AGRENSKA

Att vara vuxen och leva med Noonans syndrom
-vuxnas erfarenheter av vardagsliv och samhidliskontakter

Agrenska anordnade i mars 2006 en tredagars vistelse for vuxna med Noonans
syndrom. Fem kvinnor och tva méan i aldern 17 — 34 ar deltog.

Ett av inslagen under vistelsen var en gruppintervju, dar de vuxnas erfarenheter fran foljande omraden
diskuterades.

+ skolgang/utbildning, arbetsliv

* boende, vardagsrutiner, sémn och aterhamtning

» socialt liv och vanner

« fritid och egen tid

» sjukvard och andra samhallsinsatser

Skola, utbildning, yrkesliv
Deltagarna gar olika gymnasieprogram, tex barn och fritid, hdlsa och omsorg, handelsprogram och

mediaprogram och négon laser pa hogskola.

Svarigheter och behov i skolsituationen
Samtliga deltagare tog upp att de behdver planering, struktur, ordning och reda, fa arbeta i sin egen

takt och slippa stress. Detta géller i skolan och kommer i férlingningen ocksa att gélla i arbetslivet.

Forberedelser ar viktigt, tex att forst fa titta pa en arbetsuppgift eller besoka skolan man ska borja i.

De flesta har svart med minne, koncentration och inldrning. De har eller har haft 14s- och
skrivsvérigheter. Svenska, engelska, matte och andra &mnen, som kréver logiskt resonerande, stiller
till bekymmer.

Stokiga miljoer, med manga manniskor i rorelse, gor att det blir extra svart med koncentrationen.

Négra har svart att komma igang, behover {4 information manga ganger och pushas pa om de fastnar.

Ledproblem och virk paverkar ocksa det dagliga livet i skolan. Négra kan inte vara med pa vanlig
idrott, da de far ledinflammationer. De far kimpa for att bli trodda!

Simning och vattengympa &r bra alternativ.

Information till liirare och kamrater
Lararna behover information om funktionsnedséttningen och dess konsekvenser.

Det ar oftast eleverna sjidlva och deras foréldrar, som far st for informationen och tex forse lararna
med skriftligt material. Erfarenheterna av hur mycket lararna tar till sig av informationen varierar,
liksom hur mycket de tror pa av vad eleverna sjélva beréttar! Handikappsamordnaren pa hogskolan har

gett det allra bésta stodet i ett fall.

Négra har informerat klasskamraterna om funktionsnedséttningen, ibland pa larares initiativ.
Det har lett till gott bemotande och till att kamraterna kan fraga vidare.

Andra har inte berittat och tycker inte att det behovs.
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Goda och daliga erfarenheter
Ett par har inte fatt ndgot extra stdd alls under sin skoltid, trots stora behov, utan har fatt kdimpa helt

sjdlva med hjélp av sina fordldrar. Flera beskrev att de utsatts for mobbing, brak och daligt bemotande

under hela sin skoltid, utan att ldrarna gjort nagot at det.

En deltagare berdttade att hennes bésta skolar var pa hogstadiet. Hon gick i en skola, dir hon fick
arbeta i sin egen takt och sjilv vélja nir hon ville jobba med olika &mnen. Det rddde lugn och ordning.
Léararna angav umgéngestonen. Svordomar, mobbing och stok tilldts inte. Blev det brak, sa holl ldrarna
1 att reda upp det.

Hon stortrivdes och médde bra under hela hogstadietiden och beskrev det som att hon vixte for varje
dag.

Hon valde sedan aktivt till gymnasiet, besokte olika skolor, diskuterade med kompisar och syo-
konsulent och bestdmde sig for “Hilsa och omsorg”. Hon hade sjélv forsett ldrarna med skriftlig
information, men tycker inte att det gav resultat. Hon blev lovad st6d, men fick det inte och far

troligen inte godkdnda betyg.

Att ga i en klass for elever med horselskada dédr man tecknar till varandra kan ha béde for- och
nackdelar. Man ror sig, tittar sig omkring och tar ofta fysisk kontakt for att visa att man vill
kommunicera. Det kan upplevas som storande och koncentrationen blir lidande. D4 géller det att

kunna séga ifran!

For ndgon, som inte fatt rétt stod i skolan, har istéllet vuxengymnasiet fungerat utmérkt. Dar var det
andra undervisningsmetoder, duktiga ldrare, som kunde anpassa individuellt, lugn och ro och ingen
mobbing. Detta mojliggjorde fortséttning pa hogskola. Handikappsamordnaren pé skolan gav ratt stod

och hjélpte t ex till med kursbyte nér vissa kurser blev alltfor teoretiska.

Samtliga var alltsa fortfarande studerande, men hade borjat fundera pa arbetslivet. Flera tycker att de
ar handiga. Praktik i ett forskolekok fungerade bra for en. Nagon gillar handarbete. Nagon vill arbeta

med djur, flera med barn, ndgon inom bageri och tva med nagot i databranschen.

Arbetsformedlingen
Eftersom deltagarna var relativt unga hade de inte, med ndgot undantag, haft s mycket kontakt med

arbetsformedlingen och hade inte heller sjdlva s& mycket erfarenhet av kontakt med forsakringskassan.

Boende, vardagsliv, somn och aterhamtning

Behov i boendet

Samtliga, utom en, bor antingen tillsammans med andra ménniskor eller har p& annat sitt vid behov
tillgang till hjélp och stdd i sitt boende, t ex genom att ha egen lidgenhet, men tillhéra en gruppbostad
eller genom att bo i kollektiv med personal.

