Vuxnas erfarenheter av vardagsliv och samhallskontakter

Kraniofaciala missbildningar — Mobius, Aperts, Crouzons, Saethre-
Chotzens och Treacher-Collins syndrom

Agrenska genomfdrde i september 2006 en tredagars vistelse for vuxna med kraniofaciala
missbildningar. Sex kvinnor i &ldrarna 19 till 50 &r deltog. Tva hade Md&bius syndrom och
ovriga hade Aperts, Crouzons, Saethre-Chotzens och Treacher-Collins syndrom.

Ett av inslagen under vistelsen var en gruppintervju, dir de vuxnas erfarenheter frn foljande
omraden diskuterades.
e skolgéng/utbildning, arbetsliv
boende, vardagsrutiner, somn och dterhdmtning
socialt liv och vénner
fritid och egen tid
sjukvard och andra samhéillsinsatser

Skolging, utbildning, yrkesval och arbetsliv

Funktionsnedséttningen har haft olika betydelse under skoltid och utbildning, allt ifrdn inga
speciella konsekvenser alls till stor inverkan, sérskilt i form av omgivningens bristande
forstaelse och negativa bemotande. Vissa deltagare har inte haft ndgra inldrningssvarigheter
alls, medan for andra har forutséttningarna for inldrning paverkats, antingen av horselskada
eller av koncentrationssvarigheter. Franvaro for operationer har ocksé paverkat skolarbetet.
Sjdlva valet av utbildning och yrke har ddremot inte paverkats. Nagon hade redan borjat
arbeta vid diagnostillfillet. Exempel pa yrken och arbeten ar sjukskoterska, hemarbetande
med barn, familj och djur, kontorsarbete, egenforetagare, butiksanstélld.

Behov och anpassningar i skolsituationen
Behoven varierar och vissa deltagare har fatt anpassningar i skolan, andra inte.
Négra deltagare tycker inte att de har behovt eller har inte velat ha hjalp av olika skél.

Négra deltagare hade gatt i specialklass, tex horselklass med fem-sex elever i vanlig
grundskola. Fordelen var anpassningen till horselskadan, men trots att man foljde
grundskolans ldroplan kom man inte tillrdckligt 1angt i alla &mnen. Detta forsvirade
overgangen till vanligt program i stor klass pa gymnasiet.

Det stiller ocksa stora krav pé en enskild elev att vara den enda med funktionsnedsittning i en
klass med 30 elever, 4ven om det finns t ex mikrofon. Man maéste sjélv alltid kdnna sig
motiverad att sdtta sig ldngst fram 1 klassrummet for att hinga med. Men att sjélv kunna
kompensera for horselnedsittningen genom att placera sig bra i klassrummet blev for en
annan elev ett sitt att slippa uppfattas, och uppfatta sig sjélv, som annorlunda. En annan
deltagare, som gétt i specialklass hela grundskoletiden har &ndé inte fatt ritt stod och
anpassningar. Bristen pa forstaelse och inadekvata krav har varit det vérsta.

En deltagare beskrev hur konsekvenserna av finmotoriska svarigheter kan minskas. Hon har
fatt ett tangentbord fran habiliteringen, som hon tar med till férelédsningarna, antecknar pa,
kopplar till sin dator hemma och skriver ut ndr hon kommer hem.

En gymnasieelev har stora koncentrationssvarigheter, speciellt om hon ska sitta ldnge och
lyssna. Hennes strategi for att orka koncentrera sig béttre ar att fora anteckningar samtidigt



som hon lyssnar. Hon haller sig sysselsatt, blir inte lika rastlos och far dessutom storre
mojligheter att minnas det som sagts.

Pé gymnasiet och pa hogskolan finns handikappsamordnare, som erbjuder hjélp. Négra tycker
det &r bra att man blir erbjuden hjilp, medan andra foredrar att forsdka kimpa sjalva och vid
behov be om den hjilp de behdver.

Det fanns ocksa exempel pa att man avbojt hjélp for att man inte sjdlv hade tillracklig
kunskap om sin funktionsnedsittning och dess konsekvenser och dérfor inte visste vilken
hjilp man behovde.

En elev beskrev att hon inte velat kéinnas vid sin funktionsnedséttning, inte ville vara
annorlunda. Dérfor skulle den bésta hjdlpen ha varit att skolan forsokt arbeta med
omgivningens attityder, 1 stéllet for att erbjuda individinriktad hjélp, fokuserad pa hennes
svarforstaeliga tal.

