AGRENSKA

Att vara vuxen och leva med Sotos syndrom

Agrenska anordnade i mars manad 2008 en tre-dagars vistelse fér personer med
Sotos syndrom. Atta unga vuxna, sex kvinnor och tva méin, deltog i en
gruppdiskussion om vardagsliv och samhallsinsatser.

Skola, utbildning, arbetsliv

Skola

Diskussionen inleddes med en tillbakablick pa deltagarnas skolgang. Nagra har gatt i sdrskola och
nagra i vanlig grundskola med varierande stod och anpassning. Ett par deltagare var néjda bade med
larare och kamrater medan flera andra hade trakiga erfarenheter av bland annat mobbing och av att
inte kinna sig forstddda. En person upplevde skoltiden som sa jobbig att hon inte ens ville prata om
den och nagon hade svért att minnas sin tidiga skolgdng. Manga tycker att det varit viktigt for dem att
fa arbeta i sin egen takt. Flera deltagare har behovt och fatt extra hjélp i svenska, matte och for att 1ara

sig klockan och for att handskas med pengar.

En deltagare tycker att det gick bra i skolan upp till femte klass. Sedan upplevde han att det var svéart
att hinga med i skolarbetet. Det gillde alla amnen. Han fick gé ifran klassen och fick stéd av en annan

larare. Resten av grundskolan och i gymnasiet gick han i hjalpklass.

For en annan deltagare fungerade det tvartom. Under de forsta skolaren upplevde han sig sjalv som
stokig och hans forildrar tyckte inte att han tog till sig undervisningen. Med deras hjilp fick han byta
till en skola i Jirna, dér han trivdes jéttebra, blev forstddd och fick arbeta i sin egen takt, utan press.

En person som gatt i vanlig grundskola &r inte ndjd. Hon tycker inte att hon fatt tillrackligt med hjalp
trots att hon ként sig trétt och sjuk. Hon upplever det som om ldrarna tyckte: “det dr val inget fel pa
henne”. Hon ar muskelsvag och lite klumpig och hon upplevde bland annat skolidrotten som besvarlig.
Hon hade velat ha motorisk tréning som var anpassad for henne och fler hjdlpmedel. Det enda hon fick
var ett penngrepp. Hon gick individuella programmet p& gymnasiet och hon tycker att lararna var bra,
men att det var for manga elever med olika typer av problem i klassen. Hon hade behovt ha det
lugnare i klassrummet. Hon ville inte informera lérare och klassen om sin funktionsnedséttning, men

tror nu i efterhand att det kanske skulle blivit béttre om det gjorts.

Tvé av deltagarna borjade pa estetiska programmet pa gymnasiet. En av dem kénde sig skoltrott efter
ett ar och bytte till individuella programmet med fyra lektioner i veckan och praktik resten av tiden.
Det fungerade jattebra.

Tvéa personer har gatt pa folkhogskola och trivdes bra med det.
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Arbetsliv
De flesta deltagarna jobbar inom daglig verksamhet. Alla fem, som gor det ir mycket ndjda bade med

sjédlva arbetsuppgifterna, med sina handledare och med arbetskamraterna. Handledarna gor schema sa
att de vet vad som skall goras och nér det skall ske. De upplever att de far det stod de behover.
Exempel pé arbeten ér kassaarbete, reklamutdelning, tvitteri och utomhusarbete. Nagon umgas med
arbetskamrater dven pé fritiden medan andra enbart lunchar och fikar tillsammans under arbetsdagen.
Flera av deltagarna poéngterar att arbetskamraterna &r vildigt trevliga, att man upplever gldadje och

gemenskap, att man pratar och skémtar tillsammans.

En av deltagarna, som inte har fast arbete, hjélper ibland till i familjens affar.

Ytterligare en, som inte heller har fast arbete, har provat pa olika praktikplatser, men hennes trotthet
stéller till problem. Hon tappar koncentrationen nér orken tar slut, hon blir trétt i musklerna samt stors
av hoga ljud. Drommen &r att kunna fa jobba med att skriva. P4 gymnasiet skrev hon for skoltidningen
och tyckte mycket om det. Hon uttrycker det ungefar sé har: ”Jag kidnde mig inte udda ldngre och

ingen sade at mig att jag skrev fel”.

