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Forord


Dette er den syvende i en række af i alt 
 tretten kortlægninger, der indgår i det 
 kortlægningsprojekt, som Center for Små 
 Handicapgrupper (CSH) igangsatte i 2000. 


Kortlægningsprojektet beskriver levevilkårene 
 for mennesker med sjældne diagnoser, og 
 med denne publikation er vi nået til Angel-
 man syndrom.


Den lille gruppe børn og voksne, der har 
 denne diagnose, er karakteriseret ved sær-
 lige ansigtstræk og en forsinket motorisk og 
 psykisk udvikling. 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 kontakt 
 med mennesker med Angelman syndrom. 


Samtidig er den rettet mod de beslutningsta-
 gere, som har indflydelse på dansk handicap-
 politik. 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 ind-
 blik i, hvordan familierne oplever samspillet 
 med fagpersonalet. Endelig gives der bud på, 
 hvilke løsninger, der eventuelt vil kunne lette 
 brugernes og de pårørendes hverdag. 


Angelmanforeningen i Danmark har været 
 en vigtig samarbejdspartner under udarbej-
 delsen. Uden deres input var denne publi-


kation ikke blevet en realitet. En stor tak til 
 medlemmerne og særligt til Lisbet Kok, Jan 
 Øberg og Vibeke Nicolaisen, som har udgjort 
 en følgegruppe undervejs i forløbet.


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



Læsevejledning


De læsere, som ikke har behov for en nøjere 
 redegørelse for diagnosen, kan undlade at 
 læse s. 4-6. Og for de af læserne, hvis inte-
 resse for kortlægningen først og fremmest 
 samler sig om de konkrete resultater og kon-
 klusioner, er det muligt at springe s. 6-8 over, 
 hvor der gøres rede for metodeovervejelser, 
 herunder fremgangsmåde og diskussion af 
 datavaliditet.


Sidste afsnit i kapitel 1 om baggrundsdata 
 samt resten af publikationen rummer den 
 egentlige analyse og de konkrete resultater 
 af kortlægningen.


Denne kortlægning er støttet af Sygekasser-
 nes Helsefond – http://www.helsefonden.dk/ 


og Apotekerfonden af 1991 – http://www.


apotekerforeningen.dk/
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Indledning 


Forældrene beskriver ofte deres børn med 
 Angelman syndrom som glade, storsmilende 
 og imødekommende. Børnene er dog også 
 svært udviklingshæmmede og opnår typisk 
 ikke en mental udvikling over det, som sva-
 rer til et normalt barn på 2 år. Angelman 
 syndrom er et handicap, som kræver meget 
 af familierne, særligt på grund af børnenes 
 tendens til at være hyperaktive og have et 
 lille søvnbehov. I kortlægningen er der sat 
 fokus på de problemstillinger, som familierne 
 oplever. Kortlægningen vil bl.a. belyse og 
 dokumentere en række problemstillinger for 
 børn og voksne med Angelman syndrom og 
 deres familier omkring kontakten til sund-
 hedsvæsenet, de sociale myndigheder, skolen 
 og overgangen til voksenlivet. Kortlægningen 
 bliver afsluttet med en opsamling, der konsta-
 terer nogle positive tendenser, såsom kortere 
 ventetid før diagnosen stilles, men også peger 
 på fire områder, hvor der er plads til forbed-
 ringer. Det er på områder som information og 
 rådgivning, samarbejdet med de sociale for-
 valtninger og overgangen fra barn til voksen.



Led i overordnet kortlægning


Kortlægningen af Angelman syndrom indgår 
 i et større kortlægningsprojekt, hvor levevil-
 kårene for personer med en række sjældne 
 diagnoser bliver undersøgt. Det er målsæt-
 ningen at bruge resultaterne fra kortlægnin-
 gerne til på et senere tidspunkt at lave en 
 samlet opsamling om levevilkårene for per-
 soner 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 diagno-
 serne. Enkelte temaer er specifikke for den 
 enkelte eller for nogle af diagnoserne. 



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 Angelman syndrom



Diagnosen Angelman   syndrom


Angelman syndrom blev beskrevet første 
 gang i 1965 af den engelske børnelæge 
 Harry Angelman.


De væsentligste træk ved Angelman 
 syndrom er særlige ansigtstræk, en meget 
 forsinket psykomotorisk udvikling med 
 manglende sprogudvikling, epilepsi, rykvise 
 bevægelser og karakteristiske latterudbrud. 


På grund af de to sidstnævnte træk blev 
 syndromet tidligere kaldt „happy puppet“ 


(glad marionet).


Diagnosen stilles bl.a. ud fra det kliniske 
 billede, og som regel stilles den først, når de 
 karakteristiske ansigtstræk bliver tydelige. 


Hyperaktivitet og et lille søvnbehov er også 
 vigtige indikatorer på diagnosen. Diagnosen 
 kan være vanskelig at stille i en tidlig alder.


Er der mistanke om Angelman syndrom, 
kan den i mange tilfælde bekræftes gennem 
en undersøgelse af kromosomerne. Diagno-
sen kan ligeledes underbygges af en EEG-
undersøgelse.
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Forekomst og arvegang


Forekomsten er ukendt, men man har skøn-
 net, at der fødes 1 barn ud af 20.000 føds-
 ler. Der menes således at være 150-200 per-
 soner med Angelman syndrom i Danmark. 


Mange har ikke fået stillet diagnosen, og det 
 gælder især mange voksne med Angelman 
 syndrom. En stigende opmærksomhed om 
 syndromet, siden man i 1987 fandt en særlig 
 kromosomfejl, har imidlertid ført til et sti-
 gende antal diagnosticeringer.


Ved mere end halvdelen af de diagnosti-
 cerede tilfælde har man kunnet påvise, at 
 der mangler en mindre del af kromosom 15. 


Hos andre personer med Angelman syndrom 
 kan man ved en kromosomanalyse vise, at 
 begge barnets eksemplarer af kromosom 15 
 stammer fra faderen, og barnet har således 
 intet kromosom 15 fra moderen. Der er ikke 
 påvist forskelle mellem personer med de to 
 forskellige kromosomfejl. Kromosomfejlen 
 opstår som regel ved en nyopstået muta-
 tion, hvilket vil sige, at fejlen i arveanlæg-
 get er opstået for første gang i det nyfødte 
 barns slægt. Der kendes enkelte tilfælde, 
 hvor samme familie har fået flere børn med 
 Angelman syndrom. Har en familie fået barn 
 med Angelman syndrom, er der en lidt for-
 øget risiko for, at et kommende barn også 
 får syndromet. Sandsynligheden for flere 
 børn med Angelman syndrom er mindst i de 
 tilfælde, hvor der er en deletion på kromo-
 som nr. 15. Der kan tilbydes fosterdiagnostik, 
 men det kan ikke altid med sikkerhed påvise 
 Angelman syndrom.



Forløb og prognose


Personer med Angelman syndrom har ingen 
 livstruende komplikationer, og levealderen 
 er normal. De vil dog aldrig blive i stand til 


at klare en selvstændig tilværelse p.g.a. den 
 mentale udvikling. Mange synes at blive 
 glade for mad, hvilket kan resultere i over-
 vægt, da de med alderen også bliver mindre 
 motorisk aktive.


De karakteristiske hoved- og ansigtstræk 
 bliver tydelige omkring andet leveår. Børnene 
 har et lille hovedomfang, med fladt bag-
 hoved. De særlige ansigtstræk omfatter en 
 spids hage, fremstående kæber med buttede 
 kinder, bred mund og stort mellemrum mel-
 lem tænderne. Hos mange er tungen skudt 
 frem med en savlen til følge. De har oftest 
 lyst hår og lys hud, og de fleste har blå eller 
 grønne øjne. 


Forsinkelsen i den psykomotoriske udvik-
 ling er også karakteristisk for Angelman 
 syndrom. I de første levemåneder viser der 
 sig ofte trivselsvanskeligheder, hvor barnet 
 kan afvise berøring og have problemer med 
 at tage føde til sig, eller maden kommer op 
 igen. Disse vanskeligheder forsvinder som 
 regel inden 2-års-alderen, hvorefter børnene 
 bliver glade for fysisk kontakt og spiser med 
 god appetit. Der er nedsat muskelspænding 
 i kroppen i spædbarnsalderen, mens arme 
 og ben i samme periode kan være spændte. 