En av de dldre deltagarna beskriver att det inte fanns nagon kunskap och forstéelse alls nér
hon gick i skolan, men hon klarade sig &nda bra genom skolan och gymnasiet och skaffade sig
sedan en hogskoleutbildning.

De som har genomfort hogskoleutbildningar tycker att det har varit krdvande och att de
verkligen fatt kimpa, men ocksé att de fétt béttre stod och storre forstaelse dn tidigare.

Bemdétande i skolan
Flera, men inte alla, hade erfarenhet av daligt bemd&tande ndgon géng under skoltiden,
antingen av andra elever eller av ldrarna. Oftast hade bemd&tandet blivit battre med &ren.

En kvinna hade varit utsatt for mobbing under en stor del av skoltiden. Hon blev mobbad for
sitt utseende, sitt tal och sin skelning och tyckte inte att lararna vidtog atgérder. Hon skdmdes
over sin funktionsnedséttning och skdmdes 6ver att hon blev mobbad.

En deltagare tycker att hon fatt s& mycket daligt bemotande att hon sjdlv ibland dérfor har
svart att bemota andra pa ett bra sétt. Hon tar at sig och tar illa upp om ndgon t ex uppmanar
henne att koncentrera sig.

En annan beskriver att hennes bésta hjélp och stod under aren alltid varit kamraterna, men att
bemdtandet frén ldrarna varit simre. Fore sina storsta operationer hade hon ett mycket nasalt
tal och ldrarna hade svart att forsta henne. De sag henne som avvikande, sag henne aldrig
sdsom den person hon var bakom sin funktionsnedsittning. Hon fick svért att visa sina
kunskaper.

Information av kurator till klasskamraterna om funktionshindret fick i nagot fall negativa
konsekvenser. Det ledde till utpekning och anklagelser for att komma lindrigare undan med
allting i skolan.

En annan deltagare har helt andra erfarenheter av att informera klasskamraterna. Hon gjorde
det sjilv, bade pa hogstadiet och gymnasiet och tycker att hon blev accepterad tack vare att
hon ocksa vagade beritta sjélv.

Operationer och sjukhusvistelser

De flesta har genomgétt flera operationer, ndgra har haft ldnga sjukhusvistelser

och dérfor missat mycket av skolarbetet. Nagon papekade att sjukhusundervisningen inte gav
s& mycket och att det inte fanns ndgon kommunikation mellan hemmalérare och
sjukhuslérare.




En deltagare berittade att hon pa gymnasiet fatt kimpa for att f4 ”ledigt” fyra veckor for
operation! Hon fick tenta av flera &mnen innan.

En annan brukade vid sina operationer f4 hem arbete, kort och uppmuntran frén larare och
kamrater, som visat stor forstaelse och varit hjdlpsamma.

Arbetslivet

Ingen hade begrinsats av sin funktionsnedsittning vid sjdlva yrkesvalet, men nagon trodde att
all erfarenhet fran sjukvérden péverkat hennes yrkesval till sjukskdterska.

Omgivningens bemotande och attityder blev betydligt bittre i arbetslivet &n under skoltiden
for samtliga.

Konsekvenserna av funktionshindret paverkar pa olika sitt i arbetslivet for de flesta, men tack
vare fOrstéelse, flexibilitet, gott bemodtande fran sdvil arbetskamrater som chefer fungerar det
anda bra.

Exempel pa gott bemdotande och flexibilitet dr ndr kollegor accepterar, hjdlper och vid behov
tar 6ver arbetsuppgifter. Man kan atergdlda vid ett annat tillfdlle. Det underlittar ocksa att
sjalv kunna paverka forldggningen av sin arbetstid, t ex arbeta ldngre dagar och sedan fa en
langre sammanhdngande ledighet.

En annan deltagare, som ocksé ar sjukskoterska, beskriver att hon trivs bra, ér fullt accepterad
och lyckas bra i sitt arbete inom dldreomsorg och psykiatri. Under en tid holl hon
framgéngsrikt pd med telefonrddgivning. Det blev ocksa lite av en revansch for allt tidigare
déligt bemotande pa grund av svarforstaeligt tal. Det handlar inte bara om hur man uttalar
orden, utan vad man séger, pa vilket sitt man framfor det och mycket annat.

