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KAPITEL 1:

Om undersggelsen

Forord

Dette er den sidste i en raekke af i alt
tretten kortlaegninger, der indgar i det
kortlaegningsprojekt, som Center for Sma
Handicapgrupper (CSH) igangsatte i 2000.
Kortlaegningsprojektet beskriver levevilka-
rene for mennesker med sjzeldne diagno-
ser, og med denne publikation er vi naet
til Spielmeyer-Vogts syndrom. Udgivelsen
er desuden et led i CSH’s almene arbejde
med at opsamle erfaring og information pa
omradet sjeeldne handicap og sygdomme.

Den lille gruppe bgrn og voksne, der har
denne diagnose, er karakteriseret ved at
have en fremadskridende, recessivt arvelig
sygdom, der viser sig i 5-8 ars alderen ved
synsnedsaettelse. Den udvikler sig ved at
stadig sterre dele af centralnervesystemet
seettes ud af funktion, indtil de unge der |
alderen 20-30 ar.

Malgruppen er isaer fagpersonale i sund-
heds-, social- og undervisningssektoren,
som gennem deres arbejde kommer i kon-
takt med mennesker med Spielmeyer-Vogts
syndrom. Samtidig er den rettet mod de
beslutningstagere, som har indflydelse pa
dansk handicappolitik. Det er tanken, at
kortleegningen skal give malgruppen indblik
i hverdagens sma og store udfordringer for
de bergrte familier. Malgruppen far bl.a.
mulighed for at fa indblik i, hvordan famili-
erne oplever samspillet med fagpersonalet.
Endelig gives der bud pa hvilke Igsninger,

der eventuelt vil kunne lette brugernes

og de pargrendes hverdag. Med denne
kortleegning er det ogsa en malsaetning at
vurdere, hvilken betydning Spielmeyer-Vogt
ekspertteamet har for familierne. Spielme-
yer-Vogt ekspertteamet bestar af en koor-
dinerende socialradgiver, to paedagogiske
konsulenter fra Refsnaesskolen, to forzeldre-
repraesentanter, en psykolog og en laege.
Ekspertteamet holder mgde ca. en gang
manedligt om aktuelle behov og problem-
stillinger for familier og samarbejdspartnere.
Derudover fungerer teamet som konsulen-
ter for familier og offentlige myndigheder.

Dansk Spielmeyer-Vogt Forening, NCL,
har vaeret en vigtig samarbejdspartner
under udarbejdelsen. Uden deres input var
denne publikation ikke blevet en realitet.
En stor tak til medlemmerne og seerligt til
Merete Staureby, Lillian Sgrensen og Car-
sten Munkholm, som har udgjort en fglge-
gruppe undervejs i forlgbet.

Ligeledes en stor tak til Sygekassernes
Helsefond, Apotekerfonden af 1991 og
Dansk Blindesamfund, som har ydet et
vaesentligt ekonomisk bidrag.

Laesevejledning

De laesere, som ikke har behov for en ngje-
re redeggrelse for diagnosen, kan undlade
at laese s. 4-6. Og for de af laeserne, hvis
interesse for kortlaegningen farst og frem-
mest samler sig om de konkrete resultater



og konklusioner, er det muligt at springe s.
4-8 over, hvor der gares rede for metode-
overvejelser, herunder fremgangsmade og
diskussion af datavaliditet.

Sidste afsnit i kapitel T om baggrunds-
data samt resten af publikationen rummer
den egentlige analyse og de konkrete resul-
tater af kortleegningen.

Indledning
Kortlaegningen har vist, at Spielmeyer-Vogts
syndrom er et handicap, der medfarer et
enormt pres pa familierne. Man far en diag-
nose, som ud af den bla luft aendrer fami-
liernes liv og knuser foraeldrenes dramme
omkring deres barn. Diagnosen giver fami-
lierne en del udfordringer hvilket kortlaeg-
ningen 0gsa viser, og disse problemstillinger
og hverdagsbeskrivelserne er et vaesentligt
fokusomrade i denne kortlaegning. Kort-
lzegningen vil bl.a. belyse og dokumentere
en raekke problemstillinger for mennesker
med Spielmeyer-Vogts syndrom omkring
kontakten til sundhedsvaesenet, de sociale
myndigheder og skolen. Kortlaegningen vil
0gsa dokumentere den store betydning,
som Spielmeyer-Vogt ekspertteamet har for
familierne.

Kortleegningen bliver afsluttet med
en konklusion, der konstaterer, at der er
plads til forbedringer pa nogle omrader.
Fire omrader bliver naevnt. Bl.a. at der
bar sikres et skoleforlgb, som falger barn
og unge med Spielmeyer-Vogts syndrom,
mens symptomerne forvaerres, forbedring
af kendskabet til problemer for mennesker
med Spielmeyer-Vogts syndrom hos iseer de
sociale myndigheder og sikring af stgtte til
familierne i overgangen fra barn til voksen.

Led i overordnet kortlaegning
Kortlaegningen af Spielmeyer-Vogts syndrom
er den sidste i et starre kortlaegningspro-
jekt, hvor levevilkarene for personer med en
raekke sjaeldne diagnoser bliver undersagt.
Det er malsaetningen at bruge resultaterne
fra denne og andre kortlaegninger til pa et
senere tidspunkt at lave en opsamling om
levevilkar for personer med sjeeldne handi-
cap, der bygger pa konklusionerne fra samt-
lige kortlaegninger.

Kortlaegningerne er opbygget omkring
en raekke overordnede temaer, som saetter
fokus pa forskellige perioder og aspekter af
livet. De fleste af temaerne gar igen i de for-
skellige kortlaegninger, sa det bliver muligt
at drage sammenligninger imellem diagno-
serne. Enkelte temaer er specifikke for den
enkelte eller for nogle af diagnoserne.

Temaer i denne kortleegning:

— At fa diagnosen

— Kontakt til sociale myndigheder og
paedagogiske institutioner

— Behovet for information

— Pavirkning af hverdagen og familien

— Skolegang og fritidsaktiviteter

— Sociale netvaerk

— Voksen med Spielmeyer-Vogts syndrom

Diagnosen
Spielmeyer-Vogts syndrom

Syndromet blev farste gang beskrevet af
den norske laege Jens Christian Stengel i
1826, men den engelske gjenlaege Batten
og de to tyske laeger Spielmeyer og Vogt
samt den svenske lzege Sjogren var dem,
som i 1906 afgreensede sygdommen fra
andre sygdomme hos bgrn med synstab
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og begyndende mentale problemer. Syn-
dromet kaldes ogsa Battens sygdom eller
JNCL eller CLN3. Sygdommen er en arvelig,
fremadskridende nervelidelse, som ram-
mer hjernen. Arsagen til Spielmeyer-Vogts
syndrom er en genfejl, som betyder, at der
sker en fejl i nedbrydningen af fedtprotein-
komponenterne i cellernes lysosomer eller i
disses vaegge.

Der er store individuelle variationer, men
feelles for alle er falgende karakteristika;
den rammer helt normalt fungerende bgrn
i farskolealderen, eller mens de gar i de
mindste klasser. De fagrste symptomer er
gradvist synstab. Blindheden indtreeffer
nogle ar efter den ferste synsnedsaettelse er
konstateret. Barnet far efterhanden tydelige
vanskeligheder ved at lzere, og evnen til
at huske og opfatte ting bliver reduceret.
Epilepsi og hallucinationer bliver over arene
forveerret. Bgrnene mister efterhanden
evnen til at tale, og der er mange motori-
ske- og koordineringsvanskeligheder. Den
unge bliver afhaengig af en karestol. Dgden
indtreeffer som regel i 20-30 ars alderen.

Diagnosen

Kombinationen af det kliniske billede med
synstab, indlaerings- og taleproblemer samt
medicinske undersggelser vil samlet kunne
fastsla diagnosen. Pavisning af gendefekten
via DNA-analyse vil ligeledes kunne fastsla
diagnosen. Med sidstnaevnte metode kan
man ogsa afgare, om raske familiemedlem-
mer er anlaegsbaerere, og metoden kan
0gsa bruges til preenatal diagnostik.

Forleb og prognose

Et af de farste symptomer er et synstab. Bar-
net registrer ofte ikke selv dette synstab eller
tilpasser sig den gradvise synsnedsaettelse, sa
derfor kan der ga lang tid, far omgivelserne
registrerer, at der er noget galt. Det kan fx
vaere, at barnet har vanskeligt ved at orien-
tere sig i darligt lys, og at barnets adfeerd
praeges af irritabilitet eller tilbagetraekning.
Det er centralsynet, der farst rammes, og
barnet vil prgve at bruge det perifaere syns-
feldt. Barnet vil dreje hovedet og kikke ud af
siden af gjet i lang tid, for synet i realiteten
er borte. Nogle bgrn bevarer dog en form
for lyssans i mange ar.

Parallelt med synstabet, men maske
noget senere i forlgbet, sker der en reduk-
tion af de mentale funktioner. Det gaelder
for eksempel korttidshukommelsen, som er
vaesentligt nedsat, indlaeringsvanskelighe-
der, sproget og evnen til at lgse problemer.
Evnen til at tale bliver reduceret, og talen
bliver efterhanden hakkende og sveer at
forsta. Evnen til at kombinere, huske og
koncentrere sig, bliver svaekket. Barnets
stigende problemer begynder at give sig
udslag i psykiske vanskeligheder som for
eksempel aggressivitet, og mange bgrn
bliver ogsa meget stgjende og urolige.
Efterhanden forarsager de fremadskridende
hjerneskader, at barnet far epileptiske
krampeanfald. Graden af epilepsi kan vaere
meget varierende lige fra anfald i form af
bevidstlgshed til mindre anfald. Det samme
barn kan godt opleve at have forskellige
typer anfald — i den samme periode. Efter-
handen bliver de epileptiske anfald sveerere
at styre medicinsk. De motoriske vanske-
ligheder @ges ogsa. De viser sig i form af
balance- og koordinationsvanskeligheder,



stivhed og traege bevaegelser. Barnets gang
bliver usikker og trippende, og som falge
deraf kan pludselige fald blive en del af
hverdagen.

De psykiske problemer og sgvnforstyrrel-
ser er ofte de starste problemer. Hen mod
teenagearene far mange vrangforestillinger
og hallucinationer (psykotiske forstyrrel-
ser). Hallucinationerne virker ofte meget
voldsomme og realistiske for barnet /den
unge. De motoriske forstyrrelser bliver ogsa
tydeligere i teenagearene, og en kgrestol
bliver efterhdnden ngdvendig. Talen er nu
minimeret til mange gentagelser eller bare
dele af ord for til sidst helt at forsvinde.
Den unge far efterhanden synkebesvaer, og
mange far herefter den ngdvendige naering
gennem en sonde. Den unge bliver frata-
get langt de fleste af kroppens funktioner,
bliver sengeliggende og meget plejekrae-
vende. Nar dgden indtraeffer skyldes det
som regel en hjertefejl eller en infektions-
sygdom, som det svaekkede immunforsvar
ikke kan sla ned.

Forkomst og arvegang
Statistisk set kommer der et nyt tilfeelde om
aret i Danmark, og der findes omkring 30
personer med sygdommen. Sygdommen
arves recessivt, det vil sige, at barnet skal
arve genfejlen fra begge forzeldre for at
udvikle sygdommen.

Metodeovervejelser

Kortleegningsdata

Der er brugt to dataindsamlingsmetoder
i kortlaegningen: Farst spargeskemaer og
dernaest fokusgruppeinterview.

Spergeskemaer

Der er udsendt et spargeskema til foraeldre-
ne til bgrn med Spielmeyer-Vogts syndrom.
De er blevet bedt om at udfylde skemaet
pa egne og barnenes vegne. Dansk Spiel-
meyer-Vogt Forening, NCL, har veeret ind-
draget pa flere niveauer i arbejdet med at
indsamle data. For det fgrste blev de invol-
veret i processen omkring formuleringen af
spgrgsmalene. Herved opnaedes en praecis
og relevant fokusering pa de saerlige pro-
blemer, som er knyttet til Spielmeyer-Vogts
syndrom, og samtidig aktiverede selve pro-
cessen 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 pa deres medlemsliste fik
tilsendt et spargeskema, dels ved at anbe-
fale kortlaegningen over for medlemmerne.
Dette har haft en positiv effekt pa svarpro-
centen.

Fokusgrupper

Den anden form for data blev indsamlet
gennem et fokusgruppeinterview med seks
forzeldre til bern og unge med Spielmeyer-
Vogts syndrom. | fokusgruppeinterviewet
var der mulighed for at fa uddybet proble-
matikkerne, som var blevet belyst i sparge-
skemaerne.

Interviewmetoden blev baseret pa en
friere struktur end traditionelle interview,
idet interaktionen ikke kun foregik mellem
interviewer og deltagere, men ogsa mel-
lem deltagerne indbyrdes. Intervieweren
forseger at igangsaette en gruppeproces,
som farer til en mere alsidig belysning af
emnerne gennem den dynamik, som delta-
gerne opbygger gennem deres udveksling
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af erfaringer. Denne interviewform har isaer
sin styrke i forbindelse med interview om
emner, hvor interviewpersonerne har et
feellesskab — en fzelles forstaelse af et emne
eller nogle erfaringer, som intervieweren
ikke har de samme forudsaetninger for at
saette sig ind i. Herudover kan man ogsa
opna at fa de mere folelsesmaessige aspek-
ter frem i forhold til, hvad der er muligt i
spgrgeskemaerne. Gruppeinterview kan
udvikle sig sadan, at forzeldrene praeger
billedet og genskaber noget af den sociale
verden, de har til faelles i dagligdagen, og
det kan give et unikt billede af komplekse
og ofte fglelsesladede sammenhange.

Desuden gav metoden intervieweren
lejlighed til at mgde de mennesker, hvis
levevilkar skulle beskrives. Det ggede alt
andet lige interviewerens indsigt, forstaelse
og forudsaetninger for at nuancere den
endelige rapport, sammenlignet med hvis
kontakten udelukkende foregik via postvee-
senet.

Fokusgruppeinterviewene blev gennem-
fart i april maned 2006. Interviewet med
foreeldrene udviklede sig i hgj grad som
forventet. Foreeldrene benyttede mulighe-
den for at kommentere hinandens udsagn
og sammenligne med egen situation. Inter-
viewet varede omkring 2 timer. Interviewet
gav en solid baggrund for at beskrive hver-
dagen for familierne og forsta baggrunden
for deres besvarelser af spgrgeskemaerne.

Konkret fremgangsmade

Personer med Spielmeyer-Vogts syndrom
kan ikke selv deltage i spgrgeskemaunder-
s@gelsen og gruppeinterviewene pa grund
af deres handicap. Derfor var spgrgsmalene
rettet til deres forzeldre. | den forbindelse

er det vaesentligt at bemaerke, at naesten
alt i den folgende analyse af levevilkarene
for bgrn og voksne med Spielmeyer-Vogts
syndrom bygger pa forzeldrenes oplevelse
af forholdene. Det vil ikke vaere muligt
inden for rammerne af denne kortlaegning
at vurdere, om deres bgrn har de samme
oplevelser.

Det var muligt at komme i kontakt med
de 29 familier med barn med Spielmeyer-
Vogts syndrom, der skansmaessigt findes i
Danmark. De har veret eller er alle orga-
niseret i patientforeningen. Det er en unik
situation, idet der ikke findes officielle regi-
stre over personer med sjaeldne handicap,
og fordi patientforeningerne normalt ikke
er i kontakt med alle med diagnosen. Da
der er tale om forholdsvis fa laeger, som ser
alle med Spielmeyer-Vogts syndrom, har
Dansk Spielmeyer-Vogt Forening, NCL, en
god mulighed for gennem sundhedssekto-
ren at komme i kontakt med nydiagnostice-
rede barn.

Det skal bemzerkes, at foreningen gnske-
de at udsende skemaer til et par familier,
som havde mistet deres barn for nylig.
Enkelte af de personer, som er beskrevet i
denne kortlaegning, lever saledes ikke mere.

Formal med spergeskemaerne

Der var isaer grund til metodeovervejelser

i forhold til spargeskemaundersggelserne.

| kortleegninger med meget fa responden-
ter er der grund til at vaere skeptisk over
for validiteten af resultaterne, hvis man
ansker at bruge dem til beregninger af
forekomsten af en bestemt problemstilling.
Intentionen med spgrgeskemaundersagel-
sen var imidlertid ikke at beregne valide
procentfordelinger, men derimod at lave en



sondering blandt de medvirkende, som ville
give mulighed for at identificere vaesentlige
problemstillinger.

Baggrundsdata

Pa baggrund af medlemslisten fra Dansk
Spielmeyer-Vogt Forening, NCL, blev der
udsendt 29 spargeskemaer i slutningen af
november 2006. Der var i spgrgeskema-
undersggelsen primaert lagt op til, at det
var foraeldrene, som skulle besvare skemaet,
og det er 0gsa sket i samtlige tilfelde pa
naer ét skema. Dette skema er besvaret af
lederen af en hjaelpeordning, som to unge
med Spielmeyer-Vogts syndrom er tilknyt-
tet. Godt 14 dage senere fik medlemmerne
en pamindelse. | januar 2007 var der kom-
met 17 skemaer retur. Der var sdledes en
svarprocent pa omkring 59%, hvilket er til-
fredsstillende. Disse 17 skemaer indeholder
beskrivelser af 19 bgrn og unge med Spiel-

meyer-Vogts syndrom. En familie har altsa
to barn med Spielmeyer-Vogts syndrom,
og lederen af hjelpeordningen har ogsa
svaret for to. Otte skemaer er besvaret af
moderen, fem af faderen, tre af foraeldrene
sammen. Det sidste er besvaret af lederen
af hjeelpeordningen.

