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Forord


Dette er den 12. i en række af i alt 13 kort-
 lægninger, der indgår i det kortlægnings-
 projekt, som Center for Små Handicapgrup-
 per (CSH) igangsatte i 2000. Kortlægnings-
 projektet beskriver levevilkårene for menne-
 sker med sjældne diagnoser, og med denne 
 publikation er vi nået til Sotos' syndrom. 


Den lille gruppe børn og voksne, der 
 har denne diagnose, er karakteriseret ved 
 særlige ansigts- og kropstræk, hurtig vækst 
 i spæd- og tidlig småbarnsalder, 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 på området sjældne handicap 
 og sygdomme.


Målgruppen er især 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 på dansk handi-
 cappolitik. Det er tanken, at kortlægningen 
 skal give målgruppen indblik i hverdagens 
 små og store udfordringer for de berørte 
 familier. Målgruppen får bl.a. mulighed for 
 at få indblik i, hvordan familierne oplever 
 samspillet med fagpersonalet. Endelig gives 
 der bud på hvilke løsninger, der eventuelt 
 vil kunne lette brugernes og de pårørendes 
 hverdag. 


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


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



Læsevejledning


De læsere, som ikke har behov for en nøje-
 re redegørelse for diagnosen, kan undlade 
 at læse s. 4-6. Og for de af læserne, hvis 
 interesse for kortlægningen først og frem-
 mest samler sig om de konkrete resultater 
 og konklusioner, er det muligt at springe s. 


6-7 over, hvor der gøres rede for metode-
 overvejelser, herunder fremgangsmåde 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 kortlægningen.


Denne kortlægning er støttet af Sygekas-
 sernes Helsefond – www.helsefonden.dk og 
 Apotekerfonden af 1991 – www.apoteker-
 foreningen.dk



KAPITEL 1: 



Om undersøgelsen
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Indledning


Kortlægningen har vist, at Sotos' syndrom 
 kan være et handicap, der er svært at blive 
 klog på. Selvom der findes beskrivelser 
 af Sotos' syndrom, kan det være svært 
 fuldstændig at forstå de problemstillinger, 
 som diagnosen giver for de familier, der 
 får børn med diagnosen. Derfor er disse 
 problemstillinger og hverdagsbeskrivelserne 
 de væsentligste fokusområder i denne 
 kortlægning. Kortlægningen vil bl.a. også 
 belyse og dokumentere en række pro-
 blemstillinger for mennesker med Sotos' 
 syndrom omkring kontakten til sundheds-
 væsenet, de sociale myndigheder, skolen 
 og i voksenlivet.


Kortlægningen bliver afsluttet med en 
 konklusion, der konstaterer, at der er plads 
 til forbedringer på nogle områder. På fem 
 områder fremhæves, at der bør være bedre 
 kendskab til problemer for mennesker med 
 Sotos' syndrom, og problemerne i venteti-
 den før diagnosen bliver fremhævet. Børn 
 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 især fysioterapeutisk træning 
 og i nogle tilfælde støtte fra talepædagog.



Led i overordnet kortlægning 


Kortlægningen af Sotos' syndrom indgår i 
 et større kortlægningsprojekt, hvor levevil-
 kårene for personer med en række sjældne 
 diagnoser bliver undersøgt. Det er mål-
 sætningen at bruge resultaterne fra denne 
 og andre kortlægninger til på et senere 
 tidspunkt at lave en samlet opsamling om 
 levevilkårene for personer med sjældne 
 handicap, der bygger på konklusionerne fra 
 samtlige kortlægninger.


Kortlægningerne er opbygget omkring 
 en række overordnede temaer, som sætter 
 fokus på forskellige perioder og aspekter 
 af livet. De fleste af temaerne går igen i 
 de forskellige kortlægninger, så det bliver 
 muligt at drage sammenligninger imellem 
 diagnoserne. Enkelte temaer er specifikke 
 for den enkelte eller for nogle af diagno-
 serne. 



Temaer i denne kortlægning

 – At få diagnosen

–  Kontakt til sociale myndigheder  
 og pædagogiske institutioner
 –  Behovet for information


–  Påvirkning af hverdagen og familien
 –  Skolegang


–  Sociale netværk
 –  Fritidsaktiviteter


–  Voksen med Sotos' syndrom



Diagnosen Sotos' syndrom


Syndromet blev første gang beskrevet af 
 professor Juan Sotos i 1964. Det kaldes 
 også Cerebral Gigantisme. Årsagen til 
 Sotos' syndrom kendes ikke, men man 
 antager at det er en fejl i en genetisk regu-
 leringsmekanisme. Seneste forskning peger 
 på, at medfødte ændringer i genet NSD1 
 (Nuclear receptor-binding SET domain con-
 taining protein) på kromosom 5 forklarer de 
 fleste tilfælde af Sotos syndrom.


Karakteristiske kendetegn ved personer 
med syndromet er, at de fødes med et 
stort hoved, og at de har store hænder og 
fødder og lange arme i forhold til resten 
af kroppen. Panden er fremtrædende, og 
afstanden mellem øjnene er større end 
normalt, ansigtet er ofte smalt og langt. 
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 Derudover kan de have et særligt mønster 
 i håndfladerne, og mange har problemer 
 med synet i form af skelen. Mange har også 
 problemer med luftvejsinfektioner, ørerne 
 samt urinvejsinfektioner.


Barnet vokser hurtigt i den tidlige barn-
 dom, men herefter aftager væksten og bli-
 ver mere normal. Den psykomotoriske samt 
 fysiske udvikling er forsinket i langt de fleste 
 tilfælde, og mange oplever, at talesproget 
 er forsinket, men ofte bliver det bedre med 
 alderen. Der kan senere optræde problemer 
 med talesproget, hvis tungen er slap, som 
 det vil forekomme hos nogle. Et af de van-
 skelige problemer for børn med Sotos' er, 
 at de ofte bliver betragtet som ældre end 
 de er og oplever, at omverdenen forventer 
 mere af dem, end de kan honorere. De fle-
 ste med Sotos' syndrom har udviklings- og 
 indlæringsproblemer i varierende grad. Skæv 
 ryg (scoliose) og epilepsi kan forekomme. 


Nogle har også hjertefejl og misdannelser i 
 urinvejene. Nogle kan også være platfodede 
 og/eller have en slap muskeltonus. 


De fleste med Sotos' syndrom har forskel-
 lige adfærds- og kontaktproblemer, de er 
 motorisk urolige og har svært ved at fast-
 holde opmærksomheden. Børnene beskri-
 ves almindeligvis som isolerede og med 
 vanskeligheder i forholdet til kammerater. 


De leger ofte alene eller foretrækker sam-
 vær med voksne. 


Ligeledes angives følelsesmæssige og 
 adfærdsmæssige vanskeligheder, med bl.a. 


aggressivitet, destruktivitet og vredesud-
 brud. Dette kan skyldes lav frustrationstær-
 skel pga. kommunikationsvanskeligheder og 
 kan give børnene en række sociale vanske-
 ligheder. For mange bliver problemerne dog 
 mindre udtalt med alderen.


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



Diagnosen


Det kan være vanskeligt at stille diagnosen, 
 og der er ikke international enighed om, 
 hvordan det skal gøres. Derudover kan flere 
 kendetegn forveksles med andre syndromer 
 f.eks Weavers syndrom, Fragilt X syndrom 
 eller Neurofibromatose type 1. Medfødte 
 ændringer i genet NSD1 (Nuclear receptor-
 binding SET domain containing protein) på 
 kromosom 5 forklarer de fleste tilfælde af 
 Sotos' syndrom. Men det kan også skyldes, 
 at dele af kromosom 5 helt mangler. Nogle 
 oplever, at diagnosen stilles allerede ved 
 fødslen, mens mange først får den stillet 
 måneder eller år efter. Diagnosen stilles 
 ud fra et samlet klinisk billede. De fleste 
 tilfælde af Sotos' syndrom er opstået som 
 en nymutation i familien; men i enkelte 
 tilfælde forekommer dominant arvegang 
 med flere personer i samme familie med 
 syndromet.


Personer med Sotos' syndrom har en risi-
 ko på 50% for at føre sygdommen videre. 


Fosterdiagnostik er mulig, hvis genfejlen er 
 kendt.


Der findes ingen behandling for Sotos' 
 syndrom, men meget kan gøres for at 
 støtte barnet og familien i form af særlige 
 motoriske og specialpædagogiske tiltag. 