Den forsinkede psykomotoriske udvikling 
 bemærkes i løbet af første leveår, hvor bar-
 net ikke når de normale udviklingsmæssige 
 milepæle, som fx at kunne sidde uden støtte, 
 kravle og gå. Børnene lærer først at sidde 
 uden støtte ved 1-2-års-alderen og begynder 
 at gå meget sent, ofte ved 3-8-års-alderen. 


Gangen er bredsporet, og børnene går ofte 
med armene strakt i vejret og bøjet ved 
albuen. Rykvise og stive bevægelser viser 
sig ligeledes i løbet af første leveår. Børnene 
har motorisk uro i kroppen og er konstant i 
fysisk aktivitet.
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 Børnene udvikler ikke sprog ud over til-
 egnelse af ganske få ord. Der forekommer 
 ingen førsproglig pludren, men personer 
 med Angelman syndrom udtrykker glæde og 
 ubehag med lyde. De vil i nogen udstræk-
 ning lære at forstå sproglige meddelelser 
 og at kommunikere med enkelte tegn eller 
 ved at vise en ting, pege eller tage fat i en 
 voksen. Børnenes kontakt til andre udvikles 
 meget langsomt, men de vil efterhånden 
 reagere forskelligt afhængig af, hvor godt 
 de kender dem. Det kan være vanskeligt at 
 opnå øjenkontakt med mindre Angelman-
 børn, og deres øjenkontakt vil senere i livet 
 være flygtig. Nogle personer med Angelman 
 syndrom kan imidlertid godt etablere god 
 øjenkontakt med andre. Børnene griner hyp-
 pigt, og især i barnealderen kan det have 
 samme udtryksform som et spædbarns 
 begejstrede grin.


Epilepsi optræder normalt i første eller andet 
 leveår. Ofte med kraftige kramper i perioder, 
 afbrudt af krampefrie perioder på uger eller 
 måneder. Der ses et ret typisk EEG-mønster 
 ved Angelman syndrom. Kramperne bliver 
 mindre hyppige senere i barndommen og 
 kan hos nogle helt ophøre, også uden medi-
 cin. Både børn og voksne kan dog også have 
 rystelser i kroppen, som ikke skyldes epilepsi.


En del personer med Angelman syndrom 
 har også forskellige synsproblemer, som fx 
 skelen og svind af synsnerver. Ligeledes kan 
 der forekomme frembuling af hornhinden 
 (keratoconus).


Skæv ryg kan undertiden forekomme, oftest 
 i barnealderen med mulig forværring i puber-
 teten. Akillessenerne kan være for korte, 
 hvilket medfører tåspidsgang, og der kan 


udvikles stramme muskler, især i benene.


Personer med Angelman syndrom har ofte 
 en hud, der pga. ringe pigmentering er over-
 følsom for sollys.



Metodeovervejelser 



Kortlægningsdata 


Der er brugt to dataindsamlingsmetoder i 
 kortlægningen: Først spørgeskemaer og der-
 næst fokusgruppeinterview.


Spørgeskemaer


Der er udsendt et spørgeskema til foræl-
 drene til børn med Angelman syndrom. De 
 er blevet bedt om at udfylde skemaet på 
 egne og børnenes vegne. Angelmanforenin-
 gen har været inddraget på flere niveauer i 
 arbejdet med at indsamle data. For det første 
 blev de involveret i processen omkring for-
 muleringen af spørgsmålene. Herved opnå-
 edes en præcis og relevant fokusering på de 
 særlige problemer, som er knyttet til Angel-
 man syndrom, og samtidig aktiverede selve 
 processen nogle af de ressourcer og den 
 viden, som er samlet i foreningen. For det 
 andet fungerede foreningen som bindeled 
 til de enkelte respondenter, dels ved at sikre, 
 at alle medlemmer på deres medlemsliste fik 
 tilsendt et spørgeskema, dels ved at anbefale 
 kortlægningen over for medlemmerne. Dette 
 har haft en positiv effekt på svarprocenten. 


Fokusgrupper


Den anden form for data blev indsamlet gen-
 nem to fokusgruppeinterview med henholds-
 vis seks forældre til børn og unge og fire 
 forældre til voksne med Angelman syndrom. 


I fokusgruppeinterviewene var der mulighed 
for at få uddybet problematikkerne, som var 
blevet belyst i spørgeskemaerne. 
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 Interviewmetoden blev baseret på en friere 
 struktur end traditionelle interview, idet inter-
 aktionen ikke kun foregik mellem interviewer 
 og deltagere, men også mellem deltagerne 
 indbyrdes. Intervieweren forsøger at igang-
 sætte en gruppeproces, som fører til en mere 
 alsidig belysning af emnerne gennem den 
 dynamik, som deltagerne opbygger gennem 
 deres udveksling af erfaringer.  Denne inter-
 viewform har især sin styrke i forbindelse 
 med interview om emner, hvor interviewper-
 sonerne har et fællesskab – en fælles forstå-
 else af et emne eller nogle erfaringer, som 
 intervieweren ikke har de samme forudsæt-
 ninger for at sætte sig ind i. Herudover kan 
 man også opnå at få de mere følelsesmæs-
 sige aspekter 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 lejlig-
 hed til at møde de mennesker, hvis levevilkår 
 skulle beskrives. Det øgede alt andet lige 
 interviewerens indsigt, forståelse og for-
 udsætninger for at nuancere den endelige 
 rapport, sammenlignet med hvis kontakten 
 udelukkende foregik via postvæsenet.  


Fokusgruppeinterviewene blev gennemført 
 i marts måned 2005. Interviewene med for-
 ældrene udviklede sig i høj grad som forven-
 tet. Forældrene benyttede muligheden for at 
 kommentere hinandens udsagn og sammen-
 ligne med egen situation. Begge interview 
 varede omkring 1½ time. Interviewene gav 
 en solid baggrund for at beskrive hverdagen 
 for familierne og forstå baggrunden for 
 deres besvarelser af spørgeskemaerne.



Konkret fremgangsmåde


Personer med Angelman syndrom kan ikke 
 selv deltage spørgeskemaundersøgelsen og 
 gruppeinterviewene på grund af deres handi-
 cap. 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 Angelman syndrom bygger på foræl-
 drenes 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 150-200 med Angelman syndrom, 
 der skønsmæssigt findes i Danmark. Det er 
 langt fra alle, som er organiseret i patient-
 foreningen, og der føres ingen officiel regi-
 strering. Der er også en del,  som faktisk 
 har Angelman syndrom, men som ikke er 
 diagnosticeret. Den gruppe, som det derfor 
 er muligt at komme i kontakt med, er en 
 delmængde af den samlede population. 


Kortlægningen af denne gruppe måtte såle-
 des metodisk indrette sig efter disse vilkår, 
 og den fik derfor en kvalitativ metodetilgang, 
 hvor der blev fokuseret mere på at beskrive 
 de problemstillinger, der forekommer,  end 
 at dokumentere udbredelsen af problemstil-
 lingerne.



Kontaktmulighedernes betydning for  metodevalg


Kontakten til de mennesker, som medvirker 
i kortlægningen, skete som udgangspunkt 
gennem foreningen, hvilket som sagt ude-
lukker dem, som ikke er medlemmer af for-
eningen. For at få det bedst mulige grundlag 
for kortlægningen, blev Rigshospitalet og 
Skejby Sygehus kontaktet, fordi der her er 
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 landsdelsfunktioner for sjældne handicap. 


Begge steder indvilgede personalet i at vide-
 reformidle skemaer til de patienter, som kom 
 disse steder. 


Problemstillingen med den begrænsede 
 mulighed for at komme i kontakt med alle 
 familier med et barn med Angelman syn-
 drom ville afstedkomme en væsentlig usik-
 kerhed i kortlægningen, såfremt besvarel-
 serne udelukkende blev behandlet efter rent 
 kvantitative metoder. Det ville simpelthen 
 ikke være muligt at godtgøre, at resultaterne 
 er repræsentative for alle med Angelman 
 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 Angelman syn-
 drom i Danmark. Formentlig har op imod 
 20-25 % af alle familier med et barn med 
 Angelman syndrom svaret på et spørge-
 skema. 



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.



Baggrundsdata


På baggrund af medlemslisten fra Angelman-
 foreningen i Danmark blev der udsendt 59 
 spørgeskemaer i begyndelsen af marts 2005. 


Omkring 14 dage senere fik medlemmerne 


en påmindelse. I april var der kommet 43 
 skemaer retur. Der var således en svarprocent 
 på omkring 73%, hvilket er tilfredsstillende.   


Der var i spørgeskemaundersøgelsen  
 primært lagt op til, at det var forældrene, 
 som skulle besvare skemaet, og det er også 
 sket i samtlige tilfælde på nær ét skema. 


