de, at det ger det ikke,
fordi sddan er det jo altsa bare”

De voksne blev spurgt om, hvordan andre
reagerer, nar de fortzeller dem om livet med
Ehlers-Danlos syndrom. Det store flertal pa
7 af 10 synes, at andre har sveert ved at for-
sta, hvordan det er. Kun hver tiende fgler, at
de bliver forstaet. En femtedel vaelger ikke
gerne at delagtiggere andre i deres handi-
cap. Emnet blev diskuteret lzenge i gruppein-
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terviewet med de voksne med Ehlers-Danlos
syndrom, og her er et udpluk af debatten,
som giver et godt indtryk af problemerne
med at forteelle om diagnosen til andre:

En kvinde fortzeller om at vaere pa fertids-
pension pga. Ehlers-Danlos syndrom: "Nar
jeg mgder nye fremmede mennesker, fx til
en fest, sparger de tit, hvad jeg laver. Hvor
man siger, jamen jeg laver ikke noget. Det
bliver som regel en samtale om arbejde, og
sa er det sveert at skulle sige, at man ikke har
noget arbejde. Man kan se, at de taenker, at
det kan veere lidt pinligt at sparge, om man
har kreeft, eller er det en psykisk sygdom”

En anden kvinde fortaeller om ikke altid at
ville veere afhaengig af andre: "Altsa jeg lader
hellere veere med at fa en kop kaffe end at
spgrge, om andre lige gider tage proppen af
og helde. Eller jeg opgiver at prave at lgfte
en 1Y% liters saftevandskande fra bordet. Du
sidder med et glas og har det ligesom, hvis
du sad nede i Sahara og ingen vand kan fa,
fordi du ikke kan lgfte den kande. Jeg terster
hellere end at bede nogen om hjaelp”

Heller ikke alle laeger forstar altid proble-
merne, ifalge denne kvinde: "Folk ved, at
hvis noget gar ud af led eller sddan noget, sa
kraever det en behandling. Det ger det sadan
set ikke for os. Jeg rykker da bare lidt i fing-
rene. En af laegerne i vores laegehus, sagde
sa, at jeg da ikke selv matte saette mine fing-
re pa plads”. Jeg svarede, om hun havde et
klippekort, jeg kan fa, sa jeg kunne komme
hver dag. Jeg saetter da mine fingre pa plads
hver dag uden at taenke over det”

En kvinde i tredverne, som sidder i kare-
stol pga. Ehlers-Danlos syndrom, forteeller:
"Jeg mgder enormt mange fordomme. Nar
jeg felges med min mor ind i en tajbutik
med tgj til min aldersgruppe og ikke noget

til en kvinde pa 60, kan ekspedienten finde
pa at henvende sig direkte til min mor for
at spgrge hende om, hvad jeg vil have. Jeg
har nogle gange joket lidt med, at jeg en
dag vil tage et skilt og haenge om halsen
med paskriften: “Kan godt tale — Kan godt
teenke”.

Endelig er et eksempel pa hverdagstraengs-
ler p.g.a. Ehlers-Danlos syndrom denne
kvindes historie om manglende forstaelse for
handicappet blandt hendes naboer: "“Hvert
eneste ar i vores lille by er der fest med
bandet Kandis, og min mand er fuldsteendig
skudt i Kandis. Jeg har den indstilling, at
hvis det kan glaede ham, sa kan det vel ogsa
glaede mig. Jeg vil gerne gare nogle ting for
ham, sa vi tager til kandisfest. Jeg elsker at
danse, og jeg elsker at spille skar og bare
more mig, men prev sa at forestille jer sadan
et lille lokalsamfund. 'Prav lige at se hende
der’, siger de. Hun har ikke vaeret nede og
sidde pa stolen en eneste gang, og hun dan-
sede lige til hun gik hjem, og sa siger hun, at
hun er syg og har ondt. Men de ser mig jo
heller ikke dagen efter, fordi der kommer jeg
slet ikke ud af sengen. Det gar jeg ikke hele
den naeste uge”.

| skemaerne til dem under 18 ar blev der
spurgt, om forzeldrene oplever, at andre
glemmer de nadvendige hensyn til deres
barn. Desveerre oplever de fleste, at dette
ger sig gaeldende i varierende grad. Mere
end ni af 10 oplever manglende hensyn. Dog
oplever de fleste det kun en gang imellem.
To af fem oplever det ofte. Men som en af
foraeldrene skriver: "Mit barn ser ikke syg
ud”. Til gengaeld klarer barnene med Ehlers-
Danlos syndrom sig ifglge foreeldrene gene-
relt godt i socialt samvaer med andre. Saledes
klarer syv af 10 det godt. Knap hver fjerde



klarer det mindre godt (socialt set), og diag-
nosen er en vaesentlig del af arsagen. Kun en
enkelt mener, at vedkommendes barn klarer
det direkte darligt. At barnet hurtigt bliver
treet er en af de arsager, som foraeldrene
naevner. En skriver ogsa: ”Der kan ind imel-
lem veere problemer for kammeraterne med
at forsta, hvorfor man ikke kan lige s& meget
som dem selv”.

21 har sgskende uden Ehlers-Danlos
syndrom. 10 har zeldre sgskende, 10 har
yngre og en enkelt har bade yngre og aeldre
sgskende. Af de 21 svarer de syv, at deres
sgskende har veeret pavirket af at have en
sgster eller bror med Ehlers-Danlos syndrom.
13 mener, at det modsatte har veeret tilfael-
det. En enkelt svarer ikke pa dette spargs-
mal. En kommentar fra en familie, hvor der
er sket en pavirkning, lyder: “"Har mattet se
sin bror i sygdomsperioder, hvilket givetvis
har udviklet hans empatiske evner”. En fami-
lie, hvor pavirkningen ikke har veeret stor,
skriver: "lkke meget, men det er klart, at det
pavirker hende, at hun ikke har en normal
storebror at spejle sigi”.

Blandt foreeldrene har lige over halvdelen
af de 27 familier, som svarer, modtaget kom-
pensation for tabt arbejdsfortjeneste. Bortset
fra to familier var det alene moderen, som
modtog kompensationen. Det drejer sig om
lonkompensation pa mellem 2 og 37 timer.
Lige under halvdelen har ogsa enten taget
orlov, faet nyt job eller har sendret arbejdsti-
der for at fa situationen omkring deres han-
dicappede barn til at fungere.

Foraeldrenes vennekreds kan pavirkes af, at
man far et barn med Ehlers-Danlos syndrom.
Knap halvdelen af foraeldrene synes, at de
har erfaringer med denne problematik. De
fleste mener, det er fordi de selv har faet

darlig tid til vennerne. Fem giver udtryk for,
at vennerne ikke har nok forstaelse for fami-
liens situation.

Det samme billede ger sig geeldende
omkring den gvrige familie. | halvdelen af
alle skemabesvarelserne (19) meldes der om
blandede reaktioner fra familien. 12 melder
om stor forstaelse, mens fem synes, at famili-
en har svaert ved at tackle situationen. Blandt
de positive kommentarer kan man bl.a. laese:
"Mine sgskende og mine barn har samme
problemer som mig, men de har ingen diag-
nose”. Hos en af de deltagere, som synes,
at reaktionerne er blandede, kan man laese:
"I nogens gjne er man ikke syg, men bare
doven. Samme familie, der faktisk selv kan
vaere ramt af Ehlers-Danlos syndrom, tier
tingene ihjel”. En af dem, som synes familien
ligefrem har sveert ved at tackle diagnosen,
har skrevet fglgende kommentar: “De ved
ikke, hvad de skal sige, nar de ser mig. Tar
ofte ikke spgrge til min tilstand, fordi det kan
vaere pinligt” eller “fra mistro til manglende
forstaelse af, hvornar og hvordan kraefterne
slipper op”.

To ud af fem bgrn er sjaeldent blevet pas-
set af andre i den naermeste familie. Der er
ikke nogen begrundelser i form af kommen-
tarer i spgrgeskemaerne, sa man kan ikke
vide, om det blot skyldes, at der ikke er eller
har vaeret et behoy, eller om der har vaeret
nogle situationer, hvor familien har haft
sveert ved at tackle situationen som naevnt
ovenfor.