Aldersfordelingen (i 2006) for de delta-
gende fremgér af tabellen (Bemaerk! En har
ikke svaret pa spgrgsmalet om alder —

n =19).

Den &ldste voksne, som er med i kort-
laegningens spargeskemaundersagelse,
er fgdt i 1980. Den yngste er fra 1997. Af
spgrgeskemaerne fremgar det, at der er i
alt ni drenge/meend blandt deltagerne og
ni piger/kvinder.

Svarene om boligform (i 2006 — en har
undladt at svare) fremgar af den anden
tabel.

Aldersfordeling Antal

Barn under 18 ar 8

Voksne (18- ar) 10

Bor hvor? Under 18 ar Over 18 ar
Bor hjemme hos en eller begge deres foraeldre

eller i en separat bolig i forbindelse med af for- 8 7
2ldres hjem

Bor i et institutionstilbud eller i bofzellesskab - 3
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KAPITEL 2:
At fa diagnosen

”Jeg synes, det var et chok, det var en
krise, at den der fantastiske, dygtige
dreng, der kunne alting, pludselig fik denne
diagnose. At forestille sig, at nu skal det sa
ga den vej, og alt det han skal igennem, og
han aldrig vil fG et voksenliv, han vil ikke fa
en keereste, han vil ikke f& en uddannelse.
Alle de ting, som man egentlig mdske ikke
s@dan lige havde formuleret for sig selv,
men det ligger sGdan automatisk i ens for-
ventninger, nar man far et barn.”

Fra gruppeinterview med forceldre

Frygteligt at modtage diagnosen
Spielmeyer-Vogts syndrom er en progredi-
erende lidelse — et fremadskridende handi-
cap. Fremadskridende kan maske lyde som
et positivt ord, men ikke i denne sammen-
haeng, hvor det er et mareridt for de invol-
verede familier. Deres sgn eller datter har
faet et handicap, som er fremadskridende i
sin udvikling. Det bliver saledes kun vaerre,
og Spielmeyer-Vogts syndrom er ogsa det,
man kalder en livsforkortende lidelse. Selv
uden at have oplevet det pa egen krop,

kan man nemt forstille sig, hvordan det ma
vaere, nar ens indtil nu raske barn far denne
diagnose. Ovenstaende citat er fra det grup-
peinterview, som blev foretaget med forael-
dre til bgrn med Spielmeyer-Vogts syndrom.
Citatet viser nogle af de tanker, som gar
gennem, i dette tilfelde, en mors hoved,

nar man far beskeden. | forbindelse med
gruppeinterviewet fortalte flere af foraeldre-
ne om deres oplevelser, da de fik besked om
deres barns diagnose. | det fglgende vil fire
forzeldre fortzelle om deres oplevelser. Farst
moderen med det ovenstdende citat:

"Jeg vil sige, at det var et keempechok
i mit tilfeelde, fordi jeg fra farste dag af
vidste, da vi fik det at vide, hvad det var,
der ventede os. Fordi jeg har kendt mine to
kusiner [som ogsa havde diagnosen, red].
Jeg havde overhovedet ingen tro pa eller
hab om, at der var noget som helst at gare.
Jeg har hert, at andre mdske i starten tror,
at man maske godt kan ga og bilde sig ind,
at det maske er en fejl det her, og at det
maske alligevel ikke er sa slemt osv. Der
synes jeg, at jeg sa meget realistisk pa det.
Jeg fik et keempechok og fik brug for psy-
kologhjeelp forholdsvis hurtigt, fordi jeg ville
bare fortsaette med at passe mit arbejde.
Og det kunne jeg ikke, hvis ikke jeg fik en
professionel til at tage nogle samtaler.

Samtidig har vi sa en datter, der er knap
3 ar yngre end ham, og vi vidste jo godt, at
der faktisk var stor risiko for, at hun kunne
have samme sygdom. Vi traf det valg, at vi
ville ikke vide det, sa hun blev ikke testet far
efter et par ar, hvor vi deltog i nogle under-
sggelser, der skulle bruges til noget forsk-
ning. Vi fik sa igen nogle ar senere at vide,
hvordan den undersggelse var gaet. Hun er
rask, men hun er baerer af sygdommen”



En far forteeller om sine oplevelser og en
farlig tur hjem bagefter:

"Det startede hos den lokale gjenlaege,
min kone og vores sgn var til undersggelse
og kom hjem med den besked, at han
kunne ikke vide, hvad det var, men at min
san i hvert fald ikke ville blive blind. Enden
pa det blev, at min sgn skulle sendes til
Statens @jenklinik. Det vaerste gjeblik for os
pa Statens @jenklinik var, da vi fik resultatet.
Den davaerende konsulent kom ind, og hun
lignede simpelthen dgden fra Lubeck, og vi
vidste med det samme, hvad der var sket.
Vi aner ikke, hvordan vi var kommet derfra,
og hvordan vi var kommet hjem igen. Det
var ganske forfaerdeligt at taenke pa, hvad
der kunne vaere sket. Vi karte selv i bil og
var jo fuldsteendig gradkvalte og oplaste, og
kunne ikke finde udvej for, hvad der skulle
ske med vores tilvaerelse.

Men hurtigt fik vi sa fat i de kommunale
myndigheder, og tingene blev sat i gang.

Vi fandt ud af, at alt skulle endevendes. Vi
boede i et 3-etages hus, og det kunne man
ikke blive boende i. Det skulle salges, og vi
skulle finde et andet sted at bo. | og med

at der er tradition for, at de her bgrn bor i
hjemmet, sa skulle man ogsa have godkendt
sin kommende bolig af kommunen, og det
gav altsa ogsa nogle problemer. Men vi
levede i et traditionelt forhold med Volvo,
villa og vovhund og en dreng og en pige,
og alt gik rigtig godt, og pludselig faldt hele
tilvaerelsen i grus, og alt skulle laves om, s
det var en meget voldsom oplevelse”.

En anden mor fortaeller om sin ubehage-
lige oplevelse:

"Min sgn havde det jo egentlig fint. Han
var bare darlig til at se. Vi begyndte jo at
rende til forskellige undersggelser hos gjen-

laege og blev sa til sidst sendt over pa Sta-
tens Gjenklinik, hvor vi i farste omgang ikke
fik noget at vide, fordi vi havde aftalt, at
hele familien inkl. lillesaster skulle i Tivoli. De
synes ikke, at vi skulle have besked, nar vi
var der alle sammen. Sa vi blev sendt hjem
igen, og sa skulle min mand og jeg komme
derover 14 dage efter. Jeg aner ikke, hvor-
dan vi kom tilbage til Hovedbanegarden. Pa
det tidspunkt var jeg sa overbevist om, at
lillesaster ikke fejlede noget, men min mand
ville simpelthen bare have hende undersggt.
Vi kom sa til det resultat, at det matte vi
gere, og hun var sa ogsa syg. Vi fik simpelt-
hen bare et spark, der sagde spar to.

Jeg s@gte jo hele tiden, fordi jeg troede
pa, der var en udvej. Jeg sggte jo hele tiden
at vide, hvordan forskningen gik, og hvad
kunne man gere, og hvornar de troede, der
kunne komme et gennembrud”.

Til sidst fortzeller en far om deres tilgang:

"Jeg kan godt huske, da vi fik diagnosen,
det var forfaerdeligt. De farste 3-4 uger
efter, nar telefonen ringede, var jeg sikker
pd, at det var leegen fra Statens @jenklinik.
Han ringede og sagde, der er sket en fejl,
og jeres barn er ikke sygt alligevel. Sa senere
gik min sgn til alle mulige behandlinger. Vi
gik til healing og terapeuter og gjorde en
masse i den tro, at de kunne hjaelpe. Sa tro-
ede jeg 0gsd, at forskningen i lgbet af 2-3
ar fandt midlet, som gjorde, at barnet blev
rask igen. Man var lidt naiv”.

Kort ventetid for diagnosen stilles

| forhold til andre sjaeldne diagnoser stil-
les diagnosen Spielmeyer-Vogts syndrom
relativt hurtigt. De farste symptomer viste
sig, ifalge foraeldrene, mellem 4 og 9-ars
alderen. De fleste har faet diagnosen inden
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for et ar efter, at de farste symptomer viste
sig. | fire tilfaelde er der gdet mere end et
ar. En har ventet i halvandet ar, og tre har
ventet mellem 22 og 30 maneder. Kun en
af de fire, som har ventet laengst, er under
18 ar, nemlig 17 ar. Det tyder sdledes pa en
sammenhang mellem alder og ventetid pa
at fa diagnosen.

Mange bliver undersogt pa
Statens @jenklinik
Tre fierdedele af bgrnene med Spielmeyer-
Vogts syndrom har ifglge kortlaegningens
spgrgeskemaundersggelse faet deres diag-
nose pa Statens Jjenklinik. Den avrige fjer-
dedel pa Jjenklikken pa Vangede Huse, et
lokalt sygehus eller et landsdelscenter.

| kortlaegningens spagrgeskemaundersggel-
se er der spurgt lidt naermere ind til de med-
virkendes kontakt med de to landsdelscentre
for sjeeldne sygdomme og handicap pa hen-
holdsvis Rigshospitalet og Skejby Sygehus.
Samtlige 19 har ogsa jaevnlig kontakt med
et af de to landsdelscentre. Der er forment-
lig udelukkende tale om Center for Sjzeldne
Sygdomme pa Skejby Sygehus. Laegen pa
dette center, John @stergaard, indgar i eks-
pertteamet (teamet er omtalt i Kapitel 1). |
de fleste tilfaelde var det Dansk Spielmeyer-
Vogt Forening, NCL, som informerede om
muligheden for henvisning. Tre familier blev
henvist fra ekspertteamet. Statens @jenkli-
nik, Refnaesskolen og en synskonsulent har
hver henvist en til et landsdelscenter. To
tredjedele af familierne blev henvist inden
for det forste ar efter, at de blev klar over de
farste symptomer pa et handicap. De reste-
rende har ventet mellem et og tre ar pa en
henvisning. Langt de fleste, der har veeret
forbi et af landsdelscentrene, har modtaget

flere tilbud, fx om radgivning, kontrolbesgg,
information om diagnosen og genetisk rad-
givning m.m. Seks familier er kun kommet
for at fa diagnosen, eller for at fa radgivning
eller et kontrolbesgg.

Nar man spgrger om kontakten til den
gvrige sundhedssektor gennem de seneste
tre ar, viser svarene, at de fleste familier har
en jaevnlig kontakt til det lokale sygehus.
Der er formentlig mest tale om kontrolbe-
s@g. De fleste familier markerer, at de har
kontakt mindst en gang arligt. Halvdelen
har kontakt hvert halve ar og lidt over en
fierdedel hvert ar. Kun en har jaevnlig kon-
takt med en speciellaege.

| to ud af 16 familier (med i alt 19 bgrn
inkl. de to i hjeelpeordning) har foreeldrene
noteret, at der i farste omgang blev stillet
en anden, men forkert, diagnose. Af kom-
mentarerne kan man laese, at der bl.a. har
vaeret tale om autisme eller noget psykisk,
som en familie skriver, at gjenlaegen mente.

Der blev ligeledes spurgt om, hvor mange
der er blevet tilbudt en fosterdiagnostikun-
dersggelse i forbindelse med en ny gravidi-
tet efter barnet med Spielmeyer-Vogts syn-
drom. Tre familier har faet tilbuddet, mens
syv familier ikke har faet det. For de sidste ni
har det ikke vaeret relevant.

Typiske symptomer

| spgrgeskemaet er naevnt en raekke typiske
symptomer, der er en fglge af Spielmeyer-
Vogts syndrom. | tabellen s. 12 kan man

se hyppigheden af symptomerne. Bemaerk
at besvarelserne gar pa, om de adspurgtes
barn pa nuvaerende tidspunkt har eller har
haft et eller flere af symptomerne. Nogle
kan altsa fa symptomer, de ikke har nu, pa
et senere tidspunkt (n = 19):



Som det fremgar af tabellen har alle, pa
nuvaerende tidspunkt, indlaeringsvanskelig-
heder, epilepsi og begyndende problemer
med synet, hvis de ikke allerede er blinde.

Medicin og bivirkninger

Samtlige barn og unge med Spielmeyer-
Vogts syndrom far eller har faet forskellige
slags medicinpraeparater. Typisk kan det
vaere medicin, som skal daempe epileptiske
anfald eller virke beroligende. Blandt de
praeparater, som familierne naevner, er: Topi-
max Keppra, Delepsine, Frisium, Apydan,
Melatonin, Orfiril Retard, Imovane, Lamictal
og Stesolid. .

De fleste bruger mere end et medicinprae-
parat. Nogle af disse medicinpraeparater har
bivirkninger. Pa spgrgsmalet, om laegerne pa
noget tidspunkt har stoppet behandlingen
pga. bivirkninger, svarer lidt under halvdelen

af foraeldrene ja (11 svarer). Langt fra alle
har uddybet, hvilket praeparat der har givet
bivirkninger, men det fremgar af foraeldre-
nes besvarelser, at Delepsine, Topimax, Apy-
dan og Lamictal kan give problemer. Om
bivirkninger skriver en foraelder, at de har
skiftet praeparat: ” Ja fra Topimax til Orfiril
pga. aggressivitet”.

Information om diagnosen

Generelt er behovet for information stort
lige efter, at diagnosen er stillet, men
besvarelserne viser, at informationen kan
vaere svaer at skaffe.

Med sjaeldne diagnoser er det ofte svaert
for foreeldrene at finde den information, de
har brug for. To familier, hver tiende af de
adspurgte, faler ikke, at de har haft tilstraek-
kelig adgang til den forngdne information,
da diagnosen blev stillet.

Typiske symptomer I alt
Indlaeringsproblemer 19 krydser
Epilepsi 19 -
Blind — heraf er tre forst blevet det, efter de blev 18 ar 19 -
Begyndende problemer med at tale 19 -
Balanceforstyrelser (ataxi) — heraf har to farst faet 14—
balanceforstyrelser efter de blev 18 ar

Mareridt og angst 12 -
Aggressiv 9_
Hallucinationer og vrangforestillinger 8-
Uforstaeligt sprog — heraf har fire faet et uforstaeligt

sprog inden de blev 18 &r 8-
Dystoni og spasticitet 4 -
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To andre familier svarer, at de har modta-
get nogen, men utilstraekkelig information,
og resten svarer, at de fik den information,
de havde behov for. En vaesentlig del af
informationen kom ikke overraskende fra
hospitalerne. Seks (af 17) markerer, at de fik
information af hospitalet. Resten har faet
information om diagnosen fra bl.a. forenin-
gen, ekspertteamet, Refnaesskolen eller en
synskonsulent.

Informationshehov om mange forhold
Det er naeppe overraskende, at sa godt
som alle familierne havde et stort behov for
information om alt taenkeligt med relation
til diagnosen pa det tidspunkt, den blev stil-
let. | spgrgeskemaet er der listet 10 emner:
Viden om prognosen for Spielmeyer-Vogts
syndrom - Fremtidsudsigterne for dette
handicap - Information om, hvordan handi-
cappet handteres i dagligdagen - Informa-
tion om fosterdiagnostik - Familiens sociale
rettigheder - Mulighederne for behandling
- Praktiske hjaelpemuligheder - Viden om
arvegangen - Information om krisehjzelp

- og ikke mindst om en patientforening. Et
emne skiller sig i besvarelserne lidt ud fra
de andre ved et stort behov hos naesten
samtlige, nemlig behovet for information
om prognosen. Derudover havde cirka to
tredjedele stort behov for information om
handtering i dagligdagen, behandlings-
muligheder, arvegangen. Teet efter fglger
information om praktiske hjaelpemulighe-
der. Omvendt er der faerre med stort behov,
nar det gaelder fosterdiagnostik (hvilket
selvfglgelig ogsa kun er aktuelt, hvis man
far bgrn efter barnet med Spielmeyer-Vogts
syndrom).

Kontakt til Dansk Spielmeyer-Vogt
Forening, NCL

Afslutningsvis er familierne i denne del af
spgrgeskemaet blevet bedt om at svare pa,
hvor langt tid der gik fra de fik diagnosen,
til de kom i kontakt med Dansk Spielmeyer-
Vogt Forening, NCL. Mere end halvdelen
af familierne var i kontakt med foreningen
allerede efter en uge. Kun en af dem, som
svarer, fik farst kontakt efter mere end en
maned. Vedkommende fik kontakt til for-
eningen efter ét &r. En er ikke medlem af
foreningen.

Det, de medvirkende vaegter hgjest i
Dansk Spielmeyer-Vogt Forening, er erfa-
ringsudveksling. Der er ogsa mange, som
vaerdsaetter Dansk Spielmeyer-Vogt Forening
for det sociale samvaer, radgivningen og
de arrangementer med fx oplaegsholdere,
som foreningen holder. Nar de medvirkende
bliver spurgt, om de savner noget i Dansk
Spielmeyer-Vogt Forening, svarer to familier
"ja”. Som eksempel skriver en af familierne
bl.a.: "Mere malrettet info om mulighed for
hjeelp fra det offentlige”. Lidt flere (seks) har
nogle saerlige forventninger til foreningen i
forhold til det forlgb, deres sgn eller datter
star foran: "Plads til foraeldre der mister”
skriver en familie. Andre skriver: "Det er
en meget lille forening, og der er ikke altid
plads til forskellighed”, “Arrangementer for
SV-bgrnene” eller “Fortsat erfaringsudveks-
ling s& man er forberedt pad sygdommens
udvikling”



KAPITEL 3:

Kontakt til sociale myndigheder
og paedagogiske institutioner

"Det er simpelthen guld vcerd”

Fra gruppeinterview med forceldre

Citatet er fra en af deltagerne i grup-
peinterviewet og illustrerer foraeldrenes
begejstring for at have et ekspertteam,
som hjeelper med koordinering i forhold til
de offentlige myndigheder. Mere om det
senere i kapitlet. Nar der er tale om et sjael-
dent handicap, kan det p.g.a. det ofte ringe
kendskab til diagnosen udggre et saerligt
problem i forhold til de myndigheder, som
skal bevilge sociale ydelser pa baggrund af
en konkret vurdering af barnets behov. Det
vil dette kapitel beskaeftige sig naermere
med.