Dette skema er besvaret af plejeforældrene  
 til et barn.  


Spørgeskemaer formidlet gennem  
 hospitalerne


Som tidligere nævnt har Klinik for sjældne 
 handicap på Rigshospitalet og Center for 
 sjældne sygdomme på Skejby Sygehus også 
 formidlet skemaer videre til de patienter med 
 Angelman syndrom, som de har været i kon-
 takt med. To skemaer kommer fra familier, 
 som ikke er medlemmer af Angelmanfor-
 eningen, og vi går ud fra, at de har fået ske-
 maet fra et af de ovennævnte steder. 


Aldersfordeling (i 2005) for de delta-
 gende fremgår af skemaet på følgende side 
 (Bemærk! En har ikke svaret på spørgsmålet 
 om alder – n=43)


De ældste voksne, som deltager i kortlæg-
 ningens spørgeskemaundersøgelse, er født i 
 1961. Af spørgeskemaerne fremgår det, at 
 der er i alt 18 drenge/mænd blandt delta-
 gerne og 25 piger/kvinder. 


Deltagernes boligform fremgår af skemaet 
på næste side. (i 2005 – en har undladt  
at svare)
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Under  år Over  år


Bor stadig hjemme hos deres forældre  25 4


Bor i et institutionstilbud eller i bofællesskab 4 6


I egen bolig med støtte 1


Hos plejeforældre 1


Kombination: Delvis hjemme 


og delvis på institution 1



Antal


Førskolealderen (0-6 år) 8


Skolealderen og frem til 18 år (7-17 år) 23


Voksne (18- år) 11



Alder



Boligform
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KAPITEL 2:



At få diagnosen


”Familien sagde, at hun er nok bare var 
 lidt langsom. Så blev hun et år, og hun lå 
 på gulvet og lavede ingenting. Jeg vidste 
 ikke bedre, men min kone har været klar 
 over, at der var et eller andet i vejen”


Fra gruppeinterview med forældre



Uklarhed i de første år


Angelman syndrom er et medfødt og sjæl-
 dent handicap. Ovenstående citat er fra det 
 gruppeinterview, som blev foretaget med 
 forældre til børn med Angelman syndrom. 


Citatet viser, at det i begyndelsen har være 
 svært som forældre at afgøre, om deres 
 barns udvikling blot er forsinket, eller om 
 det har handicappet. I forbindelse med de to 
 gruppeinterview fortalte flere af forældrene 
 om deres oplevelser i de første år og om 
 problemerne med at få stillet en diagnose på 
 deres barn. En far fortæller: 


”Vi fandt ud af, at der var noget galt, og 
 vi fandt faktisk selv ud af, hvad hun fejlede. 


Da hun var fem år, fortalte min søster, som 
 arbejdede som pædagog, at hun i et blad 
 havde læst en artikel om en 10-årig pige. 


Da vi læste den, så var vi sikre på, hvad der 
 var galt. Det lignede simpelt hen min datters 
 forløb det hele”.


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


”De første 10 år af min søns liv var han 
 bare diagnosticeret som udviklingshæm-
 met. Vi vidste ikke, hvad det var, og havde 
 egentlig slået os til ro med det. Pludselig 
 får vi nærmest ved et tilfælde at vide, at 
 han kunne have Angelman syndrom. Han 
 møder en far, som har en søn, der var halvt 
 så gammel på det tidspunkt. Denne far fik 
 nærmest et chok, fordi han så en dobbelt så 
 stor udgave af sin egen søn komme gående 
 lige mod ham. Han var ikke i tvivl om, at 
 der var et tilfælde mere af det her sjældne 
 handicap”. 


Mange familier har dog fået diagnosen 
 gennem forskelligt sundhedspersonale, pri-
 mært på hospitalerne. I gruppeinterviewene 
 blev den måde, hvorpå familier fik beskeden, 
 også diskuteret. Flere har oplevet det som 
 svært at fatte, og andre har oplevet det som 
 ubehageligt. En mor fortæller: 


”Vi fik at vide, at det kunne være Angel-
 man syndrom. Men hun havde slet ikke 
 mange af de symptomer, der var nævnt i 
 beskrivelsen af Angelman syndrom. Det pas-
 sede ikke på hende. Hun sov faktisk 23 timer 
 i døgnet de første 2-3 år, og hendes øjen-
 kontakt var god. Det var nok også derfor, 
 det kom som et chok for mig, da jeg syntes, 
 der var så mange ting, der ikke passede. Hun 
 kunne også gå”.


En anden fortæller om denne ubehagelige 
oplevelse: 
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”Vi fik det at vide på telefonsvarer, at 
 vores søn havde en kromosomfejl, og at vi 
 skulle på Kennedy Instituttet dagen efter kl. 


9. Jeg kan ikke huske, om de sagde, at det 
 var Angelman syndrom, eller kun, at det var 
 en kromosomfejl”.


En mor til en af de voksne, som i dag er i 
 30’erne, fortæller om denne oplevelse efter 
 nogle ugers indlæggelse: 


”Jeg kom ind til en psykolog, og hun 
 sagde, at hun ikke kunne forstå, jeg ikke 
 ville have mit barn ind under åndssvagefor-
 sorgen. Bump, sagde jeg så, og jeg var nok 
 mere mundlam dengang, end jeg er i dag, 
 men jeg fik alligevel samlet mig, og så sagde 
 jeg til hende, at en ting der er vigtigt, det er, 
 at du fortæller mig, at mit barn er åndssvagt, 
 for det ved jeg ikke”. 


Det varierer meget de enkelte børn med 
 Angelman syndrom imellem, hvornår de før-
 ste symptomer på handicappet viser sig. Svar 
 fra spørgeskemaerne viser, at der er gået alt 
 fra nul til 18 måneder. Blandt de 38, som 
 besvarer spørgsmålet, har de første sympto-
 mer vist sig inden for de første 3 måneder 
 for halvdelen af børnenes vedkommende. 


Hos tre-fjerdedele har der vist sig symptomer 
 inden for de første syv måneder, mens der 
 for enkelte er gået op til et til halvandet år. 



Ventetid før diagnosen stilles


Angelman syndrom er en sjælden diagnose. 


Som det er typisk for sjældne diagnoser, der 
 er karakteriseret ved udviklingshæmning, kan 
 diagnosen ikke altid stilles på et tidligt tids-
 punkt. Kortlægningens spørgeskemaunder-
 søgelse viser dog, at nogle venter usædvanlig 
 længe, før diagnosen bliver stillet. En enkelt 
 familie markerer, at diagnosen er blevet stillet 
 en måned efter, at de første symptomer blev 


registreret. Alle andre familier har ventet i 
 mere end et år, efter at de første symptomer 
 viste sig. For halvdelen af familierne gælder 
 det, at de har ventet mellem et og to et halvt 
 år. Den sidste halvdel har ventet alt fra tre 
 til seks måneder og op til 32 år efter, at de 
 første symptomer blev kendt. Fire familier 
 har ventet i mellem 18 og 32 år. Disse børn 
 har tidligere blot været diagnosticerede som 
 udviklingshæmmede. Tallene fra spørgeske-
 maet viser en klar sammenhæng mellem 
 alder og ventetid før undersøgelse. De æld-
 ste deltagere i kortlægningens spørgeskema-
 undersøgelse har generelt ventet længere, 
 mens de fleste børn og unge har ventet 
 meget kort tid. Ingen børn født senere end 
 1999 har fx ventet mere end 30 måneder. I 
 gruppeinterviewet med forældrene til voksne 
 med Angelman syndrom fortæller en mor til 
 en af dem, som har fået diagnosen sent: 


”Men det, jeg synes er det gode ved at 
 få papirerne på diagnosen og ved at snakke 
 med andre, er, at man finder ud af, hvorfor 
 er ens barn er så hyperaktivt. Min søn har 
 vitterligt været hyperaktiv simpelt hen i yder-
 ste grad. Også forstå hvorfor mit barn ikke 
 sover om natten, når han efterhånden har 
 nået 8-årsalderen”



Mange bliver undersøgt på lokale  sygehuse


Hvert tredje barn med Angelman syndrom 
har ifølge kortlægningens spørgeskemaun-
dersøgelse fået sin diagnose på det lokale 
sygehus. De øvrige to tredjedele på et ikke 
lokalt sygehus. Nogle af disse fik diagnosen 
på et af de to landsdelscentre for sjældne 
sygdomme og handicap på Rigshospitalet 
eller Skejby (6), og nogle stykker på fx Van-
gedehuse og Kennedy Instituttet.
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 Kortlægningens spørgeskemaundersøgelse 
 viser også, at der er forholdsvis få indlæg-
 gelser i det første leveår. Tre af fire børn har 
 maksimalt været indlagt en gang. De øvrige 
 har været indlagt mellem 2 og 10 gange. Til 
 gengæld markerer halvdelen af familierne, 
 at de har oplevet, at det første leveår var 
 præget af hyppige sygdomsperioder. Men 
 sygdomsperioderne har altså ikke resulteret i 
 så mange indlæggelser.  