De voksne er ogsa blevet spurgt om deres
erfaringer med at oprette livsforsikringer,
ulykkesforsikringer og sygeforsikring, og
knap halvdelen har haft nogle eller direkte
store problemer. | kommentarerne kan man
bl.a. lese, at "den/forsikringen er en del



At leve med Ehlers-Danlos syndrom

dyrere end for normale mennesker”. Nogle
af dem med store problemer skriver: "Jeg
ville gerne have haft en livsforsikring, men
kunne ikke fa en laegeerklzering”, eller "Jeg
er et "darligt liv" og omfattet af udelukkelse
fra fuld pension”. For dem, som ikke har

haft problemer, skyldes det ifglge flere, at
forsikringen blev oprettet fgr diagnosen blev
stillet. Det er dog ikke klart, om de adspurg-
te har tjekket med deres forsikringsselskab,
om de stadig er deekket, efter at de har faet
diagnosen Ehlers-Danlos syndrom



KAPITEL 6:

Det sociale liv med
Ehlers-Danlos Syndrom

”Jeg har lavet en aftale med mig selv og
Vorherre om, at jeg ma max. veere ked af
det 1'/2 dag, hvis man kommer i en lidt trist
periode, hvor man ikke har det godt. 1/>
dag — ikke mere, fordi den eneste, der kan
hjcelpe os selv, det er os selv. Men der kan
jeg sG ogsa veere rigtig meget ked af det,
have ondt af mig selv. S@ efter 1 dag tager
jeg mig sammen og sparker mig selv bagi.
Man ma godt have ondt af sig selv en
gang imellem, bare det ikke bliver for tit”

Fra gruppeinterviewet med de voksne med
Ehlers-Danlos syndrom

| citatet fortaeller en kvinde om behovet for at
motivere sig selv, ndr man har en diagnose,
som kan give darlige perioder. Netop dette
spark bagi er med til at holde hende i gang

— 0gsa socialt.

Dette kapital har til formal at belyse,
hvordan Ehlers-Danlos syndrom pavirker det
sociale liv. Der er lidt forskel pa, hvad de
voksne og forzeldrene og de unge er blevet
spurgt om. | skemaet til foraeldre til bgrn og
unge under 18 ar blev der spurgt til bgrnenes

sociale netvaerk. Socialt netvaerk er i denne
sammenhang defineret som det at have
personer omkring sig, som man kan hente
statte fra. Et stort flertal pa 33 familier af de
36, som besvarede dette spargsmal, mente,
at deres barn med Ehlers-Danlos syndrom
har et godt socialt netvaerk. Kun lidt under
hver tiende er uden netveerk inden for fami-
lien. Det star lidt darligere til med socialt net-
vaerk uden for den naermeste familie. Knap
hver fjerde (eller 8 af de 35, som svarer) har
ikke noget socialt netvaerk uden for den
naermeste familie. Det kan hgjst teenkeligt
skyldes, at der i omgivelserne som tidligere
naevnt ofte mangler forstaelse for et handi-
cap, som ikke kan ses.

Hvad med vennerne?

Familierne med bgrn og unge med Ehlers-
Danlos syndrom blev ogsa spurgt, om Ehlers-
Danlos syndrom har negativ indflydelse pa
barnets kontakt til venner/legekammerater

— og dermed pa bgrnenes sociale liv. Tallene
fordeler sig saledes:

Har Ehlers-Danlos syndrom har negativ indflydelse pa barnets Krydser
kontakt til venner/legekammerater?

Ja 10 -
Ja, men ikke i vaesentlig grad 13-
Nej 14 -
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Knap to tredjedele oplever saledes, at han-
dicappet har en vis indvirkning i forhold til
vennerne. Meget tyder pa, at det ikke er
smerter, som spiller ind pa forholdet til ven-
nerne, og kennet har heller ikke den store
betydning. Til gengaeld spiller alder en vis
rolle. Det fremgar nemlig af spargeskemabe-
svarelserne, at diagnosen i voksenalderen far
mindre indflydelse pa det sociale liv.

Der er 0gsa en vis sammenhang mellem,
hvor god barnet eller den unge er til at gare
rede for Ehlers-Danlos syndrom over for
omgivelserne, og om hvor vidt diagnosen har
indflydelse pa kontakten til venner. Jo aeldre
0g jo bedre barnet eller den unge er til at
saette omgivelserne ind i diagnosen, jo min-
dre indflydelse har den pa venskaberne.

Kigger man i kommentarerne, findes der
yderligere en arsag til, at mange med Ehlers-
Danlos syndrom oplever vanskeligheder i
deres sociale samvaer med andre. Det har
betydning, hvad man laver med vennerne,
netop pa grund af de fysiske begraensninger,
handicappet medfarer. En skriver, at barnet
"var fx ikke sa god til at lgbe pa rulleskajter
i 6. klasse og var derfor ikke med i faelles-
skabet”. En skriver det mere generelt, at
barnet "traekker sig fra de fysiske preegede
aktiviteter, og har et konkurrencekompleks
og foretraekker intellektuelle aktiviteter”.

Ensomhed

Blandt barn og unge er hver fjerde ensom
(9). Ikke overraskende er 7 af de 9 ogsa
blandt dem, som oplever, at diagnosen har
indflydelse pa barnets kontakt til venner/
legekammerater. Alderen ser ikke ud til at
have indflydelse pa falelsen ensomhed eller
der ser ikke ud til at vaere en sammenhaeng
mellem alder og falelse af ensomhed. Nar

man sammenligner forekomsten af ensom-
hed med respondenternes alder, viser der sig
en rimelig jaevn fordeling, hvis man ser bort
fra, at foraeldrene til de yngste (i ferskoleal-
deren) ikke rapporterer om ensomhed hos
deres barn. Kan har heller ikke betydning for
forekomsten af ensomhed.

Det sociale samveer er pavirket

Blandt de voksne er der et stort flertal, som
er overbevist om, at diagnosen pavirker deres
sociale samvaer med andre. En stor del af
gruppen begrunder problemet med deres
tendens til at blive meget traette, hvilket
begraenser deres muligheder for socialt sam-
veer. Flere skriver kommentarer som denne:
"Jeg bliver hurtig traet og skal hvile meget”.
Andre begrunder pavirkningen med, at de
grundet falelsesmaessige ar er tilbageholden-
de med at indga i sociale sammenhaenge.

En skriver fx: "[Jeg, red.] er blevet lidt men-
neskesky. Er bange for at blive stemplet som
hypokonder”. Der er meget fa kommentarer
blandt den fjerdedel, som ikke oplever en
pavirkning, men en skriver: "Jeg ved, at nar
jeg har veeret aktiv den ene dag, ligger jeg
"ded” dagen efter”. Spgrgeskemaunder-
sggelsen viser ingen entydig sammenhang
mellem kgn, alder og kroniske smerter og
det forhold, at man oplever en pavirkning

af det sociale samvaer. Enkelte kan eventuelt
godt se en sammenhang, men det er ikke et
generelt billede.

Under gruppeinterviewet med de voksne
med Ehlers-Danlos syndrom var der en lang
snak om ngdvendigheden af at dyrke de
sociale relationer, netop for ikke at fele sig
mere syg. | det fglgende eksempel kommer
de deltagende ind pa emnet:

"[En af de aktive i foreningen starter] Nar



jeg snakker med nogle medlemmer og siger,
at jeg synes, de skal komme til et af vores
arrangementer, svarer nogle ‘Jamen, det kan
jeg ikke. Jeg kan altsa ikke sove i en frem-
med seng, og jeg kan ikke komme dertil, det
er for langt at kere’ [Mange med Ehlers-Dan-
los syndrom oplever problemer med at ligge
eller sidde i bestemte stillinger for laenge ad
gangen eller i en stol eller seng, som ikke er
specielt indrettet til dem, red.]. Sa taenker
jeg, at gad vide, om de sidder hjemme inden
for deres egne fire vaegge altid. Jeg taenker
pad, om de aldrig kommer til familiefest eller
noget som helst, en tur i biografen eller pa
ferie. Det kan de jo ikke komme, for sa skal
man jo sove et andet sted. Sa bliver det ogsa
en meget, meget trist tilvaerelse.

[En anden svarer] Jeg tror, man bliver
mere syg.

[Den farste supplerer] Ja, det tror jeg
nemlig ogsa. Det kan godt veere, at det
ger ondt i ryggen at sove i sengene her [pa
det feriecenter, hvor interviewet blev gen-
nemfert, red.]. Det kan godt veere, man skal
ligge derhjemme de naeste 8-14 dage, men
det vil jeg sa ogsa hellere. Sa kommer man i
det mindste udenfor og mader nogle andre
mennesker og ser noget andet, i stedet for
at ga og blive dybt frustreret og skidesur og
ikke til at veere sammen med.”