Information om sociale rettigheder
Foraeldre til et barn med Spielmeyer-Vogts
syndrom er berettiget til statte efter social-
lovgivningen. Af spgrgeskemaerne frem-
gar det, at familierne modtager en raekke
forskellige ydelser. Iszer drejer det sig om:
gkonomisk statte til merudgifter, kompen-
sation for tabt arbejdsfortjeneste, statte til
boligaendringer, statteperson, aflastning,
hjeelpemidler og tilskud til handicapbil efter
Lov om social service'. Ifalge Lov om social
service er det kommunernes opgave at rad-

give forzeldrene. Det kan man laese i lovens
§ 5 om radgivning, hvor der star: "Kommu-
nen er forpligtet til ved opsggende arbejde
at tilbyde denne radgivning til enhver, som
pa grund af saerlige forhold ma antages at
have behov for det”. En vigtig forudsaetning
for at kommunerne kan radgive er, at de
bliver informeret, nar et barn med handicap
bliver diagnocticeret.

For at undersage, hvor hurtigt foraeldrene
blev opmaerksomme pa deres ret til radgiv-
ning og statte, blev forzeldrene bedt om at
skrive, hvor mange maneder der gik, fra de
var klar over, at deres barn havde et handi-
cap, til de fik information om deres ret til
kompensation for merudgifter. Besvarelser-
ne viser, at halvdelen (8 af de 16 som har
svaret) blev informeret inden for den farste
maned. 15 af de 16 blev informeret inden
for et halvt ar. Den sidste familie svarer , at
de farst blev informeret fire ar efter familien
blev klar over, at de havde et handicappet
barn. Det er positivt, at sa mange far hurtig
besked, men det virker omvendt ganske
urimeligt, at der overhovedet er en familie
med et barn med en sa alvorlig lidelse, der
far sa sen besked om vigtige rettigheder.
Noget kunne dog tyde p4, at der er ved at
bliver rettet op pa disse forhold. Ser man

1 Spgrgeskemaet er udsendt i november 2006 og henviser derfor til Lov om social service fra for 1. jan. 2007. Lov
om social service er blevet revideret i forbindelse med kommunalreformen, og paragrafferne har i den forbindelse

faet nye numre. 85 svarer til §11 i den reviderede udgave.
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tallene i forhold til alder, viser de en svag
tendens til, at de aldste i kortlaegningens
spargeskemaundersggelse er overrepraesen-
teret blandt dem, som har faet besked efter
mere end tre maneder, og omvendt er der
ingen blandt de familier med bgrn, som er
fadt efter 1991, der har mattet vente mere
end tre maneder. Der er altsa fremskridt.

Pa spgrgsmalet om, hvem der gav forzel-
drene den farste information om retten til
stgtte fra det offentlige, naevnes isaer den
lokale socialforvaltning (hver tredje). Flere
naevner Spielmeyer-Vogt ekspertteamet og
konsulenter pa Refnaesskolen (6). De reste-
rende naevner synskonsulenter og andre
forzeldre fra foreningen.

Ikke tilstraekkelig information

Det naeste spgrgsmal er sa, om informatio-
nen, som familierne modtager, er tilstraek-
kelig. Der er en lille overvaegt af forzeldre,
som synes, at de ikke er blevet godt
informeret om deres sociale rettigheder.

Et flertal pa 11 af de 19, der svarer, mener
ikke, at de blev informeret godt nok. | spar-
geskemaerne forekommer der flere kom-
mentarer om problemet. Fx skriver nogle af
familierne: "Uden SV-ekspertteam havde
det vaeret en katastrofe”, "Det er hele tiden
SV-teamet, der har gjort os opmaerksomme
pa rettigheder, og som har forudset behov”
og "Vi har talt med andre med hensyn til
godtgarelse for tabt arbejdsfortjeneste,
transport m.m.”. Der er ogsa kommentarer
fra dem, der faler, de har faet tilstreekkelig
information: "Men det foregar oftest ved,
at vi er initiativtagere efter at have faet
ideen fra foreningen eller SV-teamet” og
"Omkring aflastning, husombygning og
avrig hjaelp”

P& samme made mener 11 (af 18) foreel-
dre heller ikke, at de er informeret godt nok
om gvrige offentlige tilbud og muligheder.
Et par af kommentarerne fra foraeldrene
viser et negativt syn pa engagementet fra
socialforvaltningen side: "De er meget
darlige til at se mulighederne. De ser ofte
begraensningerne, den negative vinkel” og
"De siger ikke noget, vi skal selv finde ud af
det, sa er de villige til at se pa sagen”.

Med et flertal, som er utilfredse med
informationsniveauet om rettigheder i
forhold til den sociale lovgivning, er det
naeppe overraskende, at stort set alle fami-
lier (18 ud af 19) har sggt information fra
andre end deres sagsbehandler. Flertallet
af disse familier markerer, at de selv sggte
information for at kunne veere med til at
finde lasninger. Et flertal af familierne (12
ud af de 17, som svarer) mener 0gsa, at de
fik for lidt information af deres sagsbehand-
ler.

Naesten alle (18 ud af 19) har sggt
information fra andre forzeldre i samme
situation. Et stort flertal har ogsa s@gt infor-
mation gennem Dansk Spielmeyer-Vogt For-
ening, NCL, og internettet. Lidt feerre (11)
har laest bager om rettigheder ifglge den
sociale lovgivning. En stor gruppe har sggt
information hos amtslige radgivninger (10)
og hos Center for Sma Handicapgrupper
(ni). Det er ikke overraskende, at familierne
bl.a. hjzlper hinanden gennem foreningen
eller via andre kanaler (fx internettet). Det
er ofte ngdvendigt for paragrende til barn
med sjaeldne handicap, fordi kommunerne
ikke har mange erfaringer, og forzeldrene
derfor med fordel kan traekke pa hinandens
erfaringer. | den forbindelse er det naturligt
for foreeldre at diskutere erfaringerne med



deres kontakt til kommunen med andre. |
en kommentar skriver en af familierne "Vi
har brugt SV-ekspertteamet og andre fra
amtet og kommunen, som har med min
datter at gare”

| spergeskemaet er naevnt en raekke
sociale ydelser, og familierne er blevet bedt
om at markere, hvilke af disse ydelser, de
enten har modtaget eller stadig modtager.
Samtlige modtager gkonomisk stgtte til
merudgifter og statte til boligeendringer.
Naesten samtlige har modtaget kompensa-
tion for tabt arbejdsfortjeneste og haft en
eller flere stgttepersoner ansat. Mange har
0gsad en handicapbil og/eller andre hjzelp-
midler. Aflastning og praktisk personlig
hjeelp er ogsa ret normalt.

Kort sagt gives der ofte gkonomisk statte
til det, man kalder merudgifter, altsa de
forggede udgifter, som fglger af at have et
handicappet barn. Stgtte til boligaendringer
daekker typisk over en ombygning af dele af
eller hele huset, sa der fx er bedre mulighed
for at bruge karestol og andre hjeelpemidler
i hjemmet, eller sa den unge med Spielme-
yer-Vogts syndrom kan bo et sit eget afsnit
i forbindelse med forzeldrenes hjem. Et
sted, hvor der typisk ogsa skal vaere plads
til stattepersonale. Kommunen kan efter
Lov om social service yde kompensation for
tabt arbejdsfortjeneste. Kompensation for
tabt arbejdsfortjeneste kan vaere ngdven-
digt at yde, hvis en af foraeldrene er ngdt
til at passe barnet i en periode i lgbet af
barnets opvaekst. Ogsa i forbindelse med
undersggelser og sygehusindlaeggelser kan
der sgges om daekning af tabt arbejdsfor-
tjeneste. Aflastning er et tilbud, hvor det
handicappede barn enten kan blive passet
i hjemmet af en, som forzeldrene ansaetter,

eller fx komme pa weekendophold pa en
aflastningsinstitution eller hos en aflast-
ningsfamilie. Hjaelpemidler daekker en lang
raekke praktiske hjeelpemidler. Hos de 13
barn og unge med Spielmeyer-Vogts syn-
drom, som har faet hjaelpemidler, naevner
forzeldrene bl.a., at de har faet bevilget
karestol, lamper, bandoptager, computer,
seng, lift, tallerken; badestol, talende ur,
EPI-alarm, tandemcykel, rampe, baekken-
stol, stastativ og hospitalsseng.

Foreeldrene er blevet spurgt, om stgtten
til boligaendringer er resulteret i en for fami-
lien tilfredsstillende lgsning, og det mener
et overvaeldende flertal, at det har. For 17 af
de medvirkende bgrn og unge har lgsningen
saledes veeret tilfredsstillende, men det har,
ifalge kommentarerne, ofte veeret en lang
kamp. Familierne skriver bl.a.: "Efter lang
kamp er det virkelig blevet godt” og "Det
var en lang sej kamp pa 4 ar”

Hos 17 af de medvirkende, som modta-
ger eller har modtaget stattetimer, er der
hos 11 ogsa blevet bevilget timer til super-
vision af de stgttepersoner, som er ansat.
Supervision er kort fortalt samtaler til faglig
og personlig udvikling, som former sig som
en dialog med udgangspunkt i de gnsker,
behov og problemstillinger, der bringes
op. Supervision er en udviklingsproces,
hvor malet er at skabe nye vinkler, indsigt,
stgrre klarhed m.m. over for eventuelle
problemer eller en konflikt. Supervision kan
veere et vigtigt redskab for stattepersonale.
Forzeldrene har forskellige erfaringer jf.
deres kommentarer: "Et ar efter at disse
er ansat”, “"Kommunen vil ikke bevillige
det” og "Da de var ansat af amtet, var der
mulighed for supervision, ikke i kommu-

"

nen-.
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| forbindelse med tildelingen af sociale
ydelser har naesten to tredjedele af de med-
virkende oplevet problemer med at fa afkla-
ret, om de var berettigede til ydelserne. Det
kan fx vaere problemer med at afgare, hvor
stor en ydelse bgr veere, eller om familien
overhovedet er berettiget til en ydelse. Af
kommentarerne kan det ses, at en del har
haft problemer med afklaring vedrgrende
hjeelp til stattepersonale — bl.a. brug af
egne stgtter ved hospitalsindlaeggelse,
aflastning efter det 18. ar, hjeelpemidler og
foraeldrekurser. En familie skriver "Kommu-
nen har hele tiden vaeret temmelig tavende
overfor timer til stgtteperson”

| forbindelse med gruppeinterviewet dis-
kuteres ogsa nogle af afklaringsproblemer-
ne. En mor fortaeller om problemer, efter
hendes sgn blev 18 ar:

"Vi har oplevet en problemstilling, da
vores sgn kom over 18-ars-graensen. Da
han var under 18, var der mere interesse
i at informere os. Det er lige gdet op for
mig fx, at ergoterapeutens opgave om
at informere os, hvilke muligheder der er
for hjaelpemidler, ikke laengere er hendes
opgave. Det kan hun ikke, og det haenger
sammen med, at nar de er voksne, sa ligger
der ingen bestemmelser omkring de ting,
hvorimod nar de er barn, sa er der meget
mere opfalgning pa det”.

Samme mor fortaeller om problemerne
med at fa stgttepersonerne med i forbin-
delse med indlaeggelser pa hospitalet:

"En ting, som har fyldt meget hos os i
forbindelse med, at vores sgn har veeret
indlagt pa sygehuset. Vi gjorde brug af
hans egne stgtter, som jo er ansat hjemme
hos os som nattevagter. Han har fuld nat-
tevagt pa hjemme, og de samme ansatte

passede ham pa sygehuset. Det fik vi sa

en stor naese for bagefter. Kommunen vil
ikke aflanne stgtterne, nar han er indlagt.
Det er sygehuset, der skal sta for den fulde
udgift i forbindelse med pasning af ham.
Vi er selvfglgelig rigtig bange for, at der

vil komme en indlaeggelse. Vi bliver enten
ngdt til at vaere der i dggnets 24 timer pa
skift som forzeldre, hvis ikke sygehuset saet-
ter deres egne pa, som ikke kender vores
sgn, og han kender ikke dem”.

Kamp, men ogsa lgsninger
Forzeldrene oplever kontakten med kom-
munens socialforvaltning som praeget af
bade samarbejde og kamp. Foraeldrene
blev bedt om at vaelge et eller flere blandt
fire udsagn, som bedst beskriver deres
samarbejde med deres socialrddgiver. Der
er heldigvis kun en familie, som har fglt, at
de skulle bruge udsagnet "du/I har overho-
vedet ikke faet de lgsninger igennem, som
du/l har @nsket”. Flest foreeldre (12) har sat
kryds ved udsagnet “sagsbehandlerne har
samarbejdet med jer om at lgse problemer-
ne"”. Ti familier markerer “det har veeret en
kamp mod systemet at fa gennemfeart de
lzsninger, | har gnsket” og otte har marke-
ret ”I har selv mattet finde frem til de fleste
af de lasninger, som | har faet igennem”.
Familierne oplever altsa alt lige fra samar-
bejde til kamp, og ofte ma foraeldrene selv
yde den vaesentligste indsats.

| deres kommentarer giver nogle af for-
2ldrene udtryk for deres frustrationer over
samarbejdet med kommunen. Foraldrene
giver i spgrgeskemaet en raekke kommen-
tarer: "Det afhaenger meget af den sags-
behandler, man har. | starten gik det godt,
senere reagerede kommunen ikke pa hen-



vendelser” og "Det gik ret problemfrit indtil
det 18. ar, herefter har det veeret yderst
vanskeligt”. Mellem kommentarerne kan
man dog ogsa finde mere positive kom-
mentarer. Nogle familier skriver fx: "Amtet
var et vigtigt organ, som kommunen lyttede
til” eller "Vi har faet de lgsninger igennem,
som vi har gnsket” og til sidst en blandet
kommentar: ”“Sagsbehandleren har altid
samarbejdet, men ergoterapeuten vil helst
ikke bevilge”

Hvis man skal prgve at forsta, hvordan
forzeldrene oplever mgdet med den kom-
munale socialforvaltning, kan man bl.a. se
pa et udsagn fra en far, som deltog i grup-
peinterviewet:

"Det fgles, som om man gar tiggergang.
Det er utrolig nedvaerdigende, og ikke saer-
ligt givende for noget som helst”

To madre supplerer faderen:

"Det kan jeg i hvert fald ogsa skrive
under pa. Vi har veeret til mgde, hvor vi
foler os mistaenkeliggjort, hvor man for-
nemmer, at man mistaenker os for ligefrem
at spekulere i, at vi vil suge penge ud af
kommunens kasser. Det er saerdeles ubeha-
geligt, for vi har aldrig nogen sinde gnsket
den her situation, og det er sa grotesk i
virkeligheden”

"Det er et problem, fordi vi ikke er vant til
at komme sadan et sted [socialforvaltningen,
red.]. Det er i sig selv svaert at skulle bede
om hjzelp, fordi vi sa gerne vil det hele selv”.

Det er maske ikke helt overraskende, at
der i kortlaegningens spargeskemaundersg-
gelse er et sammenfald mellem dem, som
har oplevet problemer med afklaring af
ydelser efter den sociale lovgivning og dem,

som har oplevet samarbejdet med kommu-
nen som en kamp.

Lovens ord om koordinering

Et andet centralt element i kommunernes
tilbud til familier med handicappede bgrn
(under 18 ar) er kommunernes forpligtelse
til at sikre en koordination mellem de for-
skellige fagpersoner, som er involveret i
forlgbet. Omkring koordinering star der i
Lov om Social Service § 37 a* "For at tilgo-
dese barn og unge med behov for sarlig
statte, opretter kommunen en tvaerfaglig
gruppe, der skal sikre, at stgtten ydes tidligt
og sammenhangende, og at der i tilstraek-
keligt omfang formidles kontakt til laegelig,
social, paedagogisk, psykologisk og anden
sagkundskab”.

Det er saledes for at tilgodese bgrnenes
behov og dermed statte og aflaste famili-
erne, at kommunen skal overtage koordi-
neringen, og det kan vaere en omfattende
opgave, nar mange instanser er involveret.
Det behgver ikke vaere sagsbehandleren,
der star for koordineringen, men det er
sagsbehandlerens opgave, at den bliver
iveerksat.

Knap halvdelen savner koordinering
Nar forzeldrene bliver spurgt, om de synes,
at de offentlige myndigheder har koordine-
ret indsatsen, vaelger kun 2 af 19 at svare
ja. En stor gruppe (9 af 19) mener, at det
offentlige har koordineret i nogen grad i
deres tilfaelde. De sidste 8 eller knap halv-
delen af de 19, som svarer, mener til gen-
geeld ikke, at der er blevet gennemfgrt en
koordination i deres tilfaelde.