En deltagare ar sjukskriven p& grund av hoft- och ryggproblem och tror att hon i framtiden som mest
kommer att kunna arbeta halvtid. Hon &r inte riktigt fardig med gymnasiet, men vill inte studera mer.
Hon tycker att hon dr en praktisk person som lar sig béttre om hon féar jobba med sina hidnder. Hon har
haft praktikplats men tycker det kénts som: ” du kan vara dér sa ldnge, for vi har ingenstans att gora av
dig”. Hon skulle vilja jobba med hundar, till exempel pa hunddagis, men ténker att det kan bli problem

med rastningen, eftersom hon har svart att ga langre strackor.

Boende, vardagsrutiner, somn och aterhamtning
Boende

En deltagare bor i gruppbostad, flera bor i egna ldgenheter med eller utan stod av personal. Behovet av
hjilp varierar, ndgra har hjélp med matlagning, stidning, dusch, mediciner medan andra utfor detta
sjélva, ibland efter att ha blivit pAminda av personalen. De &r ndjda med sitt boende och med
personalen.

For de som behdver bostadsanpassning handlar det om upphojd spis och diskbénk, ugn i bekvim

arbetsh6jd och upphdjd toalett och handfat.

En person har fatt de anpassningar hon behdver, medan en annan inte har fatt gehor for sina
onskemal. Arbetsterapeuten uppmanade henne i stillet att flytta.

En annan deltagare skall snart flytta till en storre ldgenhet dar de anpassningar hon behéver redan &r
gjorda. Dar finns dven disk- och tvdttmaskin. Det d4r hon mycket n6jd med, medan en annan person &r
pa vig att flytta in i en bostad som inte har ndgon anpassning 6verhuvudtaget. Hon &r jatteglad for sin

lagenhet och tror att allt kommer att fungera mycket bra.
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En deltagare som bor i en tvarumsldgenhet har ingen hjalp alls med de dagliga sysslorna, utan delar
upp till exempel stddning och tvitt pa olika dagar. Att tvatta fungerar hjilpligt, men tvattstugan ligger
en bit bort. Det dr ocksa flera trappor som dr jobbigt for henne att ga i. Eftersom hon inte kan bara

tungt fir hon gé flera génger.

En person har valt en ldgenhet dir inredningen i kok och badrum har ldmplig h6jd. Hon blir trétt och
stel 1 kroppen av att arbeta vid for 1dga bankar. Tvittstuga finns alldeles i ndrheten sa att tvitta
kommer att fungera bra.

Flera av deltagarna uppger att de har problem med somnen. Manga tycker att somnen paverkas av hur
de har det runt omkring sig. Mar man bra rent generellt, sa fungerar ocksd sdmnen bra och vice versa.
Néagra sover daligt pa grund av vérk i lederna och nagra for att de ligger och grubblar. En person som
inte har ndgon daglig sysselsittning med tider att passa tycker inte att hon har bra rutiner och kan
ibland sova vildigt lange pa morgonen eftersom hon ldgger sig sé sent. En annan person upplever det
som om att han inte sover pé flera dygn. En deltagare tycker att hon sover bra. Hon blir trétt, men hon

sover bra.

Fritid och socialt liv

Flera av deltagarna tillbringar mycket tid framfor datorn. De chattar med kompisar och nadgon ar med
pa “funktionshinder.se” som é&r ett forum for personer med olika funktionsnedséttningar. Flera tycker
att de fatt nya och bra kompisar under vistelsen pa Agrenska och har kommit Sverens om att hélla
kontakt via internet.

En person har av ekonomiska skil ingen dator, men 6nskar verkligen att hon kunde skaffa en. Hennes
tilltagande trétthet gor att hon inte orkar ta sig ut pa samma sétt som tidigare. Med datorns hjélp skulle
hon kunna halla kontakten med vanner och dven dgna sig at att skriva, som dr ett stort intresse. Hon
upplever sin trotthet som ett stort hinder for sociala kontakter och kénner sig ibland ensam. Tidigare
gick hon ut och dansade, men orkar inte det langre.