Der er ifglge de to kvinder tale om valg.
Alle far problemer med smerter, men nogle
vaelger, at socialt samvaer er smerterne vaerd.
En anden voksen kvinde med Ehlers-Danlos
syndrom forteeller:

"Min lzege sagde til mig, at det selvfalge-
lig er noget af et livsprojekt, man gar i gang
med. Han sagde til os, at vi kan have 10
vennepar, men er vi abne og aerlige over for
dem om diagnosen, kan vi risikere, at flere

af dem 'smutter i svinget’. Dem, der holder
ved, er til gengeeld venner for resten af livet.
Se nu synes jeg sd, at vi faktisk havde 10
vennepar, men vi havnede desvaerre med nul
tilbage. Sa taenker man, om man har snakket
for meget om sin sygdom eller har snakket
for lidt om den. Man spgrger sig selv; er du
kedelig at vaere sammen med, sjov at vaere
sammen med, er du underlig at vaere sam-
men med? Man gdr sa mange ting igennem.
Vi havde ingen venner, jeg har ingen venner,
fordi det, jeg forbinder med gode venner,
det er dem, jeg har her [i Ehlers-Danlos for-
eningen, red.]. Og som jeg siger, vil jeg hel-
lere vaere sammen med de her gode venner
2-3 gange om aret, fordi dem er jeg sammen
med af hele mit hjerte i stedet for de andre,
som alligevel bare synes, jeg er underlig, men
ikke ulejliger sig med at sperge, hvorfor er
jeg underlig”.

Citatet ovenfor giver et godt billede p3, at
naesten 9 af 10 oplever, at omgivelserne ikke
er tilstraekkelig opmaerksomme pa, at de har
Ehlers-Danlos syndrom, og dermed glemmer
at tage hensyn. En af de mest almindelige
begrundelser for, at mange fgler, at deres
handicap overses, kommer til udtryk i kom-
mentaren: "De glemmer da, at det ikke kan
ses”. Flere beskriver ogsd, at omgivelserne
ikke forstar alvoren af handicappet.

En skriver: "[Jeg, red.] er i skanejob, men
bliver tit behandlet som rask”. En anden
skriver: "Jeg har altid min egen stol med for
at kunne holde til at sidde overhovedet. N3,
har du ondt i ryggen i dag, bliver der ofte
sagt”. Hvis der opstar misforstaelser, kan det
ga helt galt. En skriver: "Venner kan virke
fornaermede over afslag pa besag”. De f3,
som ikke mener at omgivelserne glemmer
at tage hensyn, begrunder gennemgaende
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deres svar med en personlig holdning om, at
de selv er ansvarlige for deres liv og ikke bar
veaere afhaengige af andres hensyn. De skriver
bl.a.: "Jeg har ikke brug for hensyn” eller
"Det er ikke et synligt handicap. Man ma
selv prgve at sige fra”.

Andres accept

Alle har pa en skala fra 1 (mindst) til 5 (mest)
vurderet, i hvor hgj grad de oplever, at andre
udover de naermeste accepterer handicappet
(n = 208):

Samlet har et flertal valgt at svare middel
(3) eller under middel (1 og 2) i vurderingen
af andres accept af handicappet. Flest har
valgt at markere 2. Mange af deltagerne
kommenterer deres kryds. Blandt dem, som
synes, der er mindst accept, finder vi kom-
mentarer som “Hvad man ikke kan se, har
man ikke ondt af” eller "Det er som om at

omgivelserne tror, det er pjat eller opspind
eller maske, fordi man er syg i hovedet”. En
enkelt har oplevet, at omgivelsernes mang-
lende accept har medfart praktiske proble-
mer: "Bl.a. vil vi gerne flytte, men jeg har
ikke kraefter til det. Det forstar andre ikke og
er uvillige til at tilbyde hjeelp”. Kigger man
pa dem, som markerer graden af accept til
middel, sa ser man kommentarer som "Jeg
ser ikke saerlig syg ud” eller “Mange stiller
sig tvivlende over for alvoren af lidelsen, da
der ikke umiddelbart er noget at se”. Endelig
er der dem, som har oplevet en hgj grad af
accept. En skriver "Det virker som om, at de
fleste accepterer det”. En anden skriver, at
det ogsa handler om ens egen made at for-
holde sig til andre pa: "Hvis man selv er dben
over for folk, oplever jeg naesten altid stor
forstaelse og accept”. Alt i alt meget forskel-
lige oplevelser.

5 — mest accept af handicappet 18 krydser (5 + 13)*
4 39-(9 + 30)
3 56 - (11 + 45)
2 63-(10 + 53)
1- mindst accept af handicappet 15-(0+15)

* Samlet antal. | parentesen kan man se fordelingen af barn/unge og voksne (b/u + v).




KAPITEL 7:

Skolegang og uddannelse

”Jeg havde ikke diagnosen dengang,
da jeg gik i folkeskole. Jeg blev bl.a.
drillet, fordi jeg havde ortopcediske sko
pa ('spasser-sko’), ikke kunne lgbe og
var fritaget for gymnastik og svemning
i lange perioder. Ndr jeg sa forsggte at
veere med, s ville ingen have mig pa
deres hold, fordi jeg faldt, hvis jeg for-
sggte at lebe”

Kommentar pd et spgrgeskema

| ovenstaende citat forteeller en voksen om
en oplevelse under et skoleforlgb, hvor diag-
nosen endnu ikke var stillet. Langt de fleste
af de voksne har gennemgaet et skoleforlgb
uden at have en diagnose. Kun omkring 5-
6% af de voksne, som deltog i spgrgeskema-
undersggelsen, fik diagnosen Ehlers-Danlos
syndrom fer eller mens, de gik i skole. Det
modsatte gar sig geeldende for barnene og
de unge under 18 dr, idet mange af dem har
faet diagnosen tidligere, fordi deres forzeldre
eller nogen i deres familie har diagnosen.

Overgangen fra dagsinstitution til skole
| spargeskemaet for dem under 18 ar blev
der spurgt til, hvordan overgangen fra dags-
institution til skole bedst kunne beskrives.
Her svarer knap 6 af 10, at det gik gnid-
ningsfrit. Lige over hver tredje har kun ople-
vet mindre problemer. Heldigvis har kun to
oplevet store problemer. Af kommentarerne
kan man lzaese, at problemerne primaert har
at g@re med viderebringelse af relevant infor-
mation og med at sikre specielle hensyn.

Til trods for de forholdsvis fa oplevede
problemer i forbindelse med overgangen,
sa mener samtlige, at det, at Ehlers-Danlos
syndrom er et sjeeldent handicap, har haft
betydning for deres overgang til skolen.
Foreeldrene begrunder bl.a. deres svar
med "specielle hensyn fx ved gymnastik”,
"Manglende forstaelse for fraveer” og "Jeg
var meget nervgs for, at hun skulle fa knubs
(falde og sla hul)”. En skriver ogsa: "En del
af de implicerede har haft sveert ved at se/
saette sig ind i problemstillingerne”.

Folkeskole uden nogen form for statte 168 (21 + 147)*
Folkeskole med statte 4(1+3)
Folkeskole med specialklasse 6(3+3)
Andre steder** 14 (8 + 6)

* Samlet antal. | parentesen kan man se fordelingen pa bern/unge og voksne (b/u + v).
** Andre steder er fx privatskole og specialskole. To bgrn har géet eller gar i specialskole og det skyldes, at begge ogsa

har andre handicap end Ehlers-Danlos syndrom.
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Af de 201 medvirkende, som har gaet eller
i gjeblikket gar i skole, er der fglgende forde-
ling pa forskellige skoletilbud:

Skoleforlgbet

Hvor overgangen mellem daginstitution

og skole ikke var s& problemfyldt, sa er det
samme ikke tilfaeldet med selve skoleforlg-
bet. Bade de bgrn og unge, som pa nuvee-
rende tidspunkt gar i skole, og de voksne
melder om problemer.

Faktisk svarer de to gruppers oplevelser af
skoleforlgbet til hinanden. To af tre ople-

ver eller har oplevet problemer, mens det
omvendt er positivt, at omkring en tredjedel
hos begge grupper beskriver skoleforlgbet
uden vaesentlige problemer. Omkring hver
fierde af bade bgrn og unge og voksne ople-
ver problemer med det psykiske miljg pa sko-
len. Det drejer sig om mobning, som citatet
fra kapitlets indledning illustrerer.

Lige over hver fjerde hos begge grupper
har ogsa oplevet problemer med at kon-
centrere sig i undervisningen. For mange
sygedage har veeret eller er et problem for
knap hver tredje. Det er ogsa problemer med
skolernes manglende hensyntagen, dog ikke
i sa stort omfang, som det er tilfaeldet med
de problemer, som er beskrevet ovenfor.