I kortlægningens spørgeskemaundersø-
 gelse er der spurgt lidt nærmere ind til de 
 medvirkendes kontakt med de to lands-
 delscentre for sjældne sygdomme og handi-
 cap på henholdsvis Rigshospitalet og Skejby 
 sygehus. Lidt over en fjerdedel (12) af de 
 medvirkende har været henvist til et af de to 
 centre. Det er vigtigt at bemærke, at alle ikke 
 nødvendigvis vurderes at skulle henvises til et 
 af landsdelscentrene. I de fleste tilfælde var 
 det Angelmanforeningen, som informerede 
 om muligheden for henvisning. Fire familier 
 blev henvist fra sygehuset, mens to hørte om 
 muligheden fra andre forældre til handicap-
 pede børn. Halvdelen af de henviste familier 
 blev henvist mellem 12 uger og et år efter, at 
 de blev klar over de første symptomer på et 
 handicap. De resterende har ventet mellem 
 ét og tre år på en henvisning. Langt de fle-
 ste, der har været forbi et af  landsdelscen-
 trene, har modtaget flere tilbud, fx om 
 rådgivning, kontrolbesøg, information om 
 diagnosen og genetisk rådgivning m.m. To 
 familier er kun kommet for at få enten råd-
 givning eller til kontrolbesøg. De fleste, som 
 blev henvist til landsdelcentrene, har jævnlig 
 kontakt med ét af de to landsdelscentre. 


Otte familier kommer således på et af cen-
 trene hvert halve år, mens tre familier kom-
 mer en gang om året.


Når man spørger om kontakten til sund-
 hedssektoren gennem de seneste tre år, viser 
 svarene, at de fleste familier har en jævnlig 
 kontakt til det lokale sygehus. Der er for-
 mentlig mest tale om kontrolbesøg. De fleste 
 familier markerer, at de har kontakt mindst 
 en gang årligt. En fjerdedel har kontakt hvert 
 halve år, en fjerdedel hvert år og to 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 speciellæge. Tre familier ser hen-
 holdsvis en speciellæge hvert halve år eller 
 en gang om året. Mere end to tredjedele har 
 ingen kontakt med speciellæger, hvilket for-
 mentlig skyldes, at der ikke er behov for det.


I 19 ud af 43 skemaer for børn og unge 
 med Angelman syndrom 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 spastiske lammelser (Cerebral pare-
 se), hjerneskadet eller som en enkelt skriver: 


”Albino”. Et stort flertal har i dag kun diag-
 nosen Angelman syndrom. En enkelt familie 
 noterer, at deres barn har fået diagnosen 
 spasticitet i benene.


Familierne er ligeledes blevet spurgt, om 
de kender baggrunden for diagnosen Angel-
man syndrom. Familierne kunne vælge mel-
lem de tre kendte årsager til syndromet. For 
to tredjedele af familiernes vedkommende 
drejer det sig om en deletion på kromosom 
nr. 15, som er arvet fra moderen. Tre familier 
sætter kryds ved ”begge arme på kromo-
som nr. 15 stammer fra faderen”. Yderligere 
tre familier markerer ”aftryks-defekter eller 
punktmutationer i UBEA3-genet”. Hos cirka 
hver tiende familie forekommer der ingen af 
disse tre (defekter), og man kan derfor ikke 
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 give en forklaring. De sidste fem af famili-


erne har ikke fået undersøgt, hvad der ligger 
 til grund for syndromet.


Der blev ligeledes spurgt, hvor mange der 
 er blevet tilbudt en fosterdiagnostikundersø-
 gelse i forbindelse med en ny graviditet efter 
 barnet med Angelman syndrom. 13 familier 
 har fået tilbuddet, mens 20 familier ikke har 
 fået det. For de sidste otte, som svarer, har 
 det ikke været relevant.



Typiske symptomer


I spørgeskemaet er nævnt en række typiske 
 symptomer, der er en følge af Angelman 
 syndrom. I skemaet på næste side kan man 
 se hyppigheden af symptomerne. Bemærk at 
 besvarelserne går på, om de adspurgtes børn 
 har eller har haft et eller flere af følgende 
 symptomer (n = 43)


Som det fremgår af skemaet, er det ikke 
 alle med Angelman syndrom, som har samt-
 lige symptomer, dog har de alle (på nær en 
 som ikke svarer) svære indlæringsvanskelig-
 heder og motoriske problemer. 



Medicin og bivirkninger


Stort set samtlige børn og voksne med 
 Angelman syndrom får eller har fået forskel-
 lige slags medicinpræparater. Typisk er det 
 medicin, som skal dæmpe epileptiske anfald 
 eller virke beroligende. Blandt de præpara-
 ter, som familierne nævner, er: Nitrazepam, 
 Risperdal, Deprakine, Nexium, Orfiril, Frisium 
 og Rivotril. 


Kun lidt mere end hver tiende bruger 
 slet ingen medicin. Knap halvdelen bruger 
 mere end et medicinpræparat, og lige så 
 mange bruger kun ét præparat. Nogle af 
 disse medicinpræparater har bivirkninger. På 
 spørgsmålet, om lægerne på noget tidspunkt 


har stoppet behandlingen pga. bivirkninger, 
 svarer lidt over en fjerdedel af forældrene ja 
 (11 svarer). Langt fra alle har uddybet hvilket 
 præparat, som har givet bivirkninger, men 
 det fremgår af forældrenes besvarelser, at 
 Sabrilex og Deprakine kan give problemer. 


Om bivirkninger skriver en forælder: ”Hun 
 sov konstant. Hun viste ingen reaktion på at 
 blive badet [underforstået modsat reaktion i 
 forhold til perioder uden medicin, red.]” 



Information om diagnosen


Generelt er behovet for information stort lige 
 efter, at diagnosen er stillet, men besvarel-
 serne viser, at informationen kan være svær 
 at skaffe.


Med sjældne diagnoser er det ofte svært 
 for forældrene at finde den information, de 
 har brug for. En tredjedel af de adspurgte 
 føler ikke, at de har haft tilstrækkelig adgang 
 til den fornødne information.


En tredjedel svarer, at de har modtaget 
 nogen, men utilstrækkelig information, og 
 en tredjedel svarer, at de fik den informa-
 tion, de havde behov for. En væsentlig del 
 af informationen kom ikke overraskende fra 
 hospitalerne. 17 (af 32) markerer, at de fik 
 information af hospitalet. Resten har fået 
 information om diagnosen fra bl.a. Angel-
 manforeningen, skolen og familien, eller 
 også fandt de selv det, de manglede.



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 10 
emner: Viden om prognosen for Angelman 
syndrom – Fremtidsudsigterne for dette han-
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Typiske symptomer 0 til 18 år



n=32 18 år og over n=11


Svære indlæringsproblemer 32 krydser 10 krydser


Motoriske problemer – fx balancen  32 - 10 -


Forsinket motorisk udvikling 31 - 10 -


Viftende håndbevægelser 30 - 10 -


Tungefremfald – savler 29 - 9 -


Lille søvnbehov og/eller hyperaktiv 30 - 7 -


Rykvise bevægelser 26 - 10 -


Forsinket psykisk udvikling 30 - 5 -


Epilepsi 26 - 8 -


Unormal hjernerytme 26 - 5 -


Fladt baghoved 22 - 8 -


Bred smilende mund 22 - 7 -


Vekslende muskelspændinger 21 - 6 -


Lys hud- og hårfarve 21 - 5 -


Kramper 21 - 3 -


Problemer med at spise 22 - 1 -


Taktil skyhed 19 -  2 -


Synsproblemer 14 -  3 -


Overvægt 10 - 3 -


Skoliose 7 - 4 -


Andet: Reflux, platfodet, lysfølsomme øjne, 


lydoverfølsomhed og knogleskørhed  4 - 1 -


Høreproblemer 1 -  0 -
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 dicap – Information om, hvordan handicap-
 pet håndteres i dagligdagen – Information 
 om fosterdiagnostik – Familiens sociale 
 rettigheder – Mulighederne for behandling 
 – Praktiske hjælpemuligheder – Viden om 
 arvegangen – Information om krisehjælp 
 – og ikke mindst om en patientforening.  