Exempel pa sddant man kan behova hjalp med ar disk, tvitt, stdidning och ibland ldxor, men daremot

fungerar det bra att komma upp pa morgonen, ata frukost och komma ivag till skolan.
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Somn
Tvé deltagare hade inga sdmnproblem alls och kommer upp bra pa morgonen.

Ovriga har somnproblem och/eller extra stort sdmnbehov for att orka.

Behov av minst atta timmars somn och dessutom en hel dags extra somn pa helgen dr exempel pa
detta.

Négra maste ta somntablett for att inte vakna efter ett par timmar pé natten och inte kunna somna om,
oberoende av hur tr6tt man an &r eller hur sent man én ligger sig.

De tror sjilva att somnproblemen hinger ihop med vérk i kroppen, som ger svarigheter att slappna av.
En deltagare har, och har alltid haft, insomningssvarigheter. Tidigare kunde hon vara vaken hela
dygnet eller sova som en stock och inte stiga upp alls. Darfor blev skolan lidande. Hon har fortfarande
insomningssvarigheter, men har hittat fasta rutiner och kommer numera upp p& morgonen och ivég till

skolan.

Négon har dven svart med aptitregleringen och har antingen ingen aptit alls, dter varken frukost eller

lunch, eller dter massor med mat, godis och lask.

Fritid och egen tid
Négon hade inte sa mycket fritid, di pluggandet tog nastan all tid.

Négra kunde sporta och flera ville, och tyckte att de behdvde, rora sig mer.
Mojligheterna till fysiska fritidsaktiviteter begrénsades av virk, muskelsvaghet, inflammationer i leder
och fotter och i ndgot fall av hjéartproblem. Nagon beskrev hur det kdndes osékert att promenera pé

egen hand, eftersom knéna ibland vek sig.

Andra fritidsintressen var att handarbeta, shoppa, sitta vid datorn, titta pa tv, umgas med kompisar,
kontaktperson och anhoriga.

En deltagare dlskade att meka med sina fem bilar!

Ett par deltagare hade korkort och flera funderade pa att ta, men trodde att det skulle bli svart med

teoriprovet. En beréttade att det tog tre ar att fa kortet och att det var just teorin som var det svéraste.

Socialt liv, familj och viinner

Ett par berittade att de tydde sig till vuxna och &ldre sldktingar, eftersom de inte hade nagra kamrater.
Vuxna forstod sig pa dem béttre och det kidndes tryggare. Nagra hade kamrater, men ingen bistis.
Négon hade en bistis sedan tre &rs alder och sa: "Hade jag inte haft henne, hade jag inte klarat av s&
mycket som jag gjort.”

Alla anvinde sig av mail, sms, chatt pa natet och telefon for att halla kontakt med sina anhdriga och

vanner.
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Sjukvard

Medicinska symptom

Deltagarna hade olika medicinska symtom forknippade med sin diagnos.

Flera har ledproblem med virk. Overbelastning av lederna kan ge inflammationer.

Flera, fyra av sju, har horselnedséttningar. Fem var opererade for hjértfel, ndgon hade fatt pacemaker
inopererad och madde bra.

Néagra tycker att de létt far blaméarken, utan att de kan komma pé vad som orsakat dem. Ytterligare en
har problem med inre blddningar och 4ter medicin for detta, som ibland kan ge biverkningar sésom
illamaende, migran och humdérsvangningar.

En hade skolios, vilket gav lungproblem, som blev béttre efter skoliosoperationen.

Kortvixthet dr ett annat symptom och det behandlas med tillvixthormon, som injiceras dagligen.

En deltagare och hennes familj fick reda pa diagnosen nér hon var 28 ar och var pa utredning for
langvariga smértor i arm och armbége. D4 fanns det journalanteckningar om diagnosen Noonans

syndrom, som var stilld 19 ar tidigare, men som aldrig kommunicerats med familjen.

Mun och tinder
Flera har ocksa problem med mun och ténder. Alla har haft tandstallning. Flera har h6g gom och liten

kéike och har fatt dra ut flera tinder. For {4 tandanlag, for fa permanenta ténder, 16sa tdnder, kédnslighet
i munnen, infektioner och blasor i munnen, dr andra problem, liksom att kdkarna latt laser sig, ndr man

gapar stort och ldnge hos tandldkaren.

Fast liikarkontakt
De flesta deltagarna har haft en fast ldkarkontakt i barnsjukvarden och uppskattade det mycket. Nagra

citat kan illustrera uppskattningen:

”Det hdr med min doktor, ......Vi har ju tréffats sa fort jag varit pa sjukhuset. Och nir jag slutade att g
hos honom blev jag sa grymt ledsen, for jag tyckte om honom vildigt mycket............ Det var
verkligen honom jag tytt mig till, som jag ringt och som jag pratat med om det &r nagot jag vill och
han har forklarat.”

”Ska séga att det kidnns sé skont att veta att man tréffar ndgon som kéanner till mig. Da blir man trygg.
Och min ldkare dr sé snill och jag tycker mycket om honom. Nér man far papper frdn honom sa star

det ’kdra Eva” och da blir man glad.”

Det finns ingen naturlig fortséttning i vuxenaldern, ingen som tar ver och blir en fast kontakt.
Samtliga dnskade detta. Det kunde vara svart att kinsloméssigt ta in att man inte fick ga kvar 1
barnsjukvérden.

Som vuxen far man vénda sig till vanliga vardcentraler, men dér saknas kunskap om syndromet och
det &r svart att f4 gehor for de symptom man soker for, tex varken. Det kan ocksa bli olika ldkare vid
besoken. Tva deltagare var dock ndjda med sin vardcentralskontakt och tycker att de blir remitterade

vidare vid behov.
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