Omkring hver tiende hos begge grupper
har oplevet, at der ikke blev taget hensyn i
den daglige undervisning. Der er lidt flere
under 18 ar, som har oplevet manglende
hensyn ved saerlige aktiviteter (fx skoleud-
flugter og lejrskole) og manglende fysio- og
ergoterapitilbud som et problem. Lige over
hver tiende af de voksne har oplevet proble-
mer pd disse to omrader, mens knap hver
fierde under 18 ar har samme oplevelse.

Blandt de unge er der to ud af tre, der
mener, de har vaeret forhindret i at deltage
i aktiviteter i skolen pga. Ehlers-Danlos syn-
drom.

Iszer de voksne skriver kommentarer om
skoleforlgbet. En beskriver det fx saledes:
"Min familie skammede sig over mig, fordi
jeg ikke var fgdt perfekt, og jeg blev overladt
til mig selv”. En anden skriver “Man troede,
at mine problemer [med koncentrationsbe-
svaer og mange sygedage, red.] skyldtes pro-
blemer i hjemmet”.

Efter skole

Der blev i skemaerne til bgrnene og de unge
under 18 ar spurgt til, hvor de tilbringer eller
tilbragte timerne efter skolen. De fleste gar
eller gik enten hjem (17) eller i skolefritids-
ordning (17 — heraf 3 med statte). Et par
stykker gar eller gik i klub og en enkelt i
specialskolefritidsordning.

Uddannelse

De voksne blev spurgt, om de har taget en
uddannelse, hvilket mere end tre ud af fire
har. Topscorerne blandt uddannelserne, de
adspurgte har valgt, er lzerer, paedagog, en
handels- eller kontoruddannelse og social-
eller sundhedsassistentuddannelsen. Der er
faerre med lange uddannelser, og en forkla-
ring kan vaere, at nogle har faet uddannelsen
pa revalideringsydelse, som sjeeldent gives til
lange uddannelser. Der er ogsa en del, som
er uddannet inden for forskellige servicefag.
Til gengaeld har knap halvdelen ogsa oplevet
at opgive en uddannelse. Der gives i skema-
erne ikke nogle begrundelser for, hvorfor
nogle opgiver en uddannelse.



Kapitel 8:

Fritidsaktiviteter

”Jeg har snart opgivet alle sportsgrene,
fordi de oftest har givet mig flere neder-
lag end sejre”

Kommentar pd et spgrgeskema

Dette kapitel vil fokusere pa, hvor vidt Ehlers-
Danlos syndrom ogsa har indflydelse pa,
hvordan kortlaegningens respondenter bru-
ger deres fritid.

Svemning er mest populaert
Svemning er den hyppigste fritidsaktivitet
blandt personer med Ehlers-Danlos syn-
drom. 40 bade barn, unge og voksne gar til
svgmning®. Den naesthyppigste aktivitet er at
tegne og male, som 28 deltager i, dog langt
overvejende voksne (27). Derefter kommer
aktiviteter som musik (25 i alt), gymnastik
(23 i alt) og ridning (19 i alt). To bgrn og
unge og syv voksne gar til dans. Deltagerne
i spargeskemaundersggelsen har ogsa del-
taget i andre end de ovenstaende fritidsak-
tiviteter. Det gjorde ni bgrn og unge og 64
voksne. Blandt de unge navnes bl.a. cykling,
rollespil, kropstraening, fitness, skateboard.
De voksne naevner bl.a. aktiviteter som cyk-
ling, gature, teaterture og hjemmegymnastik.
Mange med Ehlers-Danlos syndrom del-

tager altsa i forskellige fritidsaktiviteter og
nogle endda i aktiviteter, som i nogle til-
faelde kan give problemer for personer med
diagnosen. Men der er ogsa en stor gruppe
blandt deltagerne, som slet ikke deltager i
nogen aktiviteter. Det gaelder for knap hver
femte under 18 ar og lidt under hver tredje
af de voksne. Deres alder giver ikke nogen
entydig forklaring pa, hvorfor de ikke gar

til fritidsaktiviteter. Blandt dem under 18 ar
er der flest mellem 10 og 18 ar. Et enkelt
barn er kun fem dr gammel og derfor maske
for lille til at vaere begyndt pa at deltage i
fritidsaktiviteter. Blandt de voksne, som ikke
deltager i fritidsaktiviteter, er der en jeevn
fordeling pa alder. Der er ikke nogen sam-
menhang mellem det, at traening giver pro-
blemer, og det at afholde sig fra at deltage i
fritidsaktiviteter, hverken blandt bgrnene eller
de voksne. For nogle afholder smerter dem
ikke fra at dyrke fritidsaktiviteter.

Ehlers-Danlos syndrom en hindring?

Der er stor enighed om, at Ehlers-Danlos
syndrom er en hindring for at deltage i
bestemte fritidsaktiviteter. Blandt dem under
18 ar mener tre fjerdedele af de 17, som
svarer, at handicappet er en forhindring for

3 Omkring fritidsaktiviteter som svemning, gymnastik, ridning og dans skal man bemaerke, at der ikke er spurgt til,
hvordan man dyrker denne sport. Det er fx mest sandsynligt, at svemning ikke dyrkes som 50 baner pa tid, da det
ville vaere anstrengende for leddene, men at der snarere er tale om bassintraening, som kan styrke musklerne.
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bestemte fritidsaktiviteter. De naevner bl.a.
kontaktsport med deraf falgende @get risiko
for skader, men ogsa at den traethed, som
pludselig kan ramme personer med Ehlers-
Danlos syndrom, kan veere med til at forhin-
dre deltagelse i aktiviteter. Blandt de voksne
er det endnu flere, som har den holdning
(ni af 10). De navner i den forbindelse, at
de ikke kan deltage i bl.a. handbold, styrke-
traening og andre fysisk kraevende aktiviteter
og lange gature. Og sa naevnes handicappet
som en hindring i forbindelse med to af de
ovennavnte aktiviteter, som en del ellers gar
til, nemlig ridning og dans. Det skyldes sik-
kert forskellen pa den made, symptomerne
viser sig, eller en forskel i opfattelsen af den
pris, man er villig til at betale. Sammenligner
man dem, som slet ikke deltager i fritidsakti-
viteter, med dem som mener, at Ehlers-Dan-

los syndrom er en forhindring for at deltage
i fritidsaktiviteter, finder man ikke, at der er
markant sammenhang. En forholdsmaessig
stor del af dem, som opfatter handicappet
som en forhindring, er ikke selv aktive i friti-
den. Det kan eventuelt ogsa skyldes, at det
er nogle af dem med mange smertesympto-
mer.

Blandt de voksne er der i hgj grad proble-
mer med at treene musklerne, selvom det
er en anbefaling, som lzegerne ofte giver til
mennesker med Ehlers-Danlos syndrom. Teet
ved ni af 10 oplever problemer med traening
— primeert smerter, men ogsa overbelastning,
bld maerker og eventuelt blgdninger. Det
er formentlig arsagen til, at hver fjerde ikke
traener jeevnligt. Starstedelen (tre fjerdedele)
traener dog jeevnligt — smerter eller ej.



KAPITEL 9:
Voksen med

Ehlers-Danlos syndrom

"’Hold keeft, du har veeret heldig’, sagde
min leege, fordi jeg trods alt kun bladte
2'/: liter, fordi jeg trods alt kun gik i styk-
ker i bcekkenet og ikke havde spreengt
livmoderen. "Jamen, du kunne have taget
livet af bdde dig selv og barnet’, sagde
han. Jeg ved ikke, om jeg havde turdet
blive gravid, hvis jeg havde kendt min
diagnose. Det tror jeg ikke”

Fra gruppeinterview med voksne
med Ehlers-Danlos syndrom

| citatet fra gruppeinterviewet beskriver en
kvinde indledningsvis sin laeges reaktion, da
hun og laegen diskuterede en graviditet og
fadsel, hun havde gennemgaet, far hun fik
stillet diagnosen. Tiden omkring graviditet
og fadsel kan vaere kritisk for kvinder med
Ehlers-Danlos syndrom pga. de yderligere
komplikationer, som kan stade til. Senere

i dette kapitel vil vi vende tilbage til denne
problematik. Kapitlet “Voksen med Ehlers-
Danlos syndrom” omhandler primaert to
problemstillinger — job og karriere samt gra-

Fordeling pa job, uddannelse og pension i september 2003

Antal (n=170)

Fertidspension efter de nye regler fra januar 2003 2 *
Fartidspension efter reglerne fra fgr januar 2003 — Almindelig sats 4
Fartidspension efter reglerne fra fgr januar 2003 — Mellemste sats 53
Fartidspension efter reglerne fra fgr januar 2003 — Hgjeste sats 33
Almindelig beskaeftigelse 22 **
Flexjob 16 ***
Under uddannelse 11 Fxkx
Skanejob 5
Folkepension eller efterlgn 5
Sygedagpenge 4
Kontanthjzelp 3
Kompensation for tabt arbejdsfortjeneste 1

* Tallet er formentlig hejere i dag (2006)

** Knap to tredjedele af dem arbejder pa fuld tid, mens resten arbejder p& nedsat tid, 15-35 timer om ugen.

**% Mellem 12 og 37 timer ugentligt.
**** Heraf fem pa revalideringsydelse

Derudover er der syv, som ikke oplyser noget om deres beskaeftigelsessituation og forsgrgelsesgrundlag.
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viditet og fadsel — som primaert er relevante
for personer med Ehlers-Danlos syndrom,
som er fyldt 18 ar. De spargsmal, som bliver
behandlet i dette kapitel, er séledes kun ble-
vet besvaret af dem over 18 ar.