Den kvinna, som utbildat sig till konstruktionstekniker, startade eget foretag och hade egen
fabrik. Sedan fick hon tinnitus och kunde inte halla pa som forut, utan borjade i stillet arbeta i
butik. Férutom av tinnitusen paverkas hon ocksa av virk, som hon haft sedan sextonarsaldern.
Virken leder till koncentrationssvérigheter, irritation och dven sémnproblem.

For nagon enstaka, som sjilv beskriver sin funktionsnedséttning som lindrig paverkar den
heller inte alls 1 arbetslivet. D4 har hon dndd mycket kundkontakter, speciellt pa telefon, men
tycker dnda inte att horselskadan medfor begrénsningar.

Bemdtande

Nir det géller bemotande, savil 1 arbetslivet som generellt, sa vill deltagarna framhalla att de
vill bli behandlade med respekt. Det betyder bland annat:

”Du ska vara lyhord, érlig, du ska hélla dig till sanningen.

Ar du intresserad — friga, 4r du inte intresserad — 14t bli. Kénn inget tvang &t nat hall.”
”Behandla oss som vilka andra méinniskor som helst. Se oss som ménniskor och inte som
syndromet!”

”Om du inte uppfattar, si racker det att frdga: Va? Och ursékta absolut inte frdgan!”

Boende, vardagsrutiner, somn, dterhimtning.
De flesta tycker att boende och vardagsliv fungerar bra och de behdver inga anpassningar.
Tva bor fortfarande kvar hemma hos forildrarna, eftersom de inte dr sa gamla.

Négra deltagare sover bra, kdnner inga behov av att vila dagtid, har inget exceptionellt
somnbehov och tycker inte att de ar trottare &n nagon annan.



Andra har vissa problem med sémnen. Man kan fa sin sémn stord av olika skil. En orsak ar
tinnitus, som blir tydligare ndr man tar av horapparaten pd kvéllen. De inre ljuden upplevs
mycket starkare, nér inte de yttre forstérks.

Smaérta paverkar ocksa sdmnen negativt. Exempel dr viarkande fotter och besvirande
komplikationer fran 6gonen.

Dalig somnkvalitet, med for lite remsdmn, gor att man inte blir utvilad.

Négon behover ta vilopauser under arbetsdagen for att orka.

Det kan ocksa vara viktigt att sjdlv fa planera nir man vill ha tid for vila och &terhdmtning.
En deltagare tycker att det funkar med vila och dterhdmtning, for att hon kan planera sjélv
tillsammans med sina arbetskamrater. Hon behdver ta mediciner, men kan inte ta dem om hon
ska arbeta dagen efter. D4 ér det bra att arbeta lite ldngre sammanhingande perioder, med
langre dagar, for att sedan kunna f& mer sammanhéngande ledighet.

En kvinna framhdll att daligt bemdtande och negativa attityder, baserade pa okunskap, varit
det storsta hindret i vardagslivet for henne under alla ar, men att utvecklingen gar framaét.
Hennes dotter med samma syndrom fér ett helt annat och béttre bemétande idag. Ett exempel
pa vad hon sjélv blivit utsatt for dr att det ifrdgasattes huruvida hon skulle kunna ta korkort,
eftersom hon har krokiga fingrar. Dessa har ingen som helst inverkan pd hennes forméga att
halla i ratten pa ett bra sétt!

En yngre deltagare anser att det kan vara svart nir ens funktionsnedséttning inte dr s stor och
man klarar mycket 1 vardagslivet, men kanske inte riktigt allt, men &nd4 inte kan fé det stod
man behover. Hon séger “Jag ar inte handikappad, men jag &r ju inte normal heller, kan man
sdga. Jag dr precis mittemellan. Jag kan inte fa stod frdn samhéllet.”

Fritid, egen tid, socialt liv och vinner

De, som tycker att det fungerar bra med vardagsrutiner, somn och aterhimtning upplever sig
inte heller ha nagra speciella begransningar nér det giller fritiden. De trénar, gér pa Friskis &
Svettis, spelar fotboll, har estetiska intressen som musik och poesi, traffar kompisar och ar
tillsammans med familjen. Om man har familj, barn, djur och arbete sa upptar det sjalvklart
den mesta tiden!

De flesta tycker att fysisk aktivitet dr viktigt for att orka. Cykling och promenader fungerar
bra for de flesta.

Mojligheterna att gora 6nskade fritidsaktiviteter begrénsas 1 vissa fall av
funktionsnedsattningen. Det kan vara svart med vévning om man har problem med fingrarna.
Tinnitus kan forvirras vid stavgang. Eftersom det inte finns ndgon horapparat, som klarar
vatten, sé ar det inte mojligt med vattengympa.

