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At leve med Sotos' syndrom

KAPITEL 1:

Om undersggelsen

Forord

Dette er den 12. i en raekke af i alt 13 kort-
laegninger, der indgar i det kortlaegnings-
projekt, som Center for Sma Handicapgrup-
per (CSH) igangsatte i 2000. Kortlaegnings-
projektet beskriver levevilkarene for menne-
sker med sjeeldne diagnoser, og med denne
publikation er vi ndet til Sotos' syndrom.

Den lille gruppe barn og voksne, der
har denne diagnose, er karakteriseret ved
seerlige ansigts- og kropstraek, hurtig vaekst
i spaed- og tidlig smabarnsalder, som hyp-
pigt senere normaliseres, og en forsinket
psykomotorisk udvikling i let til moderat
grad. Udgivelsen er desuden et led i CSH's
almene arbejde med at opsamle erfaring og
information pa omradet sjeeldne handicap
og sygdomme.

Malgruppen er isaer fagpersonale i sund-
heds-, social- og undervisningssektoren,
som gennem deres arbejde kommer i kon-
takt med mennesker med Sotos' 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. Malgruppen far bl.a. mulighed for
at fa indblik i, hvordan familierne oplever
samspillet med fagpersonalet. Endelig gives
der bud pa hvilke lgsninger, der eventuelt
vil kunne lette brugernes og de pargrendes
hverdag.

Landsforeningen for Sotos Syndrom har
veeret en vigtig samarbejdspartner under
udarbejdelsen. Uden deres input var denne
publikation ikke blevet en realitet. En stor
tak til medlemmerne og saerligt til Mette
Exsteen, Yvonne Wounlund og Anette
Pedersen, som har udgjort en fglgegruppe
undervejs i forlgbet.

Ligeledes en stor tak til Sygekassernes
Helsefond og Apotekerfonden af 1991, som
har ydet et vaesentligt gkonomisk bidrag.

Laesevejledning

De laesere, som ikke har behov for en ngje-
re redeggrelse for diagnosen, kan undlade
at laese s. 4-6. Og for de af laeserne, hvis
interesse for kortlaegningen farst og frem-
mest samler sig om de konkrete resultater
og konklusioner, er det muligt at springe s.
6-7 over, hvor der ggres rede for metode-
overvejelser, herunder fremgangsmade og
diskussion af datavaliditet.

Sidste afsnit i kapitel 1 om baggrunds-
data samt resten af publikationen rummer
den egentlige analyse og de konkrete resul-
tater af kortlaegningen.

Denne kortleegning er stottet af Sygekas-
sernes Helsefond — www.helsefonden.dk og
Apotekerfonden af 1991 — www.apoteker-
foreningen.dk



Indledning

Kortlaegningen har vist, at Sotos' syndrom
kan veere et handicap, der er sveert at blive
klog pa. Selvom der findes beskrivelser

af Sotos' syndrom, kan det vaere sveert
fuldstaendig at forsta de problemstillinger,
som diagnosen giver for de familier, der
far barn med diagnosen. Derfor er disse
problemstillinger og hverdagsbeskrivelserne
de vaesentligste fokusomrader i denne
kortlegning. Kortlaegningen vil bl.a. ogsa
belyse og dokumentere en raekke pro-
blemstillinger for mennesker med Sotos'
syndrom omkring kontakten til sundheds-
vaesenet, de sociale myndigheder, skolen
og i voksenlivet.

Kortleegningen bliver afsluttet med en
konklusion, der konstaterer, at der er plads
til forbedringer pa nogle omrader. P4 fem
omrader fremhaeves, at der bar vaere bedre
kendskab til problemer for mennesker med
Sotos' syndrom, og problemerne i venteti-
den fegr diagnosen bliver fremhaevet. Bgrn
med Sotos' syndrom kan virke, som om de
kan klare sig i det normale skolesystem,
men stort set alle ender i et specialtilbud og
har behov for isaer fysioterapeutisk traening
og i nogle tilfelde statte fra talepaedagog.

Led i overordnet kortlaegning
Kortlaegningen af Sotos' syndrom indgar i
et starre kortlaegningsprojekt, hvor levevil-
karene for personer med en raekke sjaeldne
diagnoser bliver undersggt. Det er mal-
saetningen at bruge resultaterne fra denne
og andre kortlaegninger til pa et senere
tidspunkt at lave en samlet opsamling om
levevilkarene for personer med sjaeldne
handicap, der bygger pa konklusionerne fra
samtlige kortleegninger.

Kortlaegningerne er opbygget omkring
en raekke overordnede temaer, som saetter
fokus pa forskellige perioder og aspekter
af livet. De fleste af temaerne gar igen i
de forskellige kortlaegninger, sa det bliver
muligt at drage sammenligninger imellem
diagnoserne. Enkelte temaer er specifikke
for den enkelte eller for nogle af diagno-
serne.

Temaer i denne kortleegning
— At fa diagnosen
— Kontakt til sociale myndigheder
og paedagogiske institutioner
— Behovet for information
— Pavirkning af hverdagen og familien
— Skolegang
— Sociale netveerk
— Fritidsaktiviteter
— Voksen med Sotos' syndrom

Diagnosen Sotos' syndrom
Syndromet blev fgrste gang beskrevet af
professor Juan Sotos i 1964. Det kaldes
0gsa Cerebral Gigantisme. Arsagen til
Sotos' syndrom kendes ikke, men man
antager at det er en fejl i en genetisk requ-
leringsmekanisme. Seneste forskning peger
pa, at medfedte sendringer i genet NSD1
(Nuclear receptor-binding SET domain con-
taining protein) pa kromosom 5 forklarer de
fleste tilfeelde af Sotos syndrom.
Karakteristiske kendetegn ved personer
med syndromet er, at de fgdes med et
stort hoved, og at de har store haender og
fedder og lange arme i forhold til resten
af kroppen. Panden er fremtraedende, og
afstanden mellem gjnene er starre end
normalt, ansigtet er ofte smalt og langt.
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Derudover kan de have et saerligt mgnster

i handfladerne, og mange har problemer
med synet i form af skelen. Mange har ogsa
problemer med luftvejsinfektioner, grerne
samt urinvejsinfektioner.

Barnet vokser hurtigt i den tidlige barn-
dom, men herefter aftager vaeksten og bli-
ver mere normal. Den psykomotoriske samt
fysiske udvikling er forsinket i langt de fleste
tilfeelde, og mange oplever, at talesproget
er forsinket, men ofte bliver det bedre med
alderen. Der kan senere optraade problemer
med talesproget, hvis tungen er slap, som
det vil forekomme hos nogle. Et af de van-
skelige problemer for barn med Sotos' er,
at de ofte bliver betragtet som aldre end
de er og oplever, at omverdenen forventer
mere af dem, end de kan honorere. De fle-
ste med Sotos' syndrom har udviklings- og
indlzeringsproblemer i varierende grad. Skaev
ryg (scoliose) og epilepsi kan forekomme.
Nogle har ogsa hjertefejl og misdannelser i
urinvejene. Nogle kan ogsa vaere platfodede
og/eller have en slap muskeltonus.

De fleste med Sotos' syndrom har forskel-
lige adfeerds- og kontaktproblemer, de er
motorisk urolige og har sveert ved at fast-
holde opmaerksomheden. Barnene beskri-
ves almindeligvis som isolerede og med
vanskeligheder i forholdet til kammerater.
De leger ofte alene eller foretraekker sam-
vaer med voksne.

Ligeledes angives falelsesmaessige og
adfaerdsmaessige vanskeligheder, med bl.a.
aggressivitet, destruktivitet og vredesud-
brud. Dette kan skyldes lav frustrationstaer-
skel pga. kommunikationsvanskeligheder og
kan give barnene en raekke sociale vanske-
ligheder. For mange bliver problemerne dog
mindre udtalt med alderen.

Nogle har autismelignende traek, og for
enkeltes vedkommende vil man kunne tale
om decideret autisme.

Diagnosen

Det kan vaere vanskeligt at stille diagnosen,
og der er ikke international enighed om,
hvordan det skal gares. Derudover kan flere
kendetegn forveksles med andre syndromer
f.eks Weavers syndrom, Fragilt X syndrom
eller Neurofibromatose type 1. Medfgdte
2ndringer i genet NSD1 (Nuclear receptor-
binding SET domain containing protein) pa
kromosom 5 forklarer de fleste tilfaelde af
Sotos' syndrom. Men det kan ogsa skyldes,
at dele af kromosom 5 helt mangler. Nogle
oplever, at diagnosen stilles allerede ved
fgdslen, mens mange farst far den stillet
maneder eller ar efter. Diagnosen stilles

ud fra et samlet klinisk billede. De fleste
tilfelde af Sotos' syndrom er opstaet som
en nymutation i familien; men i enkelte
tilfelde forekommer dominant arvegang
med flere personer i samme familie med
syndromet.

Personer med Sotos' syndrom har en risi-
ko pa 50% for at fgre sygdommen videre.
Fosterdiagnostik er mulig, hvis genfejlen er
kendt.

Der findes ingen behandling for Sotos'
syndrom, men meget kan gares for at
stgtte barnet og familien i form af seerlige
motoriske og specialpaedagogiske tiltag.
Omfanget af de psykiske udviklingsforstyr-
relser og indlaeringsproblemer er afgerende
for livsforlgbet. Tidlig fysioterapeutisk,
talepaedagogisk og psykologisk vurdering
af det enkelte barn er meget vigtig med
henblik pa at kunne yde optimal radgivning
og statte. Barnenes indlaeringsvanskelighe-



der i skolen vil ofte skyldes problemer med
sprog, motorik og koncentration. Bgrnenes
psykiske udvikling og indleering i skolen
kan fremmes veesentligt ved tidlig malrettet
paedagogisk statte.

Der er almindeligvis ingen livstruende
komplikationer ved Sotos' syndrom, og den
forventede levetid vurderes som normal.

Det vides ikke, hvor mange bgrn, der
fedes om aret med syndromet. Men det
formodes at veere ret sjaeldent — formentlig
er der mindre end 50 personer i Danmark
med syndromet.

Metodeovervejelser

Kortleegningsdata

Der er brugt to dataindsamlingsmetoder i
kortlaegningen: Farst fokusgruppeinterview
og dernaest spargeskemaer.

Fokusgrupper

Der blev gennemfart to fokusgruppeinter-
view med henholdsvis fem foraeldre til barn
og fem foreeldre til unge og voksne med
Sotos' syndrom.

Interviewmetoden blev baseret pa en
friere struktur end traditionelle interview,
idet interaktionen ikke kun foregik mellem
interviewer og deltagere, men ogsa mel-
lem deltagerne indbyrdes. Intervieweren
forsgger at igangsaette en gruppeproces,
som fgrer til en mere alsidig belysning af
emnerne gennem den dynamik, som delta-
gerne opbygger gennem deres udveksling
af erfaringer. Denne interviewform har isaer
sin styrke i forbindelse med interview om
emner, hvor interviewpersonerne har et
faellesskab — en faelles forstaelse af et emne

eller nogle erfaringer, som intervieweren
ikke har de samme forudsaetninger for at
seette sig ind i. Herudover kan man ogsa
opna at fa de mere fglelsesmaessige aspek-
ter frem i forhold til, hvad der er muligt i
spgrgeskemaerne. Gruppeinterview kan
udvikle sig sadan, at foraeldrene praeger
billedet og genskaber noget af den sociale
verden, de har til faelles i dagligdagen, og
det kan give et unikt billede af komplekse
og ofte fglelsesladede sammenhange.

Desuden gav metoden intervieweren
lejlighed til at mgde de mennesker, hvis
levevilkar skulle beskrives. Det ggede alt
andet lige interviewerens indsigt, forstaelse
og forudsaetninger for at nuancere den
endelige rapport, sammenlignet med hvis
kontakten udelukkende foregik via postvee-
senet.

Fokusgruppeinterviewene blev gennem-
fgrt i august maned 2006. Interviewene
med forzeldrene udviklede sig i hgj grad
som forventet. Foraeldrene benyttede
muligheden for at kommentere hinandens
udsagn og sammenligne med egen situa-
tion. Begge interview varede omkring 1%2
time. Interviewene gav en solid baggrund
for at beskrive hverdagen for familierne og
forsta baggrunden for deres efterfalgende
besvarelse af spargeskemaerne.

Spergeskemaer

Der er udsendt et spargeskema til foraeldre-
ne til bgrn og unge med Sotos' syndrom.
De er blevet bedt om at udfylde skemaet
pa egne og deres barns vegne. Landsfor-
eningen for Sotos Syndrom har veeret ind-
draget pa flere niveauer i arbejdet med at
indsamle data. For det farste blev de invol-
veret i processen omkring formuleringen af
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spgrgsmalene. Herved opnaedes en praecis
og relevant fokusering pa de szerlige pro-
blemer, som er knyttet til Sotos' syndrom,
og samtidig aktiverede selve processen
nogle af de ressourcer og den viden, som
er samlet i foreningen. For det andet funge-
rede foreningen som bindeled til de enkelte
respondenter, dels ved at sikre, at alle med-
lemmer pa deres medlemsliste fik tilsendt et
spergeskema, dels ved at anbefale kortlaeg-
ningen over for medlemmerne. Dette har
haft en positiv effekt pa svarprocenten.

Konkret fremgangsmade

Personer med Sotos' syndrom kan ikke
selv deltage i spgrgeskemaundersagelsen
og gruppeinterviewene pa grund af deres
handicap. Derfor var spgrgsmalene rettet
til deres foraeldre. | den forbindelse er det
vaesentligt at bemaerke, at naesten alt i den
falgende analyse af levevilkarene for barn
og voksne med Sotos' syndrom bygger pa
forzeldrenes oplevelse af forholdene. Det
vil ikke vaere muligt inden for rammerne af
denne kortleegning at vurdere, om deres
barn har de samme oplevelser.

Det var ikke muligt at komme i kontakt
med alle de 50 med Sotos' syndrom, der
skensmaessigt findes i Danmark. Det er langt
fra alle, som er organiseret i patientforenin-
gen, og der fares ingen officiel registrering.
Der er ogsa en del, som faktisk har Sotos'
syndrom, men som ikke er diagnosticeret.
Den gruppe, som det derfor er umuligt at
komme i kontakt med, er en delmaengde af
den samlede, skgnnede population pa 50
personer. Kortlaegningen af denne gruppe
matte saledes metodisk indrette sig efter
disse vilkar, og den fik derfor en kvalitativ
metodetilgang, hvor der blev fokuseret mere

pa at beskrive de problemstillinger, der fore-
kommer, end at dokumentere udbredelsen
af problemstillingerne.

Kontaktmulighedernes betydning for
metodevalg

Kontakten til de mennesker, som medvirker
i kortleegningen, skete som udgangspunkt
gennem foreningen, hvilket som sagt
udelukker dem, som ikke er medlem-

mer af foreningen. Problemstillingen med
den begraensede mulighed for at komme

i kontakt med alle familier med et barn
med Sotos' syndrom ville afstedkomme

en vaesentlig usikkerhed i kortlaegningen,
safremt besvarelserne udelukkende blev
behandlet efter rent kvantitative metoder.
Det ville simpelthen ikke vaere muligt at
godtgere, at resultaterne er repraesentative
for alle med Sotos' syndrom. Nar det sa er
sagt, er det samtidig vigtigt at erindre, at
der har veeret kontakt til en ret stor del af
alle med Sotos' syndrom i Danmark. For-
mentlig har op imod 50 % af alle familier
med et barn med Sotos' syndrom svaret pa
et spagrgeskema.

Formal med spergeskemaerne

Der var isaer grund til metodeovervejelser i
forhold til spargeskemaundersagelserne. |
kortlzegninger med meget fa respondenter
er der grund til at vaere skeptisk over for vali-
diteten af resultaterne, hvis man gnsker at
bruge det til beregninger af forekomsten af
en bestemt problemstilling. Intentionen med
spgrgeskemaundersggelsen var imidlertid
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 Lands-
foreningen for Sotos Syndrom blev der
udsendt 35 spargeskemaer i december
2006. Omkring 14 dage senere fik medlem-
merne en pamindelse. | februar 2007 var
der kommet 26 skemaer retur. Der var sdle-
des en svarprocent pa omkring 74%, hvilket
er tilfredsstillende. 13 skemaer er besvaret
af moderen og 13 af foraeldrene sammen.

Tabellen viser aldersfordeling (i 2006) for
de deltagende (Bemaerk! En har ikke svaret
pa spgrgsmalet om alder — n=26).

De eldste voksne, som deltager i kort-
laegningens spargeskemaundersagelse, er
fgdt i 1985. Af spgrgeskemaerne fremgar
det, at der er i alt 17 drenge/maend blandt
deltagerne og 9 piger/kvinder.

Tabellen viser resultatet af spagrgsmalet om
de deltagendes boligform (i 2006).

Aldersfordeling Antal
Farskolealderen (0-6 ar) 3
Skolealderen og frem til 18 ar (7-17 ar) 16
Voksne (18- ar) 6
Hvor de bor Under 18 &r | Over 18 ar
Bor hjemme hos deres foraeldre 17 3

Bor i et institutionstilbud eller i bofellesskab 2 1
Beskyttet bolig 1
Socialpaedagogisk kollektiv 1
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KAPITEL 2:
At fa diagnosen

"Det var fuldsteendig tydeligt, at der var
noget galt med hende. S@ hun gik hos

en neurolog, og da der var gdet nogle
ganske fG@ mdneder, s@ kiggede han til-
feeldigvis i sin computerbase, som jo ikke
var s@ almindelig dengang, og her sd han,
at de trecek, min datter havde, svarede til
beskrivelsen af Sotos' syndrom, og pd den
mdde blev hun diagnosticeret, da hun var
meget lille.”