Omfanget af de psykiske udviklingsforstyr-
relser og indlæringsproblemer er afgørende 
for livsforløbet. Tidlig fysioterapeutisk, 
talepædagogisk og psykologisk vurdering 
af det enkelte barn er meget vigtig med 
henblik på at kunne yde optimal rådgivning 
og støtte. Børnenes indlæringsvanskelighe-
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 der i skolen vil ofte skyldes problemer med 
 sprog, motorik og koncentration. Børnenes 
 psykiske udvikling og indlæring i skolen 
 kan fremmes væsentligt ved tidlig målrettet 
 pædagogisk støtte.


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


Det vides ikke, hvor mange børn, der 
 fødes om året med syndromet. Men det 
 formodes at være ret sjældent – formentlig 
 er der mindre end 50 personer i Danmark 
 med syndromet.



Metodeovervejelser 



Kortlægningsdata 


Der er brugt to dataindsamlingsmetoder i 
 kortlægningen: Først fokusgruppeinterview 
 og dernæst spørgeskemaer.



Fokusgrupper


Der blev gennemført to fokusgruppeinter-
 view med henholdsvis fem forældre til børn 
 og fem forældre til unge og voksne med 
 Sotos' syndrom. 


Interviewmetoden blev baseret på en 
 friere struktur end traditionelle interview, 
 idet interaktionen ikke kun foregik mellem 
 interviewer og deltagere, men også mel-
 lem deltagerne indbyrdes. Intervieweren 
 forsøger at igangsætte en gruppeproces, 
 som fører til en mere alsidig belysning af 
 emnerne gennem den dynamik, som delta-
 gerne opbygger gennem deres udveksling 
 af erfaringer. Denne interviewform har især 
 sin styrke i forbindelse med interview om 
 emner, hvor interviewpersonerne har et 
 fællesskab – en fælles forståelse af et emne 


eller nogle erfaringer, som intervieweren 
 ikke har de samme forudsætninger for at 
 sætte sig ind i. Herudover kan man også 
 opnå at få de mere følelsesmæssige aspek-
 ter frem i forhold til, hvad der er muligt i 
 spørgeskemaerne. Gruppeinterview kan 
 udvikle sig sådan, at forældrene præger 
 billedet og genskaber noget af den sociale 
 verden, de har til fælles i dagligdagen, og 
 det kan give et unikt billede af komplekse 
 og ofte følelsesladede sammenhænge.


Desuden gav metoden intervieweren 
 lejlighed til at møde de mennesker, hvis 
 levevilkår skulle beskrives. Det øgede alt 
 andet lige interviewerens indsigt, forståelse 
 og forudsætninger for at nuancere den 
 endelige rapport, sammenlignet med hvis 
 kontakten udelukkende foregik via postvæ-
 senet. 


Fokusgruppeinterviewene blev gennem-
 ført i august måned 2006. Interviewene 
 med forældrene udviklede sig i høj grad 
 som forventet. Forældrene benyttede 
 muligheden for at kommentere hinandens 
 udsagn og sammenligne med egen situa-
 tion. Begge interview varede omkring 1½ 
 time. Interviewene gav en solid baggrund 
 for at beskrive hverdagen for familierne og 
 forstå baggrunden for deres efterfølgende 
 besvarelse af spørgeskemaerne.



Spørgeskemaer


Der er udsendt et spørgeskema til forældre-
 ne til børn og unge med Sotos' syndrom. 


De er blevet bedt om at udfylde skemaet 
på egne og deres børns vegne. Landsfor-
eningen for Sotos Syndrom har været ind-
draget på flere niveauer i arbejdet med at 
indsamle data. For det første blev de invol-
veret i processen omkring formuleringen af 
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 spørgsmålene. Herved opnåedes en præcis 
 og relevant fokusering på de særlige 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 på deres medlemsliste fik tilsendt et 
 spørgeskema, dels ved at anbefale kortlæg-
 ningen over for medlemmerne. Dette har 
 haft en positiv effekt på svarprocenten. 



Konkret fremgangsmåde


Personer med Sotos' syndrom kan ikke 
 selv deltage i spørgeskemaundersøgelsen 
 og gruppeinterviewene på grund af deres 
 handicap. Derfor var spørgsmålene rettet 
 til deres forældre. I den forbindelse er det 
 væsentligt at bemærke, at næsten alt i den 
 følgende analyse af levevilkårene for børn 
 og voksne med Sotos' syndrom bygger på 
 forældrenes oplevelse af forholdene. Det 
 vil ikke være muligt inden for rammerne af 
 denne kortlægning at vurdere, om deres 
 børn har de samme oplevelser.


Det var ikke muligt at komme i kontakt 
 med alle de 50 med Sotos' syndrom, der 
 skønsmæssigt findes i Danmark. Det er langt 
 fra alle, som er organiseret i patientforenin-
 gen, og der føres ingen officiel registrering. 


Der er også 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 delmængde af 
 den samlede, skønnede population på 50 
 personer. Kortlægningen af denne gruppe 
 måtte således metodisk indrette sig efter 
 disse vilkår, og den fik derfor en kvalitativ 
 metodetilgang, hvor der blev fokuseret mere 


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



Kontaktmulighedernes betydning for  metodevalg


Kontakten til de mennesker, som medvirker 
 i kortlægningen, skete som udgangspunkt 
 gennem foreningen, hvilket som sagt 
 udelukker dem, som ikke er medlem-
 mer af foreningen. Problemstillingen med 
 den begrænsede mulighed for at komme 
 i kontakt med alle familier med et barn 
 med Sotos' syndrom ville afstedkomme 
 en væsentlig usikkerhed i kortlægningen, 
 såfremt besvarelserne udelukkende blev 
 behandlet efter rent kvantitative metoder. 


Det ville simpelthen ikke være muligt at 
 godtgøre, at resultaterne er repræsentative 
 for alle med Sotos' syndrom. Når det så er 
 sagt, er det samtidig vigtigt at erindre, at 
 der har været 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 på 
 et spørgeskema. 



Formål med spørgeskemaerne


Der var især grund til metodeovervejelser i 
forhold til spørgeskemaundersøgelserne. I 
kortlægninger med meget få respondenter 
er der grund til at være skeptisk over for vali-
diteten af resultaterne, hvis man ønsker at 
bruge det til beregninger af forekomsten af 
en bestemt problemstilling. Intentionen med 
spørgeskemaundersøgelsen var imidlertid 
ikke at beregne valide procentfordelinger, 
men derimod at lave en sondering blandt de 
medvirkende, som ville give mulighed for at 
identificere væsentlige problemstillinger.
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Baggrundsdata


På baggrund af medlemslisten fra Lands-
 foreningen for Sotos Syndrom blev der 
 udsendt 35 spørgeskemaer i december 
 2006. Omkring 14 dage senere fik medlem-
 merne en påmindelse. I februar 2007 var 
 der kommet 26 skemaer retur. Der var såle-
 des en svarprocent på omkring 74%, hvilket 
 er tilfredsstillende. 13 skemaer er besvaret 
 af moderen og 13 af forældrene sammen.


Tabellen viser aldersfordeling (i 2006) for 
 de deltagende (Bemærk! En har ikke svaret 
 på spørgsmålet om alder – n=26).


De ældste voksne, som deltager i kort-
 lægningens spørgeskemaundersøgelse, er 
 født i 1985. Af spørgeskemaerne fremgår 
 det, at der er i alt 17 drenge/mænd blandt 
 deltagerne og 9 piger/kvinder. 


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



Aldersfordeling Antal


Førskolealderen (0-6 år) 3


Skolealderen og frem til 18 år (7-17 år) 16


Voksne (18- år)  6



Hvor de bor Under 18 år Over 18 år


Bor hjemme hos deres forældre  17 3


Bor i et institutionstilbud eller i bofællesskab 2 1


Beskyttet bolig 1


Socialpædagogisk kollektiv 1
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”Det var fuldstændig tydeligt, at der var 
 noget galt med hende. Så hun gik hos 
 en neurolog, og da der var gået nogle 
 ganske få måneder, så kiggede han til-
 fældigvis i sin computerbase, som jo ikke 
 var så almindelig dengang, og her så han, 
 at de træk, min datter havde, svarede til 
 beskrivelsen af Sotos' syndrom, og på den 
 måde blev hun diagnosticeret, da hun var 
 meget lille.”


Fra gruppeinterview med forældre  
 til unge og voksne



En svær diagnose at stille


Sotos' syndrom er et medfødt og sjældent 
 handicap. Ovenstående citat er fra det grup-
 peinterview, som blev foretaget med foræl-
 dre til unge og voksne med Sotos' syndrom. 