Et emne skiller sig i besvarelserne lidt ud 
 fra de andre ved et stort behov hos næsten 
 samtlige, nemlig behovet for information 
 om prognosen. Derudover havde cirka to 
 tredjedele stort behov for information om 
 håndtering i dagligdagen, behandlingsmu-
 ligheder, arvegangen og ikke mindst om en 
 patientforening. Omvendt er der færre med 
 stort behov, når det gælder fosterdiagnostik 


(hvilket selvfølgelig også kun er aktuelt, hvis 
 man får børn efter barnet med Angelman 
 syndrom) og krisehjælp. 



Kontakt til Angelmanforeningen

 Afslutningsvis er familierne i denne del af 
 spørgeskemaet blevet bedt om at svare på, 
 hvor langt tid der gik fra de fik diagnosen, til 
 de kom i kontakt med Angelmanforeningen. 

Næsten halvdelen af familierne var i kontakt 
med foreningen allerede efter en uge. To af 
tre havde kontakt efter en måned. De sidste 
fik kontakt mellem seks uger og knap fem år 
efter, at de fik diagnosen. To er ikke medlem-
mer af foreningen.



(18)



KAPITEL 3:



Kontakt til sociale myndigheder  og pædagogiske institutioner


”Jeg synes det er hårdt, at man ikke  
 kan leve et normalt liv, men skal gå  
 tiggergang”


Fra gruppeinterview med forældre 


Citatet er fra en af deltagerne i gruppein-
 terviewet og illustrerer problemet med at 
 blive afhængig af tilskud fra socialforvalt-
 ningen, fordi man har fået et handicappet 
 barn. Ingen af forældrene har ønsket denne 
 afhængighed og føler, at afhængigheden 
 medfører en ekstra belastning. Det skyldes, 
 at mange for første gang oplever de bliver 
 nødt til at søge hjælp, og at mange føler  
 de skal gå tiggergang, men det skyldes 
 også, at mange oplever problemer med 
 samarbejdet med socialforvaltningen. Når 
 der er tale om et sjældent handicap, kan det 
 p.g.a. det ofte ringe kendskab til diagnosen 
 udgøre et særligt problem 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 Angelman syndrom 
 med svære symptomer er berettiget til støtte 
 efter sociallovgivningen. Af spørgeskema-

erne fremgår det, at familierne modtager 
 en række forskellige ydelser, især drejer det 
 sig om: økonomisk støtte til merudgifter, 
 kompensation for tabt arbejdsfortjeneste, 
 aflastning, hjælpemidler og tilskud til han-
 dicapbil efter Lov om social service1. Ifølge 
 Lov om social service er det kommunernes 
 opgave at rådgive forældrene. Det kan man 
 læse i lovens § 5 om rådgivning, hvor der 
 står: ”Kommunen er forpligtet til ved opsø-
 gende arbejde at tilbyde denne rådgivning 
 til enhver, som på grund af særlige forhold 
 må antages at have behov for det”. En vig-
 tig forudsætning for at kommunerne kan 
 rådgive er, at kommunerne bliver informeret, 
 når et barn med handicap bliver født. 


For at undersøge, hvor hurtigt forældrene 
 blev opmærksomme på deres ret til rådgiv-
 ning og støtte, blev forældrene bedt om at 
 skrive, hvor mange måneder, der gik, fra de 
 var klar over, at deres barn havde et han-
 dicap, til de fik information om deres ret til 
 kompensation for merudgifter. Besvarelserne 
 viser, at knap halvdelen (17 af de 38 som har 
 svaret) blev informeret inden for de første tre 
 måneder. Tre af fire blev informeret inden for 
 et år. De sidste blev først informeret mellem 
 2 og 5 år efter, at familierne blev klar over, 
 at de havde et handicappet barn. Det er 


1) Oprindelig fra 1997 – paragraffer får nye numre, da loven blev revideret som led kommunalreformen der endeligt 
skal træde i kraft 2007. I denne publikation henvises til paragrafferne i den gamle lov. 
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 positivt, at knap halvdelen får hurtig besked, 
 men det virker omvendt ganske urimeligt, 
 at så mange får sen besked om vigtige ret-
 tigheder. Noget kunne dog tyde på, at der 
 bliver rettet op på disse forhold. Ser man tal-
 lene i forhold til alder, viser de, at de ældste i 
 kortlægningens spørgeskemaundersøgelse er 
 overrepræsenteret blandt dem, som har fået 
 besked meget sent, og omvendt er der ingen 
 blandt familierne med de yngste børn, som 
 har måttet vente mere end 1½ år. Næppe 
 tilfredsstillende, men dog et fremskridt. 


På spørgsmålet om, hvem der gav foræl-
 drene den første information om retten til 
 støtte fra det offentlige, nævnes især den 
 lokale socialforvaltning (hver tredje). Næst 
 efter socialforvaltningen nævnes hospitalet 
 (7), hvor enten en socialrådgiver ansat på 
 hospitalet, læger eller personale fra hospita-
 lets afdelinger har bidraget med information. 


De resterende nævner en række forskellige 
 kilder til information, som fx patientforenin-
 gen (Angelmanforeningen), hjemmevejle-
 dere, småbørnskonsulenten, børnehaven, det 
 lokale amt og Kennedy Instituttet. Syv fami-
 lier har enten selv skaffet denne viden eller 
 er ved tilfældigheder blevet opmærksom 
 på deres rettigheder. Når man tager handi-
 cappets mange (alvorlige) komplikationer i 
 betragtning, virker det utilfredsstillende, at 
 nogle familier kun ved et tilfælde får infor-
 mation om deres rettigheder, og at nogle 
 modtager information så sent i forløbet.



Ikke tilstrækkelig information


Det næste spørgsmål er så om informatio-
 nen, som familierne modtager, er tilstrække-
 lig. Desværre tyder svarene på, at det er den 
 ikke. Der er ikke særlig mange af forældrene 
 som synes, at de er blevet godt informeret 


om deres sociale rettigheder. Et overvæl-
 dende flertal på 35 af de 41, der svarer, 
 mener ikke, at de blev informeret godt nok. 


I spørgeskemaerne forekommer der flere 
 kommentarer om problemet, og nogle fore-
 kommer set på afstand nærmest bitre i for-
 hold til den kommunale socialforvaltning. I 
 gruppeinterviewet kommer en med følgende 
 kommentar:


”Jeg tænker på, hvor rådgivningen er ble-
 vet af. Der er ikke nogen af os, der er født 
 som eller har taget en uddannelse som for-
 ældre til handicappede. Vi sidder rent faktisk 
 med nogle mennesker, som påberåber sig, at 
 de har taget en uddannelse. Og så tænker 
 man, hvad sker der? Det er alligevel os, der 
 skal sætte os ned og være tovholdere og 
 være dem, det hele drejer om, selv om der 
 er nogen i kommunen, der får penge for at 
 yde støtte og rådgivning. De bliver aflønnet 
 for at gøre det, og det er os, der sidder og 
 laver arbejdet, det er os, der sidder og laver 
 alle ansøgningerne, vi laver bare ikke bevil-
 lingen”.


På samme måde mener 29 (af 36) foræl-
 dre heller ikke, at de er informeret godt nok 
 om øvrige offentlige tilbud og muligheder. 


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 (ni 
 ud af ti) 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 (29) mener også, at de  fik for 
 lidt information af deres sagsbehandler. 


De fleste (ni ud af ti) har søgt information 
fra andre forældre i samme situation. Lidt 
færre (22) har læst bøger om rettigheder 
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 ifølge den sociale lovgivning. Et stort flertal 
 har også søgt information gennem Angel-
 manforeningen og internettet. En mindre 
 gruppe har søgt information hos amtslige 
 rådgivninger (15) og hos Center for Små 
 Handicapgrupper (16). Det er ikke overra-
 skende, at familierne bl.a. hjælper hinanden 
 gennem foreningen eller via andre kanaler (fx 
 internettet). Det er ofte nødvendigt for pårø-
 rende 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 diskutere erfarin-
 gerne med deres kontakt til kommunen med 
 andre. I en kommentar skriver en af fami-
 lierne ”Det er naturligt for os at indhente 
 oplysninger mange steder”.