Fra gruppeinterview med forceldre
til unge og voksne

En sveer diagnose at stille

Sotos' syndrom er et medfadt og sjeeldent
handicap. Ovenstaende citat er fra det grup-
peinterview, som blev foretaget med forael-
dre til unge og voksne med Sotos' syndrom.
Citatet viser, at det i begyndelsen kan vaere
sveert at stille diagnosen. | forbindelse med
de to gruppeinterview fortalte flere af forael-
drene om deres oplevelser i de farste ar og
om problemerne med at fa stillet en diag-
nose pa deres barn. En mor forteeller:

"Min sgn blev fgdt med epilepsi og havde
epilepsi i et halvt ar, hvor han blev medi-
cineret. Efter et halvt ar finder man ud af,
at det har han nok ikke mere, sa forsgger
man at trappe ned med medicinen. Han er
blevet trappet fuldstaendig ud og har ikke
faet medicin, fra han var knap et halvt ar.
Han var langt tilbage udviklingsmaessigt, og
til at starte med troede lzegerne, at det var

medicinen, der gjorde, at han var sa langt
bagud, og han har haft en rigtig hard start.
Vi synes, som tiden gar, at der bare ikke
rigtig sker noget. Han begynder at neerme
sig de 10 maneder. Jeg spgrger vores laege,
om det virkelig kan veere medicinen, der har
gjort, at han er sa langt tilbage. Det mener
han ikke det kan. Vi kommer til naeste
unders@gelse med ham. Der fortaeller de
sa, at de har en formodning om, at han har
Sotos'. Det var egentlig ikke noget chok, at
de havde den formodning. Vi var forberedt
pa, at der var noget. Det der nok var har-
dest for os var at fa at vide, at han ikke ville
vokse fra det. Vi troede nok, da vi lige fik
det at vide, at ndr han blev voksen, sa ville
han indhente det tabte.”

Flere fortaeller om sadanne lidt tilfzeldige
mader at bliver diagnosticeret pa. En anden
mor fortaeller denne historie:

"Vi fik diagnosen, da vores sgn var 10
maneder. Det var en sveer fgdsel, hvor han
har ligget i respirator. | starten troede de,
at sadan en stor dreng var slap pa grund
af det harde fadselsforlgb. Vi gik i alle de
der maneder og troede egentlig, da han var
kommet ud af respiratoren, at alt var godt.
Da han var 9 maneder, fik han rantgenfoto-
graferet handen, og ud fra det billede fik vi
sa diagnosen en maned efter, og siden hen
har vi sa faet blodpraverne, der viser, at det
er Sotos' syndrom”.

En tredje mor fortaeller denne historie:



"Da han var 5-6 ar, fik han rgntgenfo-
tograferet og MR-skannet sine haender og
fa@dder, og sa blev vi kaldt ind, fordi jeg
sagde, jeg ville godt se journalen snart. Det
var en hard proces, fordi man gik i uvished.
Sa sagde laegen, at han havde formentlig
Sotos' syndrom, og jeg fik de der pjecer og
fandt ogsa telefonnummeret pa foreningen,
som | i en af pjecerne. Sa sagde laegen
for at opmuntre lidt, at for det farste var
vores sgn ikke sa handicappet motorisk, og
for det andet var Sotos' syndrom et relativt
mildt handicap i forhold til, hvad det kunne
vaere. Sa hun opmuntrede os pa den made”.

Ventetid for diagnosen stilles

Sotos' syndrom er en sjeelden diagnose, og
det er ikke altid nemt at stille diagnosen

pa et tidligt tidspunkt. Kortlaegningens
spagrgeskemaundersggelse viser dog, at de
farste symptomer for et stort flertal, ifalge
forzeldrene, viste sig inden for de fgrste fem
maneder. Tre fierdedele oplevede sympto-
mer inden for fem maneder. | de resterende
tilfeelde gik der alt fra 10 maneder til fire

og et halvt ar. Undersggelsen viser ogsa, at
der kan ga leengere tid, for diagnosen bliver
stillet, selvom symptomerne viser sig tidligt.
Ingen familier fik diagnosen, far deres barn
var mindst 8 maneder. Efter to ar havde kun
halvdelen faet diagnosen. To familier har
ventet op til ti ar pa den. Tallene fra sparge-
skemaet viser ikke en sammenhzang mellem
alder og ventetid far undersagelse. Ved
andre diagnoser ser man ofte en tendens til,
at jo aeldre du er, jo laengere har du ventet
pa diagnosen. En sammenhaeng der ofte
kan forklares med, at man er blevet bedre til
at stille diagnoser — ogsa sjeeldne diagnoser.
Men denne sammenhaeng kan man ikke se

hos Sotos' syndrom. Det tyder pa, at Sotos'
syndrom er et svaerere handicap at diagno-
stisere. | gruppeinterviewet med foraeldrene
til unge og voksne fortzeller en mor om de
tilfeeldigheder, der kan fare til diagnosen:

"Min datter er fadt med en kranieskaev-
hed, som var det starste fokus, og sa vok-
sede den helt ekstremt. Da hun sa var 13
maneder, skulle hun opereres, og der var
en bgrneleege der lige pludselig kom i tanke
om, at der var noget, der hed Sotos' syn-
drom, og sa blev hun udredt. Sa fik vi en
snak med vores egen laege, som sa kunne
konstatere, at det var rigtigt. Han havde
overhovedet ikke taenkt pa det, fordi fokus
var pa det skaeve hoved”

Mange bliver undersogt pa lokale
sygehuse
Over halvdelen af barnene har, ifglge kort-
laegningens spagrgeskemaundersagelse,
faet deres diagnose pa det lokale sygehus.
Knap hver fjerde fik den pa et ikke lokalt
sygehus. Tre fik diagnosen pa et af de to
landsdelscentre for sjaeldne sygdomme og
handicap pa Rigshospitalet og Skejby.

Kortlaegningens spargeskemaundersggel-
se viser 0gsa, at flertallet var indlagt i det
farste levear. 19 af 24, som besvarer skema-
et, har vaeret indlagt mindst en gang. Fem
eller hver femte har ikke vaeret indlagt. Kun
to har veeret indlagt mere end fire gange
det farste ar. Et stort flertal (18) markerer,
at de har oplevet, at det farste levear var
praeget af hyppige sygdomsperioder. Det
drejer sig fx om lungebetaendelse, mange
vejrtraekningsproblemer, virusinfektioner og
mellemgrebetaendelse.

| kortlaegningens spargeskemaundersg-
gelse er der spurgt lidt naermere ind til de
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medvirkendes kontakt med de to lands-
delscentre for sjeeldne sygdomme og handi-
cap pa henholdsvis Rigshospitalet og Skejby
sygehus. Lidt under en fjerdedel (6) af de
medvirkende har veeret henvist til et af de
to centre. Det er vigtigt at bemeaerke, at alle
ikke ngdvendigvis vurderes til at skulle hen-
vises til et af landsdelscentrene. | de fleste
tilfeelde var det det lokale sygehus, som
informerede om muligheden for henvisning.
De henviste familier blev henvist mellem
tre ar og ti ar efter, at de blev klar over de
forste symptomer pa et handicap. Tre har
veeret forbi et af landsdelscentrene for at fa
diagnosen, og tre andre naevner kontrolbe-
s@g som arsagen til deres besgg i centrene.

Nar man sparger om kontakten til sund-
hedssektoren gennem de seneste tre ar,
viser svarene, at de fleste familier har en
jeevnlig kontakt (hermed menes mindst en
gang om dret) til det lokale sygehus. Der er
formentlig mest tale om kontrolbesgg. De
fleste familier markerer, at de har kontakt
mindst en gang arligt. Fem har kontakt
hvert halve ar, otte hvert ar og én kommer
der manedligt. De gvrige har sjaeldnere eller
ingen kontakt med det lokale sygehus. For-
holdsvis fa svarer, at de er i jaevnlig kontakt
med en speciallaege eller et af de to lands-
delscentre. Fire har jeevnlig kontakt med en
speciallaege, og to har jeevnlig kontakt med
et landsdelscenter.

| fem ud af 26 skemaer har forzeldrene
noteret, at der i farste omgang blev stillet en
anden, men forkert, diagnose. Af kommen-
tarerne kan man laese, at der bl.a. har veeret
tale om vand i hovedet, tumor i hjernen,
craniessynostose, DAMP, Tourette, fragilt X,
psykomotorisk retarderet, muskelfiberdis-
dysproportion, eller som en enkelte skriver:

"hjerneskadet”. Et stort flertal har i dag kun

diagnosen Sotos' syndrom. Tre familier note-
rer, at deres barn har andre diagnoser bl.a.:

"epilepsi” og "infantil autisme”.

Typiske symptomer

| spgrgeskemaet er naevnt en raekke typi-
ske symptomer, der er en fglge af Sotos'
syndrom. | tabellen s. 12 kan man se for-
2ldrenes svar pa hyppigheden af sympto-
merne. Bemaerk at besvarelserne gar pa,
om de adspurgtes barn har eller har haft et
eller flere af pa s. 12 oplistede symptomer
(n=26).

Som det fremgar af skemaet, er det ikke
alle med Sotos' syndrom, som har samtlige
symptomer, dog har de alle svaret store
f@dder og haender og alle pa neer en sveere
indlaeringsvanskeligheder. Det er vigtigt at
bemaerke, at ikke alle symptomer giver lige
store problemer for den enkelte. Skemaet
viser udelukkende, hvilke symptomer der er
mest udbredt. En med f& og meget alvorlige
symptomer kan have mange problemer,
fx blive voldsomt syg eller trives darligt.
Omvendt kan en anden have mange symp-
tomer, men i mildere grad.

Medicin og bivirkninger

En gruppe pa seks af barnene far eller har
faet forskellige slags medicin. lkke alle med
Sotos' syndrom har brug for medicin, mens
andre har. Typisk er det medicin, som skal
daempe epileptiske anfald eller virke bero-
ligende. Blandt de praeparater, som fami-
lierne naevner, er: Catapresan, Spirocort,
Ritalin, Movicol og Airomir. Nogle af disse
praeparater har bivirkninger. P& spagrgsma-
let, om laegerne pa noget tidspunkt har
stoppet behandlingen pga. bivirkninger,



svarer én familie “ja”. Om bivirkninger skri-

ver de: "Kvalme og nedsat spytfunktion,

hvilket medfarer usunde drikkevaner med

alt for meget cola”.

Information om diagnosen

Generelt er behovet for information stort
lige efter, at diagnosen er stillet, men
besvarelserne viser, at informationen kan

veere svaer at skaffe.

Typiske symptomer Antal
Store fadder og haender 26 krydser
Svaere indlaeringsproblemer 25—
Typisk Sotos' syndrom udseende 23 -
Vekslende muskelspaendinger 23 -
Taleproblemer 22 -
Lange arme 21 -
Platfodet 20 -
Sveert ved at fastholde opmaerksomhed 20 -
Hgj og smal gane 19 -
Problemer med at spise 17 -
Skaeve teender 13-
Ofte mellemgrebetaendelse 13 -
Lille sgvnbehov og/eller hyperaktiv 12 -
Aggressiv og destruktiv adfaerd 1 -
Motorisk urolige M-
Manglende taender 10 -
Andet* 10 -
Hareproblemer 7 -
Lungeproblemer 6 -
Skoliose 6 -
Kramper iszer ved feber 5-—
Epilepsi 4 -
Tidlig kensmodning 4 -

Misdannelse i urinveje

71—

Hjertefejl

71—

* Andet daekker bl.a. svaert ved at holde sig ter om natten, overvaegtig, kronisk forstoppelse, hyperflexibilitet,

overbid og skelen.




At leve med Sotos' syndrom

Med sjzeldne diagnoser er det ofte svaert
for foraeldrene at finde den information, de
har brug for. Hver femte af de adspurgte
foler ikke, at de har haft tilstreekkelig
adgang til den forngdne information.

Naesten to tredjedele svarer, at de har
modtaget nogen, men utilstraekkelig infor-
mation, og fem svarer, at de fik den infor-
mation, de havde behov for. En vaesentlig
del af informationen kom ikke overraskende
fra hospitalerne. 16 (af 21) markerer, at de
fik information af hospitalet. Resten har
faet information om diagnosen fra bl.a.
internettet, Landsforeningen for Sotos Syn-
drom og Center for Sma Handicapgrupper.

Informationsbehov om mange forhold
Det er naeppe overraskende, at sa godt
som alle familierne havde et stort behov for
information om alt taenkeligt med relation
til diagnosen pa det tidspunkt, diagnosen
blev stillet. | spargeskemaet er der listet

11 emner: Viden om prognosen for Sotos'
syndrom — Fremtidsudsigterne for dette
handicap — Information om, hvordan handi-
cappet handteres i dagligdagen — Informa-
tion om fosterdiagnostik — Familiens sociale
rettigheder — Mulighederne for behandling
— Praktiske hjaelpemuligheder — Viden om
arvegangen — Information om krisehjzelp

— Kontaktfamilier i naeromradet — Og ikke
mindst viden om en patientforening. Et
emne skiller sig i besvarelserne lidt ud fra
de andre ved, at alle pa naer en enten har
et stort eller noget behov for information
om prognosen. Derudover havde knap tre
fierdedele stort behov for information om
sociale rettigheder og om praktiske hjeelpe-
midler. Over halvdelen havde stort behov i
forhold til handtering i dagligdagen, behand-

lingsmuligheder og skolegangen. Derefter
kommer information om en patientforening.
Omvendt er der faerre med stort behov, nar
det geelder fosterdiagnostik, kontaktfamilier i
naeromradet, arvegang og krisehjzelp.

Kontakt til Sotosforeningen
Afslutningsvis er familierne i denne del af
spagrgeskemaet blevet bedt om at svare pa,
hvor lang tid der gik fra de fik diagnosen, til
de kom i kontakt med Landsforeningen for
Sotos Syndrom. Naesten halvdelen af famili-
erne var i kontakt med foreningen allerede
efter otte uger. Resten af de 25, som svarer,
markerer alt mellem et halvt ar og op til otte
ar, eller at diagnosen blev stillet vaesentligt
for foreningen blev stiftet. En familie er ikke
medlem af foreningen.

Det, de medvirkende vaegter hgjest i
landsforeningen, er erfaringsudveksling. Der
er ogsa mange, som vaerdsaetter foreningen
for det sociale samvaer og radgivningen.

Lidt faerre markerer arrangementer med fx
oplaegsholdere. Enkelte skriver, at en fordel
ved foreningen er, at Sotos barn og unge kan
mades. Nar de medvirkende bliver spurgt,
om de savner noget i foreningen for Sotos'
syndrom, svarer ni familier “ja”. Som eksem-
pler skriver de bl.a.: “Endnu mere erfarings-
udveksling end i dag, evt. med kontaktfamilie
det farste ar”, "Vi vil gerne have, at der ikke
er sa lang tid mellem, at vi ser hinanden”,
"Mere info om hverdagsagtige ting, fx hvor
man kgber sko til sma piger med keempe
fedder”, "Starre viden om deres voksenliv,
muligheder og begraensninger”, "Jeg gnsker
artikler om syndromet tilsendt samt Igbende
opdatering og nyheder” og "at emner vaeg-
tes forskelligt i forhold til barn og unge, altsa
i forhold til deres alder og udvikling”.



KAPITEL 3:

Kontakt til sociale myndigheder
og paedagogiske institutioner

“Enten har man en diagnose, eller ogsd
har man ikke nogen. Hvis man ikke har
nogen diagnose, er man pd herrens mark.
Hvis man har en diagnose, sa er det
neesten lige meget, hvad det er, s gdr
man ind i sociallovgivningen og falder i
hak med de ting, der er beskrevet.”

Fra gruppeinterview med forceldre

Citatet er fra en af deltagerne i gruppein-
terviewet og illustrerer betydningen af at
have en diagnose, nar der er tale om et
sjeeldent handicap. Men som fglge af det
ofte ringe kendskab til diagnosen kan der,
pa trods af at diagnosen er stillet, alligevel
opsta saerlige problemer i forhold til de
myndigheder, som skal bevilge sociale ydel-
ser pa baggrund af en konkret vurdering af
barnets behov. Det vil dette kapitel beskaef-
tige sig naermere med.

Information om sociale rettigheder
Foraeldre til et barn med Sotos' syndrom er
berettiget til statte efter sociallovgivningen.
Af spargeskemaerne fremgar det, at famili-
erne modtager en raekke forskellige ydelser.
Iseer drejer det sig om: gkonomisk statte til
merudgifter, kompensation for tabt arbejds-
fortjeneste og hjeelpemidler efter Lov om

social service. Ifglge Lov om social service'
er det kommunernes opgave at radgive
forzeldrene. Det kan man laese i lovens § 5
om radgivning, hvor der star: “"Kommunen
er forpligtet til ved opsegende arbejde at
tilbyde denne radgivning til enhver, som
pa grund af saerlige forhold ma antages at
have behov for det”. En vigtig forudsaetning
for at kommunerne kan radgive er, at kom-
munerne bliver informeret, nar et barn med
handicap bliver fadt.