Citatet viser, at det i begyndelsen kan være 
 svært at stille diagnosen. I forbindelse med 
 de to gruppeinterview fortalte flere af foræl-
 drene om deres oplevelser i de første år og 
 om problemerne med at få stillet en diag-
 nose på deres barn. En mor fortæller: 


”Min søn blev født med epilepsi og havde 
 epilepsi i et halvt år, hvor han blev medi-
 cineret. Efter et halvt år finder man ud af, 
 at det har han nok ikke mere, så forsøger 
 man at trappe ned med medicinen. Han er 
 blevet trappet fuldstændig ud og har ikke 
 fået medicin, fra han var knap et halvt år. 


Han var langt tilbage udviklingsmæssigt, og 
 til at starte med troede lægerne, at det var 


medicinen, der gjorde, at han var så langt 
 bagud, og han har haft en rigtig hård start. 


Vi synes, som tiden går, at der bare ikke 
 rigtig sker noget. Han begynder at nærme 
 sig de 10 måneder. Jeg spørger vores læge, 
 om det virkelig kan være medicinen, der har 
 gjort, at han er så langt tilbage. Det mener 
 han ikke det kan. Vi kommer til næste 
 undersøgelse med ham. Der fortæller de 
 så, at de har en formodning om, at han har 
 Sotos'. Det var egentlig ikke noget chok, at 
 de havde den formodning. Vi var forberedt 
 på, at der var noget. Det der nok var hår-
 dest for os var at få at vide, at han ikke ville 
 vokse fra det. Vi troede nok, da vi lige fik 
 det at vide, at når han blev voksen, så ville 
 han indhente det tabte.”


Flere fortæller om sådanne lidt tilfældige 
 måder at bliver diagnosticeret på. En anden 
 mor fortæller denne historie: 


”Vi fik diagnosen, da vores søn var 10 
 måneder. Det var en svær fødsel, hvor han 
 har ligget i respirator. I starten troede de, 
 at sådan en stor dreng var slap på grund 
 af det hårde fødselsforløb. Vi gik i alle de 
 der måneder og troede egentlig, da han var 
 kommet ud af respiratoren, at alt var godt. 


Da han var 9 måneder, fik han røntgenfoto-
 graferet hånden, og ud fra det billede fik vi 
 så diagnosen en måned efter, og siden hen 
 har vi så fået blodprøverne, der viser, at det 
 er Sotos' syndrom”. 


En tredje mor fortæller denne historie:



KAPITEL 2: 



At få diagnosen
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”Da han var 5-6 år, fik han røntgenfo-
 tograferet og MR-skannet sine hænder og 
 fødder, og så blev vi kaldt ind, fordi jeg 
 sagde, jeg ville godt se journalen snart. Det 
 var en hård proces, fordi man gik i uvished. 


Så sagde lægen, at han havde formentlig 
 Sotos' syndrom, og jeg fik de der pjecer og 
 fandt også telefonnummeret på foreningen, 
 som lå i en af pjecerne. Så sagde lægen 
 for at opmuntre lidt, at for det første var 
 vores søn ikke så handicappet motorisk, og 
 for det andet var Sotos' syndrom et relativt 
 mildt handicap i forhold til, hvad det kunne 
 være. Så hun opmuntrede os på den måde”.



Ventetid før diagnosen stilles


Sotos' syndrom er en sjælden diagnose, og 
 det er ikke altid nemt at stille diagnosen 
 på et tidligt tidspunkt. Kortlægningens 
 spørgeskemaundersøgelse viser dog, at de 
 første symptomer for et stort flertal, ifølge 
 forældrene, viste sig inden for de første fem 
 måneder. Tre fjerdedele oplevede sympto-
 mer inden for fem måneder. I de resterende 
 tilfælde gik der alt fra 10 måneder til fire 
 og et halvt år. Undersøgelsen viser også, at 
 der kan gå længere tid, før diagnosen bliver 
 stillet, selvom symptomerne viser sig tidligt. 


Ingen familier fik diagnosen, før deres barn 
 var mindst 8 måneder. Efter to år havde kun 
 halvdelen fået diagnosen. To familier har 
 ventet op til ti år på den. Tallene fra spørge-
 skemaet viser ikke en sammenhæng mellem 
 alder og ventetid før undersøgelse. Ved 
 andre diagnoser ser man ofte en tendens til, 
 at jo ældre du er, jo længere har du ventet 
 på diagnosen. En sammenhæng der ofte 
 kan forklares med, at man er blevet bedre til 
 at stille diagnoser – også sjældne diagnoser. 


Men denne sammenhæng kan man ikke se 


hos Sotos' syndrom. Det tyder på, at Sotos' 
 syndrom er et sværere handicap at diagno-
 stisere. I gruppeinterviewet med forældrene 
 til unge og voksne fortæller en mor om de 
 tilfældigheder, der kan føre til diagnosen: 


”Min datter er født med en kranieskæv-
 hed, som var det største fokus, og så vok-
 sede den helt ekstremt. Da hun så var 13 
 måneder, skulle hun opereres, og der var 
 en børnelæge der lige pludselig kom i tanke 
 om, at der var noget, der hed Sotos' syn-
 drom, og så blev hun udredt. Så fik vi en 
 snak med vores egen læge, som så kunne 
 konstatere, at det var rigtigt. Han havde 
 overhovedet ikke tænkt på det, fordi fokus 
 var på det skæve hoved”



Mange bliver undersøgt på lokale  sygehuse


Over halvdelen af børnene har, ifølge kort-
 lægningens spørgeskemaundersøgelse, 
 fået deres diagnose på det lokale sygehus. 


Knap hver fjerde fik den på et ikke lokalt 
 sygehus. Tre fik diagnosen på et af de to 
 landsdelscentre for sjældne sygdomme og 
 handicap på Rigshospitalet og Skejby. 


Kortlægningens spørgeskemaundersøgel-
 se viser også, at flertallet var indlagt i det 
 første leveår. 19 af 24, som besvarer skema-
 et, har været indlagt mindst en gang. Fem 
 eller hver femte har ikke været indlagt. Kun 
 to har været indlagt mere end fire gange 
 det første år. Et stort flertal (18) markerer, 
 at de har oplevet, at det første leveår var 
 præget af hyppige sygdomsperioder. Det 
 drejer sig fx om lungebetændelse, mange 
 vejrtrækningsproblemer, virusinfektioner og 
 mellemørebetændelse.


I kortlægningens spørgeskemaundersø-
gelse er der spurgt lidt nærmere ind til de 
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 medvirkendes kontakt med de to lands-


delscentre for sjældne sygdomme og handi-
 cap på henholdsvis Rigshospitalet og Skejby 
 sygehus. Lidt under en fjerdedel (6) af de 
 medvirkende har været henvist til et af de 
 to centre. Det er vigtigt at bemærke, at alle 
 ikke nødvendigvis vurderes til at skulle hen-
 vises til et af landsdelscentrene. I de fleste 
 tilfælde var det det lokale sygehus, som 
 informerede om muligheden for henvisning. 


De henviste familier blev henvist mellem 
 tre år og ti år efter, at de blev klar over de 
 første symptomer på et handicap. Tre har 
 været forbi et af landsdelscentrene for at få 
 diagnosen, og tre andre nævner kontrolbe-
 søg som årsagen til deres besøg i centrene. 


Når man spørger om kontakten til sund-
 hedssektoren gennem de seneste tre år, 
 viser svarene, at de fleste familier har en 
 jævnlig kontakt (hermed menes mindst en 
 gang om året) til det lokale sygehus. Der er 
 formentlig mest tale om kontrolbesøg. De 
 fleste familier markerer, at de har kontakt 
 mindst en gang årligt. Fem har kontakt 
 hvert halve år, otte hvert år og én kommer 
 der månedligt. De øvrige har sjældnere eller 
 ingen kontakt med det lokale sygehus. For-
 holdsvis få svarer, at de er i jævnlig kontakt 
 med en speciallæge eller et af de to lands-
 delscentre. Fire har jævnlig kontakt med en 
 speciallæge, og to har jævnlig kontakt med 
 et landsdelscenter. 


I fem ud af 26 skemaer har forældrene 
 noteret, at der i første omgang blev stillet en 
 anden, men forkert, diagnose. Af kommen-
 tarerne kan man læse, at der bl.a. har været 
 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 børn har andre diagnoser bl.a.: 


”epilepsi” og ”infantil autisme”.



Typiske symptomer


I spørgeskemaet er nævnt en række typi-
 ske symptomer, der er en følge af Sotos' 
 syndrom. I tabellen s. 12 kan man se for-
 ældrenes svar på hyppigheden af sympto-
 merne. Bemærk at besvarelserne går på, 
 om de adspurgtes børn har eller har haft et 
 eller flere af på s. 12 oplistede symptomer 
 (n=26).