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, hjælpemidler 
 og tilskud til handicapbil. Kort sagt gives der 
 ofte økonomisk støtte til det, man kalder 
 merudgifter, altså de forøgede udgifter, som 
 følger af at have et handicappet barn. Kom-
 munen kan efter Lov om social service yde 
 kompensation for tabt arbejdsfortjeneste. 


Kompensation for tabt arbejdsfortjeneste kan 
 være nødvendigt at yde, hvis en af foræl-
 drene 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 som forældrene 
 ansætter eller fx komme på weekendop-
 hold på en aflastningsinstitution eller hos en 
 aflastningsfamilie. Hjælpemidler dækker en 
 lang række praktiske hjælpemidler, som kan 
 hjælpe familien i hverdagen. De 35 familier, 
 som har fået hjælpemidler, nævner bl.a., at 
 de har fået bevilget  kørestol, jogger, høj-
 stol, badestol, pottestol, hæve-/sænkebord, 
 gangvogn, boligindretning, fodtøj, seler til 
 bil, gynge, klapvogn, tandem og seng. Når 
 familierne fx har fundet det nødvendigt at 
 søge om boligindretning, seler til bil og seng, 
 skal det ses i lyset af, at børn med Angelman 
 syndrom har tendens til at være meget aktive 
 og har manglende evne til altid at forstå, 
 hvad man må og ikke må. Døre med nøgle-
 låse på begge sider kan fx være nødvendige 
 for, at børnene ikke løber uden for uden 
 at forældrene opdager det. Specielle seler 
 til bilen skal forhindre barnet i at bevæge 
 sig rundt i bilen under kørslen. Endelig kan 
 familier med børn med Angelman syndrom 
 i nogle tilfælde få tilskud til køb af en han-
 dicapbil. 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, som er oplistet, har 
 færre modtaget. Det gælder bl.a. praktisk 
 personlig hjælp, støttepersoner, rengørings-
 hjælp, støtte til psykologtimer og hjælp i 
 forbindelse med adfærdsproblemer. 


I forbindelse med tildelingen af sociale 
ydelser har mere end halvdelen 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 
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 berettiget til en ydelse. Af kommentarerne 
 kan det ses, at en del har haft problemer 
 med afklaring vedrørende hjælp til handicap-
 bil, kompensation for tabt arbejdsfortjeneste, 
 specialrådgivning fra småbørnspsykolog og 
 aflastning. En familie skriver ”Vi har måttet 
 slås for det hele”. Selvom hjælpemidler ikke 
 umiddelbart er på listen over ydelser, som har 
 givet problemer med afklaringen, så fortæl-
 ler flere forældre i gruppeinterviewene om 
 problemer med at få tildelt hjælpemidler. En 
 fortæller: 


”Det er generelt et problem med et han-
 dicap, hvor de fleste er ganske glimrende 
 til at gå, og man så kommer til kommunen 
 og siger, at man skal have en kørestol. Men 
 det handler også om de problemer, deres 
 hyperaktivitet giver i den sociale omgang 
 med andre. Med vores søn har det også 
 været nødvendigt at have en kørestol, som vi 
 kunne sætte ham i en gang imellem, for at 
 han falder til ro”.


Kørestole tildeles normalt kun til personer, 
 som er gangbesværede og ikke normalt 
 til personer, som skal falde til ro. Det er et 
 eksempel på, at visse specielle træk ved en 
 sjælden diagnose kan give problemer, fordi 
 socialtforvaltningen skal forholde sig anderle-
 des end ved andre handicap.


En mor fortæller om problemer med at for-
 klare, at familiens puslebord er blevet for lille 
 til hendes efterhånden store dreng:


”Problemet er også, at vores børn bliver 
 større. (Altså) Jeg er ligeglad med, om pusle-
 bordet er gammelt, bare det virker, men når 
 han ikke kan ligge på det, så fungerer det 
 ikke”.


Af de 22 familier, som har oplevet proble-
 mer med afklaring af sociale ydelser, mener 
 et flertal  imidlertid ikke, at det har haft 


betydning i denne sammenhæng, at Angel-
 man syndrom er en sjælden diagnose . De 
 fleste mener, at det har medført nogle pro-
 blemer, mens et mindretal (6), mener, at det 
 har skabt store problemer. En far fortæller:


”Vi kommer med en erfaring om et sjæl-
 dent syndrom, forelægger dem problemet og 
 siger, at det her virker, det har vi set, vi har 
 prøvet det, og det er rigtig godt. Så kommer 
 de med en løsning, der overhovedet ikke var 
 det, som vi efterlyste”.


En anden far tilføjer ”Det bryder med 
 deres virkelighedsopfattelse”.



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 kun to, 
 som har følt, at de skulle bruge udsagnet 


”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: ”Vi slås for alt” og ”Til tider virker vort 
 system [de kommunale socialforvaltninger, 
 red.] meget tungt”. Mellem kommentarerne 
 kan man dog også finde mere positive kom-
 mentarer. En familie skriver, at deres special-
 socialrådgiver har været meget hjælpsom. 


Generelt er der dog flest kommentarer i tråd 
med denne: ”Det er selvfølgelig en kombi-
nation af flere faktorer, men grundlæggende 
giver socialrådgiverne ikke rådgivning, hvilket 
betyder, at man skal kæmpe for at få beho-
vene opfyldt”. Flest forældre (27) har sat 
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 kryds ved udsagnet ”I har selv måttet finde 
 frem til de fleste af de løsninger, som I har 
 fået igennem”. 21 familier markerer ”det har 
 været en kamp mod systemet at få gennem-
 ført de løsninger, I har ønsket” og 22 har 
 markeret ”sagsbehandlerne har samarbejdet 
 med jer om at løse problemerne”. Familierne 
 oplever altså alt lige fra samarbejde til kamp, 
 og ofte må forældrene selv yde den væsent-
 ligste indsats. 


Hvis man skal prøve at forstå, hvorfor for-
 ældrene oplever både kamp og samarbejde, 
 kan man bl.a. se på et udsagn fra en far, 
 som deltog i gruppeinterviewet: 


”Det værste ved det er faktisk, at der er 
 så stor forskel fra den ene kommune til den 
 anden, og at nogle skal kæmpe helt vildt 
 hårdt for at få noget, som andre bare får. 


Hvis der bare var nogle ens regler, så er man 
 fri for alle de der slagsmål, for så er man 
 bare nødt til at acceptere, at sådan er det 
 bare alle steder”.


Netop fordi forældrene deler deres erfa-
 ringer og selv holder sig orienteret om deres 
 rettigheder og offentlige tilbud, ved mange, 
 at der er forskellig praksis i de enkelte kom-
 muner. Faderens holdning kan tolkes derhen, 
 at man bør bruge gode erfaringer fra andre 
 kommuner, mens kommunen formentlig 
 fastholder deres ret til et individuelt skøn. 


En mor fortæller, at hendes kamp med 
 kommunen skyldes forskellen på sociallovgiv-
 ningen i forhold til børn og voksne: 


”Det var først efter, at min søn blev vok-
 sen, jeg kom op at slås med min kommune. 


Det et helvede nu efter, han er flyttet hjem-
 mefra. Men jeg synes, at indtil han var 18 år, 
 hvor han hørte under lovgivningen for børn, 
 fik vi bevilget det, vi havde behov for”.


Det er måske ikke helt overraskende, at 


der i kortlægningens spørgeskemaundersø-
 gelse er et sammenfald mellem dem, som 
 har oplevet problemer med afklaring af ydel-
 ser efter den sociale lovgivning og dem, som 
 har oplevet samarbejdet med kommunen 
 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 forskel-
 lige fagpersoner, som er involveret i forløbet. 


Omkring koordinering står der i Lov om Social 
 Service § 37 a, at ”For at tilgodese børn og 
 unge med behov for særlig støtte opretter 
 kommunen en tværfaglig gruppe, der skal 
 sikre, at støtten ydes tidligt og sammen-
 hængende, og at der i tilstrækkeligt omfang 
 formidles kontakt til lægelig, social, pædago-
 gisk, 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. 



Knap halvdelen savner koordinering

 Når forældrene bliver spurgt, om de synes, 
 at de offentlige myndigheder har koordineret 
 indsatsen, vælger kun 1 af 10 at svare ja. En 
 stor gruppe (4 af 10) mener, at det offentlige 
 har koordineret i nogen grad i deres tilfælde. 

De sidste 19 eller knap halvdelen af de 42, 
som svarer, mener til gengæld ikke, at der er 
blevet gennemført en koordination i deres 
tilfælde. Kommentarerne i skemaerne viser 
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 igen frustration fra forældrenes side: ”Jeg 


har altid måttet tale min søns sag”, skriver 
 en forælder. En supplerer fra et af gruppein-
 terviewene: 


”Er det noget, vi har krav på. Det har jeg 
 aldrig hørt om?” 