For at undersgge, hvor hurtigt forael-
drene blev opmaerksomme pa deres ret
til rddgivning og statte, blev forzeldrene
bedt om at skrive, hvor mange maneder,
der gik, fra de var klar over at deres barn
havde et handicap, til de fik information
om deres ret til kompensation for merud-
gifter. Besvarelserne viser, at halvdelen (ni
af de 18 som har svaret) blev informeret
inden for de farste tre maneder. Naesten
tre fjerdedele blev informeret inden for et
ar. De sidste blev fgrst informeret mellem
to og fire ar efter, at familierne blev klar
over, at de havde et handicappet barn. Det
er positivt, at knap halvdelen far hurtig
besked, men det virker omvendt ganske
urimeligt, at sd mange far sen besked om
vigtige rettigheder.

1 Spargeskemaet er udsendt i december 2006 og henviser derfor til Lov om social service fra for 1. jan. 2007. Lov
om social service er blevet revideret i forbindelse med kommunalreformen, og paragrafferne har i den forbindelse

faet nye numre. §5 svarer til §11 i den reviderede udgave.



At leve med Sotos' syndrom

Pa spgrgsmalet om, hvem der gav foraeldre-
ne den farste information om retten til stgt-
te fra det offentlige, naevner foraeldrene vir-
kelig mange forskellige kilder til denne viden.
Flest naevner den lokale socialforvaltning
(fem). Naest efter socialforvaltningen naevnes
hospitalet (fire), hvor enten en socialradgiver
ansat pa hospitalet, lzeger eller personale

fra hospitalets afdelinger har bidraget med
information. De resterende naevner en raekke
forskellige kilder til information, som fx fore-
dragsholder i patientforeningen eller andre
fra foreningen (Landsforeningen for Sotos'
syndrom), venner og bekendte, smabarnsvej-
leder, bgrnehaven, det lokale amt, synskon-
sulent og madrehjaelpen - og i et tilfeelde
fandt foraeldrene selv frem til oplysningerne.

Ikke tilstraekkelig information

Det naeste spgrgsmal er sa, om informatio-
nen, som familierne modtager, er tilstraek-
kelig. Desvaerre tyder svarene pa, at den
ikke er det. Der er ikke seerlig mange af
foraeldrene som synes, at de er blevet godt
informeret om deres sociale rettigheder. Et
overveaeldende flertal pa naesten tre fjerde-
dele (18 af de 25, der svarer) mener ikke,
at de blev informeret godt nok. | sparge-
skemaerne forekommer der flere kommen-
tarer om problemet. De skriver bl.a.: "Blev
afvist med en kommentar om, at alle ikke
bare kan komme og kraeve”, "Krisehjaelp
mangler til hele familien og szerligt vores
tre andre bgrn” eller "Har brugt foreningen
meget til at fa info om vores rettigheder”.
Der er ogsa kommentarer fra mindretal-
let: "Vi havde en god socialradgiver” eller
"Fik bevilget karselsgodtggrelse og bleer”.
| gruppeinterviewet kommer en mor med
falgende kommentar:

"Nar vi er kommet og bedt om et mgde
eller noget hjzelp, sa har vi faet det. De har
fulgt reglerne, sa de har ikke obstrueret det,
sparet eller trukket i langdrag. Men de har
heller ikke gaet ud og veeret aktive og gaet
ind og hjeelpe os eller vaeret opsagende”

P& samme made mener 18 (af 24) forael-
dre heller ikke, at de er informeret godt nok
om gvrige offentlige tilbud og muligheder.
Forzeldrene begrunder det bl.a. med mang-
lende information om: "Aflastningsweekend
med andre handicappede bgrn, handiidraet,
handicapridning etc.”

Med sa overvaeldende en utilfredshed med
informationsniveauet om rettigheder i for-
hold til den sociale lovgivning er det naeppe
overraskende, at stort set alle familier (22 ud
af 25) har sggt information fra andre end
deres sagsbehandler. Flertallet af disse fami-
lier markerer, at de selv sggte information for
at kunne vaere med til at finde lasninger. De
fleste familier (14) mener ogsa, at de fik for
lidt information af deres sagsbehandler.

De fleste (ni ud af 10) har sggt informa-
tion fra andre forzeldre i samme situation. Et
stort flertal har ogsa s@gt information gen-
nem Landsforeningen for Sotos' Syndrom
og internettet. Lidt feerre (ni) har laest bager
om rettigheder ifglge den sociale lovgivning.
En mindre gruppe har sggt information hos
amtslige radgivninger (seks) og hos Center
for Sma Handicapgrupper (syv). Det er ikke
overraskende, at familierne bl.a. hjaelper
hinanden gennem foreningen eller via andre
kanaler (fx internettet). Det er ofte ngd-
vendigt for pargrende til barn med sjaeldne
handicap, fordi kommunerne ikke har mange
erfaringer, og foraeldrene derfor med fordel
kan traekke pa hinandens erfaringer. | den
forbindelse er det naturligt for forzeldre at



diskutere erfaringerne med deres kontakt til
kommunen med andre. | en kommentar skri-
ver en af familierne: "Nogle socialradgivere
ved ikke, hvad vi har brug for/er berettiget
til som handicapfamilie. Har derfor sggt info
andre steder, fx andre familier i foreningen”.
| spergeskemaet er naevnt en raekke
sociale ydelser, og familierne er blevet bedt
om at markere, hvilke af disse ydelser, de
enten har modtaget eller stadig modtager.
Som naevnt tidligere modtager et stort flertal
en eller flere af falgende ydelser: gkonomisk
stgtte til merudgifter, kompensation for tabt
arbejdsfortjeneste, aflastning og hjeelpe-
midler. Kort sagt gives der ofte gkonomisk
stgtte til det, man kalder merudgifter, altsa
de forggede udgifter, som falger af at have
et handicappet barn. Det har 21 bgrn mod-
taget, og tre over 18 ar modtager ogsa gko-
nomisk stgtte til merudgifter. Kommunen
kan efter Lov om social service yde kompen-
sation for tabt arbejdsfortjeneste. Kompen-
sation for tabt arbejdsfortjeneste kan vaere
nedvendigt at yde, hvis en af foraeldrene
er nadt til at passe barnet i en periode ud
over barselsorloven og eventuelt i senere
perioder i Igbet af barnets opvaekst. Ogsa i
forbindelse med undersagelser og sygehus-
indlzeggelser kan der sgges om daekning af
tabt arbejdsfortjeneste. Aflastning er et til-
bud, hvor det handicappede barn enten kan
blive passet i hjemmet af en person, som
foraeldrene ansaetter, eller fx kan komme pa
weekendophold pa en aflastningsinstitution
eller hos en aflastningsfamilie. Hjaelpemidler
daekker en lang raekke praktiske hjeelpemid-
ler, som kan hjeelpe familien i hverdagen. De
14 familier, som har faet hjeelpemidler, naev-
ner bl.a., at de har faet bevilget stattehjul til
cykel, tandem, specialpuslebord og -badekar,

ladcykel, treeningsbold, specialseng, klap-
vogn, bestik, kgrestol, stokke, gastol og
specialsko. Ydelserne bevilges kun til bgrn og
unge under 18 ar. Nar den unge fylder 18 ar,
skal de sociale ydelser vurderes ud fra lovgiv-
ningen for voksne handicappede.

De gvrige ydelser, der er oplistet, har faerre
modtaget. Det gaelder bl.a. praktisk person-
lig hjeelp, stattepersoner, rengaringshjzelp,
stgtte til psykologtimer og handicapbil.
Ingen har modtaget hjzelp i forbindelse med
adfaerdsproblemer.

| forbindelse med tildelingen af sociale
ydelser har knap hver femte af familierne
oplevet problemer med at fa afklaret, om
de var berettigede til ydelserne. Det kan
fx vaere problemer med at afgare, hvor
stor en ydelse bgr veere, eller om familien
overhovedet er berettiget til en ydelse. Af
kommentarerne kan det ses, at en del har
haft problemer med afklaring vedrerende
stgtte til psykologhjeelp til barn og forael-
dre, handicapridning, ledsager og/eller han-
dicaphjeelper og daekning af udgifter ved
medlemssammenkomsterne.

Et flertal pa 14 familier mener ikke, at det
har haft betydning i denne sammenhang,
at Sotos' syndrom er en sjeelden diagnose.
Syv mener, at det har medfert nogle pro-
blemer, mens tre mener, at det har skabt
store problemer.

Kamp — men ogsa lesninger

Foreeldrene oplever kontakten med kommu-
nens socialforvaltning som praeget af bade
samarbejde og kamp. Forzeldrene blev bedt
om at veelge et eller flere blandt fire udsagn,
som bedst beskriver deres samarbejde med
deres socialradgiver. Der er heldigvis ingen,
som har falt, at de skulle bruge udsagnet
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"du/I har overhovedet ikke faet de lgsninger
igennem, som du/l har gnsket”.

| deres kommentarer giver nogle af for-
aldrene udtryk for deres frustrationer over
samarbejdet med kommunen. Foraldrene
giver i spgrgeskemaet en raekke kommenta-
rer, som bl.a. denne: "Det er en svaer kamp
med de sociale myndigheder. Selv i dag
ma jeg kaempe for selv de mindste ting”.
Mellem kommentarerne kan man dog ogsa
finde mere positive kommentarer. En familie
skriver, at deres “super” socialradgiver har
vaeret meget hjaelpsom. Flest foreeldre (16)
har sat kryds ved udsagnet “sagsbehand-
lerne har samarbejdet med jer om at lgse
problemerne”. 11 familier markerer "det har
vaeret en kamp mod systemet at fa gen-
nemfart de lgsninger, | har gnsket” og 15
har markeret “I har selv mattet finde frem
til de fleste af de Igsninger, som | har faet
igennem”. Familierne oplever altsa alt lige
fra samarbejde til kamp, og ofte ma forael-
drene selv yde den vaesentligste indsats.

Det er maske ikke helt overraskende, at
der i kortlaegningens spargeskemaundersg-
gelse er et sammenfald mellem tre af dem,
som har oplevet problemer med afklaring af
ydelser efter den sociale lovgivning og dem,
som har oplevet samarbejdet med kommu-
nen som en kamp.

Lovens ord om koordinering

Et andet centralt element i kommunernes
tilbud til familier med handicappede barn
(under 18 ar) er kommunernes forpligtelse
til at sikre en koordination mellem de for-
skellige fagpersoner, som er involveret i
forlgbet. Omkring koordinering star der i

Lov om Social Service § 37 &’, at “For at til-
godese bgrn og unge med behov for seerlig
stgtte opretter kommunen en tvaerfaglig
gruppe, der skal sikre, at stgtten ydes tidligt
og sammenhangende, og at der i tilstraek-
keligt omfang formidles kontakt til laegelig,
social, paedagogisk, psykologisk og anden
sagkundskab”.

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 behaver ikke vaere sagsbehandleren, der
star for koordineringen, men det er sagsbe-
handlerens opgave, at den bliver iveerksat.

Hver femte savner koordinering
Nar forzeldrene bliver spurgt, om de synes,
at de offentlige myndigheder har koordine-
ret indsatsen, vaelger kun tre af 26 at svare
ja. En stor gruppe (18 af 26) mener, at det
offentlige har koordineret i nogen grad i
deres tilfaelde. De sidste fem eller knap hver
femte af de 26, som svarer, mener til gen-
geeld ikke, at der er blevet gennemfgrt en
koordination i deres tilfaelde.
Kortleegningens spargeskemaundersg-
gelse viser altsa, at koordineringen generelt
ikke er tilfredsstillende for alle foraeldrene.
De fleste familier har ikke deltaget i sakald-
te koordineringsmader, hvor alle (eller de
fleste) af de involverede fagpersoner har
vaeret samlet. 11 af de 26, som svarer, har
vaeret med til sddanne mader. | nogle til-
feelde er der blevet indkaldt til maderne pa
initiativ fra foreeldrene og i nogle pa initiativ
fra fagpersonale.

2 Jf. tidligere fodnote om revidering af Lov om social service. Paragraf §37a svarer i dag til §49



18 familier (eller mere end to tredjedele)
faler selv, at de har mattet tage initiativ til
en bedre koordination. Ni skriver, at de til
tider selv ma tage initiativ, mens ni mener,
de ger det ofte. En skriver falgende forkla-
ring: "Reelt har der ikke vaeret en koordi-
nering. Vi har selv sendt papir etc. til andre
myndigheder. Det er for darligt og fungerer
slet ikke"”. Flest foraeldre faler, de selv skal
koordinere, fordi der ikke er andre, som
tager ansvar. Fem overtager dog ogsa selv
styringen, fordi de synes, de kan gare det
bedre, end hvis andre, fx deres sagsbehand-
ler, skal sta for koordineringen.

Naest efter foreeldrene selv er det perso-
nalet i daginstitutionerne og pa skolerne,
som i de fleste tilfaelde har taget initiativet
til koordineringen. Det har 11 familier ople-
vet. Kun otte familier har oplevet, at deres
sagsbehandler har staet for koordineringen.
To familier naevner hospitalet, og enkelte
naevner fx psykolog, amtet, speciallaege og
familien, som dem, der tog mest initiativ.

Skift af sagsbehandler

Halvdelen af familierne har oplevet skift af
sagsbehandler, og det kan i nogle tilfaelde
give problemer i forholdet til kommunen.
Kun i ét tilfeelde er det gdet gnidningsfrit.
De resterende er delt mellem to grupper,
som henholdsvis har oplevet nogle (fire)
eller mange problemer (seks) i forbindelse
med skiftet. Blandt de foraeldre, som har
oplevet problemer, kan man lzese falgende
forklaringer: "De satte sig ikke ind i sagen
og viste ingen interesse for handicappet
og sggte aldrig info om syndromet”, "Ved
skift starter vi forfra hver gang” eller ”Stor
udskiftning af personale. Fem forskellige
sagsbehandlere pa to ar”. En mor fortaeller

0gsa i gruppeinterviewet om problemerne
med mange skift:

"Jeg synes det var hardt, fordi man hele
tiden skulle ringe, ringe, ringe og ringe. Jeg
tror ikke, jeg overdriver, hvis jeg nogle uger
ringede 60 gange uden at fa fat i nogen,
og de ringede ikke tilbage. Der var ingen
tvivl om, at min kommune var rigtigt, rigtigt
hardt presset, og det har de vaeret siden.

Vi har skiftet sagsbehandler nu for femte
gang. Vi har lige faet sagsbehandler nr.

6, og der er flere af dem, vi slet ikke har
madt. Det er jo desveerre ikke sadan, at den
forrige sagsbehandler saetter den nye sags-
behandler ind i det”

Hver fjerde familie har oplevet problemer
i samarbejdet amt og kommune imellem.
Problemerne drejer sig typisk om forskellige
fortolkninger af reglerne, eller at amt og
kommune har veeret uenige om betaling af
fx aflastning og talepaedagog.

Manglende kendskab til diagnosen
Familierne blev ogsa bedt om at vurdere, i
hvilke sammenhange manglende kendskab
til Sotos' syndrom har vaeret et problem.

Pa listen i spargeskemaet var forskellige
behandlingssammenhange naevnt, fx
hospitalet, fysio-/ergoterapi, talepaedagog,
tandlaege og de sociale myndigheder.

Tre femtedele har oplevet problemer pga.
manglende kendskab. Blandt dem, som
oplever problemer, er der flest, syv af 26,
som fremhaever de sociale myndigheders
manglende kendskab til syndromet. Der er
ligeledes syv, som savner bedre kendskab
til diagnosen pa hospitalerne. Ud af de 19
familier, hvor barnet har modtaget fysiote-
rapi, neevner fem mangel pa kendskab hos
fysioterapeuterne, ud af de 20 familier, der
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har veeret til talepaedagog, har tre familier
oplevet manglende kendskab fra talepae-
dagogernes side. Seks familier har ogsa
oplevet manglende kendskab til diagnosen
i deres barns institution. Enkelte naevner
0gsa skolen, efterskolen og skolefritidsord-
ningen. Blandt kommentarerne kan man
bl.a. laeese om de sociale myndigheders
manglende kendskab: “Sagsbehandlere
synes ikke, det er ngdvendigt at saette sig
ind i diagnosen og kan ikke forsta vores
problemer”. Andre skriver: “De kender ikke
syndromet, og det har vaeret vanskeligt

at vurdere, om dette syndrom har vaeret
direkte arsag til de psykiatriske problemer”
eller "Fordi bgrn med Sotos er sd store,

at alle tror, man er en pylremor. Beskrivel-
serne af Sotos er ikke uddybende nok, de
siger ikke noget om, hvordan de er inden
i”. | gruppeinterviewet med forzeldrene til
voksne med Sotos' syndrom forteeller en
mor felgende historie om manglende kend-
skab til diagnosen:

"Sa er det sadan med hensyn til spargs-
mal omkring briller, hvor nogle far statte
til briller, og vi ikke har faet, og hvor det
er tydeligt, at sagsbehandlerne sa betjener
sig af det tilgaengelige materiale, og det
er sadan lidt vilkarligt, hvad det sa er. Man
tager det for gode varer, hvis det nu er
beskrevet, at der ikke er problemer med
synet hos Sotos bgrn, sa er det klart, man
ikke kan fa bevilget briller. Men det er i
hvert fald rigtig rart i forhold til kommune
og sagsbehandler, at der er sa stor en fond
af viden, som er tilgaengelig.”