Som det fremgår af skemaet, er det ikke 
 alle med Sotos' syndrom, som har samtlige 
 symptomer, dog har de alle svaret store 
 fødder og hænder og alle på nær en svære 
 indlæringsvanskeligheder. Det er vigtigt at 
 bemærke, at ikke alle symptomer giver lige 
 store problemer for den enkelte. Skemaet 
 viser udelukkende, hvilke symptomer der er 
 mest udbredt. Én med få og meget alvorlige 
 symptomer kan have mange problemer, 
 fx blive voldsomt syg eller trives dårligt. 


Omvendt kan en anden have mange symp-
 tomer, men i mildere grad. 



Medicin og bivirkninger


En gruppe på seks af børnene får eller har 
fået forskellige slags medicin. Ikke alle med 
Sotos' syndrom har brug for medicin, mens 
andre har. Typisk er det medicin, som skal 
dæmpe epileptiske anfald eller virke bero-
ligende. Blandt de præparater, som fami-
lierne nævner, er: Catapresan, Spirocort, 
Ritalin, Movicol og Airomir. Nogle af disse 
præparater har bivirkninger. På spørgsmå-
let, om lægerne på noget tidspunkt har 
stoppet behandlingen pga. bivirkninger, 
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Typiske symptomer Antal


Store fødder og hænder 26 krydser


Svære indlæringsproblemer 25 –


Typisk Sotos' syndrom udseende 23 –


Vekslende muskelspændinger 23 –


Taleproblemer 22 –


Lange arme 21 –


Platfodet 20 –


Svært ved at fastholde opmærksomhed 20 –


Høj og smal gane 19 –


Problemer med at spise 17 –


Skæve tænder 13 –


Ofte mellemørebetændelse 13 –


Lille søvnbehov og/eller hyperaktiv 12 –


Aggressiv og destruktiv adfærd 11 –


Motorisk urolige  11 –


Manglende tænder 10 –


Andet* 10 –


Høreproblemer 7 –


Lungeproblemer 6 –


Skoliose 6 –


Kramper især ved feber 5 –


Epilepsi 4 –


Tidlig kønsmodning 4 –


Misdannelse i urinveje 1 –


Hjertefejl 1 –


*  Andet dækker bl.a. svært ved at holde sig tør om natten, overvægtig, kronisk forstoppelse, hyperflexibilitet,  
 overbid og skelen.


svarer én familie ”ja”. Om bivirkninger skri-
 ver de: ”Kvalme og nedsat spytfunktion, 
 hvilket medfører 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 
være svær at skaffe.
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 Med sjældne diagnoser er det ofte svært 
 for forældrene at finde den information, de 
 har brug for. Hver femte af de adspurgte 
 føler ikke, at de har haft tilstrækkelig 
 adgang til den fornødne information.


Næsten to tredjedele svarer, at de har 
 modtaget nogen, men utilstrækkelig infor-
 mation, og fem svarer, at de fik den infor-
 mation, de havde behov for. En væsentlig 
 del af informationen kom ikke overraskende 
 fra hospitalerne. 16 (af 21) markerer, at de 
 fik information af hospitalet. Resten har 
 fået information om diagnosen fra bl.a. 


internettet, Landsforeningen for Sotos Syn-
 drom og Center for Små Handicapgrupper. 



Informationsbehov om mange forhold

 Det er næppe overraskende, at så godt 
 som alle familierne havde et stort behov for 
 information om alt tænkeligt med relation 
 til diagnosen på det tidspunkt, diagnosen 
 blev stillet. I spørgeskemaet er der listet 
 11 emner: Viden om prognosen for Sotos' 
 syndrom – Fremtidsudsigterne for dette 
 handicap – Information om, hvordan handi-
 cappet håndteres i dagligdagen – Informa-
 tion om fosterdiagnostik – Familiens sociale 
 rettigheder – Mulighederne for behandling 
 – Praktiske hjælpemuligheder – Viden om 
 arvegangen – Information om krisehjælp 
 – Kontaktfamilier i nærområdet – Og ikke 
 mindst viden om en patientforening. Et 
 emne skiller sig i besvarelserne lidt ud fra 
 de andre ved, at alle på nær en enten har 
 et stort eller noget behov for information 
 om prognosen. Derudover havde knap tre 
 fjerdedele stort behov for information om 
 sociale rettigheder og om praktiske hjælpe-
 midler. Over halvdelen havde stort behov i 
 forhold til håndtering i dagligdagen, behand-

lingsmuligheder og skolegangen. Derefter 
 kommer information om en patientforening. 


Omvendt er der færre med stort behov, når 
 det gælder fosterdiagnostik, kontaktfamilier i 
 nærområdet, arvegang og krisehjælp. 



Kontakt til Sotosforeningen


Afslutningsvis er familierne i denne del af 
 spørgeskemaet blevet bedt om at svare på, 
 hvor lang tid der gik fra de fik diagnosen, til 
 de kom i kontakt med Landsforeningen for 
 Sotos Syndrom. Næsten halvdelen af famili-
 erne var i kontakt med foreningen allerede 
 efter otte uger. Resten af de 25, som svarer, 
 markerer alt mellem et halvt år og op til otte 
 år, eller at diagnosen blev stillet væsentligt 
 før foreningen blev stiftet. Én familie er ikke 
 medlem af foreningen.


Det, de medvirkende vægter højest i 
 landsforeningen, er erfaringsudveksling. Der 
 er også mange, som værdsætter foreningen 
 for det sociale samvær og rådgivningen. 


Lidt færre markerer arrangementer med fx 
 oplægsholdere. Enkelte skriver, at en fordel 
 ved foreningen er, at Sotos børn og unge kan 
 mødes. Når 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 første år”, ”Vi vil gerne have, at der ikke 
 er så lang tid mellem, at vi ser hinanden”, 


”Mere info om hverdagsagtige ting, fx hvor 
man køber sko til små piger med kæmpe 
fødder”, ”Større viden om deres voksenliv, 
muligheder og begrænsninger”, ”Jeg ønsker 
artikler om syndromet tilsendt samt løbende 
opdatering og nyheder” og ”at emner væg-
tes forskelligt i forhold til børn og unge, altså 
i forhold til deres alder og udvikling”. 
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”Enten har man en diagnose, eller også 
 har man ikke nogen. Hvis man ikke har 
 nogen diagnose, er man på herrens mark. 


Hvis man har en diagnose, så er det 
 næsten lige meget, hvad det er, så går 
 man ind i sociallovgivningen og falder i 
 hak med de ting, der er beskrevet.”


Fra gruppeinterview med forældre 


Citatet er fra en af deltagerne i gruppein-
 terviewet og illustrerer betydningen af at 
 have en diagnose, når der er tale om et 
 sjældent handicap. Men som følge af det 
 ofte ringe kendskab til diagnosen kan der, 
 på trods af at diagnosen er stillet, alligevel 
 opstå særlige problemer i forhold til de 
 myndigheder, som skal bevilge sociale ydel-
 ser på baggrund af en konkret vurdering af 
 barnets behov. Det vil dette kapitel beskæf-
 tige sig nærmere med. 



Information om sociale rettigheder

 Forældre til et barn med Sotos' syndrom er 
 berettiget til støtte efter sociallovgivningen. 

Af spørgeskemaerne fremgår det, at famili-
 erne modtager en række forskellige ydelser. 


Især drejer det sig om: økonomisk støtte til 
 merudgifter, kompensation for tabt arbejds-
 fortjeneste og hjælpemidler efter Lov om 


social service. Ifølge Lov om social service1
 er det kommunernes opgave at rådgive 
 forældrene. Det kan man læse i lovens § 5 
 om rådgivning, hvor der står: ”Kommunen 
 er forpligtet til ved opsøgende arbejde at 
 tilbyde denne rådgivning til enhver, som 
 på grund af særlige forhold må antages at 
 have behov for det”. En vigtig forudsætning 
 for at kommunerne kan rådgive er, at kom-
 munerne bliver informeret, når et barn med 
 handicap bliver født. 


For at undersøge, hvor hurtigt foræl-
 drene blev opmærksomme på deres ret 
 til rådgivning og støtte, blev forældrene 
 bedt om at skrive, hvor mange måneder, 
 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 første tre måneder. Næsten 
 tre fjerdedele blev informeret inden for et 
 år. De sidste blev først informeret mellem 
 to og fire år efter, at familierne blev klar 
 over, at de havde et handicappet barn. Det 
 er positivt, at knap halvdelen får hurtig 
 besked, men det virker omvendt ganske 
 urimeligt, at så mange får sen besked om 
 vigtige rettigheder. 