Som omtalt i indledningen er der i alt 170
personer over 18 ar med i kortlaegningen.
Den ldste er fgdti 1918. De er fordelt pa
164 kvinder og seks maend.

Suveraent den starste gruppe, i alt 94 ud
af de 170, blandt de voksne med Ehlers-Dan-
los syndrom er pa fertidspension. De fordeler
sig pa felgende made (bemaerk! to er pa
fartidspension, men skriver ingen sats og er
derfor ikke med i skemaet pa s. 46).

Der er som sagt fa maend med i spgrge-
skemaundersggelsen, men det er vaerd at
bemazerke, at de fordeler sig anderledes end
kvinderne mht. beskaeftigelse og forsgrgel-
sesgrundlag. To er i almindelig beskaefti-
gelse, hvilket er forholdsmaessigt meget set
i forhold til, at i alt kun 22 i undersggelsen
er det. Omvendt far kun en enkelt af maen-
dene fartidspension. Af de sidste 3 af de
6 maend modtager to folkepension, og en
enkelt er arbejdslgs. Selvom datamasngden
er begraenset, er der en tendens til, at maen-
dene i mindre grad end kvinderne modtager
fartidspension eller andre overfarselsindkom-
ster og i hgjere grad er tilknyttet arbejdsmar-
kedet. Da der er langt faerre diagnosticerede
maend end kvinder, kan man antage, at
dette billede ville blive bekraeftet, safremt
man kunne fa kontakt med flere maend med
Ehlers-Danlos syndrom (idet der i princippet
skulle vaere lige mange maend og kvinder
med Ehlers-Danlos syndrom). Blandt andet
fordi maend tilsyneladende ikke har samme
tendens til overbevaegelige led og samme
grad af smerteoplevelse.

Med de ovenstaende tal in mente er det
ikke overraskende, at mere end 8 af 10 af de
adspurgte mener, at Ehlers-Danlos syndrom
har indflydelse pa deres arbejdsforlgb, naer-
mere bestemt muligheden for at arbejde pa
normale vilkar. Igen er det veerd at bemaerke,
at alle de fire maend, som svarer pa dette
spagrgsmal, svarer nej til spgrgsmalet om,
hvor vidt syndromet har indflydelse pa deres
arbejdsforlgb.

Nar man spgrger til diagnosens indflydelse
pa karrieren, svarer to tredjedele, at Ehlers-
Danlos syndrom ikke har haft indflydelse
pa deres karrierer. Umiddelbart maske lidt
overraskende, nar sa mange flere siger, det
har indflydelse pa arbejdsforlabet. Men det
kan skyldes, at over halvdelen har svaret, at
diagnosen farst blev stillet efter, at de havde
taget deres karrierevalg. Kun godt 23 eller
lidt mere end hver tiende mener slet ikke, at
Ehlers-Danlos syndrom har haft indflydelse
pa karrieren. Ogsa her fordeler maendene sig
anderledes. Tre af de fire maend, som svarer,
mener ikke, Ehlers-Danlos syndrom har haft
indflydelse pa karrieren. En af dem skriver, at
det skyldes, at karrierevalget blev taget, for
han fik stillet diagnosen. Den sidste mand er
blandt den tredjedel, som mener, at Ehlers-
Danlos syndrom har haft indflydelse pa kar-
rieren.

Blandt kommentarerne kan man bl.a. se,
at nogle har mattet opgive job. En skriver:
"Jeg matte tage ny uddannelse pa revalide-
ringsydelse pga. rygproblemer, som gjorde,
at jeg matte opgive at blive social- og sund-
hedshjaelper”. Andre fgler, at de i deres valg
af karriere har mattet tage hgjde for deres
fysiske begraensninger. De skriver bl.a. "Jeg
kan ikke sta eller sidde for laenge af gangen
og kan ikke lafte saerlig meget” eller "Jeg



kan hverken tale fysisk arbejde eller stillesid-
dende arbejde”.

Nar man kigger pa besvarelserne omkring
job og karriere, er der naeppe tvivl om, at
maendene generelt ser anderledes pa, hvor
vidt Ehlers-Danlos syndrom er begraensende
for den enkelte. | kapitel to kunne man ogsa
konstatere, at maendene fordelte sig anderle-
des end kvinderne omkring kroniske smerter,
sa det er muligt at forholdet til smerter er
en del af forklaringen pa forskellene mellem
kgnnene.

Knap en fjerdedel har oplevet problemer
med at blive optaget i en pensionskasse pa
almindelige vilkar. Ifglge spargeskemakom-
mentarerne er der bade nogle, som optages
med ringere vilkar, og nogle som slet ikke
bliver optaget. En forklarer: “Der er opret-
tet undtagelsesklausuler, s& mine vilkar er
ringere end mine gvrige kollegers”. En anden
skriver: "Det kan ikke lade sig gare, da listen
over darligdomme jo er for lang”. Nar ikke
flere har haft problemer med at blive optaget
pa normale vilkar, skyldes det blandt andet,
at nogle er blevet optaget i deres pensions-
kasse, far de fik diagnosen. Det er dog ikke
klart, om de adspurgte har tjekket med deres
pensionskasse, om de stadig er daekket pa
samme vilkar, efter at de har faet stillet diag-
nosen.

Parforhold og graviditet

Langt starstedelen, mere end tre fjerdedele,
af de medvirkende er enten gift eller lever i
parforhold. 26 er ikke laengere i parforhold.
Seks er enker, og seks har aldrig levet i et
parforhold. 40 af de 166, som besvarer
spgrgsmalet, har ingen barn. Fire ud af de
40 har dog planer om af fa bgrn. De 126,
som har barn, har primaert mellem ét og tre

barn. De fleste har to, og der er seks, som
har fire barn. Langt de fleste har faet deres
bern, far de fik diagnosen Ehlers-Danlos
syndrom. Der er dog 20, som har faet barn,
efter de fik diagnosen. | gruppeinterviewet
med de voksne var det tydeligt, at dette var
et falsomt emne for dem, som gnsker at fa
barn, efter diagnosen er stillet.

En kvinde fortaeller: “Min laege kalder en
spade for en spade, og en skovl for en skovl.
Han listede simpelthen op, at jeg kunne risi-
kere at fa et barn, der var sddan og sadan
0g sadan og sadan. Barnet kunne komme til
at sidde i kgrestol, og det kunne blive hgre-
haemmet, og det kunne fa sa skaev en ryg,
sa det altid ville skulle baere korset. Sa sagde
han ogsa, at selv om det blev en dreng, sa
var der jo andet man kunne blive end pro-
fessionel fodboldspiller, for han kunne ogsa
interessere sig for fx at spille skak.

Jeg kunne dog slet ikke forholde mig til,
at jeg kunne fa et barn, der kunne veere sa
darligt, sa jeg valgte jo at tage chancen. Jeg
taenkte, at jeg ville fa sddan en som mig selv,
og det kan jeg godt handtere”.

Kvinden endte med at abortere to gange
samt fa to barn, hvoraf de ene har Ehlers-
Danlos syndrom. En anden kvinde forteeller
en lignende historie:

"Jeg ved ikke, om det er en egoistisk ting,
men jeg ville nu gerne have barnene allige-
vel. Der har da vaeret store omkostninger,
0g jeg har da ogsa et barn, der er sygt, men
jeg ville da ikke for noget i verden undvaere
dem”.

Kun en meget lille gruppe (hver tyvende)
har modtaget genetisk radgivning. Af de
20, der har fadt efter at de fik diagnosen,
har kun fire modtaget genetisk radgivning.
Det er kun lige under hver tiende, som har
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faet et tilbud om fosterdiagnostik. At de
ikke har faet tilbudt fosterdiagnostik skyldes
formentlig, at det er forholdsvis f& som har
fadt, efter at de har faet diagnosen, samt
at fosterdiagnostik ikke kan tilbydes ved alle
typer Ehlers-Danlos syndrom. Det er kun
knap halvdelen af de 20, der har fadt efter
at de fik diagnosen, som har faet et tilbud
om fosterdiagnostik.