Foraldres kontakt til myndigheder
Foraeldrene er ogsa blevet bedt om at
redeggre for frekvensen af deres kontakt til

forskellige offentlige myndigheder. Dette er
gjort for at skabe et overblik og ikke som
led i en bedgmmelse af de offentlige myn-
digheder. Overordnet viser det sig, at det
er specialskoler og -institutioner, socialfor-
valtningen, praktiserende laeger samt fysio-
og ergoterapeuter, foraeldrene har mest
kontakt til. Generelt er der mindre kontakt
til Paedagogisk Psykologisk Radgivning,
skolepsykologer, talepaedagoger, amtslige
specialkonsulenter og hjeelpemiddelcen-
traler. 15 af de 24 familier, som svarer, har
kontakt med specialskoler og -institutioner
hver maned. Seks er i manedlig kontakt
med fysio- og ergoterapeuter, og tre fami-
lier er i kontakt med deres socialforvaltning
hver maned. Kortlaegningens spargeskema-
undersggelse viser, at fem familier, som er i
jeevnlig kontakt med deres socialforvaltning,
samtidig er den gruppe, der oplever pro-
blemer med afklaring af berettigelsen af
bestemte ydelser. Der er sdledes en lille ten-
dens til, at familier med afklaringsproblemer
oftere er i kontakt med socialforvaltningen.

Paedagogisk radgivning

| kortleegningens spagrgeskemaundersagelse
er der blevet spurgt, om familierne har

faet relevant rddgivning om paedagogiske
tilbud. Spargsmalet er medtaget for at
vurdere, om foraeldre til barn med sjaeldne
handicap modtager relevant radgivning, nar
de skal have deres bgrn i daginstitution.

| forlaengelse heraf er der ogsa spurgt til,
om radgivningen var malrettet de szerlige
problemstillinger, som ggr sig geeldende
for bgrn med Sotos' syndrom. Kun lidt
under halvdelen af familierne mener, de
har modtaget radgivning. Radgivningen er
bl.a. kommet fra kommunen, en psykolog,



en sundhedsplejerske eller en specialinstitu-
tion. Forskellen pa hvem, der har modtaget
radgivning, og hvem som ikke har, skyldes
ikke barnets alder — altsa om radgivning er
blevet bedre eller darligere med arene. Der
er en ligelig fordeling pa alder. Blandt disse
12 familier mener flertallet pa otte, at rad-
givningen har veeret helt eller delvis malret-
tet diagnosen. Foraeldrene skriver, at det fx
kan veere i forhold til det manglende sprog
eller til stgttepaedagog. Et foraeldrepar skri-
ver dog 0gsa: “"Men der er stadig tvivl om,
hvad der er det rigtige tilbud”.
De sidste fire mener omvendt ikke, at der
var taget hgjde for diagnosen i radgivningen.
| tabellen ses, hvordan bgrnene i farskole-
alderen fordeler sig pa pasningsmuligheder
(bemaerk at der kan veere sat flere krydser
for hvert barn).
De fleste foraeldre (14) mener, det var sveert
at finde et pasningstilbud til deres bgrn.
11 fandt omvendt, at det ikke var sveert at
finde det rette tilbud. En kommentar fra
en familie, der ikke havde problemer, lgd:
"Kommunen har en specialinstitution og
vi var enige om at han passede ind der”.
Blandt de 14, som havde problemer med
at finde et egnet tilbud, kan man laese
falgende: "Vi vidste ikke, hvem der kunne
hjeelpe med at finde de rigtige tilbud”,

"Sotosbgrn har brug for meget voksenkon-
takt, og almindelige institutioner kan ikke
klare opgaven. Det er ogsa et problem, at
specialinstitutionerne kan vaere beregnet

til meget svage barn uden sprog og eller
karestolsbrugere” eller “Ingen vidste noget
om Sotos' syndrom”

Der er ligeledes spurgt til, hvilken habi-
litering der er blevet tilbudt bgrnene. Der
er blevet spurgt til fysio- og ergoterapi
og statte fra en talepaedagog. 19 barn
har modtaget eller modtager fysioterapi.
Det svarer til knap tre fjerdedele. Der er
20 bgrn, som har faet eller far statte fra
en talepadagog. Ergoterapi er lidt mere
udbredt. Det har ni barn faet. Syv familier
har derudover markeret, at de har benyttet
sig af andre aktiviteter, som fx ride-, musik-
og svemmeterapi. | en familie har barnet
ikke modtaget nogen af de overstdende
tilbud.

Familierne er ogsa blevet bedt om at vur-
dere, om disse tilbud er tilstraekkelige for
deres barn, og her svarer ni nej. 16 familier
mener derimod, at deres bgrn har faet et
tilbud, som er helt eller delvist tilstraekke-
ligt. Blandt dem, som svarer nej, skriver en:
"Han kunne have brugt meget mere”.

11 familier bruger enten tegn til tale eller
andre kommunikationsfremmende tekniker

Pasning

Passet i hjemmet af den ene af foraeldrene 6 krydser
Passet i dagpleje 1M -
Passet i en almindelig institution (heraf har 18 modtaget stgttetimer, seks 20 -
har faet praktisk stgtte og 12 har faet paedagogisk statte)

Basisgruppe i en almindelig institution 4 -
Specialinstitution 8 —
Andre steder: Passet i udenlandsk bgrnehave og aflastningsinstitution 2 -
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i deres kommunikation med barnet. Ifglge
kommentarerne er det primaert tegn til tale
og digitalt kamera, som forzeldrene bruger.
under halvdelen af familierne mener, de
har modtaget radgivning. Radgivningen er
bl.a. kommet fra kommunen, en psykolog,
en sundhedsplejerske eller en specialinstitu-
tion. Forskellen pa hvem, der har modtaget
radgivning, og hvem som ikke har, skyldes
ikke barnets alder — altsa om radgivning er
blevet bedre eller darligere med arene. Der
er en ligelig fordeling pa alder. Blandt disse
12 familier mener flertallet pa otte, at rad-
givningen har veeret helt eller delvis malret-
tet diagnosen. Foraeldrene skriver, at det fx
kan veere i forhold til det manglende sprog
eller til stgttepaedagog. Et foraeldrepar skri-
ver dog 0gsa: “"Men der er stadig tvivl om,
hvad der er det rigtige tilbud”.

De sidste fire mener omvendt ikke, at der
var taget hgjde for diagnosen i radgivningen.

| tabellen ses, hvordan bgrnene i farskole-
alderen fordeler sig pa pasningsmuligheder
(bemaerk at der kan veere sat flere krydser
for hvert barn).

De fleste foraeldre (14) mener, det var
sveert at finde et pasningstilbud til deres
barn. 11 fandt omvendt, at det ikke var
sveert at finde det rette tilbud. En kommen-
tar fra en familie, der ikke havde problemer,
lzd: "Kommunen har en specialinstitution
0g vi var enige om at han passede ind der”.
Blandt de 14, som havde problemer med
at finde et egnet tilbud, kan man laese
falgende: "Vi vidste ikke, hvem der kunne

hjaelpe med at finde de rigtige tilbud”,
"Sotosbgrn har brug for meget voksenkon-
takt, og almindelige institutioner kan ikke
klare opgaven. Det er ogsa et problem, at
specialinstitutionerne kan vaere beregnet

til meget svage barn uden sprog og eller
karestolsbrugere” eller “Ingen vidste noget
om Sotos' syndrom”

Der er ligeledes spurgt til, hvilken habi-
litering der er blevet tilbudt bgrnene. Der
er blevet spurgt til fysio- og ergoterapi
og statte fra en talepaedagog. 19 barn
har modtaget eller modtager fysioterapi.
Det svarer til knap tre fjerdedele. Der er
20 bgrn, som har faet eller far statte fra
en talepadagog. Ergoterapi er lidt mere
udbredt. Det har ni barn faet. Syv familier
har derudover markeret, at de har benyttet
sig af andre aktiviteter, som fx ride-, musik-
og svemmeterapi. | en familie har barnet
ikke modtaget nogen af de overstdende
tilbud.

Familierne er ogsa blevet bedt om at vur-
dere, om disse tilbud er tilstraekkelige for
deres bgrn, og her svarer ni nej. 16 familier
mener derimod, at deres bgrn har faet et
tilbud, som er helt eller delvist tilstraekke-
ligt. Blandt dem, som svarer nej, skriver en:
"Han kunne have brugt meget mere”.

11 familier bruger enten tegn til tale eller
andre kommunikationsfremmende tekniker
i deres kommunikation med barnet. Ifglge
kommentarerne er det primaert tegn til tale
og digitalt kamera, som foraeldrene bruger.



KAPITEL 4:

Behov for information

”Man skal stort set selv skaffe alle
informationer.”

Kommentar fra et spargeskema

Kommentaren ovenfor er til spgrgsmalet
om, hvor sveert det er at skaffe information
om Sotos' syndrom. | dette kapital vil fokus
vaere pa behovet og mulighederne for at
skaffe information om syndromet. Kapitlet
skal gerne vaere med til at give indtryk af
familiernes behov for information og den
betydning, som information eller mangel
pa information har. Hvad end det gaelder
usikkerhed hos forzeldrene eller konkrete
problemer, er information centralt. Det
gaelder 0gsa, at der skal veere adgang til
den gnskede information. Derfor er der i
kortlaegningens spargeskemaundersggelse
blevet spurgt til behov for information.

Informationsbehov senere i livet

Hvor der tidligere blev spurgt til familiernes
behov for information, da diagnosen blev
givet, blev forzeldrene desuden bedt om

at vurdere deres generelle behov for infor-
mation i forhold til en raekke emner. Der er
saledes ogsa tale om informationsbehoy,
som opstar senere i livet. De har selvfalgelig
svaret ud fra deres nuvaerende situation, og
det skal sdledes bemaerkes, at besvarelserne
vil reflektere de forskellige faser i livet med
Sotos' syndrom (antal besvarelser — n=26).
Se tabellens. 23.

En igjnefaldende observation, nar man
kigger pa tabellen, er, at der stort set er et
flertal med et "stort behov” ved naesten
alle emnerne. Der er séledes et stort infor-
mationsbehov blandt foraeldrene til bgrn
med Sotos' syndrom. Mest markant er
manglen pa viden om beskaeftigelse efter
skole/uddannelse og derefter fritidsaktivi-
teter og prognosen. Modsat er der feerre,
som udtrykker stort behov for information
om mulighederne i forbindelse med psy-
kologisk bistand og om Sotos' syndrom i
samspillet med den gvrige familie.

Generelt er der stort behov for at kende
muligheder for aktiviteter i hverdagen og
fremtidsmulighederne. Mange eftersparger
viden om skolen og uddannelsen. Det tyder
pa, at foraeldrene savner svar pa, hvad deres
barn vil kunne ggare efter skolen og i forbin-
delse med uddannelsesmuligheder. Pa dette
omrade er der ogsa begraensede erfaringer
at traekke pa i foreningen pa grund af de fa
voksne medlemmer med Sotos' syndrom.
Nar man ser pa bgrnenes alder viser kort-
laegningen, at det netop er de foreeldre, som
lige nu har disse problematikker inde pa
livet, der savner information.

Betydning for familiernes hverdag

For halvdelen af de deltagende i kortlaeg-
ningens spgrgeskemaundersagelse har det
uopfyldte informationsbehov efter egen
opfattelse haft betydning for deres hverdag.
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De mangler sdledes viden til at bruge direkte
i deres hverdag. Omvendt mener knap seks
ud af ti, at de mangler information, som de
generelt gerne vil have, men som ikke er af
central betydning for dagligdagen. De forael-
dre, som mener at manglende information
har betydning for hverdagen, skriver bl.a., at
manglen pa information giver usikkerhed om
fremtiden. Andre skriver, at “man taenker
meget pa fremtiden og har ingen svar” eller
"Skaber tvivl og frustrationer.”

Hvorvidt det er svaert at skaffe den infor-
mation, de eftersparger, er et emne, som
foreeldrene ser lidt forskelligt pa. Et flertal pa
15 imod otte siger, at det er et problem. Der
er en svag tendens til, at problemerne med
at skaffe informationen er stgrst hos dem
med de yngste barn. Det kan virke underligt,
da man normalt ma antage, at det er nem-
mere at skaffe information i dag end far.
Dels fordi internettet giver gode muligheder
for informationssggning, og dels fordi der

. Intet
Informationsbehov Stort behov | Noget behov behov
Mulighederne for beskaeftigelse efter

17 4 4
skole/uddannelse
Mulighederne for fritidsaktiviteter 14 9
Prognosen for Sotos' syndrom 13 1
Mulighederne i forbindelse med 14 5 4
uddannelse
Mulighederne i forbindelse med skole 14 5 6
Viden om personlig udvikling i skolen 13 6 6
Mulighederne for at danne netvaerk 12 9 4
Mulighederne for at flytte hjemmefra 12 5 8
Sgskendeproblematik 12 5 8
(ift. raske sgskende)
Generel viden om Sotos' syndrom 10 13 3
Medicinsk behandling 1 6
l\/IuI_lghelzde_rne i forbindelse med 10 3 12
daginstitution
Handtering af gkonomisk situation

. 9 8 8
efter 18 ar
Mulighederne for psykologisk bistand 7 10 8
Handtering af Sotos' syndrom ift. den

: 0 7 9 9
ovrige familie




samles mere viden med tiden. Nar forael-
drene til de yngste derfor finder det svaerere
at skaffe viden, kan det skyldes, at de efter-
spgrger mere viden end foraeldrene gjorde
tidligere. Spgrgsmalet er, om det faktum, at
Sotos' syndrom er en sjzelden sygdom, giver
seerlige problemer med at skaffe informa-
tion. Nar man spgrger foraeldrene, svarer 14
af de 26, som har besvaret spgrgsmalet, at
det er en saerlig forhindring. Som begrun-
delser kan man bl.a. laese i skemaerne, at
"Jeg har ikke haft overskud til at rykke for
hjeelp og info”, "Vi kan ikke finde info om
voksne med Sotos” eller "Vi skal selv skaffe
alle informationer. Der er ingen hjeelp nogen
steder”. Nogle af dem, som ikke mener at
Sotos' syndrom som et sjeeldent handicap er
en serlig forhindring for at skaffe informati-
on, begrunder det fx saledes: "Vi ringer bare
til foreningen, hvis der opstar problemer”.

Alternativ behandling

| kortlaegningens spargeskemaundersggelse
er punktet omkring behov for viden om
alternativ behandling gjort til et saerligt
fokuspunkt. Grunden til fokus pa netop

dette emne er, at nogle med Sotos' syn-
drom bruger forskellige medicinske prae-
parater. @nsket var derfor at undersgge,
hvilken interesse der var for alternativ
behandling som et alternativ eller sup-
plement til den traditionelle medicinske
behandling. Lidt over en tredjedel har en
form for behov for mere viden om alterna-
tiv behandling. To har et stort behov, og
syv har noget behov. De, som ser et behov,
er blevet bedt om at svare pa baggrunden
for deres behov. De fleste svarer enten, at
deres behov skyldes manglende effekt af
den traditionelle medicin (eller at de ikke
har opnaet de gnskede resultater med
medicin) (4), eller at deres behov skyldes et
agnske om at finde en alternativ behandling
frem for den traditionelle behandling (2).
De gnsker at bruge faerre medicinproduk-
ter. En familie begrunder deres behov for
viden om alternativ behandling med et
behov for et alternativ, som kan hjzlpe
med koncentrationsevnen, eller som fami-
lien selv skriver: "Handtering af barnets
trivsel — saerligt koncentrationsproblemer
[gennem alternative metoder, red.]".
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KAPITEL 5:

Pavirkning af hverdagen

og familien

"Den der moderbinding, man kan simpelt
hen ikke fole sig fri, ncesten uanset om de
er der eller ej.”

Fra gruppeinterview med forceldre

Ovenstadende citat stammer fra foraeldrein-
terviewet og gar igen flere gange. Mange
af foreeldrene forteeller, at deres barn sgger
voksenkontakt og isaer gerne har en moder-
binding, som betyder, at de gerne vil vaere
teet pa deres mgdre. Citatet er taget med
for at vise de store udfordringer, hverdagen
kan byde pd, ndr man har et barn med
Sotos' syndrom. Dette kapitel vil beskaeftige
sig neermere med, hvordan Sotos' syndrom
pavirker hverdagen. Herunder vil der vaere
seerligt fokus pa s@skende uden Sotos'
syndrom, eventuelle pavirkninger af forael-
drenes arbejdssituation samt reaktioner hos
venner og den gvrige familie.

At handtere socialt samveer

Det farste emne forzeldrene blev bedt om
at vurdere var bgrnenes evne til at handtere
socialt samveer. Lige over hver tredje af
forzeldrene mener, at deres barn klarer sig
godt. Knap halvdelen, 12 af de 26, synes
det gar mindre godt. Til gengaeld er der
fem, som synes det gar decideret darligt.
Det er klart, at nar foraeldrene i overvejende
grad synes, at deres bgrn klarer sig godt,

sa tager de deres barns handicap i betragt-
ning. Det er socialt samvaer set i forhold

til barnenes betingelser og naeppe direkte
sammenlignet med socialt samvaer blandt
mennesker uden Sotos' syndrom. Nogle af
de foraeldre, som markerer 'mindre godt',
skriver: "Han skal kende folk godt for at
deltage i samvaeret, men er oftest tilskuer”
og "Han forstar ikke det sociale samspil og
er meget voksenkontaktsggende”. Nogle
af de foreeldre, som synes deres bgrn klarer
sig darligt, begrunder det fx med: "Har
sveert ved at forstad en social situation. Hvad
taenker og mener de andre etc. eller har
ingen venner. Kender kun dem fra klassen”.
En forzeldre stiller spgrgsmal ved, hvordan
man kan vurdere det. Hun skriver: "Darligt i
mine gjne, men han virker rimeligt tilfreds i
sin lukkede verden”.