KAPITEL 3: 



Kontakt til sociale myndigheder  og pædagogiske institutioner


1  Spørgeskemaet er udsendt i december 2006 og henviser derfor til Lov om social service fra før 1. jan. 2007. Lov 
om social service er blevet revideret i forbindelse med kommunalreformen, og paragrafferne har i den forbindelse 
fået nye numre. §5 svarer til §11 i den reviderede udgave. 
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 På spørgsmålet om, hvem der gav forældre-
 ne den første information om retten til støt-
 te fra det offentlige, nævner forældrene vir-
 kelig mange forskellige kilder til denne viden. 


Flest nævner den lokale socialforvaltning 
 (fem). Næst efter socialforvaltningen nævnes 
 hospitalet (fire), hvor enten en socialrådgiver 
 ansat på hospitalet, læger eller personale 
 fra hospitalets afdelinger har bidraget med 
 information. De resterende nævner en række 
 forskellige kilder til information, som fx fore-
 dragsholder i patientforeningen eller andre 
 fra foreningen (Landsforeningen for Sotos' 
 syndrom), venner og bekendte, småbørnsvej-
 leder, børnehaven, det lokale amt, synskon-
 sulent og mødrehjælpen – og i et tilfælde 
 fandt forældrene selv frem til oplysningerne. 



Ikke tilstrækkelig information


Det næste spørgsmål er så, om informatio-
 nen, som familierne modtager, er tilstræk-
 kelig. Desværre tyder svarene på, at den 
 ikke er det. Der er ikke særlig mange af 
 forældrene som synes, at de er blevet godt 
 informeret om deres sociale rettigheder. Et 
 overvældende flertal på næsten tre fjerde-
 dele (18 af de 25, der svarer) mener ikke, 
 at de blev informeret godt nok. I spørge-
 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 kræve”, ”Krisehjælp 
 mangler til hele familien og særligt vores 
 tre andre børn” eller ”Har brugt foreningen 
 meget til at få info om vores rettigheder”. 


Der er også kommentarer fra mindretal-
 let: ”Vi havde en god socialrådgiver” eller 


”Fik bevilget kørselsgodtgørelse og bleer”. 


I gruppeinterviewet kommer en mor med 
 følgende kommentar:


”Når vi er kommet og bedt om et møde 
 eller noget hjælp, så har vi fået det. De har 
 fulgt reglerne, så de har ikke obstrueret det, 
 sparet eller trukket i langdrag. Men de har 
 heller ikke gået ud og været aktive og gået 
 ind og hjælpe os eller været opsøgende”


På samme måde mener 18 (af 24) foræl-
 dre heller ikke, at de er informeret godt nok 
 om øvrige offentlige tilbud og muligheder. 


Forældrene begrunder det bl.a. med mang-
 lende information om: ”Aflastningsweekend 
 med andre handicappede børn, handiidræt, 
 handicapridning etc.”


Med så overvældende en utilfredshed med 
 informationsniveauet om rettigheder i for-
 hold til den sociale lovgivning er det næppe 
 overraskende, at stort set alle familier (22 ud 
 af 25) har søgt information fra andre end 
 deres sagsbehandler. Flertallet af disse fami-
 lier markerer, at de selv søgte information for 
 at kunne være med til at finde løsninger. De 
 fleste familier (14) mener også, at de fik for 
 lidt information af deres sagsbehandler. 


De fleste (ni ud af 10) har søgt informa-
 tion fra andre forældre i samme situation. Et 
 stort flertal har også søgt information gen-
 nem Landsforeningen for Sotos' Syndrom 
 og internettet. Lidt færre (ni) har læst bøger 
 om rettigheder ifølge den sociale lovgivning. 


En mindre gruppe har søgt information hos 
amtslige rådgivninger (seks) og hos Center 
for Små Handicapgrupper (syv). Det er ikke 
overraskende, at familierne bl.a. hjælper 
hinanden gennem foreningen eller via andre 
kanaler (fx internettet). Det er ofte nød-
vendigt for pårørende til børn med sjældne 
handicap, fordi kommunerne ikke har mange 
erfaringer, og forældrene derfor med fordel 
kan trække på hinandens erfaringer. I den 
forbindelse er det naturligt for forældre at 
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 diskutere erfaringerne med deres kontakt til 
 kommunen med andre. I en kommentar skri-
 ver en af familierne: ”Nogle socialrådgivere 
 ved ikke, hvad vi har brug for/er berettiget 
 til som handicapfamilie. Har derfor søgt info 
 andre steder, fx andre familier i foreningen”.


I spørgeskemaet er nævnt en række 
 sociale ydelser, og familierne er blevet bedt 
 om at markere, hvilke af disse ydelser, de 
 enten har modtaget eller stadig modtager. 


Som nævnt tidligere modtager et stort flertal 
 en eller flere af følgende ydelser: økonomisk 
 støtte til merudgifter, kompensation for tabt 
 arbejdsfortjeneste, aflastning og hjælpe-
 midler. Kort sagt gives der ofte økonomisk 
 støtte til det, man kalder merudgifter, altså 
 de forøgede udgifter, som følger af at have 
 et handicappet barn. Det har 21 børn mod-
 taget, og tre over 18 år modtager også øko-
 nomisk støtte til merudgifter. Kommunen 
 kan efter Lov om social service yde kompen-
 sation for tabt arbejdsfortjeneste. Kompen-
 sation for tabt arbejdsfortjeneste kan være 
 nødvendigt at yde, hvis en af forældrene 
 er nødt til at passe barnet i en periode ud 
 over barselsorloven og eventuelt i senere 
 perioder i løbet af barnets opvækst. Også i 
 forbindelse med undersøgelser og sygehus-
 indlæggelser kan der søges om dækning af 
 tabt arbejdsfortjeneste. Aflastning er et til-
 bud, hvor det handicappede barn enten kan 
 blive passet i hjemmet af en person, som 
 forældrene ansætter, eller fx kan komme på 
 weekendophold på en aflastningsinstitution 
 eller hos en aflastningsfamilie. Hjælpemidler 
 dækker en lang række praktiske hjælpemid-
 ler, som kan hjælpe familien i hverdagen. De 
 14 familier, som har fået hjælpemidler, næv-
 ner bl.a., at de har fået bevilget støttehjul til 
 cykel, tandem, specialpuslebord og -badekar,  


ladcykel, træningsbold, specialseng, klap-
 vogn, bestik, kørestol, stokke, gåstol og 
 specialsko. Ydelserne bevilges kun til børn og 
 unge under 18 år. Når den unge fylder 18 år, 
 skal de sociale ydelser vurderes ud fra lovgiv-
 ningen for voksne handicappede.


De øvrige ydelser, der er oplistet, har færre 
 modtaget. Det gælder bl.a. praktisk person-
 lig hjælp, støttepersoner, rengøringshjælp, 
 støtte til psykologtimer og handicapbil. 


Ingen har modtaget hjælp i forbindelse med 
 adfærdsproblemer. 


I forbindelse med tildelingen af sociale 
 ydelser har knap hver femte af familierne 
 oplevet problemer med at få afklaret, om 
 de var berettigede til ydelserne. Det kan 
 fx være problemer med at afgøre, hvor 
 stor en ydelse bør være, eller om familien 
 overhovedet er berettiget til en ydelse. Af 
 kommentarerne kan det ses, at en del har 
 haft problemer med afklaring vedrørende 
 støtte til psykologhjælp til barn og foræl-
 dre, handicapridning, ledsager og/eller han-
 dicaphjælper og dækning af udgifter ved 
 medlemssammenkomsterne.


Et flertal på 14 familier mener ikke, at det 
 har haft betydning i denne sammenhæng, 
 at Sotos' syndrom er en sjælden diagnose. 


Syv mener, at det har medført nogle pro-
 blemer, mens tre mener, at det har skabt 
 store problemer. 



Kamp – men også løsninger


Forældrene oplever kontakten med kommu-
nens socialforvaltning som præget af både 
samarbejde og kamp. Forældrene blev bedt 
om at vælge et eller flere blandt fire udsagn, 
som bedst beskriver deres samarbejde med 
deres socialrådgiver. Der er heldigvis ingen, 
som har følt, at de skulle bruge udsagnet 
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2 Jf. tidligere fodnote om revidering af Lov om social service. Paragraf §37a svarer i dag til §49


”du/I har overhovedet ikke fået de løsninger 
 igennem, som du/I har ønsket”. 


I deres kommentarer giver nogle af for-
 ældrene udtryk for deres frustrationer over 
 samarbejdet med kommunen. Forældrene 
 giver i spørgeskemaet en række kommenta-
 rer, som bl.a. denne: ”Det er en svær kamp 
 med de sociale myndigheder. Selv i dag 
 må jeg kæmpe for selv de mindste ting”. 