Komplikationer ved graviditet og fadsel
er meget udbredte. Af de 122, som svarer
pa dette spargsmal, har 101 (lidt over fire
af fem) oplevet komplikationer. Baekkenlgs-
ning efterfulgt af blgdninger er den mest
udbredte komplikation. Der er ogsa flere,
som har fadt for tidligt. Nogle har lavet
tilfgjelser i deres skemaer: "Livmoderhalsen
bristede, og jeg mistede meget blod”, skriver
en. En anden skriver: "Jeg havde smerter og
problemer med moderkagen, der gled ned i
forbindelse med min anden graviditet”.

En af kvinderne fra gruppeinterviewet
fortaeller ogsa om sine komplikationer: "Hvis
jeg havde vidst, hvad det var jeg fejlede,
sa tror jeg ikke, jeg have faet dem [hendes
barn, red.]. Jeg tror ikke, jeg havde turdet.
Og det er ikke kun det med at give syndro-
met videre, det var ogsa anstrengende, og
der rag flere liter blod, i hvert fald, da den
farste blev fadt. Det fattede personalet jo
ikke, jeg la jo bare og blgdte i lange tider”.

En anden kvinde fortaeller dette: "De
band, der holder livmoderen, er ikke staerke
nok. De er lavet af bindevaev, og de er jo
af lige sa darlig kvalitet som resten af dit
bindevaev. Det giver sig lige sa meget, som

de sener og ledband, du har i alle dine led,
som derfor er meget slappe, kan ga af led
og forskubbe sig. P4 samme made bliver de
laengere og laengere og slappere og slap-
pere, og derfor falder livmoderen laengere og
leengere ned”.

Afslutningsvis blev der spurgt om, hvor
vidt den forggede risiko for at fa et barn
med Ehlers-Danlos syndrom har vaeret
udslagsgivende for eventuelle planer om
at fa barn, og det mente hver tredje. Der
skrives utroligt mange kommentarer til dette
spargsmal. Her er et lille udvalg: "Jeg ville
gerne have haft flere bgrn, men nar du ved,
at du kan give Ehlers-Danlos syndrom videre,
er det et meget stort ansvar at patage sig”,
"Jeg vidste ikke efter fadslen, hvorfor jeg
var sa darlig, som jeg var (fik farst diagnose
11 ar efter), men jeg turde ikke blive gravid,
da jeg falte, jeg ville blive helt invalideret”
og "Jeg ville gerne have flere bgrn, men har
faet at vide af en reumatolog, at jeg ender
i en rullestol, hvis jeg gennemgar endnu en
graviditet”. Der er ogsa kommentarer fra
dem, som ikke mener, at risikoen for at give
syndromet videre alene har vaeret udslagsgi-
vende for deres valg. En skriver: "Det er nok
farst efter, at jeg har pravet at vaere i et fast
parforhold, at det for alvor gik op for mig,
hvor mange spargsmal/overvejelser, der er
forbundet med en arvelig sygdom og det at
fa bgrn. Tvivlen blev starre af at vaere i et
fast parforhold. Farst skal jeg finde en part-
ner, som er indstillet pa, at vores barn har
mulighed for at fa Ehlers-Danlos syndrom”.



KAPITEL 10:
Konklusion

Nar man skal konkludere pa denne kort-
lzegning af diagnosen Ehlers-Danlos syn-
drom, er det farste, der falder en ind, at
der mangler bedre metoder eller mere sikre
kriterier til at diagnosticere mennesker, som
man har en mistanke om har Ehlers-Danlos
syndrom. Det ville hjeelpe bade dem med
og uden Ehlers-Danlos syndrom til at kende
deres preecise diagnose og herunder 0gsa,
hvilken type Ehlers-Danlos syndrom de i
givet fald har. Desveerre er bedre metoder til
diagnosticering ikke muligt pa nuvaerende
tidspunkt, og det virker som om, at dette
faktum bidrager til en raekke af de proble-
mer, som de medvirkende i denne kortleeg-
ning har. Formalet med kortlaegningen har
vaeret at konkretisere de problemstillinger,
som de medvirkende oplever, og safremt
denne konklusion forekommer problemori-
enteret, er det sdledes et bevidst valg. Nar
det er sagt, sa er livet for de bergrte heldig-
vis mere end Ehlers-Danlos syndrom, eller
som en kvinde skriver i et lille brev, som var
vedlagt et af spargeskemaerne:

"Nar jeg ser pa besvarelsen, som er givet i
overensstemmelse med de faktiske forhold,
ser jeg et billede af en frygtelig sergelig per-
son. Det synes jeg ikke, at jeg er! Heldigvis
ER jeg ikke min sygdom, jeg har et rigt og
godt liv — MED en masse praktiske proble-
mer og smerter. Men at fa diagnosen for 5
ar siden var en enorm lettelse. Jeg kunne fa

lov til ikke lzengere at fgle mig underlig og
saer”
Ord som giver et godt billede til denne

konklusion.

Diagnose afklaring

Kortlaegningen har bl.a. vist, at ventetid

pa diagnosen er pa vej ned. Saledes far de
yngre diagnosen tidligere, end de zldre gjor-
de. Den mest almindelige grund til, at man
bliver undersggt for Ehlers-Danlos syndrom,
er symptomer pa sygdom og i mindre grad
pa grund af problemer med at fastholde
arbejde eller (for kvinderne) at gennemfare
en graviditet. Der skal i snit mellem to og tre
undersggelser til at stille diagnosen (bemaerk
at en undersggelse godt kan veere et under-
sggelsesforlab, hvilket dog kun teeller som én
undersggelse her). Det virker maske ikke som
mange, men undersggelserne kan veere bela-
stende og kan i nogle tilfaelde veere ekstra
belastende, hvis de er udtryk for, at en alle-
rede stillet Ehlers-Danlos syndrom diagnose
betvivles, og at vedkommende kan risikere at
blive frataget diagnosen.

Nar man har faet diagnosen Ehlers-Danlos
syndrom, er det ikke ngdvendigvis ens-
betydende med, at man kender sin type.
Kortlaegningen har vist, at knap halvdelen af
foraeldrene til bgrn og unge og en tredjedel
af de voksne ikke har kendskab til, hvilken
type deres bgrn/de selv har. P4 samme made
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er mere end halvdelen enten ikke klar over
arvegangen, eller ogsa angiver de en forkert
arvegang.

At smerter er et problem for mennesker
med Ehlers-Danlos syndrom viser kortlaegnin-
gen tydeligt, fx viser kortlaegningen, at kun
seks af 170 medvirkende voksne ikke har
kroniske smerter.

Derudover viser kortlaegningen, at mange
af foraeldrene til dem under 18 ar og voksne
med Ehlers-Danlos syndrom ikke kendte til
behandlingsprotokollen for Ehlers-Danlos
syndrom (da de svarede pa spgrgsmalet for
tre ar siden — muligvis er kendskabet til pro-
tokollen starre i dag).

Kontakten til de sociale myndigheder
og skolen

Kontakten til de sociale myndigheder er
ifalge de medvirkende klart praeget af fru-
stration. Eksempelvis mener mere end ni af
10 foreeldre ikke, at de blev informeret godt
nok om deres sociale rettigheder, og bade
foraeldrene og de voksne er meget enige
om, at kontakten med kommunens social-
forvaltning er praeget af mange kampe. Og
tre fjerdedele mener ikke, at de offentlige
myndigheder har koordineret indsatsen i
deres tilfeelde. Det sidste betyder, at det i
mange tilfaelde er personen med Ehlers-
Danlos syndrom eller dennes familie, som
ma sta for koordineringen. Kortlaegningen
viser desuden, at mindst halvdelen af forzel-
drene og de voksne selv fgler, at de ofte har
mattet tage initiativ til en bedre koordina-
tion. Manglende kendskab til Ehlers-Danlos
syndrom er ogsa en problemstilling, som
optager de medvirkende. Ni af 10 af har
oplevet, at manglende kendskab er et pro-
blem. Det er isaer pa socialforvaltningerne

og pa hospitalerne, at disse problemer
opleves.

To af tre har problemer i skolen, som kan
relateres til Ehlers-Danlos syndrom. Hver
fierde af de voksne oplevede, at mobning var
et problem, og lige over hver fjerde af alle
medvirkende havde eller har problemer med
at koncentrere sig i undervisningen.

Pavirkning af hverdagen og

socialt samveer

Et stort flertal pa naesten tre fierdedele synes,
at andre har sveert ved at forsta, hvordan det
er at have Ehlers-Danlos syndrom, og naesten
alle oplever, at andre ikke tager hensyn.