At kontakte andre pa en 'god' made
leder videre til naeste spgrgsmal. For nogle
barn med Sotos' syndrom kan ogsa over-
skride andre menneskers graenser enten ved
at vaere hidsige og voldsomme eller ved at
vaere meget kaerlige over for fremmede. Ti
forzeldre (eller lidt under en tredjedel) sva-
rer, at deres bgrn ofte eller engang imellem
ikke forstar disse graenser og derfor over-
skrider dem. Nogle af de ord, som forael-
drene saetter pa, er, "han gar meget teet pa
bade psykisk og fysisk”, “giver store knus
og tror, alle imgdekommende piger vil veere
hans kaereste” eller "bliver hurtig vred og
skeelder ud”. Andre fortaeller om en dob-
belthed hos deres barn: "Voldsomme knus



og kys. Ved vrede slar og sparker han”. 16
af de deltagende barn/voksne overskrider
ikke andres graenser.

En del bgrn med Sotos' syndrom bliver
senere renlige end bgrn uden Sotos' syn-
drom. Hver femte familie svarer, at deres
barn med Sotos' syndrom endnu ikke er
renlig, og der er tale om to sma barn og
tre i alderen mellem fem og 11 ar. Blandt
de gvrige er 13 blevet renlige mellem tre og
fem ars alderen. Af de sidste syv af de 25,
som svarer, blev seks renlige mellem seks
og ti ar, og den sidste mellem 16 og 20 ar.
Den fjerdedel, som er renlige, er farst blevet
det i en alder mellem 6 og 20 ar.

Der er andre ting, som i hgj grad ogsa er
med til at pavirke hverdagen. | det fglgende
fortaeller nogle af foreeldrene om hverdags-
oplevelser, ndr man har et barn med Sotos'
syndrom. En mor fortzeller om problemer
med at finde venner:

"Min datter gar i en almindelig skole,
men hun har svaert ved at finde bedste
venner. Hun har svaert ved at have jeevnald-
rende kammerater. Hun gar i en klub, hvor
der er bgrnehave nedenunder. De har fzlles
legeplads, og hun sgger altid de sma”

Samme mor forteeller, at hendes datter
med Sotos' syndrom er meget styrende i
hverdagen:

"Ja, hun er meget styrende, og selv om
jeg star og siger, nu skal du stoppe, sa kaef-
ter hun op, og hun bliver ved, hun bliver
ved. Farst nar jeg virkelig er helt deroppe
og siger NU er det nok, og sa slar handen
i bordet eller virkelig bliver gal og faktisk
raber til hende, virker det. Jeg hader mig
selv, nar jeg gar det, fordi jeg jo godt ved,
det er ikke det, man skal ggre. Men det gar
jeg, jeg kan ikke stoppe hende.”

Barn med Sotos' syndrom har generelt
brug for en struktureret hverdag. En mor
fortaeller fx:

"Da min sgn gik i barnehave og skulle
transporteres med taxa, matte der ikke ske
skift til anden chauffer. Jeg har mattet tage
med taxaen til bgrnehaven, for at han ville
kare med en vikar. Samtidig laegger han
meget maerke til, om der er sket forandrin-
ger. Tidligere blev huset gennemgaet for at
se, om der var kommet nye mabler, billeder
eller hvad det nu kunne veere”

Samme dreng gnskede som voksen at gare
tingene pa sin made. Moderen fortaeller:

"Som 19-arig treenede min sgn i selv at
kare med bus. Under bustraeningen mis-
sede han ind imellem den bus, han skulle
med. Han ringede hjem og spurgte, hvornar
bussen kom. Vi spurgte, om vi ikke skulle
hente ham, fordi der ville ga lang tid, inden
den naeste bus kom, men nej han skulle
med bus hjem og svarede: Rolig mor, jeg
skal nok komme hjem til jer.”

Hverdagen bruger nogle bgrn med Sotos'
syndrom pa nogle at deres passioner, som
nogle af dem bruger rigtig meget tid pa. En
mor forteeller:

"Han er meget glad for fx at vaere foran
fiernsynet, hvor han spiller mundharmonika
og optraeder som Amin Jensen. Det er hans
store passion, at han bare far lov til det, og
han bruger oceaner af tid med det. Pusle-
spil kan han ogsa bruge, computer osv. kan
han godt spille. Selvfalgelig vil han gerne
have, at man skal vaere med til at sta og
spille guitar eller et eller andet.”

En anden mor fortaeller om at have en
pige med Sotos' syndrom:

"Jeg har en pige, og hun er ikke en, der
har siddet meget foran fjernsynet. Hun kan
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godt sidde og spille computerspil, og hun
kan ogsa godt lide at se fjernsyn, men hun
s@ger andre ting. Der er en stor forskel,
fordi min datter kan godt saette sig og
tegne, hun kan sidde og male i lang tid,
hun kan sidde og lave noget med perler,
eller ogsa sidder hun og klipper, eller ogsa
gar hun ud og leger med dem, der er yngre
end hende selv. Pa den made altsa, og hun
sidder ikke der i flere timer, sa der har jeg
ikke problemer med hende. Hun er aktiv,
hun fiser og farer rundt ogsa derhjemme”

Nogle foreeldre fortaeller, at deres bgrn
med Sotos' syndrom kan virke aldre, end
de faktisk er. Det kan snyde andre til at
tro, at de er uopdragne eller darligt opdra-
get. Det kan gare familier mere synlige,
idet andre bemaerker den maske barnlige
adfeerd. En far forteeller:

"Nu har vores sgn ikke sa synlige fejl, sa
man naesten ikke kan se det pa ham, men
vi kan maerke, at andre taenker, det er da
utroligt, at den store dreng ikke kan opfgre
sig ordentligt. Sa jeg synes, vi har forsggt
pa at forklare og fortzelle, hvordan vi har
det og hvorfor, men det fiser altsa ikke ind,
og det er tilmed ens forzeldre, nu mine for-
aldre, han er bare lidt sent pa den, tag det
nu roligt. Jeg synes, det er svaert”

En mor supplerer:

"Vi har lige oplevet det pa ferie, hvor
vi godt kan maerke, at frem for at have
almindelige barn med, sa bliver der lagt
maerke til vores sgn. Selv om vi ikke selv
synes, han ser sa handicappet ud, sa kan
man godt maerke, at andre folk ser det.
Han stjeeler bare alt, hvad der er af tid fra
sine sgskende, altsa det synes jeg, isaer nok
nar vi er pa ferie. Man skal hele tiden tage
hensyn til, hvordan vores sgn opfarer sig,

om vi kan gare dit og dut og dat. Vi har
0gsa altid veeret vant til at ga i byen — bade
i biografen og Eksperimentariet, Planetariet,
Tivoli og Bakken, men det er sddan noget,
vi synes, det er der blevet lagt lidt lag pa”

Pavirkning af seskende

Kun fire af bgrnene i kortlaegningen er
enebgrn. Seks har yngre sgskende, og
andre 19 har aeldre sgskende. De fleste har
én eller to sgskende. To har tre sgskende.
Der er i undersggelsen taget et spagrgsmal
med om, hvordan forzeldrene vurderer, at
disse sgskende uden Sotos' syndrom bliver
eller er blevet pavirket af at have en handi-
cappet bror eller sgster. Hver femte af de
forzeldre, som svarer, synes ikke, bgrnene
bliver pavirket, mens det store flertal mener,
at der sker en pavirkning. Nar man kigger
pa kommentarerne til spagrgeskemaet, gar
det igen, at en sgster eller bror med Sotos'
syndrom fylder meget i hverdagen. En for-
2lder skriver, at "det handicappede barn
fylder meget i hjemmet. Sagskende faler
ofte, at de i samvaer med andre bliver stillet
til ansvar for, hvad den handicappede gar”
eller som en anden skriver om sgskende, at
"sgskende har manglet tid med forzeldre og
er modnet for hurtigt”. Nogle foraeldre skri-
ver ogsa om, hvordan de mener deres bgrn
uden Sotos' syndrom er blevet pavirket. En
skriver: "Sgster er tit flov over lillebror og
siger tit fra til deltagelse i ting med ham”.

I gruppeinterviewene fortalte foraeldrene
om deres gvrige barns reaktioner. En far
fortalte:

“Nu har vi en pige, som er 17, og en pa
13. De har nok ogsa et eller andet sted haft
sveert ved at forstd, at han er anderledes.
De siger, "hold nu op, det kan da ikke



passe, at han ikke kan leere noget". Nu har
hun [den zldste, red.] veeret et ar pa efter-
skole, og det har faktisk hjulpet. Hun er
bedre til at acceptere, efter hun er kommet
hjem igen”.

En mor fortzeller denne historie om deres
barn uden Sotos' syndrom:

"Vi meerker det mest ved, at vi ikke har
sa god tid til vores andre bgrn. Det er jo
ogsa derfor, vi har taget mod aflastning.
Det er det, der har gjort, at vi er begyndt at
leve igen. Far den tid levede vi altsa ikke. Vi
havde intet overskud til nogen af de andre.
Selv om vi har en pa 13 og en pa 14, de
kraever ikke s& meget, men de kraever alli-
gevel, at man er der og er forzeldre”

En anden mor forteller en lignende
historie:

"Vi besluttede os for aflastning til vores
sgn med Sotos' syndrom, da storebror pa
et tidspunkt sparger, om han skulle vaere
hjemme juleaften, og da vi svarede, at det
var han selvfglgelig, var reaktionen aev"

En anden mor forteeller lidt om, hvordan
pavirkningen kan vise sig: "Jeg har en pige
pa 18, som i ar har gaet til psykolog, og det
forste, hun snakkede om med den psyko-
log, har hun fortalt, det var det forhold, at
hun er i den familie med et barn, der fylder
sa meget, som han gar, hvor psykologen
havde forklaret hende, jamen et barn, der
er handicappet, fylder 75 %, og sa er der
25 % til de andre bgrn, og sadan er det
almindeligvis. Men det taenker jeg om
vores store datter, at det har vaeret sveert
for hende, hele vejen op at se pa, at han
altid fyldte sa meget. P4 den made er jeg
sikker pa, at hun psykisk er pavirket af det.
Den made, hun gar ud i verden pa nu, er i
forhold til, at hun fylder ikke saerlig meget.

Hun bider tingene i sig og saetter sig ikke
igennem. Det hun har brug for nu med sine
kammerater og venner er at kunne saette
sig igennem og markere sig, og det er fak-
tisk svaert for hende nu, og jeg er sikker pa,
at det har noget med den relation til sin
handicappede bror at gare”

Kortleegningens spargeskemaundersg-
gelse viser ogsa en sammenhang mellem
pavirkning af saskende og adfaerd hos
barnet med Sotos' syndrom, eller naermere
bestemt barnets tendens til at overskride
andres graenser. Fx svarer syv mod blot en
af familierne sammenfaldende 'ja' til, at
sgskende pavirkes og 'ja' til, at bgrnene
med Sotos' syndrom ofte overskrider andres
graenser. Jo mere granseoverskridende
barnet med Sotos' syndrom er, jo stgrre
tendens er der til, at det pavirker sgskende
negativt.

Pavirkning af foraeldrenes job og
karrierer

| 17 af de 25 familier, som svarer, har man
enten modtaget eller modtager stadig kom-
pensation for tabt arbejdsfortjeneste. | én
familie har begge forzeldre modtaget, men
ellers er det i resten af familierne kun en,
som modtager kompensation. Der er meget
stor forskel pd, hvor mange timer familierne
har faet kompensation. Kompensation pa
37 timer har to familier modtaget, men det
svinger ellers mellem fire og 20 timer. Knap
to tredjedele af familierne har dog kun
modtaget 15 timer eller mindre. Kortlaeg-
ningens spgrgeskemaundersggelse viser, at
foraeldrene til de aldste barn ikke i samme
grad har modtaget kompensation for tabt
arbejdsfortjeneste, som forzeldrene til yngre
barn. Med andre ord ydes der nu hyppigere
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kompensation for tabt arbejdsfortjeneste
end tidligere.

Knap to tredjedele af familierne svarer, at
deres uddannelses- og arbejdssituation har
forandret sig som falge af, at de har faet et
handicappet barn. Af skemaerne fremgar
det, at foreeldrenes situation i de fleste til-
faelde drejer sig om orlov fra arbejdet eller
a&ndrede arbejdstider. En skriver: "Jeg har
&ndret arbejdstider, sa arbejdet var tilpas-
set skolegang og bus”. En anden skriver:
"Jeg har @ndret arbejdstider og arbejdet pa
skift pga. meget sygdom de farste ni leve-
ar”. En af de familier, som ikke har oplevet
den store forandring, begrunder det med
en "meget forstdende arbejdsplads”. | 14 af
26 hjem har bgrnene med Sotos' syndrom
problemer med at sove. Otte familier med
barn med s@vnproblemer mener, at dette
har pavirket arbejdslivet for forzeldrene, idet
det fx har fart til flere sygedage og stress.
En skriver: "1 op til 2-3 mdr. ad gangen
sover han kun 5 timer i dggnet og han
virker ikke slav eller treet”. Andre skriver
lignende kommentarer: "Vagner stadig 1-2
gange pr. nat, men fgr var det 4-6 gange
pr.nat”, "Det har altid vaeret meget svaert at
overgive sig til sgvnen, og sa star han tidligt
op” eller "Har hele barndommen sovet eks-
tremt darligt og sov farst igennem ved otte
ars alderen”.

Reaktionerne fra venner og familie
Barn med Sotos' syndrom fylder, som det
fremgar af dette kapitel, meget i hver-
dagen. Derfor blev der i kortleegningens
spargeskemaundersggelse spurgt, om der
0gsa bliver tid til at fastholde kontakten til
venner og bekendte. Svarene viser, at det i
mange familier har en betydning i forhold

til venner og bekendte, ndr man far et barn
med Sotos' syndrom. Naesten halvdelen
mener, det er blevet mere besvaerligt at
fastholde kontakten. Blandt dem, som
synes, det er blevet mere besveerligt, mener
tre familier, at det er fordi, de selv ikke har
den samme tid og det samme overskud
som tidligere. Andre tre familier mener, det
hovedsagelig skyldes, at vennerne ikke har
forstaelse for situationen med et barn med
Sotos' syndrom. Et flertal pa seks mener, at
det bade er deres eget manglende overskud
og vennernes manglende forstaelse. Flere af
forzeldrene begrunder deres svar. | et skema
skriver forzeldrene: "Vores sgn fylder meget
fysisk og psykisk, og nar vi er sammen med
vores venner, kan han ikke bare lege med
vennernes normale bgrn”.

Kortlaegningen viser en sammenhaeng
mellem de barn, der overskrider andres
graenser, og dem som synes, det er svaerere
at holde pa vennerne. Med andre ord har
det en betydning i forhold til vennerne,
nar bgrnene er graenseoverskridende. Fire
femtedele af dem, der har bgrn som er
greenseoverskridende, har samtidig oplevet,
at det er blevet mere besveaerligt med ven-
nerne. Det samme gaelder kun mindre end
hver tredje af de familier, hvor barnene ikke
er greenseoverskridende.

En ting er, om man opretholder venne-
kredsen, noget andet er, om foraeldrenes
venner viser interesse for det handicap-
pede barn og situationen omkring familien.
Alle pa nzer to oplever, at i hvert tilfaelde
nogle af deres venner viser interesse. 14
af de 26 familier, som svarer, synes, at de
fleste af vennerne viser interesse. Lidt faerre
(10) mener, at nogle af deres venner viser
interesse, mens andre ikke har gjort det.



Blandt kommentarerne til dem, som synes,
de fleste af vennerne har vist interesse, kan
man bl.a. leese: "Spgrger om udvikling og
takling af ham, men har en tendens til at
synes, at det ikke er sa hardt”. Andre skri-
ver: "Jeg gnsker kun venner, som har evnen
til at forsta situationen omkring min sgn”
eller "De forstar, hvis vi er ngdt til at sige
nej til et eller andet, fordi det er for uover-
skueligt”.

Den ovrige familie

Foraeldrene er ogsa blevet spurgt om den
avrige families reaktioner (med "@vrige
familie” menes alle familiemedlemmer ud
over foreeldre og sagskende), og her har hel-
digvis meget fa (5) markeret, at den gvrige
familie har sveert ved at tackle situationen.
Et flertal pa 11 af 26 mener til gengeeld, at
der er stor forstaelse fra familien, og de sid-
ste ti mener, at reaktionerne er blandede.

Som det gjorde sig geeldende med ven-
nerne, sa er der ogsa en sammenhaeng
mellem familiens forstaelse og bgrnenes
tendens til at vaere graenseoverskridende.
Sammenhangen er ikke sa tydelig, som nar
det gaelder vennerne, men kortlaegningen
viser, at der er fire graenseoverskridende
barn, hvis gvrige familie har haft svaert ved
at tackle dem. Jo mere graenseoverskriden-
de, jo mere blandede er familiernes reak-
tioner. | de to grupperinterview blev famili-
ernes reaktioner ogsa diskuteret meget, og
en mor forteeller bl.a. falgende:

"Min datters fars familie, som er naesten
en generation aldre end min egen familie,
har en kultur, hvor handicap er noget, der
bare er langt, langt vaek. De har bare aldrig
forholdt sig til det. Der er ikke nogen af
dem, der har bedt om at fa lov til at laese,

hvad Sotos' syndrom gar ud pa, eller at fa
en aftens forklaring om, hvad det handler
om. De far det i smabidder indimellem, og
kan ikke rigtigt forholde sig til det billede,
som min datter giver, nar hun er ude”

Citatet viser, at ogsa familiemedlemmerne
skal gennem en erkendelsesfase. En anden
mor fortaeller om forskellige reaktioner i
familierne:

"Min svigerfar startede med at sige,
kunne det ikke have vaeret undgdet?, kunne
vi ikke lige have faet det undersggt?, sa vi
havde undgaet det. Det eneste min sviger-
mor fokuserer pa er det der skaeve hoved. |
stedet for at sige, nej hvor er hun sgd, ikke.
Men altsa sa igen, familien pa min side,
de har simpelthen vaeret helt vidunderlige,
gode og interesserede. Jeg har aldrig nogen
sinde faet et godt forhold til min svigerfa-
milie, og slet ikke efter det der i hvert fald.
Det griber jo ogsa forstyrrende ind i det,
at de har orden i sagerne, og s& kommer
det der hoved ind. Det har jeg aldrig nogen
sinde tilgivet dem for, og de beretter hgjt
og flot om alle de her bgrnebgrn undtagen
lige min datter, fordi der er ikke noget at
forteelle om hende”.