2 Jf. tidligere fodnote om revidering af Lov om social service. Paragraf §37a svarer i dag til §49
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Kortleegningens spargeskemaundersg-
gelse viser altsa, at koordineringen generelt
ikke er tilfredsstillende ifglge foraeldrene.
Pa et omrade ser forholdene dog lidt bedre
ud. De fleste har deltaget i sdkaldte koor-
dineringsmader, hvor alle (eller de fleste)
af de involverede fagpersoner har veeret
samlet. 15 af de 18, som svarer, har vaeret
med til sddanne mgder. | nogle tilfaelde er
der blevet indkaldt til mgderne pa initiativ
fra foraeldrene og i nogle pa initiativ fra
fagpersonale.

15 familier (eller mere end to tredjedele)
faler selv, at de har mattet tage initiativ til
en bedre koordination. Fem skriver, at de til
tider selv ma tage initiativ, mens ti mener,
de gor det ofte. Flest foreeldre faler, de selv
skal koordinere, fordi der ikke er andre, som
tager ansvar. Flere overtager dog ogsa selv
styringen, fordi de synes, de kan ggre det
bedre, end hvis andre, fx deres sagsbehand-
ler, skal sta for koordineringen. En fortzel-
ler: “Kommunen har vaeret svaer at danse
med”. En anden familie forteeller, at de lige-
frem har faet ansat en koordinator.

Naest efter forzeldrene selv er det Spiel-
meyer-Vogt ekspertteamet, som i de fleste
tilfeelde har taget initiativet til koordinerin-
gen. Det har otte familier oplevet. Kun fire
familier har oplevet, at deres sagsbehandler
har staet for koordineringen. Tre familier
naevner en synskonsulent. To naevner hen-
holdsvis hospitalet og personalet i skolen,
og en navner familien.

Skift af sagsbehandler

Et flertal af de medvirkende naevner ogsa
skift af sagsbehandler som arsag til proble-
mer i forholdet til kommunen. 16 af 19 har
oplevet skift af sagsbehandler, og blandt

de 16 er der bade familier med bgrn fra 10
ars alderen og voksne "bgrn”. Kun i fem
tilfelde er det gaet gnidningsfrit. De reste-
rende er delt mellem to naesten lige store
grupper, som henholdsvis har oplevet nogle
eller mange problemer i forbindelse med
skiftet. Blandt de forzeldre, som har oplevet
problemer, er der szerligt en forklaring, som
er dominerende. Skift af sagsbehandler
giver laengere ventetid, fordi den nye skal
seette sig ind i sagerne og dokumentation
gennemgas igen. Nogle familier skriver fx:
"Historien skal fortzelles igen hver gang”,
"Vi har haft 4 sagsbehandlere pa 9 mane-
der” og "Vi skal selv vaere sagsbehandlere
pa sagen og rykke mange gange for hvert
eneste tiltag”. Til gengeeld er der forholds-
vis f& medvirkende (5), som har oplevet
problemer i samarbejdet amt og kommune
imellem. Problemerne drejer sig typisk om
stotte til boligindretning.

Flere af foraeldrene, som deltog i gruppe-
interviewet, diskuterede ogsa dette emne.
Bl.a. siger en mor:

"Vi har oplevet flere skift pa socialradgi-
verposten, og det er problematisk, nar der
kommer nye personer pd. Vi oplever ofte
socialradgiverne som meget stressede men-
nesker, der har alt for meget om arerne,
og som ofte glemmer aftaler, glemmer at
skrive referater af mader. Jeg oplever ogsa
ofte, at det er meget personbestemt, hvil-
ken behandling man far. Der kan veere en,
der er kompetent, og en anden som slet
ikke er det. Det handler ogsa om ergotera-
peut, fysioterapeut og andre konsulenter.
Jeg synes, der er utrolig stor forskel pa
deres kompetencer”



Betydning af Spielmeyer-Vogt
ekspertteamet
Som omtalt i kapitel 1 findes der et Spiel-
meyer-Vogt ekspertteam. Spielmeyer-Vogt
ekspertteamet bestar af en socialradgiver,
to paedagogiske konsulenter fra Refsnaes-
skolen, to foraeldrerepraesentanter, en
psykolog og en laege. Ekspertteamet holder
mgde ca. 1 gang manedligt om aktuelle
behov og problemstillinger for familier
og samarbejdspartnere, information og
initiativer. Derudover fungerer teamet
som konsulenter for familier og offentlige
myndigheder. Samtlige medvirkende har
vaeret i kontakt med og modtaget hjeelp
fra Spielmeyer-Vogt ekspertteamet. Besva-
relserne i spgrgeskemaerne viser, at teamet
har stor betydning for familierne. Fx viser
skemaerne, at teamet har forbedret samar-
bejdet med de offentlige myndigheder for
13 af de medvirkende og til dels for resten.
| kommentarerne kan man bl.a. laese: "Altid
til at snakke med, da de [ekspertteamet,
red.] forstar problemerne”, ”I forhold til
byggesag, bilansggning og klagesager”, "Vi
har oplevet, at teamet har orienteret kom-
munen om praksis andre steder og det har
gjort det lettere for kommunen at hjzelpe”
og "Det har vaeret en keempe lettelse!”.
Spielmeyer-Vogt ekspertteamet har hjul-
pet familierne med forskellige ting. Fami-
lierne naevner fx i forhold til sager hos de
sociale myndigheder om, hvordan familien
klarer sig, om problemer i skolen, brug af
den laegelige praksis, vejledning af lzerer,
psykologer, stgttepersoner og gennem
faglig vejledning vedrgrende byggesager.
De fleste familier er da ofte i kontakt med
ekspertteamet. For ti af de medvirkende
svarer forzeldrene ofte, mens tre svarer

jeevnligt. To svarer henholdsvis mest i star-

ten af forlgbet eller mest i den seneste tid.

Endelig er der to, som sjzaeldent er i kontakt
med teamet.

Teamets betydning viser sig ogsa tydeligt
i gruppeinterviewet. Foraeldrene naevner
teamet igen og igen, som fx denne far:

"Vores ekspertteam er helt unikt i for-
hold til mange andre steder, fordi man har
et uvildigt organ med en uvildig socialrad-
giver. Med socialradgiverens baggrund kan
hun vurdere, hvad der er ret og rimeligt, og
hvor indsatsomraderne bar vaere. Det gar
0gsa, at der tales fra myndighedsperson
til myndighedsperson med samme faglige
baggrund. Det har vaegt, hvorimod nar det
kommer fra forzeldre til den lokale kom-
munes myndighedsperson, sa har det ikke
samme vaegt.

Der er en koordinerende indsats fra team-
ets side, hvor de kan sidde, ligesom vi gar
her i en gruppe, og diskutere enkeltperso-
ner, enkeltfamilier i deres regi og tage acti-
on i forhold til det. Hvorimod hvis det kun
er den enkelte synskonsulent, sa far man
ikke det hele barn, den hele familie, med.
Det er det, jeg synes er sa utrolig unikt”.

Manglende kendskab til diagnosen
Familierne blev ogsa bedt om at vurdere, i
hvilke sammenhange manglende kendskab
til Spielmeyer-Vogts syndrom har veeret et
problem. Pa listen i spgrgeskemaet var for-
skellige behandlingssammenhznge naevnt,
fx hospitalet, fysio-/ergoterapi, talepaeda-
gog, tandlaege og de sociale myndigheder.
Lidt mere end halvdelen af de 17, som

svarer, har oplevet problemer pga. mang-
lende kendskab. Blandt dem, som oplever
problemer, er der flest, seks af ni, som
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fremhaever de sociale myndigheders mang-
lende kendskab til syndromet. Fem savner
bedre kendskab til diagnosen pa hospita-
lerne. Fire naevner ogsa mangel pa kend-
skab i deres bgrns skole. To naevner det hos
fysioterapeuter ud af de seks familier, hvor
barnet har modtaget dette tilbud, og den
ene familie, hvis barn har modtaget stgtte
fra en talepaedagog, mener ogsa, at der her
var problemer med manglende kendskab til
diagnosen. Der er kun en kommentar: "Jo
mere information, jo bedre gar det”

Foraeldres kontakt til myndigheder
Foraeldrene er ogsa blevet bedt om at
redeggre for frekvensen af deres kontakt til
forskellige offentlige myndigheder. Dette er
gjort for at skabe et overblik og ikke som
led i en bedgmmelse af de offentlige myn-
digheder. Overordnet viser det sig, at det
er specialskoler og -institutioner samt den
kommunale socialforvaltning, foreeldrene
har mest kontakt til. Dernaest falger fysio-
og/eller ergoterapeuten. Generelt er der
mindre kontakt til Peedagogisk Psykologisk
Radgivning, skolepsykologer, talepaedago-
ger, amtslige specialkonsulenter, hjaelpemid-
delcentraler og praktiserende laeger. 15 af
de 19 bgrn og unge med Spielmeyer-Vogts
syndrom, som svarer, har kontakt med spe-
cialskoler og -institutioner hver maned. Otte
er i manedlig kontakt med fysio- og ergo-
terapeuter, og ti familier er i kontakt med
deres socialforvaltning hver maned.

Der er ligeledes spurgt til, hvilken habi-
litering, der er blevet tilbudt bgrnene. Der
er blevet spurgt til fysio- og ergoterapi og

stgtte fra en talepaedagog. 18 bgrn har
modtaget eller modtager fysioterapi. Ergo-
terapi er lidt mere udbredt. Det har seks
barn faet. Der er ét barn, som har faet eller
far stagtte fra en talepaedagog. Fire familier
har derudover markeret, at de har benyttet
sig af andre aktiviteter, som fx rideterapi og
bassinterapi.

Familierne er ogsa blevet bedt om at
vurdere, om disse tilbud er tilstraekkelige
for deres barn, og her svarer 12 "ja". Fem
mener, at deres barn har faet et tilbud, der
er delvist tilstraekkeligt. Tilbage er to fami-
lier, som svarer "nej”, og en af dem begrun-
der svaret ved at skrive: "Svammetilbud
eksisterer p.t. ikke".

Spielmeyer-Vogts syndrom
og over 18 ar

Som omtalt i indledningen er der i alt ti per-
soner over 18 ar i kortlaegningen?. Den &ld-
ste er fgdt i 1980. Nar en person med Spiel-
meyer-Vogts syndrom bliver 18 ar, overgar
man til den del af den sociale lovgivning,
som vedrarer voksne med handicap. Der

er tale om vaesentligt forandrede regler i
forhold til bgrn under 18 ar. Det kan bl.a.
fa betydning i forhold til de stgttepersoner,
som er tilknyttet den unge. Pa spagrgsmalet,
om der er sket en andring siden den unge
fyldte 18 ar, svarer foreeldrene i fire tilfaelde,
at det er der ikke. I de seks andre tilfaelde
er der sket en forandring. Hos alle seks af
de unge over 18 ar er der blevet mindre
paedagogisk stgtte og mere plejeperso-
nale. En af foreeldrene giver sin holdning til

3 Derer formentlig 11 over 18 ar. Der er et skema, hvor fgdselsar ikke er markeret, men der er 11 som besvarer visse

spargsmal for dem over 18 éar.



andringer til kende ved at skrive: “Reduk-
tion i timer trods @get behov".

Kommunikation med andre

Nar det gaelder de voksnes evne til at
kommunikere med andre, er foraeldrenes
vurderinger rimelig ens. Der er tre svar-
muligheder, ‘godt’, ‘mindre godt’ eller 'dar-
ligt’, men foraeldrene svarer alle enten min-
dre godt (5) og darligt (6). Da et symptom
pa fremskreden Spielmeyer-Vogts syndrom
er at tale uforstaeligt eller helt at miste
sproget, er det naturligt, at det vil pavirke
kommunikationen med omgivelserne. Af
kommentarerne kan man se, at foreeldrene
netop fremhaever disse problemer. Man kan
bl.a. laese: "Det er sveert at forsta ordene,
det er noget med at fange et enkelt ord

og sperge ind til det”, og en anden skriver:
"Kun de naermeste kan forsta hende, men
hvis stattepersonen er i naerheden kan hun
fint kommunikere”.

Mange bor hjemme til det sidste

Otte af dem over 18 ar bor stadig hos deres
foreeldre — evt. i en bygning i tilknytning til
foreeldrenes hjem. Forzeldrene har overvejet
denne beslutning, men mener alle otte, at
deres barn skal bo hjemme. Tre af dem over
18 ar bor ikke hjemme mere.

At finde et egnet botilbud er ifglge de
to af de tre foraeldrepar, hvis barn ikke bor
hjemme, ikke svaert. Det sidste par synes
det var sveert og skriver: "Der var ikke
mange passende”.

Nar man beder dem saette ord pa deres
erfaringer og pa, om botilbuddet sikrer
tilstraekkeligt udfordrende aktiviteter for de
voksne med Spielmeyer-Vogts syndrom, er
der en samlet holdning om, at der er pro-

blemer. Alle tre forzeldrepar synes ikke det
fungerer optimalt. En skriver, at det ikke var
optimalt, fordi “alle beboerne er "tunge”,
og der er 12 beboere og 3 pa arbejde ad
gangen”. En anden skriver: “Personalet er
ikke engagerede nok og de har sveert ved
at tale med vores datter”.

Tarv og sociale rettigheder

De voksne med Spielmeyer-Vogts syndrom,
som bor udenfor hjemmet, har saledes
brug for hjeelp og stgtte i dagligdagen.
Forzeldrene er derfor blevet spurgt, om
deres bgrns tarv bliver varetaget betryg-
gende uden forzaldrenes indgriben. Alle tre
forzeldrepar mener heldigvis, at der er styr
pa det. Herunder at deres sgn eller datters
sociale rettigheder bliver tilgodeset. Det er
en positiv melding.

Problemerne med den videre varetagelse
af de voksnes tarv leder derfor til om nogle
af foraeldrene til unge over 18 ar har valgt
at blive veerge for deres barn. Af de med-
virkende har et forzeldrepar valgt at blive
vaerge for deres barn. Det er ikke en af de
tre unge, som bor udenfor hjemmet. Tre
har overvejet det, men altsa endnu ikke
gennemfart det, og seks har end ikke over-
vejet det. En af de sidste seks skriver dog:
"Men det fungerer som sadan i praksis, at
vi tager beslutningerne og skriver under”

Bekymringer for den sidste tid
Afslutningsvis har nogle af forzeldrene valgt
at skrive lidt om deres bekymringer for den
sidste tid. Flere skriver bare "laeengden og
lidelsen”. Andre bemaerker, at angsten og
psykoserne vil blive mere voldsomme, og

at kramperne vil tage til i antal og styrke,
og det bekymrer dem. Et foraeldrepar er
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bekymrede for at "det tager for langt tid "At leve med sorgen, som en konstant
inden han der og han er en grgntsag i for falgesvend, der i perioder fylder mere end
mange ar” Andre taenker pa, om deres andre. Det er en anden made at leve pa
barn er tilstraekkelig tryg, og om hun kan end for vi fik diagnosen” skriver et forzeldre-
bevare sin veerdighed. par.



KAPITEL 4:

Behov for information

"Ekspertteamet har veeret en god hjcelp
sammen med foreningen”

Kommentar fra et forceldrespergeskema

Kommentaren ovenfor er til spgrgsmalet
om, hvor sveert det er at skaffe informa-
tion om Spielmeyer-Vogts syndrom. | dette
kapitel vil fokus veere pa behovet og mulig-
hederne for at skaffe information om syn-
dromet. Kapitlet skal gerne vaere med til at
give indtryk af familiernes behov for infor-
mation og den betydning, som information
eller mangel pa information har. Hvad end
det geelder usikkerhed hos forzeldrene eller
konkrete problemer, er information centralt.
Det geelder ogsa, at der skal veere adgang
til den gnskede information. Derfor er der i
kortlaegningens spgrgeskemaundersggelse
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 forzeldrene desuden bedt om

at vurdere deres generelle behov for infor-
mation i forhold til en raekke emner. Der er
saledes ogsa tale om informationsbehoy,
som opstar senere i livet. De har selvfglgelig
svaret ud fra deres nuvaerende situation, og
det skal sdledes bemaerkes, at besvarelserne
vil reflektere de forskellige faser i livet med
Spielmeyer-Vogts syndrom (antal besvarel-
ser —n = 19).

En igjnefaldende observation nar man kig-
ger pa tabellen er, at det emne, hvor der

er flest markeringer pa “stort behov”, er

et praktisk problem omkring gkonomien.
Det skyldes formentlig skiftet fra de sociale
regler for bagrn under 18 ar og til regler for
dem over 18. Efter gkonomien er det pa
emner, som muligheder for at danne net-
veerk, fritidsaktiviteter beskaeftigelse efter
skole/uddannelse, som mange har et behov
for information om. | virkeligheden er disse
tre emner nok beslaegtede. Bgrn og unge
med Spielmeyer-Vogts syndrom kan nemt
mangle venner og aktiviteter efter endt sko-
legang. Dels fordi de bliver blinde, og dels
fordi de ogsa flyttes fra den lokale skole til
specialiserede tilbud med leengere afstande
til klassekammerater.

Omkring problematikken med s@skende
uden Spielmeyer-Vogts syndrom svarer
flest, at de har noget behov. Sgskende-
problematikken er der nok efterspurgt
information om, fordi s@skende med Spiel-
meyer-Vogts syndrom fylder meget, og
det far konsekvenser for sgskende uden
Spielmeyer-Vogts syndrom. Tager man med,
at to af de fire, som ikke ser et behov, slet
ikke har sgskende, kan man konkludere, at
et klart flertal blandt de relevante familier
har et behov for information.
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Behandlingsmuligheder er ogsa et af de
omrader, hvor mange har et informations-
behov. Mange savner formentlig informa-
tion omkring medicinsk behandling.