Kortlægningens spørgeskemaundersøgelse 
 viser altså, at koordineringen generelt ikke 
 er tilfredsstillende ifølge forældrene. På et 
 område ser forholdene dog lidt bedre ud. De 
 fleste har deltaget i såkaldte koordinerings-
 møder, hvor alle (eller de fleste) af de invol-
 verede fagpersoner har været samlet. 32 af 
 de 41, som svarer, har været med til sådanne 
 møder. I nogle tilfælde er der blevet indkaldt 
 til møderne på initiativ fra forældrene og i 
 nogle på initiativ fra fagpersonale. 


25 familier (eller mere end halvdelen) 
 føler selv, at de har måttet tage initiativ til 
 en bedre koordination. 14 skriver, at de til 
 tider selv må tage initiativ, mens 11 mener, 
 de gør det ofte. En skriver følgende forkla-
 ring: ”Fordi der ellers ikke skete noget. Det 
 går til tider langsomt, og man skal finde ud 
 af alt selv”. Flest forældre føler, de selv skal 
 koordinere, fordi der ikke er andre, som 
 tager ansvar. Mange overtager dog også selv 
 styringen, fordi de synes, de kan gøre det 
 bedre, end hvis andre, fx deres sagsbehand-
 ler, skal stå for koordineringen. En fortæller:


”Men vi tager nok styringen eller koordi-
 nationen, fordi vi bare vil være sikre på, at i 
 stedet for at der skal gå et halvt år, kommer 
 der måske kun til at gå to måneder. For 
 sagsbehandling kan bare tage rigtig lang 
 tid”.


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 26 familier oplevet. 


Kun fem familier har oplevet, at deres sags-
 behandler har stået for koordineringen. Fire 
 familier nævner hospitalet, og nogle nævner 
 fx botilbudet, amtet og fysioterapeuten som 
 dem, der tog mest initiativ. 



Skift af sagsbehandler


Et overvældende flertal af familierne nævner 
 også skift af sagsbehandler som årsag til pro-
 blemer i forholdet til kommunen. 36 af 43 
 har oplevet skift af sagsbehandler, og blandt 
 de 36 er der både familier med store og små 
 børn. Kun i fem tilfælde er det gået gnid-
 ningsfrit. De resterende er delt mellem to lige 
 store grupper, som henholdsvis har oplevet 
 nogle eller mange problemer i forbindelse 
 med skiftet. Blandt de forældre, som har 
 oplevet problemer, er der særligt to forklarin-
 ger, som er dominerende. Nogle har oplevet 
 manglende dokumentation i sagsmappen 
 ved overleveringen, nogle familier har fået en 
 nyuddannet sagsbehandler med manglende 
 erfaring, og så er det som en familie skriver: 


”forfra igen”. 


Til gengæld er der forholdsvis få familier 
 (11), som har oplevet problemer i samarbej-
 det amt og kommune imellem. Problemerne 
 drejer sig typisk om, hvilke hjælpemidler, der 
 kan bevilges til at fremme barnets mulighe-
 der for at kommunikere, som fx et digitalka-
 mera.



Manglende kendskab til diagnosen

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

På listen i spørgeskemaet var forskellige 
behandlingssammenhænge nævnt, fx hospi-
talet, fysio-/ergoterapi, talepædagog, tand-
læge og de sociale myndigheder. 
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 To tredjedele har oplevet problemer pga. 


manglende kendskab. Blandt dem, som 
 oplever problemer, er der flest, 22 af 43, som 
 fremhæver de sociale myndigheders mang-
 lende kendskab til syndromet. 13 savner 
 bedre kendskab til diagnosen på hospita-
 lerne. Syv nævner også mangel på kendskab 
 hos fysioterapeuter ud af de 40 familier, 
 hvor barnet har modtaget dette tilbud, og 
 fire familier nævner talepædagoger ud af de 
 21 familier, hvor barnet har modtaget dette 
 tilbud. Blandt kommentarerne kan man bl.a. 


læse om de sociale myndigheders manglen-
 de kendskab: ”Det er svært, at man som for-
 ældre hele tiden skal være den, der kommer 
 med information". En anden skriver: ”Det er 
 svært, da de ikke har mødt andre”.


I gruppeinterviewet med forældrene til 
 voksne med Angelman syndrom fortæller en 
 far følgende historie om en ansat på hospi-
 talet, som han mødte, da hans søn havde 
 brækket to fingre: 


”Så siger jeg til hende: Men du har ingen 
 erfaring med Angelman syndrom overhove-
 det. Nej, men hun havde altså gode erfarin-
 ger med handicappede. Så siger jeg, du har 
 ingen erfaringer med Angelman syndrom. 


Jeg kender ham, og jeg har haft ham fra han 
 blev født. Men til sidst så måtte jeg jo opgi-
 ve. Jeg følte, jeg kæmpede imod dumhed, 
 og imod dumhed kæmper selv guderne for-
 gæves, så hun klistrede min søns hånd ind. 


Allerede mens hun sad og klistrede ind, så 
 måtte jeg sidde og holde den anden hånd, 
 fordi han var ved at pille det af igen.


Hun havde åbnet døren og var ikke gået 
 ud. Så lød der det der bump på gulvet af 
 alt det der tape, hun møjsommeligt havde 
 siddet og kørt rundt omkring hånden. Det 
 lå i en stor kage på gulvet. Han tog lige fat 


sådan her, og så trak han det ud over, hylen-
 de og skrigende, for det gør ondt på sådan 
 et par brækkede fingre, når der bliver truk-
 ket et klisterbånd af. På et eller andet plan 
 har jeg utrolig svært ved at acceptere den 
 handleform fra en sygeplejerske eller læge. 


Eller hvordan tillader hun sig at negligere mig 
 totalt som far og blive ved. Det eneste, hun 
 sagde til mig var, at vi har gode erfaringer 
 med handicappede her”.



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 samt fysio- og 
ergoterapeuter, forældrene har mest kontakt 
til. Dernæst følger den kommunale social-
forvaltning. Generelt er der mindre kontakt 
til Pædagogisk Psykologisk Rådgivning, 
skolepsykologer, talepædagoger, amtslige 
specialkonsulenter, hjælpemiddelcentraler 
og praktiserende læger. 31 af de 40 familier, 
som svarer, har kontakt med specialskoler og 
-institutioner hver måned. 20 er i månedlig 
kontakt med fysio- og ergoterapeuter, og 
14 familier er i kontakt med deres socialfor-
valtning hver måned. Kortlægningens spør-
geskemaundersøgelse viser, at to tredjedele 
af dem, som er i jævnlig kontakt med deres 
socialforvaltning, samtidig er den gruppe, 
som oplever problemer med afklaring af 
berettigelsen af bestemte ydelser. Der er 
således en lille tendens til, at familier med 
afklaringsproblemer oftere er i kontakt med 
socialforvaltningen.
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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 forlæn-
 gelse heraf er der også spurgt til, om rådgiv-
 ningen var målrettet de særlige problemstil-
 linger, som gør sig gældende for børn med 
 Angelman syndrom. Kun lige over en tred-
 jedel af familierne mener, de har modtaget 
 rådgivning. Blandt disse 15 familier mener 
 flertallet på 11, at rådgivningen har været 
 helt eller delvis målrettet diagnosen. De sid-
 ste fire mener omvendt ikke, at der var taget 
 højde for diagnosen i rådgivningen. Der er 
 få blandt de ældste med Angelman syndrom 
 (dem født før 1984), der har modtaget råd-
 givning. 


I førskolealderen fordeler børnene sig 
 på de pasningsmuligheder som fremgår af 
 skemaet (bemærk at der kan være sat flere 
 kryds for hvert barn):


De fleste forældre (26) mener ikke, det var 
 svært at finde et pasningstilbud til deres 


børn. 14 fandt omvendt, at det var svært 
 at finde det rette tilbud. Af kommentarerne 
 kan man fx læse, at en familie har haft pro-
 blemer med specialbørnehaven: ”Vores søn 
 kom tidligt i skole, fordi specialbørnehaven 
 ikke magtede opgaven”.