En tredjedel af de deltagende svarer i
spgrgeskemaet, at familien ikke har passet
barnet med Sotos' syndrom. En del giver
begrundelser. En skriver fx: “Ingen i fami-
lien har tilbudt at passe mit barn. Det er for
besveerligt, og de forstar ikke problematik-
ken” eller "Pt. ikke det store behov. Da der
var , var det sveert at fa pasning”. Hos ni
af de deltagende bliver barnet med Sotos'
syndrom passet i familien, men det sker
sjizeldent. De sidste otte svarer, at det sker
jeevnligt.
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KAPITEL 6:
Sociale netveerk

”Han er ensom! Vi oplever bare ikke, at
det er et problem for ham.”

Kommentar fra spergeskemaet

Socialt netvaerk er i denne sammenhang
defineret som det at have personer omkring
sig, som man kan hente stgtte fra. Et stort
flertal pa 24 familier af de 26 mente, at
deres barn med Sotos' syndrom har et godt
socialt netvaerk. Antallet er lidt mindre

end hver anden, nar man spgrger, om det
samme ggr sig geeldende uden for den
naermeste familie.

Ensomhed

Nar hver anden med Sotos' syndrom, ifalge
foraeldrene, star uden netvaerk uden for
den naermeste familie, virker det naerlig-
gende at se pa, om ogsa mulighederne for
at finde venner og eventuelt ensomhed er
et problem. Et flertal pa 13 familier oplever,
at deres barn har darlige muligheder for

at finde jeevnaldrende venner. Otte mener
deres bgrn klarer det med vennerne mindre
godt. Foraeldrene giver flere forklaringer:

"Vi tror det kan blive sveert, fordi hans kam-
merater bor meget spredt”. Problematikken
med at bgrnene bor spredt skyldes bl.a., at
specialskolerne ofte samler bgrn fra et stort
geografisk omrade, og bgrnene derfor ikke
bor i et lokalomrade. Andre foraeldre skriver:
"Pa grund af de sociale vanskeligheder”,
"Hun er meget tilbagetrukket og deltager

helst pa afstand eller slet ikke”, "Han er
ikke opsagende og er umoden og er en stor
dreng, der ikke bliver rummet af andre bgrn,
hvis det er muligt at vaelge fra” eller "Bliver
ikke ret lang tid ad gangen, da han ikke for-
star de sociale spilleregler”. Sammenholder
man manglende netvaerk uden for familien
og muligheden for at finde venner, er der
en sammenhang. Af de 13, som mangler
netveerk uden for familien, mener 11 forael-
dre, at deres bgrn ogsa er darlige til at finde
venner. Kun fem mener, deres bgrn er gode
til at finde venner. Blandt disse fem foraeldre
findes ifglge kommentarerne et meget lille
barn, som forzldrene derfor ikke mener har
problemer, og nogle barn, som gar pa kost-
skole eller lignende og derfor har venner der.
Lige over en tredjedel (10 af 26) af dem,
der besvarer dette spargsmal, bekraefter, at
ensomhed er et problem. Nogle forklaringer
kan man finde i kommentarerne. En skriver
om sit barns ensomhed: “Han foretraekker
at spille playstation eller se fjernsyn alene,
for sa bliver han ikke udsat for krav, han ikke
kan leve op til”. Af de andre kommentarer
ses, at foreeldrene ofte ikke ser ensomhed
som et problem. Bgrnene “er ikke saerlig
sociale” som et foraeldrepar skriver. Blandt
dem, som svarer "nej”, kan man o0gsa laese
falgende kommentar: “Ja, i forhold til jeevn-
aldrende og nej i forhold til voksne. Nu bor
han pa sin skole med 30 barn og unge, sa
der er hele tiden kontakt med nogen. Men



hvis han boede herhjemme, ville svaret vaere
ja, men jeg tror ikke han selv faler ensom-
heden”. Bgrn med Sotos' syndrom kan ikke
som andre bgrn lege med legekammerater,
og ensomhed og/eller kedsomhed bliver
derfor et spargsmal om, hvordan man tolker
dem. Er det et problem for dem eller gj?

Andres accept
Familierne og de voksne med Sotos' syn-
drom har pa en skala fra 1 (mindst) til 5
(mest) vurderet, hvorledes de oplever, at
andre end de naermeste accepterer handi-
cappet. Det viser sig, at der generelt er flest
markeringer fra tre til fem (n=26).

De fleste, 21 af 26, vaelger enten middel
(3) eller hgjere, og markerer derfor middel

til mest accept. Af kommentarerne i sparge-
skemaet kan man dog laese, at deltagernes
oplevelse af accepten er blandet. En svarer
3 og skriver , at "Normale bgrn vil ham
ikke, voksne tolererer ham, familien elsker
ham og venner accepterer ham”. Fglgende
kommentar kan ses som et eksempel pa en
hgj grad af accept: "Alle vi kender forstar
0g accepterer vores sgn, som han er”. | den
modsatte ende skriver et foraeldrepar, som
svarer "1": "Mange har troet, at min sgn
var uopdragen”. Accept handler umiddel-
bart mest om forstaelse og accept, og ikke
sa meget om at forstad handicappet. Eller,
som et foraeldrepar skriver: "Vi tror ikke, de
taenker det som et handicap, men at han er
en szaer og markelig dreng”.

Accept

5 — mest accept af handicappet 2 krydser
4 1 -

3 8 —

2 3-

1 — mindst accept af handicappet 2 -
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KAPITEL 7:

Skolegang

“Hun gik i helt normal folkeskole i 5 dr,
hvor det bare var helt galt. Der var ikke
stotte nok, og ndr der var statte, var

den ikke kvalificeret nok. Hun kunne ikke
fungere i en normal klasse. SG kom hun
pé en af amtets specialskoler, og det er
fantastisk. S@ jeg er bare helt klart af den
overbevisning, at sd Icenge man kan veere
i en specialforanstaltning, som tilgodeser
ens behov, sa er det bedre bare at sige,
jeg er sgu handicappet og i forvejen uden
for den almindelige hverdag, sa lad mig
blive der og have min livskvalitet her, frem
for at preve at blive proppet ind i noget,
som skal se normalt ud, men som bare
ikke er det.”

Fra gruppeinterview med forceldre

Ovenstadende citat illustrerer foraeldrenes
overvejelser, om deres bgrn skal ga pa en
almindelig folkeskole eller i en specialklasse
eller specialskole. | dette kapitel vil vi kigge
lidt pa folkeskoletiden for bgrn med Sotos'
syndrom. Kapitlet vil bl.a. fokusere pa, om
det er let eller sveert at finde et egnet tilbud
til bgrnene, om overgangen fra bgrnehaven
og om tilfredsheden med skolegangen.

Af de 20 medvirkende, som har gaet eller
gar i skole, kan fordelingen pa forskellige
skoletilbud ses i tabellen (n=26).

Skemaet viser primeert, at barn med
Sotos' syndrom gar brug af et specialtil-
bud, enten pa en specialskole eller i en
specialklasse. Kortleegningens spgrgeske-
maundersagelse viser, at hver tredje mener,
det har vaeret et problem at finde et egnet
skoletilbud (det svarer 7 ud af de 21, som
besvarer det spgrgsmal). Nar man kigger
pa kommentarerne, kan man se, at det ikke
kun er foraeldrene, som har skullet finde
et egnet tilbud: "Kommunen kom i sidste
ajeblik med en lokal lgsning, sa vores barn
ikke skulle bruge flere timer dagligt pa
transport”, skriver en. En anden kommentar
fra den tredjedel, som har haft problemer,
lyder: "En skolekonsulent mente, han skulle
pa DAMP skole, og jeg kunne ikke naegte.”
Blandt dem, der svarer ingen problemer,
kan man bl.a. lzese fglgende kommentar:
"Der var kun et tilbud. Ingen valgmulig-
hed”. Nar man laeser kommentarerne og
lytter til gruppeinterviewene, er det klart, at
Sotos' syndrom er et handicap, som krzever
noget specielt af skolen, som barnene skal

Specialskole 6
Folkeskole med specialklasse 9
Flere forskellige skoletilbud 5




ga i. Samtidig er bgrn med Sotos' syndrom
sa lille en gruppe, at det naesten er umuligt
at lave specielle grupper kun med bgrn
med Sotos' syndrom.

Overgangen fra dagsinstitution til skole
Nar foreeldre bliver spurgt, hvordan overgan-
gen fra dagsinstitution til skole bedst kunne
beskrives, svarer lige over halvdelen, at det
gik gnidningsfrit. Seks familier har oplevet
sma eller f& problemer, mens kun 3 af de
19, som svarer, har oplevet store problemer.
Selvom man arbejder med sma tal, tyder det
dog ikke pa en direkte sammenhang med
den forrige problemstilling om at finde et
skoletilbud. Fordelt pa alder er der en jeevn
spredning pa dem, som har oplevet proble-
mer. Af spagrgeskemakommentarerne kan
man se, at nogle skoler tilsyneladende ikke
helt forstar Sotos' syndrom. Et foraeldrepar
skriver “Helt forkert skolevalg”, og et andet
foreeldrepar har en lignende kommentar:
"Blev vurderet til at kunne mere end til-
faeldet var. Skolen var ikke interesseret i at
hjeelpe med laesningen”.

En mor fortaeller i gruppeinterviewet om
overgangen for hendes datter med Sotos'
syndrom:

"Min datter gar i en specialklasse i en
almindelig folkeskole. Jeg har vaeret nede
pa skolen og aflevere pjecen fra forenin-
gen. Min datter fik lavet en udredning fra
barnepsykiatrisk afdeling, da hun har vaeret
6-7 ar, og den har jeg ogsa ladet dem laese,
netop fordi der star meget om hendes
adfaerd. Min datter har en meget speciel
adfaerd. Hun mangler en masse med graen-
ser, hun bliver bare ved og ved og ved, og
en eller anden dag sa ramler det nok ogsa
med en eller anden, der ikke gider finde sig

i det, sa hun far nogle pa grerne. Men jeg
synes, det var vigtigt for laererne ogsa at
forstd, at min datter ikke ngdvendigvis er
uartig, nar hun reagerer, som hun gar. Hun
har et forfaerdeligt sprog, og hun har ogsa
haft nogle episoder, hvor hun har vaeret
oppe og diskutere”.

Nar der er fa med store problemer, haen-
ger det formentlig sammen med, at der
ogsa er fa foreeldre, der mener, at det er et
stort problem, at Sotos' syndrom er et sjeel-
dent handicap og ikke saerlig kendt i skolen.
At det er et stort problem mener 2 af de
19, som har svaret. Begge foraeldrepar har
0gsa blandt andet svaret, at overgangen
gav store problemer. En skriver: "Der er
ingen kasse at putte Sotosbgrn ned i”. Det
andet par skriver noget lignende: "Ingen
forstaelse for problematikken”.

Skoleforlgbet

Forzeldrene er ligeledes blevet bedt om at
vurdere barnets skoleforlgb. Syv forzeldre
markerer, at skoleforlgbet har vaeret eller

er uden problemer. Noget tyder dog p3, at
det kan vaere en overordnet vurdering, fordi
fire af disse foraeldrepar alligevel angiver

et eller flere problemer. Samtidig har otte
forzeldre svaret, at der blev taget passende
hensyn til deres barn i skolen. Fem af disse
melder ogsa om et eller flere problemer.
Koncentrationsbesvaer er klart det problem,
som flest foraeldre oplever. | alt 12 forzeldre
har oplevet, at deres barn har koncentra-
tionsbesveer i skolen. Andre problemer i
skolen er ogsa rimeligt almindelige for barn
med Sotos' syndrom. Ni forzeldre synes, der
har vaeret manglende hensyntagen til deres
barn i den daglige undervisning. Otte har
oplevet problemer med mobning, og en af
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disse forzeldre skriver: "Bliver ikke selv dril-
let, men er staerkt pavirket af andres drille-
ri”. Otte savner, at skolen er eller var bedre
til at tage hensyn til deres barns behov for
struktur i hverdagen. Seks foraeldre klager
over manglende eller utilstraekkelige fysio-
terapi- og/eller ergoterapitilbud eller statte
fra en talepaedagog, som tilbydes i forbin-
delse med skolegang, og fire ser problemer
i forbindelse med saerlige aktiviteter, som fx
skoleudflugter og koloniophold. Endelig er
der to forzeldre, som oplever eller har ople-
vet problemer med for mange sygedage. |
kommentarerne kan man laese om mange
meget konkrete problemer, som fx denne
forzeldre: "Det gik virkelig godt i bgrneha-
veklassen, men herefter oplever jeg mang-
lende hensyntagen, dialog, lasningsforslag i
forhold til de problemer skolen naevner.”
Kun to af foraeldrene mener, der var
eller er aktiviteter i forbindelse med skole-
gangen, som deres barn er forhindret i at
deltage i pga. Sotos' syndrom. Ifglge de to
foraeldrepar er det det fx cykling og bold-

spil, der kan vaere vanskeligt for barnet at
deltage i. Nar 18 familier ikke mener, der
er aktiviteter, som deres barn er forhindret
i at deltage i, skyldes det formentlig, at
mange af barnene gar i specialskole, hvor
aktiviteterne i forvejen er tilpasset denne
gruppe bgrn. Et foreeldrepar skriver i hvert
fald: "Kan det samme som andre handi-
cappede.”

Eftermiddag efter skole

Forzeldrene er ogsa blevet spurgt til efter-
middagstimerne efter skoletid. De fleste af
barnene er eller har vaeret tilknyttet en sko-
lefritidsordning. De fleste i en skolefritids-
ordning i forbindelse med en specialskole (7
af de 20 som svarer). Otte har gaet i andre
skolefritidsordninger, enten pa den lokale
folkeskoles skolefritidsordning eller i en
integreret skolefritidsordning. En har veeret
hjemme efter skolen. Tre har vaeret flere
forskellige steder, bl.a. hjemme og i spe-
cialskolens skolefritidsordning. En har veeret
hos en aflastningsfamilie.



KAPITEL 8:

Fritidsaktiviteter

”Jeg synes, det er utrolig sveert at finde ud
af, hvad man kan scette ham til, og som
han samtidig synes er speendende. Ofte
hvis du foresldr noget, sd siger han, nej
det kan jeg ikke finde ud af. Sa siger jeg,
du skal prave, og der skal du neesten veere
gal. Der skal godt nok presses pa og skeel-
des ud, ndr man skal preve at G ham til
det. Det er hdrdt at blive ved med.”

Fra gruppeinterview med forceldre

De fleste af bgrnene med Sotos' syndrom
deltager i forskellige fritidsaktiviteter, men
som citatet illustrerer, er der problemer med
at fa nogle af bgrnene motiveret til det.

Svemning er mest populaer

Familierne har noteret de fritidsaktiviteter,
deres barn deltager i, og svemning er den
mest almindelige aktivitet. 11 gar til svem-
ning. Dernaest kommer ridning, som ti gar
til. Der er sa et spring ned til de fire, som
gar til musik. Der er enkelte, som gar til
dans, boldspil, skydning, badminton, bow-
ling og gymnastik. Blandt dem, som gar

til fritidsaktiviteter, er der 12, som gar til

en aktivitet, hvor man har tilgodeset deres
handicap (typisk ville det kunne veere et
handicaphold). Blandt andet gar ni af de ti,
som gar til ridning, pa et hold, hvor deres
handicap bliver tilgodeset. Det samme geel-
der otte af de 11, som gar til svemning. Til-
bage er der fire, som ikke deltager i nogen

fritidsaktiviteter. Alle fire er i skolealderen.
Tre af dem, som ikke deltager i nogen
fritidsaktiviteter, har problemer med at fast-
holde koncentrationen, og det kan maske
veere baggrunden for, at de ikke deltager.

Sotos' syndrom en hindring?
Et flertal af foraeldrene (16 af 22 som sva-
rer) mener, at diagnosen Sotos' syndrom er
en forhindring for at deltage i bestemte fri-
tidsaktiviteter. Af kommentarerne ses bade
fysiske forhindringer og problemer med at
indga i starre grupper. Nogle af foraeldrene,
der tilhgrer flertallet, skriver, at der er for-
hindringer ved at "Der er ingen fritidstilbud
i vores naermiljg vores barn kan deltage i
pa grund af sociale vanskeligheder”, "Alt
sport interesserer ham, men hans fysiske og
psykiske formaen forhindrer det”, "Vores
barn vil vaere som alle andre, men kan ikke
deltage i holdsport og er desuden meget
stor og voldsom i forhold til jeevnaldrende”.
Transporten til fritidsaktiviteter kan ogsa
vaere et problem: "Aktiviteter der kraever, at
han skal transporteres over laengere afstan-
de”, eller som et andet forzeldrepar skriver:
"Gymnastik ikke noget tilbud til handicap-
pede her i omradet”. Desvaerre er der ingen
begrundelser fra de forzeldre, som ikke ser
forhindringer.