Nar man kigger pa besvarelserne om
information om handtering af barnet med
Spielmeyer-Vogts syndrom i forhold til den
gvrige familie, udtrykker flere foreeldre,
at de fgler noget behov for at blive bedre
informeret pa dette omrade. Der er ogsa
fem med stort behov, nar det gaelder fami-

lien. Det vender vi tilbage til i naeste kapitel.

Det skal bemzerkes, at ikke alle emnerne
er lige relevante for familierne med barn
med Spielmeyer-Vogts syndrom. Emnerne
gar igen i alle kortlaegningerne i kortlaeg-
ningsprojektet, og fx er det meget sjeelden,
at bgrn med Spielmeyer-Vogts syndrom far
diagnosen far skolealderen, og derfor bliver
spgrgsmalet om mulighederne i forbindelse
med daginstitution naeppe sa relevant.

Informationsbehov Stort behov | Noget behov | Intet behov
Handtering af gkonomisk situation

. " 5 1
efter 18 ar
Mulighederne for at danne netvaerk 9 15
Mulighederne for fritidsaktiviteter 7
Mulighederne for beskaftigelse 9 5 6
efter skole/uddannelse
Sgskendeproblematik 6 8 4
(ift. raske sgskende)
Behandlingsmuligheder 7 5 6
Handtering af Spielmeyer-Vogts

. . i 5 8 4
syndrom ift. den gvrige familie
Mulighederne for psykologisk bistand 4 7 5
Prggnosen for 5 4 3
Spielmeyer-Vogts syndrom
Mulighederne i forbindelse 5 ) 10
med uddannelse
Mulighederne i forbindelse med skole 3 7 8
Generel viden om 3 6 9
Spielmeyer-Vogts syndrom
Mulighederne i forbindelse 1 9 8
med daginstitution




Betydning for familiernes hverdag
Selvom mange markerer et informationsbe-
hov, er det tilsyneladende ikke det, der har
betydning for familiernes hverdag. Kun en
familie mangler saledes viden til at bruge
direkte i deres hverdag. Omvendt mener 14
familier, at de mangler information, som de
generelt gerne vil have, men som ikke er af
central betydning for dagligdagen. En forkla-
ring kan bl.a. findes i en kommentar, som en
familie skriver: “Uanset informationsniveauet
er situationen vanskelig”. Den familie som
mener, at manglende information har betyd-
ning for hverdagen, skriver bl.a., at manglen
pa information forringer familiens trivsel.
Hvorvidt det er svaert at skaffe den infor-
mation, de eftersparger, er et emne, som
foraeldrene ser meget forskelligt pa. Et flertal
pa 11 imod fire siger, at det ikke et problem.
Da der ingen sammenhaeng er mellem alder
og vanskeligheder ved at skaffe informa-
tion, er der ikke noget der tyder pa, at det
er blevet nemmere at skaffe information,
end det var tidligere. En familie fra flertal-
let skriver: "Eksperttteamet kan hjzelpe”.
En fra mindretallet skriver: “Fordi man skal
hive alle oplysninger ud af de offentlige
instanser”. Spgrgsmalet er, om det faktum,
at Spielmeyer-Vogts syndrom er en sjaelden
sygdom, giver sarlige problemer med at
skaffe information. Nar man sperger forzel-
drene er der igen fire som svarer, at de ser
en seerlig forhindring. Blandt argumenterne
for, at det er seerligt svaert, kan man laese:
"Der er brug for at inddrage ungdomspsy-
kiatere, men gruppen [af bgrn og unge
med Spielmeyer-Vogts syndrom, red.] er for
lille”. Blandt dem som ikke synes, at det er
en serlig forhindring, kan man bl.a. laese i
skemaerne, at "Det skyldes Spielmeyer-Vogt-

foreningens eksistens og Spielmeyer-Vogt-
ekspertteamet”.

Alternativ behandling
| kortlaegningens spagrgeskemaundersg-
gelse er punktet omkring behov for viden
om alternativ behandling gjort til et saerligt
fokuspunkt. Grunden til fokus pa netop
dette emne er, at mange med Spielmeyer-
Vogts syndrom bruger forskellige medicinske
praeparater, hvoraf flere har bivirkninger.
@nsket var derfor at undersgge, hvilken inte-
resse der var for alternativ behandling som
et alternativ eller supplement til den traditio-
nelle medicinske behandling. Lige under en
tredjedel faler noget behov for mere viden
om alternativ behandling. De sidste 11, af
dem som svarer, fgler ikke behov for mere
viden. Der er desvaerre ingen kommentarer
fra dem, som fgler et behov, men de svarer,
at deres behov skyldes manglende effekt af
den traditionelle medicin (eller at de ikke har
opnaet de gnskede resultater med medicin).
Tidligere naevnte vi, at foreeldrene blev
spurgt om brug af medicin og om eventuelle
bivirkninger. Umiddelbart kunne det vaere
neerliggende at forvente en sammenhang
mellem bivirkninger og gnsket om viden om
alternativ behandling. Undersggelsens data
tyder dog ikke pa en sammenhang. Blandt
dem, som har oplevet bivirkninger ved medi-
cin, er der klart flertal for intet behov og
kun to, som har noget behov for viden om
alternativ behandling. Det er heller ikke et
generationsspgrgsmal. Der er en nogenlunde
jeevn fordeling mellem noget og intet behov
for viden fordelt pa alder. Det tyder pa, at
det hos flertallet af dem, som har et behoy,
handler mere om nysgerrighed og/eller inte-
resse end fx darlige erfaringer.
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KAPITEL 5:

Pavirkning af hverdagen

og familien

"Min hverdag er bare fyldt af en stor
bekymring. Hvad sker der om en time, og
hvad betyder det, og hvad med det, der
skal ske i morgen. Vi har hele tiden nogle
problemstillinger, nogle bolde, som vi har
oppe i luften, og som vi ikke rigtigt ved, om
vi kan gribe. Det er en belastning for en”

Fra gruppeinterview med forceldre

Ovenstadende citat stammer fra gruppein-
terviewet og viser foraeldrenes forsgg pa
hele tiden at overskue situationen i hjem-
met, hvor der ofte er flere bgrn ud over
det handicappede og normalt ogsa et antal
stgttepersoner, som skal orienteres og vaere
en del af planlaegningen i hverdagen. For
denne mor bliver det til bekymringer for,
om hun kan holde alle boldene i luften.
Citatet er taget med for at vise de store
udfordringer, hverdagen kan byde pa, nar
man har et barn med Spielmeyer-Vogts
syndrom.

Dette kapitel vil beskaeftige sig naermere
med, hvordan Spielmeyer-Vogts syndrom
pavirker hverdagen. Herunder vil der vaere
seerligt fokus pa s@skende uden Spielmeyer-
Vogts syndrom, eventuelle pavirkninger af
foreeldrenes arbejdssituation samt reaktio-
ner hos venner og den gvrige familie.

At handtere socialt samvaer
Det farste emne, foraeldrene blev bedt om
at vurdere, er bgrnenes evne til at handtere

socialt samvaer. Knap halvdelen af foreel-
drene mener, at deres bgrn klarer sig godt.
Seks af de 18 medvirkende, som svarer,
synes, at det gar mindre godt. De sidste fire
synes, det gar decideret darligt. Det er klart,
at nar foraeldrene i overvejende grad synes,
at deres barn klarer sig godt, sa tager de
deres bgrns handicap i betragtning. Et
forzeldrepar, som markerer ‘mindre godt’,
skriver: "Pa grund af de begyndende sociale
problemer som skyldes manglende over-
blik”. Blandt dem der synes, det gar darligt,
kan man laese: "Han har ikke kammerater
uden for skolen og klubben” og "Andre
barn har sveert ved at forsta barnet, og det
bliver frustreret og ked af det og ensomt”.
Et par, som svarer “godt” skriver: "Hun har
samvaer med sine gamle venner fra bgrne-
haven og venner til sgskende”.

I nogle tilfaelde kan et barn eller ung
med Spielmeyer-Vogts syndrom overskride
andres graenser, fordi kommunikation bliver
svaerere, nar sygdommen forvaerres. Det er
dog kun i tre tilfelde, at foraeldrene synes,
det er et problem. Ifglge forzeldrene gar
én det ofte, og to ger det engang imellem.
Nogle af de ord, som forzeldrene saetter pa,
er, at deres bgrn har en "rdbende adfaerd”
eller "Er meget tillidsfuld og keerlig over for
voksne, som viser interesse”.

Der er andre ting, som i hgj grad ogsa
er med til at pavirke hverdagen. Nar man
spgrger foraeldrene, hvad de forbinder med



Spielmeyer-Vogt i hverdagen, svarer en mor
straks:

"Det farste ord, jeg vil sige, er, at man er
bundet” og en far supplerer:

"Struktur, for meget struktur”

En anden mor uddyber:

"Hvis man selv skal noget, og ikke skal
have barnene med, sa skal det hele plan-
laegges med stgttepersonalet. Du skal hele
tiden have styr pa, hvor de er henne.

Hvis du bliver inviteret et eller andet sted
hen, sa skal du lige overveje, om der skal
stgttepersoner med, og hvor lang tid vi
er der, hvis stgtterne skal med, sa de ikke
forlader det hele lige midt i arrangementet.
Der er godt nok meget, der skal planlaeg-
ges. Du kan ikke bare kgre, som du ellers
kunne”.

Den farste mor supplerer: “Nar vi sa har
valgt at skabe det liv omkring vores sgn,
som vi har, hvor vi har ham boende hjemme
med personale omkring ham, sa er det
sadan, at vi som forzeldre er dem, der koor-
dinerer det hele. Det er naesten logistikar-
bejde. Vi skal sgrge for at informere, at der
siver information med fra det ene til det
andet sted og fra et sted til det tredje sted,
og det angdr s& mange ting”.

En tredje mor forteeller om, at statteper-
sonalet pa godt og ondt bliver en del af
familien:

"Der er da slet ingen tvivl om, at det
0gsa kan vaere en belastning, nar de her
stgtter kommer ind i hjemmet. Du er ngdt
til ogsa at forklare dem, at de er inde i
vores familie, og | er nadt til at finde jer i de
knubbede ord, der kan falde, fordi du kan
ikke g& og gemme de ting, du oparbejder.
Der er nogle ting, som de ogsa kommer til
at here”.

En fjerde mor har problemer med hjem-
meplejen:

"Vi havde et stort problem, da vi skulle
til at have hjemmeplejen hjem. Den farste
maned var der 22 forskellige. Vi oplever
flere gange, ndr de kommer hjemme hos os
om morgenen, at nar de hjeelper vores dat-
ter op af sengen, og far hende ind pa toi-
lettet, og sa kan de godt saette hende hen
foran spejlet og sige, at nu saetter jeg dig
lige der, sa kan du se dig i spejlet, mens jeg
lige reder din seng." De vidste ikke engang,
hun var blind. Vores datter skulle hare en
ny stemme hver gang, ny made at takle
tingene pa, det var et enormt problem, de
forstod slet ikke, hvor vigtigt det var, at det
var nogle faste personer. Det var en rigtig
darlig start pa en dag for hele familien,
inden man gik ud af dgren. Der kunne vi
godt have, at der var nogen, der ligesom
forstod, hvor vigtigt det er”.

Og forzeldrene forteeller rigtig meget om
det at have “fremmede” mennesker i huset.
En mor forteeller fx:

"Jeg synes efterhanden, vi har laert at
tage det mere afslappet derhjemme. Det er
én ting, nar statterne er der, og en anden
ting, nar vores sgn er i aflastning. Huset
bliver temt for statter, sa er det bare sadan
huuuuhh, og man taenker, at nu er der kun
os under det her tag. Det er fred”

En anden mor siger:

"Vi har gjort det sddan, at vi har 2 dere
ind til statterne. Hvis vi vil derind, s& banker
vi pa, men nar de skal i kontakt med os,
sa gar de til fordgren og ringer pa. Det er
simpelthen ogsa af hensyn til vores raske
barn, hvis vi er i nattgj eller gar i undertg;.
Sa giver det en frihed ved, at de ikke lige
kommer brusende ind i stuen”
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En far slutter af:

"Vi har aftale om, at nar de spiser aftens-
mad hos os, sa laver de mad sammen med
min san. Det er deres betaling for at spise
maden, at de laver mad sammen med min
s@n, sa han ogsa bliver aktiveret. Den ene
stgtte har ikke kunnet finde ud af det, og
den anden kan rigtig godt. De har faet at
vide, at de ligesom en anden husmor gerne
ma temme opvaskemaskinen, han ma ogsa
gerne daekke kaffebord, hvis vi kommer lidt
sent hjem fra arbejde eller andet. Sa de ind-
gar som en hushjeelp samtidig med, at de
er stgtte. De skal ikke veere bange for at ga
i kaleskabet og tage noget, hvis de er sult-
ne. De ma ogsa gerne rydde op efter sig.
Det er simpelthen en proces, man ligesom
med sine egne barn skal leere dem at gare,
fa fortalt dem det, fa sat nogle graenser for,
hvad de skal og ikke skal, sa fungerer det
faktisk.

Barnene med Spielmeyer-Vogts syndrom
er ikke altid lige nemme i hverdagen. En
mor illustrerer det med denne historie:

"I nogle perioder har vores sgn vaeret
meget rabende, afsindigt hajt rabende.

Det er en belastning, og der faler man sig
meget usikker. Hvordan mon de andre i
byen eller i forsamlingen nu taenker. Det
synes jeg har veeret hardt. Det har mange
gange gjort, at vi har truffet nogle andre
valg. Valgt simpelthen ikke at deltage, eller
at han skulle blive hjemme. Det har sa ogsa
gjort, at han i flere ar ikke har vaeret med i
teater, og dermed ikke har kunnet deltage
i nogle forestillinger, som maske ville vaere
rigtig godt for ham, fordi han fx kunne
hare musikken. Men nar han sidder og
raber frygtelig hgijt, sa er det ikke rart”

En far fortaeller om deres oplevelser:

“Vi har et stort dilemma i vores familie
med, at vores sgn taler konstant lige i gje-
blikket, og det er ikke altid noget, som har
relevans, faktisk ret sjaeldent efterhanden.
Nar man sidder i spisesituationen, og vi er
seks, sa taler han konstant og hele tiden,
sa vi andre nar ikke at fa en familiesamtale
hen over middagsbordet. Sa er dilemmaet
sd, at vi siger "stop", vi andre skal ogsa
have lov. Sa ved vi samtidigt, at om maske
et halvt ar eller 1% ar kan han ikke sige
mere. Det er et keempedilemma for mig at
skulle stoppe ham, man far darlig samvit-
tighed. Jeg far ogsa darlig samvittighed
over, at han jo ser meget fjernsyn, spiller
meget computer og sidder meget fast pa sit
veerelse. Man foretager sig ikke ret meget
med ham som forzeldre, fordi vi nu har flyt-
tet fokus, og det er selvfglgelig fint. Men
du har stadigvaek den der achilleshael haen-
gende. Er det nu godt nok for ham, ligesom
man nu klandrer skolen eller de offentlige
myndigheder, om de ger nok. Gar vi selv
nok, man skal ogsa kigge indadtil?”

Nar man har et handicappet barn, er det
lettere, hvis man kan se handicappet. En far
forteeller om generende hverdagsoplevelser:

"Det har generet os, dengang det ikke
var synligt. Hvis vi en dag glemte, at han
ikke havde faet sit synsnedsaettelsesemblem
pa sit ta,j og han fx var med i supermar-
kedet. Hvis han var gdet ind i en gammel
dame, som har vendt sig om og skaeldt
ham voldsomt ud, sa stod han der og var
fuldsteendig ubehjaelpsom og forskraekket

En mor supplerer:

"Tingene er blevet en tand nemmere, da
vi fik kgrestol. Selvfalgelig blev det nem-
mere, fordi nu kunne vi rigtigt komme ud

"



og g4, hvad vi jo ikke havde kunnet en
overgang. Man oplevede ogsa, at det var
fuldt ud acceptabelt. Det har veeret en let-
telse, 0gsa pa den made, for os”.

Pavirkning af seskende
Kun tre af bgrnene og de unge med Spiel-
meyer-Vogts syndrom er enebgrn. Ni har
yngre sgskende, og andre seks har zeldre
saskende. Der er yderligere én, som bade
har yngre og zldre sgskende. De fleste har
én eller to sgskende. Nar man tager hgjde
for den hverdag, som er beskrevet ovenfor,
er der i undersggelsen taget et spargsmal
med om, hvordan forzeldrene vurderer,
at disse sgskende uden Spielmeyer-Vogts
syndrom bliver eller er blevet pavirket af at
have en handicappet bror eller sgster. Hver
femte af de medvirkende, som svarer, synes
ikke, bgrnene bliver pavirket, mens det
store flertal mener, at der sker en pavirk-
ning. Nar man kigger pa kommentarerne til
spargeskemaet, gar det igen, at en sgster
eller bror med Spielmeyer-Vogts syndrom
fylder meget i hverdagen. Forzeldrene skri-
ver bl.a.: "Et barn med Spielmeyer-Vogt
tager ufatteligt meget tid, der i sagens
natur gar fra de andre”, "Vi er en anden
type familie end andre. Der er altid specielle
behov at tage hensyn til. Det kan vaere
flovt for de raske bgrn i perioder af deres
teenageudvikling” og "Der stilles store krav
til dem, og de gares starre end de er”.
Nogle foraeldre skriver ogsa om, hvordan de
mener, deres barn uden Spielmeyer-Vogts
syndrom er blevet pavirket. En skriver: "De
er kede af det og veelger omsorgsuddan-
nelser og jobs”.

