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fra Det Kongelige Teater.

Hej Jeg hedder Lerke

Jeg sidder her i dag, fordi jeg gerne vil tale om, at handicap ikke altid er
det vi regner med.

Jeg har en bindevavssygdom, der hedder Ehlers danlos syndrom.

Jeg er meget hybermobil. Jeg gir af led. Jeg har smerter hver dag

Forstil jer, at jeres bindevav kan vare som nylonstremper, hvor mit bindevav er
som netstrgmper.

I sommeren 2022, for jeg fik diagnosen, blev jeg fra den ene dag til den anden
korestolsbruger, fordi smerterne blev for store. Dengang havde jeg ikke en
diagnose, der kunne forklare at jeg ikke bare overreagerede eller havde si ondt,
som jeg nu sagde.

Min tvivl kradsede i mit humer. Er jeg syg?

Det var en sterk cocktail med rasende styrke og knirkende bekymringer.

Jeg forsvarede mig selv helt vildt.
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Jeg vil gerne anerkendes fremfor underkendes.

Jeg folte mig helt vildt alene med mine smerter, iser nr jeg fik at vide, “Det skal
nok ga”.

Alt jeg ville var at blive rummet. fi et kram. Blive taget alvorlig — ogs selvom jeg
ikke var syg pa den made som man regner med.

Medicinstuderende har i drtier lert "ndr du herer lyden af hove, tenk pa heste,
ikke pd zebraer."

Med andre ord, “kig efter de mest almindelige og ikke sjzldne diagnoser”
Jeg passede ikke ind. Min sygdom var OG er ikke en hest.

I starten viste alle scanninger, blodprever og undersegelser “raske” forhold. Men
MR-scanneren er ikke i stand til at se mine ustabile led og skrebelige bindeveav.
Men intet at male, s mitte jeg vel vare rask? Forst i 2023, da to af mine organer
i bekkenet vitterligt faldt ud af mig, var det klart, at der maske var noget galt.

Det kunne mailes. Det kunne anerkendes. Det kunne forstis.

I gennemsnittet tager det ti dr at f diagnosen Ehlers danlos syndrom. For mig
tog det kun tre. Men tre lange ar. Tre dr uden en diagnose. Tre ir, hvor mange
leger har fortalt, fortalt, fortalt.

Jeg er blevet fortalt, at jeg skulle kere min kerestol ud over en skrent, fordi man
ikke mente den var nedvendig.

Jeg er blevet fortalt, at amputation af begge min fedder var den sidste mulighed.
at der ikke var noget fysiologisk galt med mig

at det var psykisk.

at jeg ikke havde Ehlers danlos, fordi det citat ” typisk er sma piger der ligner
mongoler”

at mine smerter skyldes min angst

at jeg bare skulle smadre mine fodder igennem

at jeg er mere sensitiv overfor smerter, fordi jeg er lysharet.
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Jeg er blevet fortalt, at min blererudfordring skyldes, at jeg ikke har lavet
knibeovelser som ung. Som ung. Jeg er 21.

Jeg folte mig ikke anerkendt, set, hort eller taget alvorligt.

Nej jeg er ikke lzge, men som Sanne Angel, Lektor pa Arhus universitet siger “at
fole sig hjulpet, starter der, hvor man fir lov til at fortalle sin historie. Man er
ikke alene, nar man i sin lidelse bliver anerkendt af en professionel.”

Da jeg fik min Ehlers danlos diagnose stormede det til med anerkendelse. Fra
mig selv. Jeg ved nu, at jeg ikke overreagerede. Jeg ved nu at jeg er syg. Jeg ved nu
at jeg har et handicap. — Og det er okay.

Jeg sidder her i dag, fordi jeg gerne vil understrege at anerkendelse af ens
handicap, smerte og sygdom gor en forskel for mennesker med handicap.
Diagnose eller ¢j.

[Lerke rejser sig op]

Jeg stir her i dag, fordi jeg gerne vil vise, at sygdom og handicap er ikke altid det

vi regner med.

Mit handicap er en kamzleon, der skifter mellem kerestol, rollator og gaben.
Min sygdom er en zebra, der er sjzlden — men findes.

Vi regner ikke med at se en zebra nar vi herer lyden af hove. Men nir vi ser en
zebra ved vi, at det er en zebra. Men ikke to zebraer har identiske striber.

Ligesom to mennesker med Ehlers danlos ikke er identiske. Eller to med
sklerose. Eller to med autisme. Eller to med gigt.

Jeg star her i dag, fordi sygdom og handicap ikke altid er det vi regner
med.
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