Emnet blev ogsa diskuteret i interviewet
med foraldrene til dem mellem 15 og 21
ar. Flere gav her udtryk for, at der bade
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mangler tilbud, og ogsa i nogle tilfaelde vilje
fra barnene. En mor forteeller:

"Jeg synes, det karakteristiske ved en
gruppe af Sotos bgrnene er energiniveauet,
altsa at det fysiske energiniveau ikke er sa
specielt hgjt. Der er en gruppe af lidt tunge
Sotos bgrn”

Samme mor forteeller, at barn med Sotos'
syndrom ogsa foretraekker lidt indesluttede
0g gentagende aktiviteter:

"For min datters vedkommende er det
film, men det er ogsa pa sadan en ngrdet
made. Hun kan huske alle replikkerne. Hvis
hun falder over et eller andet, sa bliver hun
ved med at beskaeftige sig med det. Hun
sa Titanic-filmen en million gange, og sa
gik hun pa biblioteket og lante bager om
Titanic, og sa gik hun hjem og laeste, og sa
lavede hun tegninger sddan minutigst med

ting og sager. Hvor vi andre maske synes,
at der skulle vaere ordnet struktur omkring
det, sa ligger de tegninger og flyder over-
alt. Men hun er helst pa sit veerelse, hun
gider ikke rigtig ud i selskab med os andre.
Kun hvis hun skal se noget fjernsyn, hvor
hun sa ogsa tit sidder med hovedtelefoner
pa, sa hun er inde i sin egen verden. Eller
0gsa sidder hun ved computeren, og sa har
hun sadan nogle faste ting, som hun ger,
hun laver sit stamtrae eller skriver sddan en
historie, sa begynder hun forfra halvtreds
gange eller hundrede”

En anden mor supplerer: "Man far dar-
lig samvittighed, fordi de sidder s3 meget
pa veerelset. Men man ger dem jo ingen
tjeneste ved at foretage en hel masse akti-
viteter”.



KAPITEL 9:

Voksen med Sotos' syndrom

“Han bor pd en kollegieform, hvor det
handler om, at de skal Icere at blive
voksne.”

Kommentar fra et spargeskema

Nar det gaelder voksne med Sotos' syn-
drom skal man huske, som det fremgik af
indledningen, at kortleegningens data er
baseret pa foreeldrenes besvarelser af spar-
geskemaer og et gruppeinterview med fire
forzeldre. Derfor kan dette kapitel ikke give
en beskrivelse af livet set med de voksne
med Sotos' syndroms gjne. Foraeldrene er
blevet bedt om at svare pa faktuelle spargs-
mal om fx tildeling af fertidspension og
boform, samt om nogle mere principielle
spergsmal om valg, man skal tage, nar ens
barn bliver voksen og har Sotos' syndrom.
Der mangler generelt erfaringer med at bo
uden for hjemmet, efter man er fyldt 18 ar.
Det skyldes, som omtalt i indledningen, at
der kun er seks personer over 18 ar med i
kortleegningen. Den ldste er fadt i 1985.
Tre af dem over 18 ar bor stadig hos deres
forzeldre, en bor i beskyttet bolig, mens de
sidste to bor enten pa en institution eller i
et andet botilbud (se skema i kapitel 1).

At finde et egnet botilbud er ifglge for-
aldrene muligt. Alle fire foreeldrepar, som
har erfaringer, svarer, at det ikke er et pro-
blem. "Nej, formentlig fordi vi bor i en stor
by”, skriver det ene foraeldrepar, mens et
andet foraeldrepar skriver: "Vi fik vores sgn

skrevet op til botilbud, da han var fyldt 17
ar — han er i dag 20. Ventetiden pa davee-
rende tidspunkt var ca. 4 ar, hvilket ville
passe med, at han kunne flytte hjemmefra
efter endt ungdomsuddannelse, dvs. i juni
2008. Hvordan ventetiden er nu og om det
i det hele taget er muligt at fa det valgte
botilbud om 1 ar, ved vi ikke.” | alt har fire
foraeldre erfaringer med botilbud og bofzel-
lesskaber. Nar man beder dem satte ord
pa deres erfaringer og pa, om botilbuddet
sikrer tilstraekkeligt udfordrende aktiviteter
for de voksne med Sotos' syndrom, udtryk-
ker de, at der er gode erfaringer. Fire af
foraeldrene har gode erfaringer. En skriver,
at "De laerer at klare sig selv, lave mad
vaske tgj etc.” eller "De udvikler ham, sa
han bliver mere selvhjulpen samt far en
masse oplevelser pa ferieophold og festival
etc.” En af foreeldrene forteeller i intervie-
wet om overvejelserne:

"Det har veeret alle tiders. Jeg var lidt
bange for, han karte sa meget, men der var
ikke andre muligheder. Da han kom hjem-
mefra, kom han pa en specialefterskole,
hvor han var i 3 ar. | dag er han i et botilbud
i et kollektiv. Det er simpelt hen gaet sa
nemt. Jeg har taget beslutninger om, hvor
han skulle hen, men i det daglige har jeg
ikke noget med det at gare”.

Andre foreeldre til bgrn lige under 18 ar
fortzeller om moderbindinger og mange kon-
flikter med deres bgrn. En mor fortzeller fx:
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"Konflikterne kan virkelig fa en til at
rive haret af sig selv i afmagt. Vi tager
dem ofte, og det er sa opslidende. Jeg har
for leengst bestemt mig, at nar hun bliver
18, sa flytter hun hjemmefra. Jeg vil ogsa
mene, det er med til at udvikle hende mere
og styrke hende i det sociale.”

Tre af de voksne er tilknyttet et beskyt-
tet vaerksted. De gvrige ni er alle tilknyttet
forskellige aktiviteter, som fx uddannelse,
botraening pa husholdningsskole eller pa
en efterskole. Fem af de seks voksne er pa
fortidspension efter de pensionsregler, som
tradte i kraft 1. januar 2003, hvor man gan-
ske kort fortalt kigger mere pa, hvad den
enkelte kan og ikke pa, hvad den enkelte
ikke kan. Samtidig er der kun en sats, og
ikke tre satser som under de gamle regler.
Der har kun i et tilfeelde vaeret problemer
med at fa tildelt fartidspension. Foraeldrene
skriver: "Et barn med Sotos snyder, man
tror de kan mere end de kan.” Det er uklart
hvad den sidste lever af.

Kommunikation med andre

Nar det gaelder de voksnes evne til at kom-
munikere med andre, er foraeldrenes vurde-
ringer lidt delte. Der er tre svarmuligheder,
'godt’, 'mindre godt' og 'darligt'. Der er fire,
der mener, deres barn klarer sig godt. To
mener deres barn klarer sig mindre godt.
Ingen svarer “darligt”. | kommentarerne kan
man bl.a. laese fglgende fra foreeldrene som
svarer “godt”: “Han er dben og ikke bange
for hvad andre taenker”, og en anden skri-
ver: "Stort ordforrdd, men stammer des-
veaerre en del”. En som svarer "mindre godt”
skriver: "Har sveert ved at gare sig forstaelig
pga. utydelig tale”.

Tarv og sociale rettigheder
De voksne med Sotos' syndrom har saledes
brug for hjeelp og stette i dagligdagen. For-
2ldrene er derfor blevet spurgt, om deres
barns tarv bliver varetaget betryggende
uden forzeldrenes indgriben. To af fem, som
besvarer spargsmalet, mener heldigvis, at
der er styr pa det. Herunder at deres sans
eller datters sociale rettigheder bliver tilgo-
deset. Det er en positiv melding. To svarer
nej, og en har sat kryds ved "ved ikke". De
to som svarer nej har falgende begrundelser:
"Vi har mattet undersage rettigheder selv”
eller som en anden skriver: "lkke altid”.
Problemerne med den videre varetagelse
af de voksnes tarv kan derfor lede nogle
af forzeldrene til at blive veerge for deres
barn. Det er der dog ingen, der har gjort,
men et af de medvirkende forzeldrepar har
overvejet at blive veerge for deres barn.
Det er ikke en af de to, som har oplevet
problemer med varetagelsen af deres
barns tarv. Foraeldreparret skriver: ”Ja
overvejet, men ikke gjort, men han skal
altid have en gkonomisk vaerge”. De gvrige
fem har end ikke overvejet det. Heller ikke
de to, hvor der har vaeret problemer med
varetagelsen af deres bgrns tarv. En skri-
ver: "Der sker fortsat en udvikling, sa han
maske kan klare sig selv med hjaelp”.

Seksualitet og praevention

Afslutningsvis blev foreeldrene bedt om at
besvare spagrgsmal om seksualitet og pree-
vention. Emnet er sveert, fordi det bade
handler om evne til at forsta falelser over for
et andet menneske og om at forsta sex og
seksualitet. Farst blev foraeldrene spurgt om,
hvilken relevans disse emner har i forhold til
deres bgrn. To mener, det har stor relevans,



mens tre mener, det har nogen relevans. Det
sidste foraeldrepar ser dog ingen relevans.
Der er kun én kvinde blandt dem over 18 ar,
og det er derfor sveert at vurdere, om der er
en forskel i besvarelserne mellem dem der
har drenge og piger. Foraeldrene til den ene
kvinde har svaret stor relevans. Seksualitet er
maske lidt abstrakt for de voksne med Sotos'
syndrom. En af dem, som skriver stor rele-
vans, har dog en konkret arsag: “Skal IKKE
HAVE BZRN". En anden voksen med Sotos'
syndrom har en keereste, og foraeldrene ser
derfor en stor relevans.

Ingen af foreeldrene har valgt at gen-
nemfgre en sterilisation af deres voksne
sgn eller datter med Sotos' syndrom. Fire
af seks har overvejet det, henholdsvis med
tre drenge og en pige. De gvrige to har end
ikke overvejet det. Af kommentarerne kan
man se, at en har planlagt en sterilisering,
nar den voksne bliver 25 ar, og andre falger
lzbende deres voksne sgn eller datter og
taler med dem om, at det kan vaere svaert
at tage vare pa et barn.
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KAPITEL 10:
Konklusionen

Sotos' syndrom kan veere et sveert handicap
at blive klog pa. Dels er der individuelle for-
skelle, og forskel pa hvordan bgrnene og de
unge klarer sig, dels kan de samtidig ogsa
"snyde” ved at give indtryk af, at de kan
mere, end de reelt magter. Dette viser sig
iseer omkring skolegangen. Bgrnene er ofte
hgjere end jeevnaldrende, men de har ofte
0gsa problemer med at fglge deres jaevn-
aldrende. Deres stgttebehov kan derfor ikke
klares i det normale skolesystem:

"Hun gik i en helt normal folkeskole i fem
ar, hvor det bare var helt galt. Der var ikke
stgtte nok, og nar der var statte, var den
ikke kvalificeret nok. Hun kunne ikke funge-
re i en normal klasse. Sa kom hun pa en af
amtets specialskoler, og det er fantastisk”

Sadan beskriver en mor problemet i kapi-
tel 7. Hverdagen for familien er ogsa pavir-
ket. Barn med Sotos' syndrom kan fylde en
del i hverdagen, og i mange tilfeelde far det
betydning for resten af familien. Bade for
sgskende, som ma acceptere at far og mor
har mere at se til, og ogsa for forzeldrene i
relation til job og karriere. Eller som en mor
fortaeller i kapitel 5:

"Vi meerker det mest ved, at vi ikke har
sa god tid til vores andre bgrn. Det er jo
ogsa derfor, vi har taget mod aflastning.
Det er det, der har gjort, at vi er begyndt at
leve igen. Far den tid levede vi altsa ikke. Vi
havde intet overskud til nogen af de andre”

Disse forhold og meget mere har denne

kortlaegning beskrevet, og her i konklu-
sionen vil det vigtigste blive opsummeret.
Samtidig vil konklusionen kigge pa nogle
perspektiver pa baggrund af den viden, der
er opsamlet.

Diagnose afklaring
Kortlaegningen har bl.a. vist, at der kan
ga leengere tid, for diagnosen bliver stillet,
selvom symptomerne viser sig tidligt. Bl.a.
er der ingen familier, der fik diagnosen, far
deres barn var otte maneder. Tallene fra
spgrgeskemaet viser ikke en sammenhaeng
mellem alder og ventetid far undersggelse.
Dermed tyder meget pa, at Sotos' syndrom
ikke falger den generelle tendens blandt
sjeeldne handicap, hvor man ved stort set
alle diagnoser ser tendens til faldende ven-
tetid, fra de farste symptomer viser sig, til
diagnosen bliver givet. Generelt tyder det
pa, at sundhedssektoren har problemer
med diagnosen Sotos' syndrom. | den for-
bindelse er det ligeledes vaerd at bemaerke,
at mere end halvdelen af bagrnene har faet
deres diagnose pa det lokale sygehus. Det
er et ret hgijt tal set i forhold til andre sjaeld-
ne diagnoser. Ved andre ser man oftere, at
barnene skal videre til hospitaler med land-
delsfunktion, hvor leeger med specialiseret
viden kan vurdere symptomerne.

Alle de medvirkende med Sotos' syndrom
har store fadder og haender. Stort set alle
har ogsa svaere indlaeringsproblemer og



vekslende muskelspaendinger. Samtidig er
det typiske udseende, som karakteriserer
personer med Sotos' syndrom, ret alminde-
ligt. Mange har ogsa taleproblemer pa et
eller andet tidspunkt.

En mindre gruppe af barnene og de unge
tager forskellige former for medicin. Det dre-
jer sig typisk om medicin, som skal deempe
epileptiske anfald eller virke beroligende.

Hver femte af familierne sad tilbage
med fornemmelsen af ikke at vaere blevet
tilstraekkelig informeret, da deres bgrn fik
diagnosen. Det var iseer information om
prognosen, som foraeldrene savnede. Flere
savnede 0gsa viden om sociale rettigheder
og om praktiske hjeelpemidler.

Landforeningen for Sotos' syndrom er
populzer blandt medlemmerne, fordi for-
eningen vaegter erfaringsudveksling hgijt.
Der er ogsa mange, som vardsaetter for-
eningen for det sociale samvaer og radgiv-
ningen.

Kontakten til de sociale myndigheder
og skolen

Informationen fra de sociale myndigheder
er, ifglge de medvirkende, ikke altid til-
straekkelig. Langt de fleste mener ikke, de
blev informeret godt nok om deres sociale
rettigheder, og stort set alle har valgt at
hente information fra andre, fx ligestillede,
landsforeningen eller internettet, for at
veaere bedre forberedt. Samtidig markerer
knap halvdelen, at de selv ma finde frem

til de fleste lgsninger, de kan fa igennem

i forhold til socialforvaltningen. Disse to
forhold er formentlig medvirkende til, at ca.
hvert femte har oplevet afklaringsproblemer
i forhold til sociale ydelser. Heldigvis er der
ingen familier, der har oplevet, at de slet

ikke kunne fa nogen lgsninger igennem
hos kommunens socialforvaltning, og 16
familier synes de og deres sagsbehandler
har samarbejdet om lgsningerne. @kono-
misk stgtte til merudgifter, kompensation
for tabt arbejdsfortjeneste, aflastning og
hjaelpemidler er de ydelser, som foraeldrene
til barn og unge med Sotos' syndrom sgger
mest hos socialforvaltningen.

Over halvdelen af de medvirkende mener,
at der blandt fagpersoner mangler viden
om Sotos' syndrom. Det er isaer i socialfor-
valtningen og pa hospitalerne, der mangler
viden. Kortlaegningen viser desuden, at
mere end hver tredje af foraeldrene selv
foler, at de ofte har mattet tage initiativ til
en bedre koordination. Halvdelen oplever
0gsa problemer i forbindelse med skift af
sagsbehandler i kommunen.

Mere end halvdelen har ikke modtaget
radgivning om relevante paedagogiske til-
bud. Mere end hver tredje familie vurderer,
at tilbud til deres bagrn om fx fysioterapi
og talepaedagogisk statte er eller var util-
straekkelig for deres bgrn. Knap halvdelen
af familierne bruger enten tegn til tale eller
andre kommunikationsfremmende teknikker
i deres kommunikation med barnet.

Kortlaegningen har vist, at barn med
Sotos' syndrom primaert ger brug af et spe-
cialtilbud, enten pa en specialskole eller i en
specialklasse. Alligevel starter en del i det
normale skolesystem, og det skyldes, at bgrn
med Sotos' syndrom kan “snyde” og virke,
som om de ikke har behov for specialiseret
stgtte. Hver tredje har haft svaert ved at
finde et egnet skoletilbud til deres barn. De
fleste har oplevet problemer i skolen, som
kan relateres til Sotos' syndrom. Koncentrati-
onsbesveer er klart det mest udbredte, men
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en del oplever ogsa manglende hensyntagen
til deres bgrn i den daglige undervisning og
problemer med mobning.

Pavirkning af hverdagen og socialt
samveer

Socialt samvaer er problematisk for bgrn og
unge med Sotos' syndrom sammenlignet
med normale barn. Knap halvdelen af fami-
lierne mener, deres bgrn klarer sig mindre
godt. Fem mener, de klarer sig decideret
darligt. Problemet kan forstaerkes, fordi
barnene kan virke aldre, end de faktisk er.
Det kan narre andre til at tro, at de er uop-
dragne eller darligt opdraget.