Mellem kommentarerne kan man dog også 
 finde mere positive kommentarer. En familie 
 skriver, at deres ”super” socialrådgiver har 
 været meget hjælpsom. Flest forældre (16) 
 har sat kryds ved udsagnet ”sagsbehand-
 lerne har samarbejdet med jer om at løse 
 problemerne”. 11 familier markerer ”det har 
 været en kamp mod systemet at få gen-
 nemført de løsninger, I har ønsket” og 15 
 har markeret ”I har selv måttet finde frem 
 til de fleste af de løsninger, som I har fået 
 igennem”. Familierne oplever altså alt lige 
 fra samarbejde til kamp, og ofte må foræl-
 drene selv yde den væsentligste indsats. 


Det er måske ikke helt overraskende, at 
 der i kortlægningens spørgeskemaundersø-
 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 børn 
 (under 18 år) er kommunernes forpligtelse 
 til at sikre en koordination mellem de for-
 skellige fagpersoner, som er involveret i 
 forløbet. Omkring koordinering står der i 


Lov om Social Service § 37 a2, at ”For at til-
 godese børn og unge med behov for særlig 
 støtte opretter kommunen en tværfaglig 
 gruppe, der skal sikre, at støtten ydes tidligt 
 og sammenhængende, og at der i tilstræk-
 keligt omfang formidles kontakt til lægelig, 
 social, pædagogisk, psykologisk og anden 
 sagkundskab”. 


Det er således for at tilgodese børnenes 
 behov og dermed støtte og aflaste famili-
 erne, at kommunen skal overtage koordi-
 neringen, og det kan være en omfattende 
 opgave, når mange instanser er involveret. 


Det behøver ikke være sagsbehandleren, der 
 står for koordineringen, men det er sagsbe-
 handlerens opgave, at den bliver iværksat. 



Hver femte savner koordinering

 Når forældrene bliver spurgt, om de synes, 
 at de offentlige myndigheder har koordine-
 ret indsatsen, vælger kun tre af 26 at svare 
 ja. En stor gruppe (18 af 26) mener, at det 
 offentlige har koordineret i nogen grad i 
 deres tilfælde. De sidste fem eller knap hver 
 femte af de 26, som svarer, mener til gen-
 gæld ikke, at der er blevet gennemført en 
 koordination i deres tilfælde. 

Kortlægningens spørgeskemaundersø-
 gelse viser altså, at koordineringen generelt 
 ikke er tilfredsstillende for alle forældrene. 


De fleste familier har ikke deltaget i såkald-
te koordineringsmøder, hvor alle (eller de 
fleste) af de involverede fagpersoner har 
været samlet. 11 af de 26, som svarer, har 
været med til sådanne møder. I nogle til-
fælde er der blevet indkaldt til møderne på 
initiativ fra forældrene og i nogle på initiativ 
fra fagpersonale. 
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 18 familier (eller mere end to tredjedele) 
 føler selv, at de har måttet tage initiativ til 
 en bedre koordination. Ni skriver, at de til 
 tider selv må tage initiativ, mens ni mener, 
 de gør det ofte. En skriver følgende forkla-
 ring: ”Reelt har der ikke været en koordi-
 nering. Vi har selv sendt papir etc. til andre 
 myndigheder. Det er for dårligt og fungerer 
 slet ikke”. Flest forældre føler, de selv skal 
 koordinere, fordi der ikke er andre, som 
 tager ansvar. Fem overtager dog også selv 
 styringen, fordi de synes, de kan gøre det 
 bedre, end hvis andre, fx deres sagsbehand-
 ler, skal stå for koordineringen. 


Næst efter forældrene selv er det perso-
 nalet i daginstitutionerne og på skolerne, 
 som i de fleste tilfælde har taget initiativet 
 til koordineringen. Det har 11 familier ople-
 vet. Kun otte familier har oplevet, at deres 
 sagsbehandler har stået for koordineringen. 


To familier nævner hospitalet, og enkelte 
 nævner fx psykolog, amtet, speciallæge og 
 familien, som dem, der tog mest initiativ. 



Skift af sagsbehandler


Halvdelen af familierne har oplevet skift af 
 sagsbehandler, og det kan i nogle tilfælde 
 give problemer i forholdet til kommunen. 


Kun i ét tilfælde er det gået gnidningsfrit. 


De resterende er delt mellem to grupper, 
 som henholdsvis har oplevet nogle (fire) 
 eller mange problemer (seks) i forbindelse 
 med skiftet. Blandt de forældre, som har 
 oplevet problemer, kan man læse følgende 
 forklaringer: ”De satte sig ikke ind i sagen 
 og viste ingen interesse for handicappet 
 og søgte aldrig info om syndromet”, ”Ved 
 skift starter vi forfra hver gang” eller ”Stor 
 udskiftning af personale. Fem forskellige 
 sagsbehandlere på to år”. En mor fortæller 


også i gruppeinterviewet om problemerne 
 med mange skift:


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


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


6, og der er flere af dem, vi slet ikke har 
 mødt. Det er jo desværre ikke sådan, at den 
 forrige sagsbehandler sætter 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 været uenige om betaling af 
 fx aflastning og talepædagog. 



Manglende kendskab til diagnosen

 Familierne blev også bedt om at vurdere, i 
 hvilke sammenhænge manglende kendskab 
 til Sotos' syndrom har været et problem. 

På listen i spørgeskemaet var forskellige 
 behandlingssammenhænge nævnt, fx 
 hospitalet, fysio-/ergoterapi, talepædagog, 
 tandlæge og de sociale myndigheder. 


Tre femtedele har oplevet problemer pga. 


manglende kendskab. Blandt dem, som 
oplever problemer, er der flest, syv af 26, 
som fremhæver de sociale myndigheders 
manglende kendskab til syndromet. Der er 
ligeledes syv, som savner bedre kendskab 
til diagnosen på hospitalerne. Ud af de 19 
familier, hvor barnet har modtaget fysiote-
rapi, nævner fem mangel på kendskab hos 
fysioterapeuterne, ud af de 20 familier, der 
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 har været til talepædagog, har tre familier 
 oplevet manglende kendskab fra talepæ-
 dagogernes side. Seks familier har også 
 oplevet manglende kendskab til diagnosen 
 i deres barns institution. Enkelte nævner 
 også skolen, efterskolen og skolefritidsord-
 ningen. Blandt kommentarerne kan man 
 bl.a. læse om de sociale myndigheders 
 manglende kendskab: ”Sagsbehandlere 
 synes ikke, det er nødvendigt at sætte sig 
 ind i diagnosen og kan ikke forstå vores 
 problemer”. Andre skriver: ”De kender ikke 
 syndromet, og det har været vanskeligt 
 at vurdere, om dette syndrom har været 
 direkte årsag til de psykiatriske problemer” 


eller ”Fordi børn med Sotos er så 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”. I gruppeinterviewet med forældrene til 
 voksne med Sotos' syndrom fortæller en 
 mor følgende historie om manglende kend-
 skab til diagnosen: 


”Så er det sådan med hensyn til spørgs-
 mål omkring briller, hvor nogle får støtte 
 til briller, og vi ikke har fået, og hvor det 
 er tydeligt, at sagsbehandlerne så betjener 
 sig af det tilgængelige materiale, og det 
 er sådan lidt vilkårligt, hvad det så er. Man 
 tager det for gode varer, hvis det nu er 
 beskrevet, at der ikke er problemer med 
 synet hos Sotos børn, så er det klart, man 
 ikke kan få bevilget briller. Men det er i 
 hvert fald rigtig rart i forhold til kommune 
 og sagsbehandler, at der er så stor en fond 
 af viden, som er tilgængelig.”



Forældres kontakt til myndigheder 

 Forældrene er også blevet bedt om at 
 redegøre for frekvensen af deres kontakt til 

forskellige offentlige myndigheder. Dette er 
 gjort for at skabe et overblik og ikke som 
 led i en bedømmelse af de offentlige myn-
 digheder. Overordnet viser det sig, at det 
 er specialskoler og -institutioner, socialfor-
 valtningen, praktiserende læger samt fysio- 
 og ergoterapeuter, forældrene har mest 
 kontakt til. Generelt er der mindre kontakt 
 til Pædagogisk Psykologisk Rådgivning, 
 skolepsykologer, talepædagoger, amtslige 
 specialkonsulenter og hjælpemiddelcen-
 traler. 15 af de 24 familier, som svarer, har 
 kontakt med specialskoler og -institutioner 
 hver måned. Seks er i månedlig kontakt 
 med fysio- og ergoterapeuter, og tre fami-
 lier er i kontakt med deres socialforvaltning 
 hver måned. Kortlægningens spørgeskema-
 undersøgelse viser, at fem familier, som er i 
 jævnlig kontakt med deres socialforvaltning, 
 samtidig er den gruppe, der oplever pro-
 blemer med afklaring af berettigelsen af 
 bestemte ydelser. Der er således en lille ten-
 dens til, at familier med afklaringsproblemer 
 oftere er i kontakt med socialforvaltningen.