Syv sgskende har talt med en psykolog
om familiens situation, og to familier ville

@nske deres raske bgrn havde mulighed for
det. Resten svarer "nej”. Vi kan ikke laese
de raske sgskendes synspunkter, men forael-
drene skriver fglgende kommentarer: "Det
er en god idé at fa luft for sine frustrationer
og maske fa veerktgjer til at tackle pro-
blemerne” og "Det har ikke vaeret vores
anske. De ved kun at storesgster er blind og
har epilepsi, og de skal ikke vide, hvor syg
hun er”

| gruppeinterviewene fortalte foraeldrene
om deres gvrige barns reaktioner. En mor
fortalte:

"Vores holdning har veeret, at vores
datter [uden diagnosen, red.] skulle have
svar pa de spargsmal, hun stillede, men
hun skulle ikke ngdvendigvis vide alt. Hun
var heller ikke en pige, der altid stillede
spgrgsmalene, og sa kan man selvfglgelig
overveje, om en kvik pige som hende har
gennemskuet det hele. Hun var jo med fra
starten, ogsa pa vores familietreef, og sa
0gsa de andre bgrn, der var darligere, og
laengere henne i forlgbet end hendes bror
var. En dag kom, hvor vi havde besagt en
anden dreng med sygdommen, sa kom
spgrgsmalene. Jeg kan ikke huske, hvor
gammel hun var, maske omkring 9-10 ér,
da hun fik det fulde forlgb at vide. Hun
brgd totalt sammen, fordi, som hun sagde,
at det havde hun bare slet ikke troet og
regnet med. Hun var fuldstaendig klar over,
at han ville blive blind, og han ville komme i
karestol, men at han ville dg i en ung alder,
det havde hun slet ikke regnet med”.

En far fortaeller om sin datter:

“Hun havde en periode her for 1-2 ar
siden, hvor hun ikke havde lyst til, at hen-
des veninder kom pa besgg hos os i fami-
lien, fordi hun var flov over min sgn. Hun
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har sendt de signaler i lang tid, og vi har
forsagt, om vi kunne hjzalpe hende med at
bearbejde det, og det er sa ogsa lykkedes
efterhanden, sa det i dag ikke er noget pro-
blem for hende lzengere at have besggende
og overnattende. Men det er en svaer
proces bade for sgskende, og ogsa for os
som foraeldre, at forsage at seette os ind i
deres tankevirksomhed, fordi spgrgsmalene
pludselig er der, og man er ikke klar til at
svare helt praecist. Jeg har hgrt om forael-
dre, hvor de forsgger at bearbejde de her
saskende pa forskellig vis. Det har veeret en
kamp for vores datter overhovedet at tage
med til seskendekurser i vores foreningsregi
med en psykolog. Det er hardt psykisk for
hende, ligesom det formentlig er for de
andre barn ogsa”.

Pavirkning af foraeldrenes job
og karrierer
Foraeldre til alle, pa naer to, har enten mod-
taget eller modtager stadig kompensation
for tabt arbejdsfortjeneste. | tre af tilfeel-
dene har begge foraeldre modtaget det,
men ellers er det primaert madrene, som
modtager kompensation. Kun i en familie
har faderen veeret den eneste modtager.
Der er meget stor forskel pa, hvor mange
timer familierne har faet kompensation for.
Kompensation pd 37 timer har tre forzeldre
modtaget, men det svinger ellers mellem
5 og 37 timer. Halvdelen har modtaget 15
timer eller mere. Kortlaegningens sparge-
skemaundersggelse viser, at foraeldrene til
barn og unge, der er fgdt mellem 1987 og
1993 er dem, som modtager mest kompen-
sation for tabt arbejdsfortjeneste. Samtidig
er forzeldrene til to ud af de tre zldste
"bgrn” i undersggelsen de forzeldre, som

ikke har modtaget kompensation for tabt
arbejdsfortjeneste.

Mere end tre fierdedele af familierne
svarer, at deres uddannelses- og arbejdssi-
tuation har forandret sig som fglge af, at de
har faet et handicappet barn. Af skemaerne
fremgar det, at foraeldrenes situation fx
drejer sig om orlov fra arbejdet, andrede
arbejdstider eller jobskifte. En skriver: "Mor
matte vaelge mellem tabt arbejdsfortjene-
ste eller plejehjemsplads til datteren. Mor
er nu pa fartidspension p.g.a. stress”. En
anden skriver: "Som selvstaendig var det
en stor omveeltning”. 1 15 af 19 tilfeelde har
barnene med Spielmeyer-Vogts syndrom
sgvnproblemer, og 13 tilfaelde med barn
med sgvnproblemer mener, at dette har
pavirket arbejdslivet for foraeldrene, idet det
fx har fart til flere sygedage og stress. En
skriver: "Hun har hallucinationer hver nat”.
Andre skriver: "Vagner meget ofte. Vi sover
uroligt, og er oppe hos hende 3-7 gange
hver nat” og "Hun er meget ked af det.
Hun kradser hul pa sine arme for at holde
sig vagen”.

| gruppeinterviewet diskuterer foraeldrene
0gsa pavirkning pa deres arbejdsliv. En far
forteeller fx:

"Det var min kone, der gik pa 20 timers
tabt arbejdsfortjeneste, efter diagnosen
kom frem, og det har hun sa vaeret i en
arraekke, indtil hun blev traet af det. Jeg
har hele tiden sagt, at hvis jeg gar pa tabt
arbejdsfortjeneste i mit job, sa er jeg helt
ude af arbejdsmarkedet. Det kan vaere, det
er min tankegang, der er forkert, men det
er klart, min karriere er stoppet. Jeg har
faet bevilget hjemmearbejdsplads, og det er
jeg utrolig glad for, for jeg arbejder ud fra
hjemmet 3 dage om ugen, sa det ggr livet



noget nemmere. Min kone er gaet pa fuld
tid. Sa vi arbejder begge to fuldtid nu, og
det gar, at vi har travlt i hverdagen”.

En mor fortaeller om sine overvejelser:

"Jeg har fra starten af gjort det meget
klart, at jeg ville ggre alt, hvad jeg kunne
for at bevare mit job. Jeg tror nok, jeg har
set min moster og onkel, som havde de
2 Spielmeyer-Vogt piger dengang som et
skraekeksempel pa, hvordan det ikke skulle
ga for os. Men det var jo ogsa en anden
tid, og de havde slet ikke de der hjeelpefor-
anstaltninger, som vi jo heldigvis har i dag.
Jeg arbejder det, der svarer til 30 timer,
altsa har lidt nedsaettelse. Jeg startede med
at fa lidt tabt arbejdsfortjeneste, og det kan
man sa kun fa, indtil barnet er fyldt 18 ar.
Jeg taenker meget frem mod, ndr engang
vi ikke har vores san mere. Jeg haber pa,
at jeg stadigveek har nogle gode arbejdsar
tilbage til den tid, men det kan man natur-
ligvis ikke vide".

Reaktionerne fra venner og familie
Barn med Spielmeyer-Vogts syndrom fylder,
som det fremgar af dette kapitel, meget i
hverdagen. Derfor blev der i kortlaegnin-
gens spgrgeskemaundersggelse spurgt, om
der ogsa bliver tid til at fastholde kontakten
til venner og bekendte. Svarene viser, at det
i de fleste tilfaelde har en betydning i for-
hold til venner og bekendte, nar man far et
barn med Spielmeyer-Vogts syndrom. | alle
familier, p& naer hos to af de medvirkende
barn og unge, mener foreeldrene, det er
blevet mere besveerligt at fastholde kontak-
ten. Blandt dem som synes, det er blevet
mere besvaerligt, mener den overvejende
del (12 af 17), det er fordi, de ikke selv har
den samme tid og det samme overskud

som tidligere. En mindre gruppe (3) mener,
det hovedsagelig skyldes, at vennerne ikke
har forstaelse for situationen med et barn
med Spielmeyer-Vogts syndrom. En enkelt
besvarelse gar pa, at det bade er deres eget
manglende overskud og vennernes mang-
lende forstdelse. | et skema skriver en for-
2lder: "Det er sveert at have overskud, og
andre har nagdvendigvis ikke forstaelse for
situationen. Nogle finder det sveert falelses-
maessigt og traekker sig”. En anden skriver:
"Alt skal planlaegges ngje”

Hvis man undersgger dette naermere, og
sammenligner foraeldrenes svar omkring
venskaber med fx bgrnenes tendens til at
vaere aggressive, viser det, at der ikke er en
sammenhang. Det pavirker saledes ikke
foraeldres vennerne, at barnet er aggressivt.

En ting er, om man opretholder venne-
kredsen, noget andet er, om foraeldrenes
venner viser interesse for det handicappede
barn og situationen omkring familien. Alle
har faktisk en oplevelse af, at i hvert tilfael-
de nogle af deres venner viser interesse. 12
af de 18 medvirkende, som svarer, synes, at
de fleste af vennerne viser interesse. Noget
faerre (seks) mener, at nogle af deres ven-
ner viser interesse, mens andre ikke har
gjort det. Blandt kommentarerne til dem,
som synes, nogle af vennerne har vist inte-
resse, kan man bl.a. laese: "De der selv har
handicappede bgrn, kan bedre saette sig
ind i det. Andre kan ikke forsta, at vi far sa
meget hjaelp, som vi gar”. En som svarer,
de fleste, skriver: "Vores venner har en stor
lyst til at vide noget om Spielmeyer-Vogt,
og de yder den statte, de har overskud til
at yde”.
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Den ogvrige familie
Foraeldrene er ogsa blevet spurgt om den
avrige families reaktioner (med "g@vrige
familie” menes alle familiemedlemmer ud
over foraeldre og saskende), og her har hel-
digvis meget fa (2) markeret, at den avrige
familie har sveert ved at tackle situationen.
Halvdelen af de resterende (8) mener til
gengeeld, at reaktionerne er blandede, og
de sidste 8 mener, at der er stor forstaelse
fra familien. Foretager man samme sam-
menligning som ovenfor med vennerne,
viser det sig, at der i familiens reaktion er
en smule sammenhang med bgrnenes
tendens til at veere aggressive. Der er seks
af de ni, som er aggressive, hvor den gvrige
familie har haft sveert ved at tackle situatio-
nen, eller har vist blandede reaktioner. Altsa
en lille overvaegt.

| grupperinterviewet blev familiernes
reaktioner ogsa diskuteret meget, og en
mor fortzeller bl.a. fglgende:

"De fleste af min familie er medlem-
mer af foreningen og far bladet, hvor de
sd 0gsa kan laese det. Men de kommer jo
jeevnligt i hjemmet og kan se, og er ogsa
flinke til, nar vi skal nogen steder, at vaere
barnepiger, og falger med i, hvad der sker.
Der er nogle ting, som vi ikke orker at tage
op med dem, og det er sa her foreningen
er guld vaerd. Du behgver bare at sige et
par ord, sa ved de fuldstaendig, hvad det
er, du taler om. Der er s& mange ting, du
kan vende med dem. Man kan nok snakke
med venner og familie om det, og prgve at
forklare dem det, men nar ikke de er der
til daglig, sa er det altsa meget sveert at
forsta”.

En far forteeller:

“De faler sig meget hjzlpelase, hvad de

i bund og grund ogsa er. De vil sa gerne
ggre det sa godt, men det er sveert for
dem. Der ligger ogsd, hos nogle familie-
medlemmer, en frygt for det med, at de far
anfald, altsa epilepsianfald, og hvordan man
skal takle det. De har ikke turdet patage sig
ansvaret simpelthen”.

En anden mor fortaeller ogsa om sine
indtryk:

"Familien pa min mands side deltager
ikke rigtig i vores hverdag, og det skyldes
dels noget geografisk og dels, at den ene
gren af familien egentlig er sa optaget af
deres eget liv. De har ikke overskud til at
ga ind og hjeelpe os. Det har da veeret lidt
rgerligt ogsa, at vores sgn [med Spiel-
meyer-Vogts syndrom, red.] har haft et
rimeligt hurtigt forleb, hvor han rimeligt
hurtigt er blevet sa darlig, at ikke engang
hans bedsteforaeldre ville kunne passe
ham”.

Mere end halvdelen af de deltagende
svarer i spargeskemaet, at familien ikke har
passet barnet med Spielmeyer-Vogts syn-
drom. En del giver begrundelser. En skriver:
"For stor geografisk afstand og manglende
interesse”. Andre skriver: "Fordi vi ikke vil
belaste nogen”, "Vi blev anbefalet at lade
professionelle tage sig af dette, og at lade
familien vaere den, det altid har veeret”
og "De ser hende for sjeeldent, og kender
hende ikke tilstraekkeligt. Hun er blevet for
darlig for bedsteforaeldrene. De kan ikke
magte hende laengere”

Hos tre af de deltagende bliver barnet
med Spielmeyer-Vogts syndrom passet i
familien, men det sker sjeeldent. De sidste
fem svarer, at det sker jeevnligt.



KAPITEL 6:

Sociale netveerk for dem
der har diagnosen

“Hun snakker tit om dengang hun kunne
se, og de bern som hun kendte dengang”

Kommentar fra spergeskemaet

Socialt netvaerk er i denne sammenhang
defineret som det at have personer omkring
sig, som man kan hente stgtte fra. Et stort
flertal pa 17 af de 19 foraeldre til barn og
unge med Spielmeyer-Vogts syndrom, som
besvarer dette spgrgsmal, mente at deres
barn med Spielmeyer-Vogts syndrom har
et godt socialt netvaerk. Omvendt er knap
hver fjerde i kortleegningens spargeskema-
undersggelse uden netvaerk uden for den
naermeste familie.

Ensomhed

Nar knap hver fjerde med Spielmeyer-Vogts
syndrom ifglge foreeldrene star uden net-
vaerk uden for familien, virker det neerlig-
gende at se pd, om ogsa ensomhed er et
problem. Lige over to tredjedele (13 af 19)
af dem, som besvarer dette spgrgsmal,
bekrzefter, at ensomhed er et problem. To
foraeldrepar mener dog kun, det er nogle
gange, at deres barn er ensom. Sammen-
holder man manglende netvaerk uden for
familien og ensomhed, er der en vis sam-
menhang. Af de fire, som mangler netveerk
uden for familien, mener tre forzeldre, at
deres barn ogsa er ensomt. Nogle forklarin-
ger pa ensomheden kan man finde i kom-
mentarerne. En skriver om sit barns ensom-

hed: "Selvom man gear alt for at skabe/illu-
dere sociale relationer, er der en graense,
og det forstar de”. Andre skriver: "Det er
maske naermere kedsomhed” eller "Det er
vanskeligt med jaevnaldrende barn”. Det
kan ifglge foraeldrene ogsa veere et spgrgs-
mal om, hvor i handicappets forlgb barnet
er, der afgar, om de overhovedet oplever
falelsen af ensomhed. Et foraeldrepar skri-
ver: "lkke ensom leengere, hun er nu sa
darlig, at hende behov er meget reduceret”.
Blandt de seks, som ikke ser ensomhed som
et problem, kan man ogsa laese fglgende
kommentar: “Hun er meget opfindsom i

sin leg, hvis hun er alene, og det er hun
naesten aldrig, der er altid bgrn”

Ensomhed er tilsyneladende ikke et gene-
rationsproblem. Problemet med ensomhed
er ligeligt fordelt set i forhold til bgrnenes
og de unges alder. Der er ligeledes en lige-
lig fordeling mellem kgnnene.

Andres accept

Forzeldrene har pa en skala fra 1 (mindst)
til 5 (mest) vurderet, hvorledes de oplever,
at andre end de naermeste accepterer han-
dicappet. Se skemaet. Det viser sig, at der
generelt er flest markeringer fra tre til fem
(n=19).

De fleste, 15 af 19, vaelger enten middel
(3) eller hgjere, og markerer derfor middel
til mest accept. Af kommentarerne i spar-
geskemaet kan man laese, at deltagernes
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oplevelse af accepten er praeget af, at andre
mennesker har sveert ved at forsta handi-
cappet. Det gar igen i kommentarerne bade
blandt dem som svarer “2"” og "5". Dem
som svarer 2 skriver: "De er uvidende om
sygdommen”. Fglgende kommentarer kan
ses som eksempler pa en hgj grad af accept
("4" og "5"): "Der er generelt stor forsta-
else, nar vi er dbne over for hinanden, men

hjerneskaden er sveerere end blindheden”,
"Vi har ikke oplevet andet end accept, men
folk forstar det ikke” eller “Nogle kan ikke
forsta, at vi ikke kommer s& meget pa cam-
ping”. Der er 0gsa et par kommentarer fra
dem, som svarer “3": "Folk glor” eller "De
tror det er nemmere, end det er”.

Andres accept Antal
5 — mest accept af handicappet 5 krydser
4

3 3

2 1

1 — mindst accept af handicappet 0




KAPITEL 7:

Skolegang og fritidsaktiviteter

"Problemet er vel ogsd at finde en Icerer,
som er uddannet til nedlcering i stedet for
oplcering. det er en svcer proces. Nogle
teenker, hvad nytter det, og det er lige
netop der, hvor fejlen opstdr, at man ikke
tager fat i de egenskaber, som det enkelte
individ har og arbejder ud fra det sted,
hvor man er. Jeg kan godt forstd, det er
voldsomt svcert, fordi der kommer de dyk
i ens forlgb, men det er der, hvor man
virkelig ser forskellen p@ de gode og de
ddrlige inden for skolesystemet.”