Omkring en tredjedel af bgrnene overskri-
der en gang imellem eller ofte andres graen-
ser. Samtidig har bgrn med Sotos' syndrom
generelt brug for en struktureret hverdag

Den gvrige familie bliver ogsa ofte pavir-
ket. Et stort flertal af foraeldrene mener, at
der sker en pavirkning af sgskende uden
Sotos' syndrom. Det skyldes primaert, at
deres sgster eller bror med Sotos' syndrom
fylder meget i hverdagen. | langt de fle-
ste familier modtager eller har moderen
eller faderen modtaget kompensation for
tabt arbejdsfortjeneste. At have et barn
med Sotos' syndrom pavirker saledes ogsa
arbejdslivet. | naesten halvdelen af familierne
mener foreeldrene ogsa, at det bliver mere
besveerligt at fastholde kontakten til venner
og bekendte. Det geelder iszer de familier,
hvor barnet overskrider andres graenser.

Barn med Sotos' syndrom har ofte ogsa
darlige muligheder for at finde jeevnald-
rende venner. Det kan gare dem ensomme,
hvilket mere end en tredjedel af foraeldrene
mener, deres barn er. Men det kan ogsa
diskuteres, fordi bgrn med Sotos' syndrom

0gsa trives med at lege i deres egen fanta-
siverden eller med voksne.

Voksne med Sotos' syndrom
De fire forzeldrepar, som har erfaringer med
at finde et botilbud til deres barn, svarer, at
det ikke udgjorde et stort problem. Der kan
dog veere problemer med ventetid fer plad-
sen er ledig. De fire forzeldrepar har overve-
jende positive erfaringer med de forskellige
botilbud. Nar det gaelder de voksnes evne
til at kommunikere med andre, er forael-
drenes vurderinger lidt delte. Fire foraeldre-
par mener, deres barn klarer sig godt. To
mener, deres barn klarer sig mindre godt.
De voksne med Sotos' syndrom har brug
for hjeelp og statte i dagligdagen, og to af
forzeldrene mener, at der pa botilbudet er
godt styr pa det. Omvendt mener de sidste
to ikke, deres barns tarv altid bliver tilfreds-
stillende varetaget, bl.a. fordi de selv ma
undersgge sociale rettigheder. Omkring de
voksnes seksualitet er der hos forzeldrene
enighed om, at det har nogen eller stor
relevans for deres voksne bgrn. Foraeldrene
begrunder det enten med, at deres bgrn
har svaert ved at forsta felelser mellem to
mennesker, eller at foraeldrene ikke mener,
de kan tage vare pa bgrn og derfor ikke ma
have ubeskyttet sex.

Perspektivering og
opsamling

| det ovenstaende er fremhaevet en raekke
problemstillinger omkring Sotos' syndrom,
men det er vaesentligt at fremhaeve, at bgrn
og unge med denne diagnose er utrolig
kzerlige og omsorgsfulde mennesker, som
giver deres familier masser af dejlige ople-



velser. Nar denne kortlaegning fokuserer
pa problemerne, er det fordi den vil saette
fokus pa de omrader, som fylder meget
for familierne, ikke fungerer eller som kan
forbedres.

Blandt de omrader, som kan vaere proble-
matiske for familier med bgrn med Sotos'
syndrom, er ventetiden fra man oplever
symptomer hos sit barn, til diagnosen stilles.
Sotos' syndrom falger ikke den generelle
tendens blandt sjeeldne handicap, hvor man
ved stort set alle diagnoser ser en tendens
til faldende ventetid fra de farste sympto-
mer viser sig, til diagnosen bliver givet. Jo
senere diagnosen stilles, jo mere usikkerhed
giver det hos foraeldrene, og jo sveerere har
de forskellige myndigheder med at give den
rette statte og behandling. Diagnosen har
generelt stor betydning, nar der er tale om
et sjaeldent handicap, bl.a. fordi der mangler
viden om problemerne, og fordi diagno-
sen ofte har stor betydning i forhold til de
sociale myndigheders arbejde. Derfor er en
kortere ventetid af stor betydning.

Mange af forzldrene faler ikke, de bliver
tilstraekkeligt radgivet fra de kommunale
socialforvaltninger, og mange ma selv vaere
aktive for at fa den rette statte og sikre
koordineringen mellem fx laegerne, social-
forvaltningen og skolen eller de paedago-
giske institutioner. Seerligt to omrader har
stor betydning for familierne.

Dels er det forvisiteringen i forbindelse
med skolen, hvor der er stort behov for at
sikre de rigtige stgtteforanstaltninger pa
grund af uvidenhed om Sotos' syndrom.
Ofte ses deres stattebehov ikke tidligt i for-
skole- og skoleforlgb, og barnene starter i
det normale skolesystem. De er graensebgrn
mellem det normale skolesystem, hvor de

ikke er gode nok, og specialomradet, hvor
de ofte ikke vurderes til at have tilstraekke-
lige stattebehov. Ofte oplever de nederlag
og ma flyttes til specialklasse eller -skole.

Dels er der ogsa et behov for treening og
generel aktivering af barnene. Bgrnene bli-
ver ofte dovne — bl.a. pga. lav muskeltonus
— 0g har derfor behov for treening og det
fra en tidlig alder. Der er derfor behov for
fokus pa fysio- og ergoterapi, men 0gsa i
nogle tilfaelde pa syn og hgrelse og talepae-
dagogisk statte.

| hverdagen har bgrn og unge med Sotos'
syndrom behov for en struktur. For mange
nye indtryk og andringer i de faste rutiner
kan ggre dem usikre. | hverdagen leger
mange bgrn med Sotos' syndrom ofte i en
fantasiverden, hvor de nok er aktive, men
gerne i deres egen verden. De har ofte
mange gentagelser i deres lege og er ofte
ikke aktive i leg med andre bgrn. Samtidig
kan de vaere voldsomme, ndr de udtrykker
deres fglelser — bade gleede og vrede. Deres
smertetaerskel er hgj.

Familiens sociale liv pavirkes, fx fordi man
begraenser nogle af sine aktiviteter uden for
hjemmet. Ferier skal ogsa planlaegges, sa
der tages hgjde for barnet med Sotos' syn-
droms behov for struktur og tryghed.

Afslutningsvis virker det, som om der
samlet saerlig er fem omrader, hvor er plads
til forbedringer:

1. Sa vidt det er muligt, vil en forkor-
telse af ventetid far diagnosen bliver
stillet veere af stor betydning

Det vil veere af stor betydning, hvis tiden
for diagnosen stilles kan minimeres. Det vil
give foraeldre svar pa deres spargsmal og i
nogle tilfaelde lindre deres fortvivlelse. En
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hurtig diagnose er alt andet lige ogsa for-
udszetning for at sikre den rigtige behand-
ling og statte. Safremt der er problemer
med at give en diagnose, ma man gnske, at
patienterne kan sendes videre i sundheds-
systemet — fx til et af de to landsdelscentre
for sjaeldne handicap.

2. Bedre kendskab til problemer for
mennesker med Sotos' syndrom og
herunder fokus pa individuelle behov
og problemer

Manglende kendskab til en meget sjzelden
diagnose som Sotos' syndrom kan give afkla-
ringsproblemer i forhold til sociale ydelser,
og dette forstaerkes ofte, fordi bgrn med
Sotos' syndrom kan virke aeldre og bedre
fungerende, end de reelt er. | kortlaegningen
har forzeldre fremhaevet, at der isaer hos de
sociale myndigheder og pa hospitalerne er et
darligt kendskab til diagnosen.

3. Skolevalg og skolestart er et centralt
tidspunkt for barn og unge med Sotos'
syndrom. En sikring af den bedst mulige
visitation vil hjeelpe meget.

Barn med Sotos' syndrom kan virke, som
om de kan klare sig i det normale skolesy-
stem, men stort set alle ender i et special-
tilbud. Der bgr derfor vaere fokus pa paeda-
gogisk radgivning i farskolealderen for at
sikre, at barnene tilbydes de bedst egnede
farskoletilbud. Samtidig skal der vaere fokus
pa overgangen til skolen.

4. Behov for fokus pa traening

- primaert gennem fysioterapi men fx
0gsa stette fra talepaedagog

Gennem en sikring af tilstraekkelige fysio-
terapi- og ergoterapitilbud og statte fra

en talepaedagog i forbindelse med skolen,
kan man hjelpe meget pa de typiske pro-
blemer, som bgrn med Sotos' syndrom har.
Disse tilbud er med til at styrke bgrnenes
motoriske feerdigheder og hjaelpe dem med
kommunikationen. Begge dele er af stor
betydning for bagrnene og familierne.

5. Overgangen fra barn til voksen
kraever stotte til familierne

Den store forskel i reglerne i den sociale
lovgivning alt efter, om barnet er over eller
under 18 ar, er sveer for foreeldrene at over-
skue. Samtidig er s@nnen eller datteren over
18 ar myndig, og foraeldrenes indflydelse
kan blive mindre. Overgangen kraever der-
for stgtte til familierne. Kortlaegningen har
heldigvis vist fa problemer, men datagrund-
laget var ogsa meget lille. Gennem grup-
peinterviewene kan man se, at mange af de
foraeldre, som har bern, der snart er 18 ar,
har mange spgrgsmal, og har et stort behov
for viden og statte.

Det har veeret hensigten med denne kort-
laegning at give et bedre indblik i hver-
dagsproblemerne for familier med barn
med Sotos' syndrom. Kortlaegningen har
vist nogle problemomrader, som giver isaer
fagfolk mulighed for at hjeelpe og stgtte
disse familier bedre. Det er derfor habet, at
kortlegningen kan vaere med til at give en
dokumentation af denne mulighed, og der-
med fremme dialogen mellem fagpersoner
og familier.



Living with Sotos’ Syndrome

English Summary

This survey informs about the living conditions
of those affected by Sotos’ Syndrome and tries
to raise understanding for the problems they
meet. Sotos’ Syndrome is a rare genetic disor-
der characterized by excessive physical growth
during the first two to three years of life. The
disorder may be accompanied by mild mental
retardation, delayed motor, cognitive, and social
development, hypotonia (low muscle tone), as
well as speech impairments. Symptoms of the
disorder, which vary from individual to individual,
include a disproportionately large and elongated
head with a slightly protrusive forehead, large
hands and feet, hypertelorism (an abnormally
large distance between the eyes), and down
slanting eyes. There are about 50 cases of
Sotos’ Syndrome in Denmark.

The survey shows, among other things, how
families tend to be affected by the consequences
of a diagnosis. By help of a number of everyday-
life-accounts the survey portrays just how much
attention children and adults born with the dis-
order demand.

Sotos’ Syndrome is a disorder that can greatly
affect daily life. Even though individual differen-
ces exist among children with the disorder, all of
them require some form of support. Still, they
may exhibit different symptoms and vary in their
abilities and limitations in relation to everyday
life.

By focusing on a number of issues this survey
attempts to describe some of the obstacles eve-
ryday-life and life in general presents to people
affected by Sotos’ Syndrome; it also suggests
ways in which some of these problems can be
lightened or even prevented in the first place.

Some of the people who are in a position to
help (such as the primary target audience of this
publication i.e. professionals in the social, health-

care, and educational sectors) are unfortunately
unaware of some of these problems due to a
lack of first-hand experience with the disorder.
Through this survey, which has been carried out
in conjunction with the parent association for
Sotos’ Syndrome in Denmark, we have tried to
provide more profound insight into the issue.

The long waiting period experienced by the
families of children with Sotos’ Syndrome from
the time the first symptoms are observed to
when the diagnosis is ascertained presents a
serious problem. Sotos’ Syndrome does not con-
form to the general tendency exhibited by virtu-
ally all other rare disabilities where waiting peri-
ods between the first observed symptoms and
the official diagnosis are decreasing. The later
the diagnosis is made, the greater the uncer-
tainty that arises among the parents, making it
even harder for the various authorities to provide
appropriate support.

Children and adolescents with Sotos’ Syndro-
me need stability in their daily lives. Too many
new impressions and changes to established rou-
tines may be a cause of anxiety for them. On a
daily basis, many children with Sotos’ Syndrome
play in a fantasy world where they are active but
in their own world. They often display a lot of
repetition in their play and are not very active
when playing with other children. They can also
be violent when expressing emotions — both joy
and anger. They have a high tolerance for pain.
A family’s social life is affected, for example,
because one limits ones activities outside the
home out of necessity. Vacations have to be
planned in a way that takes account of the
affected child’s need for regularity and security.
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The survey showed that there is ground for
improvements in the following five areas:

1. As far as possible, any decrease in the
waiting period from the time the first symp-
toms are observed to when the diagnosis is
ascertained would make a great difference.
It would make a great difference if the time up
to the diagnosis could be minimized. This would
allow parents to receive the answers they need
and might in some cases lessen their despera-
tion. A speedy diagnosis is above else also the
prerequisite for securing proper treatment and
support. If there are difficulties in determining

a diagnosis, one hopes that the patients will be
able to be referred to specialists within the field
— for example, one of the two national centers
for rare disabilities.

2. Improved knowledge of the problems
faced by people with Sotos’ Syndrome and
with this focus on individual needs and
problems

Poor knowledge of a very rare diagnosis like
Sotos’ Syndrome may create problems when
determining eligibility regarding social services
and it doesn’t help that children with Sotos’ Syn-
drome often appear more mature and capable
than they actually are. In the survey parents
emphasized that knowledge about the diagnosis
is particularly poor among the social authorities
and at the hospitals.

3. Choice of school and school start are
focal points for children and adolescents
with Sotos’ Syndrome. Ensuring the best
possible attendance would be of great help.
Children with Sotos’ Syndrome may seem to

do fine in the regular school system but they

all basically end up in special education classes.
Therefore there should be focus on offering
pedagogical advising throughout the preschool
years in order to ensure that these children are
enrolled in the right preschool programs. In
addition, there should be focus on the transition
from preschool to elementary school.

4. Need for focus on training — primarily
through physical therapy but also, for
example, through the support of a speech
therapist

Many of the common problems faced by children
with Sotos’ Syndrome in connection with school
can be lightened by providing sufficient physical-
and ergotherapeutical help and with the support
of a speech therapist. These forms of therapy
aid in strengthening the children’s motor skills
and help them learn to communicate. Both are
of great significance to the children and their
families.

5. The transition from childhood to
adulthood requires support to the families
The severe differences among the rules of the
social legislation depending on whether the child
is over or below 18 years of age are difficult to
comprehend for the parents. In addition, if the
son or daughter is over 18 years of age, he or
she seizes to be a minor and the parents may
have less of a say. Therefore support should

be offered to the parents during the transition.
Fortunately, the survey only pointed to a few
problems but the amount of data was limited
too. Group interviews have shown that many of
the parents whose children are soon to turn 18
years of age have lots of questions and thus are
in great need of information and support.
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At leve med
Sotos' syndrom

Dette er den 12. af i alt 13 undersagelser, hvor Center for Sma Handicapgrupper kort-
lcegger, hvordan det er at leve med forskellige sjeeldne handicap.

Den lille gruppe bgrn og voksne, der har Sotos’ syndrom, har typisk scerlige ansigts-
og kropstreek, hurtig veekst i speed- og tidlig smdbarnsalder (som hyppigt senere nor-
maliseres) og en let eller moderat forsinket psykomotorisk udvikling.

Sotos’ syndrom kan veere et sveert handicap at blive klog pd. Dels er der individuelle
forskelle og forskelle pd, hvordan bgrnene og de unge klarer sig; dels kan de samtidig
0gsa “snyde” ved at de tilsyneladende kan mere, end de reelt magter. Bernene har
ofte problemer med at falge deres jeevnaldrende, og stort set alle ender for eller siden
deres skolegang i et specialtilbud.

De fleste tilfcelde af syndromet er opstdet som en nymutation i familien, men i enkelte
tilfeelde forekommer dominant arvegang, hvor flere i familien har syndromet. Der er
formentlig mindre end 50 personer her i landet med syndromet.

Det kan veere vanskeligt at stille diagnosen, og der er ikke international enighed om,
hvordan man ger det. Meget tyder pd, at Sotos’ syndrom ikke falger den generelle
tendens blandt sjceldne handicap, hvor der typisk gadr kortere tid end tidligere, for
diagnosen bliver stillet.

Publikationen er iscer rettet imod fagfolk pa sundheds-, social- og uddannelsesomra-
det — samt imod andre, hvis vej i den ene eller anden sammenhceng krydser menne-
sker med Sotos’ syndrom. Formdlet er at give et ncermere indblik i livet for barn, unge
og voksne med syndromet.

Undersggelsen er som neevnt det 12. bidrag i et samlet kortleegningsprojekt, som
Center for Smd Handicapgrupper iveerksatte i 2000. De 11 fgrste kortleegninger
udkom imellem 2000 og 2007. Det drejede sig om Tourettes syndrom, medfedt knog-
leskarhed (osteogenesis imperfecta), primeer immundefekt, Rubinstein-Taybis syn-
drom, galaktoscemi, tubergas sclerose, Angelmans syndrom, Ehlers-Danlos’ syndrom,
Crouzons syndrom, Marfans syndrom og dveergveekst.

Den sidste kortleegning, der er lige pa trapperne, bliver Spielmeyer-Vogts syndrom.
Endelig er det hdbet at skaffe finansiering til et opsamlingsprojekt, der med baggrund
i de 13 undersggelser sgger at treekke nogle generelle vilkar og problemer ved at leve
med et sjceldent handicap op.