Pædagogisk rådgivning 


I kortlægningens spørgeskemaundersøgelse 
 er der blevet spurgt, om familierne har 
 fået relevant rådgivning om pædagogiske 
 tilbud. Spørgsmålet er medtaget for at 
 vurdere, om forældre til børn med sjældne 
 handicap modtager relevant rådgivning, når 
 de skal have deres børn i daginstitution. 


I forlængelse heraf er der også spurgt til, 
om rådgivningen var målrettet de særlige 
problemstillinger, som gør sig gældende 
for børn med Sotos' syndrom. Kun lidt 
under halvdelen af familierne mener, de 
har modtaget rådgivning. Rådgivningen er 
bl.a. kommet fra kommunen, en psykolog, 
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Pasning


Passet i hjemmet af den ene af forældrene 6 krydser


Passet i dagpleje  11 –


Passet i en almindelig institution (heraf har 18 modtaget støttetimer, seks 


har fået praktisk støtte og 12 har fået pædagogisk støtte) 20 –


Basisgruppe i en almindelig institution  4 –


Specialinstitution 8 –


Andre steder: Passet i udenlandsk børnehave og aflastningsinstitution 2 –
 en sundhedsplejerske eller en specialinstitu-


tion. Forskellen på hvem, der har modtaget 
 rådgivning, og hvem som ikke har, skyldes 
 ikke barnets alder – altså om rådgivning er 
 blevet bedre eller dårligere med årene. Der 
 er en ligelig fordeling på alder. Blandt disse 
 12 familier mener flertallet på otte, at råd-
 givningen har været helt eller delvis målret-
 tet diagnosen. Forældrene skriver, at det fx 
 kan være i forhold til det manglende sprog 
 eller til støttepædagog. Et forældrepar skri-
 ver dog også: ”Men der er stadig tvivl om, 
 hvad der er det rigtige tilbud”.


De sidste fire mener omvendt ikke, at der 
 var taget højde for diagnosen i rådgivningen. 


I tabellen ses, hvordan børnene i førskole-
 alderen fordeler sig på pasningsmuligheder 
 (bemærk at der kan være sat flere krydser 
 for hvert barn).


De fleste forældre (14) mener, det var svært 
 at finde et pasningstilbud til deres børn. 


11 fandt omvendt, at det ikke var svært at 
 finde det rette tilbud. En kommentar fra 
 en familie, der ikke havde problemer, lød: 


”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 læse 
 følgende: ”Vi vidste ikke, hvem der kunne 
 hjælpe med at finde de rigtige tilbud”, 


”Sotosbørn har brug for meget voksenkon-
 takt, og almindelige institutioner kan ikke 
 klare opgaven. Det er også et problem, at 
 specialinstitutionerne kan være beregnet 
 til meget svage børn uden sprog og eller 
 kørestolsbrugere” eller ”Ingen vidste noget 
 om Sotos' syndrom”


Der er ligeledes spurgt til, hvilken habi-
 litering der er blevet tilbudt børnene. Der 
 er blevet spurgt til fysio- og ergoterapi 
 og støtte fra en talepædagog. 19 børn 
 har modtaget eller modtager fysioterapi. 


Det svarer til knap tre fjerdedele. Der er 
 20 børn, som har fået eller får støtte fra 
 en talepædagog. Ergoterapi er lidt mere 
 udbredt. Det har ni børn fået. Syv familier 
 har derudover markeret, at de har benyttet 
 sig af andre aktiviteter, som fx ride-, musik- 
 og svømmeterapi. I en familie har barnet 
 ikke modtaget nogen af de overstående 
 tilbud.


Familierne er også blevet bedt om at vur-
 dere, om disse tilbud er tilstrækkelige for 
 deres børn, og her svarer ni nej. 16 familier 
 mener derimod, at deres børn har fået et 
 tilbud, som er helt eller delvist tilstrække-
 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 
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 i deres kommunikation med barnet. Ifølge 
 kommentarerne er det primært tegn til tale 
 og digitalt kamera, som forældrene bruger. 


under halvdelen af familierne mener, de 
 har modtaget rådgivning. Rådgivningen er 
 bl.a. kommet fra kommunen, en psykolog, 
 en sundhedsplejerske eller en specialinstitu-
 tion. Forskellen på hvem, der har modtaget 
 rådgivning, og hvem som ikke har, skyldes 
 ikke barnets alder – altså om rådgivning er 
 blevet bedre eller dårligere med årene. Der 
 er en ligelig fordeling på alder. Blandt disse 
 12 familier mener flertallet på otte, at råd-
 givningen har været helt eller delvis målret-
 tet diagnosen. Forældrene skriver, at det fx 
 kan være i forhold til det manglende sprog 
 eller til støttepædagog. Et forældrepar skri-
 ver dog også: ”Men der er stadig tvivl om, 
 hvad der er det rigtige tilbud”.


De sidste fire mener omvendt ikke, at der 
 var taget højde for diagnosen i rådgivningen. 


I tabellen ses, hvordan børnene i førskole-
 alderen fordeler sig på pasningsmuligheder 
 (bemærk at der kan være sat flere krydser 
 for hvert barn).


De fleste forældre (14) mener, det var 
 svært at finde et pasningstilbud til deres 
 børn. 11 fandt omvendt, at det ikke var 
 svært at finde det rette tilbud. En kommen-
 tar fra en familie, der ikke havde problemer, 
 lød: ”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 læse 
 følgende: ”Vi vidste ikke, hvem der kunne 


hjælpe med at finde de rigtige tilbud”, 


”Sotosbørn har brug for meget voksenkon-
 takt, og almindelige institutioner kan ikke 
 klare opgaven. Det er også et problem, at 
 specialinstitutionerne kan være beregnet 
 til meget svage børn uden sprog og eller 
 kørestolsbrugere” eller ”Ingen vidste noget 
 om Sotos' syndrom”


Der er ligeledes spurgt til, hvilken habi-
 litering der er blevet tilbudt børnene. Der 
 er blevet spurgt til fysio- og ergoterapi 
 og støtte fra en talepædagog. 19 børn 
 har modtaget eller modtager fysioterapi. 


Det svarer til knap tre fjerdedele. Der er 
 20 børn, som har fået eller får støtte fra 
 en talepædagog. Ergoterapi er lidt mere 
 udbredt. Det har ni børn fået. Syv familier 
 har derudover markeret, at de har benyttet 
 sig af andre aktiviteter, som fx ride-, musik- 
 og svømmeterapi. I en familie har barnet 
 ikke modtaget nogen af de overstående 
 tilbud.


Familierne er også blevet bedt om at vur-
 dere, om disse tilbud er tilstrækkelige for 
 deres børn, og her svarer ni nej. 16 familier 
 mener derimod, at deres børn har fået et 
 tilbud, som er helt eller delvist tilstrække-
 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. Ifølge 
kommentarerne er det primært tegn til tale 
og digitalt kamera, som forældrene bruger.
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”Man skal stort set selv skaffe alle  
 informationer.”


Kommentar fra et spørgeskema 


Kommentaren ovenfor er til spørgsmålet 
 om, hvor svært det er at skaffe information 
 om Sotos' syndrom. I dette kapital vil fokus 
 være på behovet og mulighederne for at 
 skaffe information om syndromet. Kapitlet 
 skal gerne være med til at give indtryk af 
 familiernes behov for information og den 
 betydning, som information eller mangel 
 på information har. Hvad end det gælder 
 usikkerhed hos forældrene eller konkrete 
 problemer, er information centralt. Det 
 gælder også, at der skal være adgang til 
 den ønskede information. Derfor er der i 
 kortlægningens spørgeskemaundersøgelse 
 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 forældrene desuden bedt om 
 at vurdere deres generelle behov for infor-
 mation i forhold til en række emner. Der er 
 således også tale om informationsbehov, 
 som opstår senere i livet. De har selvfølgelig 
 svaret ud fra deres nuværende situation, og 
 det skal således bemærkes, at besvarelserne 
 vil reflektere de forskellige faser i livet med 
 Sotos' syndrom (antal besvarelser – n=26). 

Se tabellen s. 23.