Fra gruppeinterview med forceldre

Ovenstaende citat illustrerer problemet med
at bgrn og unge med Spielmeyer-Vogts
syndrom bliver darligere til at fglge med i
skolen efterhanden, som deres handicap
forveerres. | dette kapitel vil vi kigge lidt pa
folkeskoletiden og fritidsaktiviteterne for
barn og unge med Spielmeyer-Vogts syn-
drom. Kapitlet vil bl.a. fokusere pa, om det
er let eller svaert at finde et egnet tilbud til
barnene, om overgangen fra barnehaven
og om tilfredsheden med skolegangen.

De 19 bgrns fordeling pa skoletilbud
fremgar af tabellen. Bemeaerk at der kan
veere flere svar pr. barn (n = 19).

Skemaet viser primaert, at bgrn med
Spielmeyer-Vogts syndrom gar brug af et
specialtilbud, enten pa en specialskole eller i
en specialklasse.

Kortleegningens spargeskemaundersg-
gelse viser, at mere end tre ud af fire ikke
mener, det har veeret et problem at finde
et egnet skoletilbud (det svarer 15 ud af de
19). Nar man kigger pa kommentarerne,
kan man se, at der er ofte er problemer
med skoleskift pa grund af en forveerring
i barnets tilstand. Foraeldrene skriver bl.a.:
"Vores barn er farst kommet til den rigtige
skole i midten af 8.klasse”, "Gik i folkeskole
indtil 5. klasse med stgtte i alle timer og
kom herefter pa specialskole” og "Blindhe-
den er ikke et behov, man [laererne, red.] er
indstillet pa”.

| gruppeinterviewet med forzeldrene
snakkes der meget om betydningen af et
skift til en specialklasse eller specialskole
midt i skolegangen. En mor forteeller fx:

"Da vi fik diagnosen pa min sgn, var det i
sommerferien, og han sa skulle til at starte
1. klasse. Men skoleinspektgren pa den
lille skole var helt indstillet pa, at han selv-
falgelig skulle ga der sa lang tid, som han
havde noget ud af det. Han fik ogsa nogle
stgttetimer, og han havde 2 klasselzerere,
som var rigtig gode til at handtere det her.
De var ogsa rigtig gode til at fa det fortalt
til de andre barn pa en made, sa de vidste,
hvad det her indebar. Min sgn havde et rig-
tig godt forlgb, og da han skulle skifte [til
et specialtilbud, red.], kunne han ikke forsta
det. Han ville ikke, sa vi havde meget sveert
ved at overbevise ham om, at det egentlig
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var det rigtige. Det vi kunne tilbyde ham,
da han skulle skifte, var, at han kunne fa
lov til at blive ved med at ga i den samme
fritidsordning hjemme i vores by. Det endte
med, at han alligevel ikke fik lov til at blive i
fritidsordningen, sa det skulle vi sa fortaelle
ham. Der bragd hans verden fuldstaendig
samme. Han havde sa et halvt ar, hvor han
havde ondt i maven om morgenen. Efter
skoleskiftet varede det ikke ret laenge,
inden de fleste kammerater forsvandt”.

En far kommenterer pa denne historie:

"Jeg synes, man tager bgrnenes samhg-
righed vaek fra dem med et slag, nar man
tager dem ud af en normalklasse. Vi ved
alle sammen godt, at de kan ikke fungere
der i det lange lgb, men man tager alle
deres klassekammerater og dermed deres
venner fra dem. Der skal man virkelig som
foreeldre forsgge at gare noget for at fast-
holde det her kammeratskab, og det er
sveert, nar det gar tilbage”.

En anden mor forteeller om deres oplevel-
ser med skoleskift:

"Vores sgn gik i en almindelig folkeskole
til og med 3. klasse, men det gik egentlig
ikke sa veeldig godt. De fgrste par ar var
maske o.k., men han blev egentlig hurtigt
darlig, fordi han havde svaert ved at huske
og sveert ved at laere. Der skulle sa traeffes
en beslutning om, at han skulle skifte skole.
Det var vi nok noget paniske over for, men
vi havde et meget fint forlgb, fordi vi fik lov
til at besage nogle forskellige skoler sam-
men med konsulenten fra Refsnaes Skolen.
En af fordelene ved den skole vi fandt var,
at det er en stor folkeskole, men at den
har sin egen centerafdeling [afdeling med
specialklasser, red.]. Pa davaerende skole
var der nemlig et vaeldig godt samarbejde
imellem de normale klasser og centerklas-
serne. Det syntes vi var en rigtig god ting
for vores sgn, fordi han stadigvaek udadtil
var en helt almindelig dreng, sa det var

Skoletilbud

Antal

Specialskole

"

Folkeskole med specialklasse

Folkeskole med statte

Folkeskole uden stgtte

Privatskole

|kke besvaret

- IN W




veeldig fint. Den anden ting var, at cen-
terafdelingen lagde rigtig meget veegt pa
musik og pa oplevelser ud af huset. Han
fik nogle fantastisk gode kammerater, hvor
det ogsa kunne lade sig gere, at de kunne
bes@ge hinanden med lidt stgtte uden for
skoletiden. Det blev syv veeldig gode ar for
ham. En stor sorg da vi matte sige farvel til
skolen.”

Overgangen fra dagsinstitution til skole
Nar forzeldre bliver spurgt, hvordan over-
gangen fra dagsinstitution til skole bedst
kunne beskrives, svarer en tredjedel (seks),
at det gik gnidningsfrit. Ni eller halvdelen
har oplevet sma eller fa problemer, mens
kun 3 af de 18, som svarer, har oplevet
store problemer. Selvom man arbejder med
sma tal, tyder det dog ikke pa en direkte
sammenhang med den forrige problemstil-
ling om at finde et skoletilbud. Fordelt pa
alder er der en jeevn spredning pa dem,
som har oplevet sma og store problemer.
Af spgrgeskemakommentarerne kan man
se, at det er et problem, at bgrn med Spiel-
meyer-Vogts syndrom starter stort set som
barn uden handicap, men sa oplever en
tilbagegang, hvor andre handicappede ofte
starter som darligt fungerende, og herefter
oplever en fremgang i forbindelse med sko-
len. To, der har oplevet problemer i forbin-
delse med opstarten, skriver: "Starten var
problematisk, idet barnet var langt bedre
intellektuelt fungerende end de andre pa
specialskolen” og "Skole og institutioner
har normalt flest med medfadte problemer.
Hos os er sygdommen farst synlig fra ca.
5-ars alderen”. En anden, som svarer gnid-
ningsfrit, skriver: “Det var godt pludselig at
kunne mere end nogle af de andre”.

Nar der er f& med store problemer, haen-
ger det formentlig sammen med, at der
ogsa er fa forzeldre, der mener, at det er
et stort problem, at Spielmeyer-Vogts syn-
drom er et sjaeldent handicap og ikke saerlig
kendt i skolen. At det er et stort problem,
mener 5 af de 18, som har svaret, eller lige
omkring en fjerdedel. Blandt de foraeldre,
som mener, at Spielmeyer-Vogts syndrom
kan give problemer, fordi det er sjaeldent,
naevnes isaer den manglende viden blandt
skolepersonalet om den tilbagegang,
som barn med Spielmeyer-Vogts syndrom
oplever. En skriver: “Laererens manglende
forstaelse for syndromets udvikling”. Andre
skriver: "Accept af at et raskt barn bliver
sygt, og gradvist mister alle feerdigheder
bortset fra harelsen. Det er altsa en spe-
ciel situation” og "Pa grund af manglende
viden om sygdommen”.

Skoleforlgbet

Forzeldrene er ligeledes blevet bedt om

at vurdere barnets skoleforlgb, og her var
oplevelserne meget forskellige. Det, som
flest foraeldre markerer, er, at skoleforlgbet
har veeret eller er uden problemer (11).
Samtidig har seks foraeldre svaret, at der
blev taget passende hensyn til deres barn i
skolen. I alt 13 foraeldre ud af de 19 valgte
en af disse svarmuligheder. Det er altsa et
stort flertal, som veelger en positiv beskri-
velse. Fire af de 13 ser dog samtidig et eller
flere problemer i skoleforlgbet.

Men der er malurt i baegeret. Iseer mang-
lende koncentration hos barnene har givet
problemer for en del foraeldre. Mere prae-
cist markerer seks, at deres barn har eller
har haft dette problem. Fem foraeldrepar
klager over, at der har vaeret manglende
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hensyntagen til deres bgrn i den daglige
undervisning. Tre foraeldrepar skriver om
manglende eller utilstraekkelige fysioterapi-
og/eller ergoterapitilbud eller statte fra en
talepaedag. Der er ligeledes tre foraeldrepar,
som navner problemer med tilrettelaeg-
gelse af undervisningen i forhold til syns-
problemer og mobning. Nogle fa forzeldre
(2) synes henholdsvis, at de oplevede pro-
blemer med skolen og deres bgrns behov
for struktur i hverdagen, generelle hensyn
til deres barn, og i forbindelse med saerlige
aktiviteter, som fx skoleudflugter og koloni-
ophold. Et forzeldrepar ser problemer med
for mange sygedage.

Tre af foreeldrene mener, der var eller er
aktiviteter i forbindelse med skolegangen,
som deres barn er forhindret i at deltage
i pga. Spielmeyer-Vogts syndrom. Kom-
mentarerne fra de tre viser, at det er meget
forskellige problemer. De skriver: “Gymna-
stik og lgb”, “"Svemning - hvis der er frafald
blandt de voksne, lader man vores barn
blive hjemme"” og "Tidligere svaert med
lejrture”. Der er en enkelt kommentar fra
en blandt det store flertal, som ikke ser for-
hindringer, og denne kommentar viser, at
det handler om, hvor store krav man stiller:
"Der blev ikke stillet starre krav end det,
der kunne lade sig gare”

Eftermiddag efter skole

Foraeldrene er ogsa blevet spurgt til efter-
middagstimerne efter skoletid. Den stgrste
gruppe af barnene er eller har veeret til-
knyttet en skolefritidsordning i forbindelse
med en specialskole (syv af de 18 som
svarer). To har vaeret hjemme efter skolen.
Tre har veeret flere forskellige steder, bl.a.

hjemme og i specialskolens skolefritidsord-
ning. Fire forzeldre har skrevet "klub”, og to
har gaet i en almindelig skolefritidsordning
med stotte.

Fritidsaktiviteter
Det siger sig selv, at spagrgsmalet om delta-
gelse i fritidsaktiviteter afhaenger meget af,
hvor i forlgbet barnet eller den unge med
med Spielmeyer-Vogts syndrom er. Alle pa
naer en af de deltagende bgrn og unge har
deltaget i forskellige fritidsaktiviteter.
Familierne har noteret de fritidsaktiviteter,
deres bgrn deltager i, og sommerskole (et
arrangement som Synscenter Refnaes star
for) og svemning er de mest almindelige
aktiviteter. 14 af bgrnene og de unge gar til
bade sommerskole og svemning. Taet efter
kommer ridning, som 13 gar til. Dernaest
kommer andre arrangementer, som arran-
geres af Dansk Spielmeyer-Vogt Forening,
NCL, bl.a. bgrne- og familietraef, som 12 er
med til. Der er sa et spring ned til de otte,
som gar til musik. Der er nogle fa, som
gar til dans, skolekomedie, styrketraening,
gymnastik og pa hold, hvor man maler.
Blandt dem, som gar til fritidsaktiviteter, er
der 15, som gar til en aktivitet, hvor man
har tilgodeset deres handicap (typisk ville
det kunne veere et handicaphold). Af kom-
mentarerne kan man laese, at det ogsa kan
dreje sig om, at stgttepersonerne skal med
til aktiviteter. Som beskrevet tidligere i dette
kapitel, kan der vaere problemer med at
fastholde venner, men en familie har valgt
en lgsning, som fastholder en ven og giver
mulighed for at forsaette med de samme
fritidsaktiviteter, som for tilbagegangen.
Faderen fortzeller:



"Fritidsmaessigt har vi kunnet bevare en
af hans gamle kammerater tilbage fra 1.
klasse ved at lave en aftale med kommunen
om, at han bliver kgbt som besggsven. Sa
han kommer en gang imellem og overnat-
ter, fx en weekend. De laver de samme
ting, som de altid har gjort, fx at spille
computer. Nu er hans jeevnaldrende pa 17
ar i den rolle, at han godt ved, at han er
ansat, og det ved vores sgn 0gsd, at han er.
Vennen har faet besked pa, at det er ham,
der leder og skal tage stilling til, hvad de
nu skal foretage sig. Det er en sjov proces
at opleve og se, hvordan det fungerer det
samspil, men det fungerer faktisk rigtig
godt. Sa jeg kan varmt anbefale, at man
forsgger at fastholde en af de tidligere
kammerater. P& det tidspunkt, hvor vores
barn slipper dem, kan man spgrge dem, om
de ikke kunne taenke sig at fortsaette, hvis
de nu far betaling for det. Det er en utroligt
god Igsning.”

Spielmeyer-Vogts syndrom en hindring?
Blandt foraeldrene er der meget delte
meninger om, hvorvidt det at have diag-
nosen Spielmeyer-Vogts syndrom er en
forhindring for at deltage i bestemte fri-
tidsaktiviteter. Et flertal blandt de 19, som
svarer, mener, det ikke er en forhindring. Ni
foreeldre har den holdning imod syv med
den modsatte. Forzeldrene, der tilhgrer min-
dretallet skriver fx: "Ja, fodbold og andre
boldspil”, “Alle de aktiviteter et normalt
teenagerbarn foretager sig” eller “Medmin-
dre en stgtteperson deltager til afhjaelpning
af blindhed og tiltagende hjerneskade”. Der
er kun en familie fra flertallet, som skriver
en kommentar, og den kan minde meget
om mindretallets: “Fritiden er planlagt ud

fra, hvad han kan”. Netop dette synspunkt
kom ogsa frem i gruppeinterviewet. Fal-
gende udveksling er taget derfra:

"[En mor] Vores bgrn kan ikke rumme sa
meget mere.

[En far] Biblioteket kender vores sgn rime-
lig godt. Han og hans statter er der mindst
en gang om ugen og slaeber store baerepo-
ser hjem med lydbgger. Det er mange gange
de samme, som de hgrer igen og igen, fordi
de har veeret igennem dem alle sammen.
Genkendelsens glaede kan vaere stor.

[En anden mor] Min datter har flere
engelske dvd'er. Hun har "Titanic” og "Det
er bare maend”. Dem har hun faet fortalt,
hvad der sker i og dem kan hun godt sidde
og se selv. Hun ved via musikken lige, hvad
der sker. Sa stiller hun sig op og jubler, nar
der er en favoritscene.

[Faderen fra fe@r] Vores sgn har ogsa en
force. Han er med i et skoleband, hvor han
er forsanger, og det er specielt godt, fordi
vores barn mister deres normale sprog, fer
de mister evnen til at synge, sa der far de
virkelig en succesoplevelse. Det kan bade vi
som foreeldre og alle andre glaede sig over,
det er utrolig godt.

[En tredje mor] Det er dejligt, altsa at de
godt kan synge. Min sgn kan ikke sige ret
mange ord, men han kan synge en sang”.
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KAPITEL 8:
Konklusionen

Spielmeyer-Vogts syndrom er et forfaer-
deligt handicap. Foraeldrene til disse ellers
sunde og raske bgrn far pludselig besked
om, at barnets synsproblemer ikke er et iso-
leret problem, men tegn pa en fremadskri-
dende sygdom, som i sidste ende vil tage
deres barn fra dem i en alt for tidlig alder. |
indledningen af kapitel 2 beskrev en af for-
zldrene det sdledes:

"Jeg synes, det var et chok, det var en
krise, at den der fantastiske, dygtige dreng,
der kunne alting, pludselig fik denne diag-
nose. At forestille sig, at nu skal det sa ga
den vej, og alt det han skal igennem, og
han aldrig vil fa et voksenliv, han vil ikke fa
en kaereste, han vil ikke f& en uddannelse.
Alle de ting, som man egentlig maske ikke
sadan lige havde formuleret for sig selv,
men det ligger sadan automatisk i ens for-
ventninger, nar man far et barn”

Det er sikkert ikke svaert for nogen at
forestille sig, hvordan denne besked kan
ramme en familie. Nar man mgder familier-
ne oplever man, at det ofte er familier som
knokler for at skabe en god og menings-
fyldt tilvaerelse for deres bagrn med Spielme-
yer-Vogts syndrom. Alt i alt staerke familier,
som 0gsa arbejder for at skabe livskvalitet
for alle i familien. En far beskriver det sale-
des i gruppeinterviewet:

"For mig er livskvalitet, hvad jeg oplever
hver morgen, nar jeg er i bad sammen
med min sgn. Det er glaede, humor, utrolig

meget humor, det er sang, som han jo kan
blive ved med, selv efter stemmen blev
darlig. Det giver mig en god morgenstund,
ligesom han far en god morgenstund. Nar
man starter dagen godt, er det nemmere
at komme i gang. Det er en af de sma ting,
jeg synes er glaedeligt. Jeg har valgt at prio-
ritere den tid det tager. Han tager lang tid
om morgenen, og jeg har en hverdag sta-
digvaek, et job som jeg skal passe”

Denne kortlaegning har sat fokus pa
hverdagen og hverdagens problemer for
de familier, som har faet et eller flere barn
med Spielmeyer-Vogts syndrom. | konklusi-
onen vil det vigtigste blive opsummeret, og
samtidig vil den kigge pa nogle perspektiver
pa baggrund af den viden, der er opsamlet.