Der er ligeledes spurgt til, hvilken habili-
 tering der er blevet tilbudt børnene. Der er 
 blevet spurgt til fysio- og ergoterapi og støtte 
 fra en talepædagog. 40 børn har modtaget 
 eller modtager fysioterapi. Det svarer til 9 
 ud af 10. Der er 21 børn, som har fået eller 
 får støtte fra en talepædagog. Ergoterapi er 
 lidt mere udbredt. Det har 24 børn fået. Ni 
 familier har derudover markeret, at de har 
 benyttet sig af andre aktiviteter, som fx ride-, 
 musik- og svømmeterapi.


Familierne er også blevet bedt om at vur-
 dere, om disse tilbud er tilstrækkelige for 
 deres børn, og her svarer 11 nej. 30 familier 
 mener derimod, at deres børn har fået et 
 tilbud, som er helt eller delvist tilstrækkeligt. 


Blandt dem, som svarer nej, skriver en: ”En 
 højere frekvens af fysioterapi ville klart spee-
 de den motoriske udvikling op”. En anden 
 skriver bare, at de fik tilbudt for få timer.


Passet i hjemmet af den ene af forældrene 10 krydser


Passet i dagpleje 15 -


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


to har fået praktisk støtte og fire har fået pædagogisk støtte) 9 -


Basisgruppe i en almindelig institution  5 -


Specialinstitution 35 -


Andre steder: Familiepleje 1 -
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Kapitel 4:



Behov for information


”Det er ikke decideret svært, men tids-
 krævende og lidt opslidende”


Kommentar fra et spørgeskema


Kommentaren ovenfor er til spørgsmålet om, 
 hvor svært det er at skaffe information om 
 Angelman 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 gæl-
 der også, at der skal være adgang til den 
 ønskede information. Derfor er der i kort-
 lægningens 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 information 
 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 såle-
 des bemærkes, at besvarelserne vil reflektere 
 de forskellige faser i livet med Angelman syn-
 drom (antal besvarelser – n = 43): 

En iøjnefaldende observation, når man 
 kigger på tabellen s. 25, er, at der ikke er et 
 emne, hvor der er flest markeringer på ”stort 
 behov”. Mest markant er manglen på viden 
 om medicinsk behandling og fritidsaktiviteter. 


Også prognose og beskæftigelse efter skole/


uddannelse har mange svaret stort behov. 


Modsat er der meget få, som udtrykker stort 
 behov for information om mulighederne i 
 forbindelse med daginstitution, uddannelse, 
 psykologisk bistand og om Angelman syn-
 drom i samspillet med den øvrige familie. 


Da der på en række områder er mange, 
 som markerer ’noget behov’, kan man også 
 vælge at sige, at der er færrest med stort 
 eller noget behov på især dagsinstitutions-
 området, og at der er flest med behov for 
 information om fritidsaktiviteter. Når der er 
 færrest med behov på dagsinstitutionsområ-
 det, kunne man umiddelbart tænke, at det 
 skyldes, at dem med større børn markerede 


’intet behov’, men tallene viser kun en svag 
 tendens i denne retning. Hos alle de yngste 
 er der et behov for information, men det er 
 også markeret hos nogle med ældre børn. 


Her kan det spille ind, at nogle vælger at 
svare nu, fordi de har et behov her og nu, 
mens andre også vælger at tænke tilbage på 
de behov, de oplevede tidligere. Hvorfor der 
er mindst behov for information om dags-
institutionsområdet, er det sværere at sige. I 
forrige kapitel kunne man se, at lidt over en 
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Informationsbehov Stort behov Noget behov Intet Behov


Generel viden om Angelman syndrom 9 20 12


Medicinsk behandling 15 16 9


Prognosen for Angelman syndrom 13 15 13


Mulighederne i forbindelse med 


daginstitution 4 8 26


Mulighederne i forbindelse med skole 9 11 20


Mulighederne i forbindelse med 


uddannelse 5 13 21


Mulighederne for beskæftigelse efter 


skole/uddannelse 12 15 13


Mulighederne for fritidsaktiviteter 15 21 6


Mulighederne for at danne netværk 10 20 8


Håndtering af økonomisk situation efter 


18 år 8 21 10


Håndtering af Angelman syndrom ift. 


den øvrige familie 6 21 14


Søskendeproblematik (ift. raske 


søskende) 10 19 11


Mulighederne for psykologisk bistand 5 11 22


tredjedel havde svært ved at finde et førsko-
 letilbud, men der er ikke fuldstændig sam-
 menfald mellem denne tredjedel og dem, 
 som markerer behov i overstående skema. 


Der er til gengæld en sammenhæng mel-
 lem dem, som ikke deltager i fritidsaktiviteter 
 og dem, som savner information om mulig-
 heder for fritidsaktiviteter. Gruppen af dem, 
 som ikke deltager i fritidsaktiviteter, giver 
 næsten alle udtryk for et stort behov for 
 information. Omkring medicinsk behandling 


er der måske ikke overraskende en overvægt 
 af dem, som savner information, og dem, 
 som har eller tidligere har oplevet bivirknin-
 ger efter medicinsk behandling.


Både når det gælder ’viden om skolegang’ 


og ’den økonomiske situation efter det 18. 


år’, er der klar sammenhæng mellem alder 
og det udtrykte behov. Ved skolegang er 
interessen størst hos dem, som endnu ikke 
er startet i skole og mindst hos dem, som 
går i skole eller har forladt skolen. Ved den 
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 økonomiske situation efter det 18. år er der 
 omvendt mindst interesse hos dem med små 
 børn. Besvarelserne omkring beskæftigelse 
 efter skole fordeler sig jævnt over alle alders-
 grupper. Det tyder på, at det er individuelle 
 forhold hos det enkelte barn og/eller familien 
 som afgør, hvordan familierne vurderede 
 deres behov for information.


Når man kigger på besvarelserne om infor-
 mation om håndtering af barnet med Angel-
 man syndrom i forhold til den øvrige familie, 
 udtrykker de fleste forældre, at de føler 
 noget behov for at blive bedre informeret på 
 dette område. Der er få med stort behov, når 
 det gælder familien. Det vender vi tilbage til i 
 næste kapitel. 


Omkring problematikken med søskende 
 uden Angelman syndrom svarer flest, at de 
 har noget behov. Tager man med, at seks 
 af de 11, som ikke ser et behov, slet ikke 
 har søskende, så kan man konkludere, at et 
 klart flertal blandt de relevante familier har et 
 behov for information.  


Afslutningsvis er der ved information om 
 mulighederne for psykologisk bistand et fler-
 tal som markerer, at de intet behov har for 
 information herom. 



Betydning for familiernes hverdag

 For mere end fire ud af ti af de deltagende 
 i kortlægningens spørgeskemaundersøgelse 
 har det uopfylde informationsbehov efter 
 egen opfattelse haft betydning for deres 
 hverdag. 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 forældre som mener, at 
 manglende information har betydning for 

hverdagen, skriver bl.a. om, at manglen på 
 information forringer familiens livskvalitet, og 
 at det til tider giver unødige frustrationer. En 
 anden skriver, at ”Det dræner os for energi, 
 at vi ikke kan få hjælp”. 


Hvorvidt det er svært at skaffe den infor-
 mation, de efterspørger, er et emne som 
 forældrene ser meget forskelligt på. Et lille 
 flertal på 21 imod 18 siger, at det ikke et 
 problem. Da der ingen sammenhæng er mel-
 lem alder og vanskeligheder ved at skaffe 
 information, er der ikke noget der tyder på, 
 at det er blevet nemmere at skaffe informa-
 tion, end det var tidligere. Spørgsmålet er 
 om det faktum, at Angelman syndrom er 
 en sjælden sygdom, giver særlige problemer 
 med at skaffe information. Når man spør-
 ger forældrene svarer 10 af de 23, som har 
 besvaret spørgsmålet, at det er en særlig for-
 hindring. Som begrundelser for at ikke flere 
 synes, at det er en særlig forhindring, kan 
 man bl.a. læse i skemaerne, at ”Internettet 
 giver mange muligheder – ellers netværket i 
 foreningen” eller ”Ikke decideret svært, men 
 tidskrævende og lidt opslidende”.



Alternativ behandling


I kortlægningens spørgeskemaundersø-
gelse er punktet omkring behov for viden 
om alternativ behandling gjort til et særligt 
fokuspunkt. Grunden til fokus på netop 
dette emne er, at mange med Angelman 
syndrom bruger forskellige medicinske præ-
parater, hvoraf flere har bivirkninger. Ønsket 
var derfor at undersøge, hvilken interesse der 
var for alternativ behandling som et alter-
nativ eller supplement til den traditionelle 
medicinske behandling. Lige under halvde-
len føler en form for behov for mere viden 
om alternativ behandling. Seks har et stort 
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