Det skulle ocksé vara bra med mer information om speciella utbud, t ex kinde inte alla
goteborgare till Dalheimers Hus.

Att prova pa nya fritidsaktiviteter handlar ocksé om att vga. En deltagare tycker att
operationerna gjort henne till en modigare person som vagar mer. Hon har hittills aldrig
cyklat, men vill nu ldra sig det och skulle ocksa vilja prova pa ridning.

Vinner dr viktigt. Man behdver inte ha s4 manga, man behdver inte traffa dem si ofta, bara de
ar riktiga vénner.



Sjukvard
Det idr flera som tycker att tryggheten i varden forsvinner, ndr man ldmnar barnsjukvarden.

Erfarenheterna av vuxenhabiliteringen varierade allt ifrdn att man inte fatt information om att
den 6verhuvudtaget existerade till en vl fungerande vard med egen kontaktperson.

Flera har erfarenheter av att ha blivit bollade mellan sina vardcentraler och sjukhus, innan de
slutligen fétt en egen ldkare pa sjukhuset att vinda sig till.

En av deltagarna har ett komplicerat 6gonproblem, bl a med 6gonfransar, som véxer inat och
irriterar och skadar hornhinnan. Hon visste sjélv att det fanns kompetens pé sjukhuset, men
hianvisades dnda till vardcentralen, déar de saknade kunskap. Idag, efter flera ar av kimpande,
fungerar det och hon kan kontakta sjukhuset vid behov.

En annan beskriver de svarigheter hon har haft att bli trodd. Fran sextonarsaldern har hon haft
mycket virk, som leder till koncentrationssvarigheter och irritation. Men hon har inte blivit
trodd i varden, utan bara fétt hora att det inte &r nigot fel pd tex hennes skelett, fotter eller
handleder och att hon dérfor inte kan ha ont!

Virk ér ett svart omrade for sjukvarden att komma tillrdtta med. De behandlar symptomen,
virken, med massor med mediciner.

Akupunktur och sjukgymnastik &r behandlingar som provats mot virken, men med varierande
resultat. Det dr inte heller alltid sa att muskelvérk ska behandlas med tramng for uppbyggnad,
utan muskeln behdver kanske i stillet vila, slappna av och aterhimta sig. Onskemal om
massage har inte kunnat tillgodoses via sjukvérden.

En deltagare har genom sitt yrke som sjukskoterska fatt 14ra sig taktil massage och mental
avslappning, som hon har nytta av.

Behov och &nskemal
Ett onskemal &r att fa en egen kontaktperson/koordinator, som man skulle kunna ringa till om
man har frdgor. Inom vissa omréden i varden finns det sddana koordinatorer.

En deltagare foreslér att man i vuxen alder skulle fa triffa den ldkare, som har opererat en
tidigare. Man kanske kunde komma pa aterbesok vart femte ar for koll och for att f4
information. Det kommer ju nya mdjligheter och behandlingsmetoder hela tiden och det finns
saker som man som vuxen skulle vilja rétta till.

Foreldsarna pa vistelsen har gett flera forslag pa vad som skulle kunna goras, men sen
behover de enskilda deltagarna fa mer hjdlp och information om vad det kan bli for nytta for
just dem. ’Jag vill inte vara min egen doktor, jag behover fa hjélp att komma vidare”.

Det dr svart att veta om hemmasjukvarden inte har kunskap eller har kunskap, men missar att
formedla den. Sannolikt beror det pa att de inte har ritt kompetens. Det kan ocksé vara sé att
de tror att man gér till ndgon annan expert och far mer information dér. Detta skulle kunna
forbattras om man fick en koordinator.

Aven om man tillhér ett sjukhus dir mycket kompetens finns samlad #r det dnda inte sikert
att man blir sé vélinformerad. En deltagare har fatt gd med tandstéllning i massor med ar, fast
hon nu fétt veta att det fanns betydligt snabbare och littvindigare metoder. Ja, nu ér det ju for
sent for mig, men tdnk om jag hade fatt veta det da, nir jag var yngre. Varfor informerar de
inte?” En annan deltagare papekar att horselvarden hér i Goteborg inte informerar nér det



kommer nya och battre horapparater. Nu maste man leta sjilv. Oftast far man informationen
fran tillverkarna.