En iøjnefaldende observation, når man 
 kigger på tabellen, er, at der stort set er et 
 flertal med et ”stort behov” ved næsten 
 alle emnerne. Der er således et stort infor-
 mationsbehov blandt forældrene til børn 
 med Sotos' syndrom. Mest markant er 
 manglen på viden om beskæftigelse efter 
 skole/uddannelse og derefter fritidsaktivi-
 teter og prognosen. Modsat er der færre, 
 som udtrykker stort behov for information 
 om mulighederne i forbindelse med psy-
 kologisk bistand og om Sotos' syndrom i 
 samspillet med den øvrige familie. 


Generelt er der stort behov for at kende 
 muligheder for aktiviteter i hverdagen og 
 fremtidsmulighederne. Mange efterspørger 
 viden om skolen og uddannelsen. Det tyder 
 på, at forældrene savner svar på, hvad deres 
 børn vil kunne gøre efter skolen og i forbin-
 delse med uddannelsesmuligheder. På dette 
 område er der også begrænsede erfaringer 
 at trække på i foreningen på grund af de få 
 voksne medlemmer med Sotos' syndrom. 


Når man ser på børnenes alder viser kort-
 lægningen, at det netop er de forældre, som 
 lige nu har disse problematikker inde på 
 livet, der savner information.



Betydning for familiernes hverdag

 For halvdelen af de deltagende i kortlæg-
 ningens spørgeskemaundersøgelse har det 
 uopfyldte informationsbehov efter egen 
 opfattelse haft betydning for deres hverdag. 


KAPITEL 4: 



Behov for information
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 De mangler således 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 foræl-
 dre, som mener at manglende information 
 har betydning for hverdagen, skriver bl.a., at 
 manglen på information giver usikkerhed om 
 fremtiden. Andre skriver, at ”man tænker 
 meget på fremtiden og har ingen svar” eller 


”Skaber tvivl og frustrationer.”


Hvorvidt det er svært at skaffe den infor-
 mation, de efterspørger, er et emne, som 
 forældrene ser lidt forskelligt på. Et flertal på 
 15 imod otte siger, at det er et problem. Der 
 er en svag tendens til, at problemerne med 
 at skaffe informationen er størst hos dem 
 med de yngste børn. Det kan virke underligt, 
 da man normalt må antage, at det er nem-
 mere at skaffe information i dag end før. 


Dels fordi internettet giver gode muligheder 
 for informationssøgning, og dels fordi der 



Informationsbehov Stort behov Noget behov Intet 



behov

 Mulighederne for beskæftigelse efter 

skole/uddannelse 17 4 4


Mulighederne for fritidsaktiviteter 14 9 3


Prognosen for Sotos' syndrom 13 11 2


Mulighederne i forbindelse med  


uddannelse 14 7 4


Mulighederne i forbindelse med skole 14 5 6


Viden om personlig udvikling i skolen 13 6 6


Mulighederne for at danne netværk 12 9 4


Mulighederne for at flytte hjemmefra 12 5 8


Søskendeproblematik  


(ift. raske søskende) 12 5 8


Generel viden om Sotos' syndrom 10 13 3


Medicinsk behandling 11 6 9


Mulighederne i forbindelse med  


daginstitution 10 3 12


Håndtering af økonomisk situation 


efter 18 år 9 8 8


Mulighederne for psykologisk bistand 7 10 8


Håndtering af Sotos' syndrom ift. den 


øvrige familie 7 9 9
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 samles mere viden med tiden. Når foræl-
 drene til de yngste derfor finder det sværere 
 at skaffe viden, kan det skyldes, at de efter-
 spørger mere viden end forældrene gjorde 
 tidligere. Spørgsmålet er, om det faktum, at 
 Sotos' syndrom er en sjælden sygdom, giver 
 særlige problemer med at skaffe informa-
 tion. Når man spørger forældrene, svarer 14 
 af de 26, som har besvaret spørgsmålet, at 
 det er en særlig forhindring. Som begrun-
 delser kan man bl.a. læse i skemaerne, at 


”Jeg har ikke haft overskud til at rykke for 
 hjælp og info”, ”Vi kan ikke finde info om 
 voksne med Sotos” eller ”Vi skal selv skaffe 
 alle informationer. Der er ingen hjælp nogen 
 steder”. Nogle af dem, som ikke mener at 
 Sotos' syndrom som et sjældent handicap er 
 en særlig forhindring for at skaffe informati-
 on, begrunder det fx således: ”Vi ringer bare 
 til foreningen, hvis der opstår problemer”.



Alternativ behandling 


I kortlægningens spørgeskemaundersøgelse 
 er punktet omkring behov for viden om 
 alternativ behandling gjort til et særligt 
 fokuspunkt. Grunden til fokus på netop 


dette emne er, at nogle med Sotos' syn-
 drom bruger forskellige medicinske præ-
 parater. Ønsket var derfor at undersøge, 
 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 på baggrunden 
 for deres behov. De fleste svarer enten, at 
 deres behov skyldes manglende effekt af 
 den traditionelle medicin (eller at de ikke 
 har opnået de ønskede resultater med 
 medicin) (4), eller at deres behov skyldes et 
 ønske om at finde en alternativ behandling 
 frem for den traditionelle behandling (2). 


De ønsker at bruge færre medicinproduk-
ter. En familie begrunder deres behov for 
viden om alternativ behandling med et 
behov for et alternativ, som kan hjælpe 
med koncentrationsevnen, eller som fami-
lien selv skriver: ”Håndtering af barnets 
trivsel – særligt koncentrationsproblemer 
[gennem alternative metoder, red.]”.
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”Den der moderbinding, man kan simpelt 
 hen ikke føle sig fri, næsten uanset om de 
 er der eller ej.”


Fra gruppeinterview med forældre 


Ovenstående citat stammer fra forældrein-
 terviewet og går igen flere gange. Mange 
 af forældrene fortæller, at deres børn søger 
 voksenkontakt og især gerne har en moder-
 binding, som betyder, at de gerne vil være 
 tæt på deres mødre. Citatet er taget med 
 for at vise de store udfordringer, hverdagen 
 kan byde på, når man har et barn med 
 Sotos' syndrom. Dette kapitel vil beskæftige 
 sig nærmere med, hvordan Sotos' syndrom 
 påvirker hverdagen. Herunder vil der være 
 særligt fokus på søskende uden Sotos' 
 syndrom, eventuelle påvirkninger af foræl-
 drenes arbejdssituation samt reaktioner hos 
 venner og den øvrige familie. 



At håndtere socialt samvær


Det første emne forældrene blev bedt om 
 at vurdere var børnenes evne til at håndtere 
 socialt samvær. Lige over hver tredje af 
 forældrene mener, at deres børn klarer sig 
 godt. Knap halvdelen, 12 af de 26, synes 
 det går mindre godt. Til gengæld er der 
 fem, som synes det går decideret dårligt. 


Det er klart, at når forældrene i overvejende 
 grad synes, at deres børn klarer sig godt, 
 så tager de deres børns handicap i betragt-
 ning. Det er socialt samvær set i forhold 


til børnenes betingelser og næppe direkte 
 sammenlignet med socialt samvær blandt 
 mennesker uden Sotos' syndrom. Nogle af 
 de forældre, som markerer 'mindre godt', 
 skriver: ”Han skal kende folk godt for at 
 deltage i samværet, men er oftest tilskuer” 


og ”Han forstår ikke det sociale samspil og 
 er meget voksenkontaktsøgende”. Nogle 
 af de forældre, som synes deres børn klarer 
 sig dårligt, begrunder det fx med: ”Har 
 svært ved at forstå en social situation. Hvad 
 tænker og mener de andre etc. eller har 
 ingen venner. Kender kun dem fra klassen”. 


En forældre stiller spørgsmål ved, hvordan 
 man kan vurdere det. Hun skriver: ”Dårligt i 
 mine øjne, men han virker rimeligt tilfreds i 
 sin lukkede verden”.


At kontakte andre på en 'god' måde 
 leder videre til næste spørgsmål. For nogle 
 børn med Sotos' syndrom kan også over-
 skride andre menneskers grænser enten ved 
 at være hidsige og voldsomme eller ved at 
 være meget kærlige over for fremmede. Ti 
 forældre (eller lidt under en tredjedel) sva-
 rer, at deres børn ofte eller engang imellem 
 ikke forstår disse grænser og derfor over-
 skrider dem. Nogle af de ord, som foræl-
 drene sætter på, er, ”han går meget tæt på 
 både psykisk og fysisk”, ”giver store knus 
 og tror, alle imødekommende piger vil være 
 hans kæreste” eller ”bliver hurtig vred og 
 skælder ud”. Andre fortæller om en dob-
 belthed hos deres børn: ”Voldsomme knus 
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