Dette er nok ogsa medvirkende til, at
andres accept af Ehlers-Danlos syndrom hel-
ler ikke i top, hvis man spegrger de medvir-
kende. De voksne mener da 0gsa, at deres
sociale samvaer pavirkes af den diagnose,
som de har. Se de mange kommentarer, der
er i kapitel 5.

Halvdelen af forzeldre til barn med Ehlers-
Danlos syndrom oplever, at deres vennekreds
er negativt pavirket af, at de har faet et barn
med Ehlers-Danlos syndrom.

Voksne med Ehlers-Danlos syndrom
Kortlaegningen har vist, at kun 22 ud af 170
er i almindelig beskaeftigelse, mens de fleste
med Ehlers-Danlos syndrom er pa fertids-
pension. Derfor er det naeppe overraskende,
at mere end hver femte mener, at Ehlers-
Danlos syndrom har haft indflydelse pa deres
arbejdsliv, og at naesten lige sd mange synes,
at det haemmer karrieren.

Kortlaegningen viser ogsa, at meget fa
har modtaget genetisk radgivning — bl.a.
har kun fire af de 20, der har fadt efter at
de fik diagnosen, faet genetisk radgivning.



Komplikationer ved graviditet og fadsel er
meget udbredte, og er oplevet af lidt over
fire af fem.

Perspektivering

Usikkerheden om diagnosticering en
ulempe for alle

Usikkerheden omkring diagnosticering er
en ulempe for alle. Iszer ved den hypermobile
type, bl.a. pa grund af overlapningen mellem
Ehlers-Danlos syndrom gvre normal spektrum
af ledmobilitet og hypermobilitets syndrom.
Det hjeelper heller ikke, at smerter i sagens
natur kun opleves af den, som har dem,
og ikke kan males af laegerne. Det handler
derfor i hgj grad om tillid til de beskrivelser,
som personerne med Ehlers-Danlos syndrom
giver. Ehlers-Danlos syndrom kan i denne
sammenhaeng veere et ikke-synligt problem
for dem, som ikke selv har diagnosen.

For laeger kan det give problemer med at
give klare svar i forhold til diagnosen gen-
nem den kliniske undersggelse. Laeger har
0gsa problemer med at opna en feelles linie i
forhold til de kriterier, som skal bruges til at
diagnosticere Ehlers-Danlos syndrom.

Nar man skal samle op pa denne kortlaeg-
ning, kan man starte med at fremhaeve et
par positive tendenser, som er kommet frem.
I gennemsnit har de voksne faet diagnosen,
da de var 37 Y2 ar, men der er en tendens til,
at den er pa vej ned. Arsagen til den positive
tendens skal muligvis s@ges i den behand-
lingsprotokol, som kom i 2001, og som bl.a.
havde en anbefaling om en centralisering af
diagnosticeringen og behandling af personer
med Ehlers-Danlos syndrom i sundhedssek-
toren. Dette vil alt andet lige medvirke til at
samle erfaringerne og dermed @ge eksper-

tisen pa omradet. Det vil forhabentligt ogsa
fare til en starre ensartethed i de kriterier,
som bruges til at stille diagnosen.

Sagsbehandlerne mgder borgere, som har
et syndrom, hvor der i nogle tilfzelde kan
herske tvivl om diagnosticering og omfanget
af symptomer, og hvor leegerne eventu-
elt ikke er enige om diagnosen. Da netop
laegernes objektive vurderinger og diagnoser
traditionelt kan have stor betydning for sags-
behandlingen i den enkelte borgers sag, star
sagsbehandlerne med et problem, da det
kan veere svaert at vurdere, hvor nedsat funk-
tions- og arbejdsevnen rent faktisk er.

Socialforvaltningerne kan naeppe heller
vaere updvirkede af debatten om, at Ehlers-
Danlos syndrom er svaer at adskille fra gvre
normalt spektrum af ledmobilitet og hyper-
mobilitets syndrom, og derfor om hvilke
lidelser, som sociallovgivningen eventuelt skal
kompensere for.

Personer med Ehlers-Danlos syndrom ople-
ver, at usikkerheden giver store problemer
0g i nogle tilfaelde mistro og mistillid. | nogle
tilfeelde kan der i sundhedssystemet have
vaeret problemer med overhovedet at fa
navn pa lidelsen, i form af en diagnose. Man
har maske "cyklet rundt” i systemet. Og
maske er der problemer med at opna aner-
kendelse hos de sociale myndigheder.

Samlet set virker det som om, at der pa
saerligt fire omrader er plads til forbedringer:

Flere burde lzere behandlings-
protokollen at kende

Selvom behandlingsprotokollen for Ehlers-
Danlos syndrom (fra 2001) er kommet,
efter at de fleste i foreningen har faet deres
diagnose, burde sa mange som muligt kende
protokollen, da den ogsa omhandler anbe-
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falinger om opfglgende kontrol, behandling
og om ngdvendigt bekraeftelse af diagnosen.
Umiddelbart synes det derfor logisk, at sa
mange som muligt ber kende til protokollen.
Kortleegningen har vist, at der i 2003 var rig-
tig mange med Ehlers-Danlos syndrom, som
faktisk ikke kendte protokollen.

Genetisk radgivning til flere
Kortlaegningen har vist, at mere end halvde-
len af de medvirkende ikke kender til arve-
gangen for deres egen type af Ehlers-Danlos
syndrom. Det virker som mange. Samtidig
viser kortlaegningen, at kun fa af dem, som
har faet barn efter at de fik diagnosen, har
faet genetisk radgivning. Der er sdledes et
stort behov for en styrkelse af den genetiske
radgivning. Iseer fordi der ogsa er mange,
som oplever graviditetskomplikationer.

Faerre afklaringsproblemer og

mindre kamp

Nar mange i kortlaegningen beskriver deres
samarbejde med den kommunale socialfor-
valtning som en kamp, er det en situation,
som ingen kan veere tjent med. Samtidig har
mange problemer med at fa afklaret beret-
tigelsen til sociale ydelser efter den sociale
lovgivning. Mindre kamp og mere gensidigt
samarbejde ville vaere et fremskridt. En bedre
forstaelse mellem fagfolk (leeger og sags-
behandlere) og personer med Ehlers-Danlos
syndrom.

Sterre viden om Ehlers-Danlos syndrom
og mindre mistro

Der er tilsyneladende en mistro i forhold til,
om nogle personer med Ehlers-Danlos syn-

drom rent faktisk har de smerter og ledpro-
blemer, som de giver udtryk for. Det virker

uden tvivl sarende for dem, det gar ud over.
Mindre mistro vil have stor betydning for
disse personer. Personer med Ehlers-Danlos
syndrom har dog ogsa en opgave i at forkla-
re omverden, hvordan Ehlers-Danlos syndrom
pavirker lige netop dem og deres hverdag.
De skal ikke overtage laegernes ansvar for at
beskrive diagnosen, men forklare deres egne
symptomer.

Opsamling

Ser man isoleret pa Danmark, er det umid-
delbart sveert at komme med anbefalinger
pa baggrund af denne kortlaegning. | 1997
blev Villefranche kriterierne internationalt
godkendt og bruges rundt omkring i verden.
Alligevel er der problemer, fordi der stadig er
tale om, at diagnosticering foregar pa bag-
grund af en primeert klinisk undersagelse,
og at kriterierne stadigvaek tolkes lokalt.
Samtidig vil et skift i kriterier give problemer
for dem, som allerede er diagnosticeret i fx
1997. Kriterier, som ville give alle, fagperso-
ner og de mennesker som har Ehlers-Danlos
syndrom, et klart grundlag at agere ud fra,
findes endnu ikke. Det er aergerligt, fordi det
ikke flytter fokus vaek fra kriterier og afkla-
ringsproblemer til, hvordan man isaer i social-
sektoren kan hjaelpe disse mennesker bedst
muligt. Det ville forhabentlig ogsa kunne
fierne den mistaenkeliggarelse, som nogle
forteeller om i kortlaegningen. Desveerre er
sandsynligheden for et klart grundlag for
diagnosticering naeppe lige rundt om hjar-
net. Hvad betyder det sa? Kan man sa ikke
afhjeelpe problemerne? Nej, det er umid-
delbart sveert at se, hvordan man skal kunne
afhjeelpe problemerne, som situationen er
lige p.t. Dog er det vel i mange tilfaelde
heldigvis sddan, at mennesker med Ehlers-



Danlos syndrom ikke kun ER deres sygdom,
som en skrev i det citat, der indledte dette
kapitel. De har indholdsrige og gode liv,

hvor der dog er behov for lasninger pa en
masse praktiske problemer i dagligdagen. Og
her kunne de tre centrale aktarer, som blev
naevnt tidligere, gare en indsats. Laeger ma
fortsaette arbejdet for klare internationale
kriterier og bedre metoder til diagnosticering.
Samtidig vil det vaere en fordel, hvis laegerne
ensartede og eventuelt centraliserede diag-
nosticeringen i Danmark, sa der ikke behg-
ver vaere stor forskel mellem de forskellige
lzegers tilgang.