En annan deltagare som heller inte har s& mycket kontakt med sina kompisar ldngre beskriver datorn
och sin hund som stora tillgangar.

En deltagare har inga kompisar pa orten dér han bor. P& helgerna brukar han aka hem till sina

foréldrar.

Flera tycker om att lyssna pd musik, vilket de gor hemma med horlurar pé for att inte stora grannarna.
Négra brukar fika eller g pé bio tillsammans med sina kontaktpersoner och ibland med véanner.

En deltagare styrketrinar tva, tre gdnger i veckan tillsammans med sin kontaktperson. En annan
deltagare forsoker ocksa ga pa gym och trina men vill gidrna ha sillskap. Hon &r trott pa att gora saker
ensam. Flera tar promenader och en person tycker om att cykla, men far trdna en del for att inte tappa

formen, eftersom det inte ar helt latt att halla balansen pa en cykel med tva hjul.
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Varden

Nér det géller kontakten med varden sé ser den olika ut. Vissa personer har mycket kontakt, andra lite.
Erfarenheterna av bemotandet &dr ocksa skiftande. Négra tycker att de fatt den hjédlp och det stod som
de efterfragat, medan andra upplever att de inte alls fatt forstaelse.

En deltagare som har ett stort kontaktnit med psykolog, sjukskoterska, sjukgymnast, ortoped och
tandlékare tycker att han &r lyckligt lottad. Samtidigt upplever han att det kan bli lite jobbigt med alla
kontakter och med att ta till sig all information som han far av olika personer.

Négon har kontakt med flera olika ldkare som hon upplever har kunskap om Sotos syndrom, medan

tva andra endast har lite kontakt med vérden. De kénner sig forhéllandevis friska.

Flera har problem med virk och stelhet i kroppen, till exempel i knén, rygg, hofter, armar, ben och
fotter. De har fétt hjidlp med sjukgymnastik, varmbad och vattengymnastik. Det hjélper bra mot stela
leder. Négra far mer ont dn vanligt i fotter och rygg om de promenerar mycket. En person fér ont i
ryggen av att sitta stilla lange. Da knédpper det i ryggen. Virmedyna hjélper bra, tycker ménga.
Kontakt med ortoped ar vanlig eftersom manga behdver inldgg i skorna. En person har fatt en fotskena
som stdd, eftersom hon har l4tt for att stuka till vristen och en annan person har problem med en valk
under foten.

Kontakt med tandlékare, tandhygienist och kurator ar ocksé vanligt. Logopedkontakt var vanligt i

barndomen.

Tvéa deltagare har negativa erfarenheter av varden. Den ena personen beskriver kontakten som kranglig
och trasslig och tycker att personerna ofta byts ut. Hon upplever att hon sjdlv och hennes familj fatt
tjata mycket for att hon skulle f4 nagon hjélp dverhuvudtaget. Nu har hon kontakt med kurator och
kiropraktor men tycker inte att det ger henne speciellt mycket. Hon beskriver det som ett gigantiskt
problem att inte kdnna sig forstadd eller tagen pa allvar. Hon tror att det delvis beror pa att det inte
finns tillrdcklig kunskap om Sotos syndrom inom varden. Hon har vérk i kroppen, dr muskelsvag och
kénner en tilltagande trotthet. Hon 6nskar att hon hade fitt mer traning och fler hjdlpmedel nir hon var
liten, till exempel bra skor och inldgg. Idag 6nskar hon en kontaktperson i varden, som kan forsta

henne och hennes problematik.

Den andra personen fick hjélp med gymnastik och balanstréning genom barnhabiliteringen. Vid
Overgangen till vuxenhabiliteringen fick hon triffa psykolog och samtalsterapeut, som ansag att hon
var deprimerad och inte hade nagra andra svarigheter. Sjélv tycker hon inte att det stimde alls. Hon
efterfragade anpassningar i bostaden och en samtalskontakt. Kontakt med sjukgymnast hade hon
redan, men skulle vilja ga pa besok varje vecka, i stillet for att som nu f& dvningar att géra hemma.

Hon upplever att hon inte har fatt det stod hon behover.
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