Alle med Ehlers-Danlos syndrom, og her-
under bl.a. dem med den hypermobile type,
bar vaere opmaerksomme pa, at fagpersoner
som fx laeger og sagsbehandlere opererer i
en sfaere, hvor der er et vist behov for objek-
tive fakta for at kunne agere. Man ma derfor
hjeelpe disse fagpersoner med at konkretisere
de reelle funktionsnedsaettelser, med en for-
staelse for kompleksiteten i at forsta denne

diagnose, herunder forskellen i svaerheds-
grad. Samt i at forsta, hvad en person med
Ehlers-Danlos syndrom kan og ikke kan. Selv-
falgelig skal de ikke forklare de fysiologiske
processer, men hjaelpe den udenforstaende
med at forsta, hvorfor man kan traekke pa
kassekreditten den ene dag og skulle betale
tilbage senere, som en kvinde beskriver det i
kortlaegningen. Her har personer med Ehlers-
Danlos syndrom en formidlingsopgave, fordi
de er de eneste, som oplever smerterne og
begraensningerne.

Pa kommunernes socialforvaltninger bar
man tilstraebe, at det er funktionsnedsaet-
telserne, som er i fokus, og ikke problemerne
med at stille sikre diagnoser. Selvfalgelig skal
sagsbehandlerne i kommunerne foretage de
skan, som ligger i lovgivningen, men forha-
bentlig fokusere pa, at usikkerhed omkring
diagnosen ikke er borgerens problem, og at
borgeren uanset diagnosen har ret til at blive
vurderet pa sine funktionsnedszettelser.
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APPENDIX

Living with Ehlers-Danlos

Syndrome

English Summary

This survey informs about the living con-
ditions of those affected by Ehlers-Danlos
Syndrome and attempts to increase under-
standing for the problems they meet. Ehlers-
Danlos Syndrome is a heritable disorder of the
connective tissue. The connective tissue joins
skin, muscles, organs, and supports the walls
of blood vessels.  There are about 400 - 500
cases of Ehlers-Danlos Syndrome in Denmark
with an occurrence of 1in 10 000 live births.

The survey shows, among other things,
how families tend to be affected by the con-
sequences of a diagnosis. By help of a num-
ber of everyday-life-accounts the survey por-
trays a group of people who on account of
defects in their skin, joints, and blood vessels
have to deal with slow healing wounds and
joint pains caused by the hypermobility they
experience throughout their lives. There are
different types of Ehlers-Danlos Syndrome.
While all are inherited, the pattern of inhe-
ritance differs from type to type. Different
symptoms will manifest themselves according
to each type.

This survey attempts to describe some of
the obstacles everyday-life and life in general
present to people affected by Ehlers-Danlos
Syndrome and suggests ways in which some
of these problems can be lightened or even
prevented in the first place.

The primary target audience of this publi-
cation are professionals in the social, health-
care, and educational sectors. The survey
has been carried out in conjunction with the
patient organization, The Danish Ehlers-Dan-
los Society.

The last chapter of the publication contains
a summary which mentions one positive
trend, as well as four further areas where
improvements are possible.

The good news is that the time it takes
to receive the initial diagnosis has been
reduced drastically in comparison to the
past. The cause of this positive development
is most likely to be found in the treatment
protocol published in 2001 which, among
other things, called for a centralization of
the health sector’s diagnosis and treatment
procedure of people with Ehlers-Danlos Syn-
drome. Regardless, this step may improve
knowledge in the field on account of the
experience gained. It will hopefully also lead
to greater unity among the criteria used for
making the diagnosis.

Improvements are possible in four areas:
1. More people should get to know the
treatment protocol.
As many people as possible should know
the treatment protocol for Ehlers-Danlos
Syndrome (2001), even if it was published



after most parties had received their diag-
nosis. It makes valuable suggestions about
follow-ups, treatment, and the necessity
of confirming a diagnosis. Therefore it
makes sense that as many people as pos-
sible should be familiar with the protocol.
The survey revealed that there were many
people with Ehlers-Danlos Syndrome in
2003 who had never even heard of the
protocol.

. Genetic counselling should be made more
widely available.
The survey showed that more than half of
the people affected do not know the inhe-
ritance pattern of their own type of Ehlers-
Danlos Syndrome. These are alarmingly
high numbers. At the same time the sur-
vey revealed that only a few of those who
had children after they had been diag-
nosed ever received genetic counselling.
Therefore it is clear that there is a great
need for making genetic counselling more
widely available - especially considering the
large number of women who experienced
complications during pregnancy.

. More clarity, less frustration
The survey revealed that many consider
their dealings with social authorities a

real struggle. This proves that the current
situation benefits no one in society. At
the same time, many have trouble under-
standing their rights in terms of social
services provided by the social legislation.
More mutual cooperation instead of strife
would be of great help; so would a bet-
ter understanding between professionals
(physicians and social workers) and people
with Ehlers-Danlos Syndrome.

. More knowledge about Ehlers-Danlos

Syndrome and less distrust.

People with Ehlers-Danlos Syndrome meet
scepticism regarding the extent of their
pains and to what degree these affect
their ability to function on a daily basis.
Although social workers and other profes-
sionals in the municipalities are certainly
required to conduct the evaluations put
down by law, they will hopefully be aware
that any incertainty around the diagnosis
should not be the affected citizen’s pro-
blem. In addition, they will hopefully also
deem it for important that any person has
the right to have his functional disabilities
evaluated regardless what the diagnosis
may reed.

Centre for Rare Diseases and Disabilities
Bredgade 25, F, 5.,
DK-1260 Kgbenhavn K.,
Denmark
Phone: +45 33 91 40 20
E-mail: csh@csh.dk
Website: www.csh.dk
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At leve med
Ehlers-Danlos syndrom

Dette er den ottende af i alt 13 kortleegninger, hvor Center for Sma Handicapgrupper
unders@ger, hvordan det er at leve med forskellige sjeeldne handicap.

Der skannes at veere 400-500 personer i Danmark med Ehlers-Danlos syndrom.
Barn og voksne med denne diagnose har en arvelig lidelse i kroppens bindevcev.
Bindevcevets funktion er at binde hud, muskler og organer sammen og stette blod-
drernes veegge. Syndromet er sdledes karakteriseret ved en rcekke symptomer, der
skyldes forandringer i fortrinsvis hud, led og bloddrer.

Diagnosen er kompliceret, fordi den bestdr af flere typer med forskellige karakteri-
stika. Den hypermobile type er klart den mest udbredte blandt de medvirkende i denne
undersggelse. Typen er i sig selv kompliceret derved, at den kan vcere sveer at skelne fra
iscer hypermobilitetssyndrom. Dette kan give anledning til mistro. Flere af deltagerne i
undersggelsen oplevede mistro som et problem ikke mindst fra socialforvaltningernes
side. Undersggelsen belyser desuden en raekke problemstillinger omkring kontakten til
sundhedsvcesenet og skolen, behov for information og rddgivning, pavirkning af familie
og hverdag samt om at veere voksen med Ehlers-Danlos syndrom.

Publikationen er iscer rettet imod fagfolk pd sundheds-, social- og uddannelsesomradet
— samt imod andre, hvis vej i den ene eller anden sammenhceng krydser mennesker
med Ehlers-Danlos syndrom. Formdlet er at kortleegge og give et ncermere indblik i livet
for bgrn, unge og voksne med Ehlers-Danlos syndrom.

Undersggelsen er som ncevnt det ottende bidrag i et samlet kortlcegningsprojekt, som
Center for Smd Handicapgrupper iveerksatte i 2000. De syv farste kortleegninger udkom
imellem 2000 og 2006. Det drejede sig om Tourette syndrom, medf@dt knogleskerhed
(osteogenesis imperfecta), primeer immundefekt, Rubinstein-Taybi syndrom,
galaktoscemi, tubergs sclerose og Angelman syndrom.

Yderligere kortleegninger vil fglge, bl.a. af Crouzon syndrom, Marfan syndrom,
Spielmeyer-Vogt syndrom, dveergveekst og Sotos syndrom. Endelig er det hensigten at
runde projektet af med et opsamlingsprojekt, der mere generelt prgver at treekke det
scerlige ved at leve med et sjceldent handicap op.