Diagnose afklaring

Kortleegningen har bl.a. vist, at der ikke gar
lang tid, far diagnosen bliver stillet, efter at
de farste symptomer har vist sig. Kun tre
venter i mere end halvandet ar, som ikke er
en ualmindelig ventetid, nar der er tale om
en sjeelden diagnose. Tallene fra spargeske-
maet viser en sammenhang mellem alder
og ventetid far undersggelse. Dermed tyder
meget pa, at Spielmeyer-Vogts syndrom
folger den generelle tendens blandt sjeeldne
handicap, hvor man ved stort set alle diag-
noser ser tendens til faldende ventetid fra
de farste symptomer viser sig, til diagnosen
bliver givet. Generelt tyder det pa, at spe-



cialiseringen inden for sundhedssektoren
har givet kortere ventetid med diagnosen
Spielmeyer-Vogts syndrom. Isaer Center for
Sjeeldne Sygdomme pa Skejby Sygehus ved
laege John @stergaard, Refnaesskolen og
Statens Jjenklinik har gjort en stor indsats
for arbejdet med bgrn og unge med Spiel-
meyer-Vogts syndrom. John @stergaard
indgar i dag i Ekspertteamet, og langt de
fleste har faet deres diagnose pa Statens
Djenklinik.

Alle de medvirkende med Spielmeyer-
Vogts syndrom har symptomer som indlae-
ringsproblemer, epilepsi, problemer med
sproget og er blinde. Langt de fleste har
0gsa balanceforstyrrelser.

Samtlige bgrn og unge med Spielmeyer-
Vogts syndrom far eller har faet forskellige
slags medicinpraeparater. Det drejer sig
typisk om medicin, som skal deempe epi-
leptiske anfald eller virke beroligende.

De fleste har heldigvis en fornemmelse
af at vaere blevet tilstraekkelig informeret,
da deres bgrn fik diagnosen. Det var isaer
information om prognosen, som forzel-
drene savnede. Flere savnede ogsa viden
om sociale rettigheder og om praktiske
hjeelpemidler.

Dansk Spielmeyer-Vogt Forening, NCL,
er populaer blandt medlemmerne, fordi
foreningen veaegter erfaringsudveksling og
socialt samveer hgijt. Der er ogsa mange,
som veerdsaetter foreningen for arrange-
menterne og radgivningen.

Kontakten til de sociale

myndigheder og skolen

Informationen fra de sociale myndigheder
er, ifglge de medvirkende, ikke altid til-
straekkelig. Et lille flertal mener ikke, de blev

informeret godt nok om deres sociale ret-
tigheder, og stort set alle har valgt at hente
information fra andre, fx ligestillede, for-
eningen eller internettet, for at vaere bedre
forberedt. De fleste beskriver samarbejdet
med den kommunale socialforvaltning som
netop et samarbejde — ogsa selvom der er
mange, der har haft kampe med socialfor-
valtningen. Den utilstraekkelige viden og
kampene er formentlig medvirkende til, at
naeste to tredjedele har oplevet afklarings-
problemer i forhold til sociale ydelser. Hel-
digvis er der kun en familie, der har oplevet,
at de slet ikke kunne fa nogen lgsninger
igennem hos kommunens socialforvaltning.
@konomisk statte til merudgifter, statte

til boligaendringer, kompensation for tabt
arbejdsfortjeneste, aflastning og statteper-
soner er de ydelser, som forzeldrene sgger
mest hos socialforvaltningen.

Over halvdelen af de medvirkende mener,
at der blandt fagpersoner mangler viden
om Spielmeyer-Vogts syndrom. Det er isaer
i socialforvaltningen og pa hospitalerne,
der mangler viden. Kortlaegningen viser
desuden, at to tredjedele af foraeldrene selv
foler, at de ofte har mattet tage initiativ til
en bedre koordination. Halvdelen oplever
0gsa problemer i forbindelse med skift af
sagsbehandler i kommunen.

Mere end hver tredje familie vurderer, at
tilbud til deres bgrn om fx fysioterapi og
talepaedagogisk statte er eller var utilstraek-
kelig for deres barn.

Kortlaegningen har vist, at bgrn med
Spielmeyer-Vogts syndrom primaert ger
brug af et specialtiloud, enten pa en spe-
cialskole eller i en specialklasse. Alligevel
starter en del i det normale skolesystem, og
det skyldes, at nogle bgrn med Spielmeyer-
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Vogts syndrom farst senere i skoleforlgbet
oplever alvorlige symptomer. De fleste har
ikke oplevet, at det har vaeret sveert at finde
et egnet skoletilbud til deres bgrn. De fleste
har oplevet skoleforlgbet som positivt. Knap
halvdelen har alligevel oplevet nogle proble-
mer, som kan relateres til Spielmeyer-Vogts
syndrom. Manglende hensyntagen til deres
barn i den daglige undervisning er det mest
udbredte, men nogle oplever ogsd mang-
lende eller utilstraekkelig fysio-, ergoterapi
og talepaedagogisk statte.

Udeboende voksne med
Spielmeyer-Vogts syndrom

Meget fa af de unge/voksne med Spiel-
meyer-Vogts syndrom bor pa institution
eller i botilbud. Mange forzeldre veelger, at
deres barn skal bo hjemme. | de fleste til-
feelde bor de sa i en form for tilbygning til,
eller separat del af, huset. To af de tre for-
aldrepar, som har erfaringer med at finde
et botilbud til deres barn, svarer, at det ikke
udgjorde et stort problem. Det sidste par
synes ikke det fungerede godt.

De voksne med Spielmeyer-Vogts syn-
drom har brug for hjzelp og stette i dag-
ligdagen, og alle tre foreeldrepar mener,
at der pa botilbudet er godt styr pa det.

Et foreeldrepar har valgt at blive vaerge for
deres voksne "barn” med Spielmeyer-Vogts
syndrom.

Pavirkning af hverdagen og

socialt samvaer

Socialt samvaer er meget problematisk for
barn og unge med Spielmeyer-Vogts syn-
drom. Knap halvdelen af familierne mener,
at deres bgrn klarer sig mindre godt eller
darligt. | tre tilfeelde overskrider barnet

engang imellem eller ofte andres graenser.

Barn med Spielmeyer-Vogts syndrom har
generelt brug for en struktureret hverdag

Den gvrige familie bliver ogsa ofte pavir-
ket. Et stort flertal af foraeldrene mener, at
der sker en pavirkning af s@skende uden
Spielmeyer-Vogts syndrom. Det skyldes
blandt andet, at deres sgster eller bror med
Spielmeyer-Vogts syndrom fylder meget i
hverdagen.

I langt de fleste familier modtager eller
har moderen eller faderen modtaget kom-
pensation for tabt arbejdsfortjeneste, og
forzeldrene oplever, at deres job og kar-
rierer bliver pavirket af at have et barn med
Spielmeyer-Vogts syndrom.

Familierne mener, at det bliver mere
besveerligt at fastholde kontakten til venner
og bekendte. Barn med Spielmeyer-Vogts
syndrom har ofte ogsa darlige muligheder
for at bevare jeevnaldrende venner. Det gar
dem ensomme, hvilket mere end to tredje-
del af foraeldrene mener, deres barn er.

Perspektivering og
opsamling

| det ovenstaende er fremhaevet en raekke
problemstillinger omkring Spielmeyer-
Vogts syndrom, men det er vaesentligt at
fremhaeve, at bgrn og unge med denne
diagnose ikke kun skal ses som et problem.
De er kaerlige bgrn, som ogsa giver deres
familier masser af dejlige oplevelser. Nar
denne kortlaegning fokuserer pa problem-
stillingerne, er det fordi den vil saette fokus
pa de omrader, som fylder meget for fami-
lierne, omrader der ikke fungerer, eller som
kan forbedres.



Betydningen af et ekspertteam
En af de tidligere kortleegninger (af Mar-
fans syndrom) viste, hvor stor betydning
det havde for personer med Marfans syn-
drom, at foreningen havde en deltidsansat
socialradgiver. P4 samme made viser denne
kortlaegning, at midlerne til kvalificeret
radgivning og stgtte til familierne, som har
fdet et barn med Spielmeyer-Vogts syndrom,
er givet godt ud. Samtlige medvirkende i
kortlaegningen har vaeret i kontakt med og
modtaget hjeelp fra Spielmeyer-Vogt eks-
pertteamet. Besvarelserne i spgrgeskemaer-
ne og gruppeinterviewet viser, at teamet har
stor betydning for familierne. Ekspertteamet
har forbedret samarbejdet med de offent-
lige myndigheder for samtlige medvirkende.
Ifalge foraeldrene har teamet ogsa indfly-
delse pa, at familier kan komme igennem
kriser og pressede hverdage. Samtidig kan
teamet vejlede lzerere, psykologer og stat-
tepersoner. Igen og igen understreger for-
aldrene, hvordan uvildig radgivning hjzelper
i deres sager. Disse familier er i en meget
belastet situation, og aflastning fra nogle af
problemerne i forhold til de offentlige myn-
digheder er derfor saerdeles vigtigt

P& samme made har Dansk Spielmeyer-
Vogt Forening, NCL, gjort det lettere for
mange at handtere hverdagen som for-
2ldre til et handicappet barn. Foreeldrene
beskriver det som en fglelse af at vaere
hjemme i kontakten med ligestillede. De
oplever tryghed og naervaer gennem sam-
vaeret med hinanden i foreningen.

Valg mellem at bo hjemme eller
flytte hjemmefra

Det kan vaere hardt at have sit barn hjem-
me, til det dar. Alligevel veelger mange

forzeldre at gare netop det. Det kan betyde
folelsesmaessigt svaere tider for forzeldrene
og eventuelle sgskende. Det vil samtidig
betyde, at der skal ske boligeendringer og
veere stgttepersoner i hjemmet. Samlet
kraever det meget af familierne, og de har
derfor brug for al den stgtte og hjeelp, de
kan fa til at overveje deres valg.

Hverdagen

| hverdagen har bgrn og unge med Spiel-
meyer-Vogts syndrom behov for struktur
og faste rammer. For mange nye indtryk
og andringer i de faste rutiner kan gare
dem usikre. | foreningens regi er det dog
lykkedes at lave forskellige arrangemen-
ter, hvor bgrnene og de unge oplever en
genkendelighed og tryghed, som gar at
arrangementerne ikke virker som afvigende
fra hverdagens struktur. Det giver dermed
bgrnene og de unge en oplevelse af socialt
samvaer med ligestillede.

Hverdagens strukturbehov betyder, at
foraeldrene skal overskue mange forhold
—bl.a. i forhold til det stgttepersonale, som
er tilknyttet deres barn. Familiens sociale
liv pavirkes, fx fordi man begraenser nogle
af sine aktiviteter uden for hjemmet. Ferier
skal ogsa planlaegges, sa der tages hgjde
for barnet med Spielmeyer-Vogts syndroms
behov for struktur og tryghed.

Skoleforlgbet

Problemet er at finde en lzerer, der kan
stimulere, udvikle og undervise barnet pa
det niveau, hvor barnet er, pa trods af, at
barnet undervejs mister faerdigheder. Det er
en svaer proces, siger en af feedrene i grup-
peinterviewet. Foraeldre savner at skolerne
forstar, hvordan man bedst tackler, at bar-
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nene har et szerligt forlgb, hvor de ikke ma
opgives, men hvor man heller ikke tager det
udgangspunkt, at de kan magte det samme
igennem forlgbet. De oplever tiltagende
indlaeringsvanskeligheder, men der er altid
omrader, hvor det enkelte barn har sine
styrker.

Der er sarligt fire omrader, hvor er
plads til forbedringer:

1. Bedre kendskab til problemer for
mennesker med Spielmeyer-Vogts
syndrom og herunder fokus pa indivi-
duelle behov og problemer

Manglende kendskab til en meget sjeelden
diagnose som Spielmeyer-Vogts syndrom
kan give afklaringsproblemer i forhold til
sociale ydelser, og dette forstaerkes ofte,
fordi bagrn med Spielmeyer-Vogts syndrom
bliver darligere og darligere, hvilket kan
vaere en udvikling, som er sveer for fagfolk
at falge. | kortlaegningen har foraeldre
fremhaevet, at der iseer hos de sociale myn-
digheder og pa hospitalerne er et darligt
kendskab til diagnosen.

2. Sikre et skoleforlgb, som felger
bern og unge med Spielmeyer-Vogts
syndrom, mens symptomerne forvaer-
res, og dermed ikke et forlgb, som
falger det normale skoleforlgb.

Barn med Spielmeyer-Vogts syndrom fglger
den modsatte udvikling af alle andre barn.
| stedet for en stigende indleeringskurve

far de langsomt stgrre indlaeringsvanske-
ligheder i takt med, at sygdommen skrider
fremad. Der bgr derfor i skoleforlgbet tages
hajde for bgrnenes udvikling - eller tilbage-
gang om man vil. Fokus pa deres styrker,

og pa hvad der i lyset af sygdommen giver
bedst mening for den enkelte.

3. Hos nogle barn er der et behov for
fokus pa treening — primaert gennem
fysioterapi eller andre aktiviteter, som
styrker barnene

Fokus pa traeening som kan hjaelpe barnene,
nar symptomerne begynder at svaekke dem.
Helst skal der vaere mulighed for radgivning
fra fysioterapeuter, som sikrer, at der satses
pa de rigtige tilbud. Disse tilbud er med til
at styrke barnenes motoriske faerdigheder
og hjalpe dem i hverdagen. Begge dele er
af stor betydning for barnene og familierne.

4. Overgangen fra barn til voksen
kraever stotte til familierne

Den store forskel i reglerne i den sociale
lovgivning alt efter, om barnet er under
eller over 18 ar, er sveer for forzeldrene at
overskue. Overgangen kraever derfor stgtte
til familierne. Kortlaegningen har vist, at
der kan vaere problemer fx med aendringer
i sammensatning af personalet, efter den
unge er fyldt 18 ar. Et skift der indebaerer
mindre paedagogisk statte og mere pleje-
personale. Sygdommen byder familierne pa
mange udfordringer i den sidste tid, og de
har et stort behov for viden og statte.

Det har veeret hensigten med denne kort-
laegning at give et bedre indblik i hverdags-
problemerne for familierne. Kortlaegningen
har vist nogle problemomrader, som giver
fagfolk mulighed for at hjeelpe og stgtte
disse familier bedre. Det er derfor habet, at
kortlaegningen kan veere med til at give en
dokumentation af denne mulighed og der-
med fremme dialogen mellem fagpersoner
og familier.



APPENDIX:

Living with Spielmeyer-Vogt's
Syndrome (also known as Batten's Disease)

English Summary

This survey informs about the living conditi-
ons of those affected by Spielmeyer-Vogt's
Syndrome and tries to raise understanding
for the problems they meet. Spielmeyer-
Vogt's Syndrome refers to a fatal inherited
disorder of the nervous system that begins
in childhood. In some cases, the early signs
are subtle, taking the form of personality
and behaviour changes, slow learning,
clumsiness, or stumbling. Symptoms of
Spielmeyer-Vogt's Syndrome are linked to a
build-up of substances called lipopigments
in the body’s tissues. Lipopigments are
composed of fats and proteins. Spielmeyer-
Vogt's Syndrome is frequently discovered
during an eye exam since vision loss is often
one of the early signs. Few persons with
Spielmeyer Vogt's Syndrome outlive their
thirties. There are about 30 cases of Spiel-
meyer-Vogt's Syndrome in Denmark.

The survey shows, among other things,
how families tend to be affected by the
consequences of a diagnosis. By help of a
number of everyday-life-accounts the survey
portrays just how much attention children
and adults with the disorder demand.

Spielmeyer-Vogt's Syndrome is a disability
with serious consequences on everyday life.
Children and adolescents with Spielmeyer-
Vogt's Syndrome need a lot of regularity
and order in their lives. Too many new
impressions and changes to their routines

may make them anxious. By focusing on

a number of issues this survey attempts to
describe some of the obstacles everyday-
life and life in general presents to people
affected by Spielmeyer-Vogt's Syndrome
and suggests ways in which some of these
problems can be lightened or even prevent-
ed in the first place.

Some of the people who are in a position
to help (such as the primary target audience
of this publication i.e. professionals in the
social, health-care, and educational sectors)
are unfortunately unaware of some of these
problems due to a lack of first-hand experi-
ence with the disorder. Through this survey,
which has been carried out in conjunction
with the danish association of parents of
children with Spielmeyer-Vogt's Syndrome
(Batten's Disease) we have tried to provide
more profound insight into the issue.

The survey showed, among other things,
that the funds used to finance a desig-
nated team of experts that offers qualified
counselling and support to the families
were wisely spent. All of the affected fami-
lies have been in touch with the team of
experts and have received help from them.
The results of both the questionnaire and
the group interviews indicate that the team
is highly regarded by the families. The team
of experts has greatly improved the coop-
eration between the public authorities and
all other parties involved.
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It can be extremely agonizing having
your child at home until it dies. Still, many
parents choose to do so. This may result in
exceedingly harsh times for the parents and
any siblings. In addition, it requires special
amendments to the home as well as the
constant presence of a support staff.

Therefore the families need all the sup-
port they can get and help to weigh their
options.

The survey shows that there is ground
for improvements in especially four
areas:

1. Increased knowledge of the problems
faced by people with Spielmeyer-Vogt's
Syndrome and along with this a focus
on individual needs and problems

Poor knowledge of a rare diagnosis like
Spielmeyer-Vogt’'s Syndrome can create pro-
blems when determining eligibility regarding
social services, which is complicated by the
fact that children with Spielmeyer-Vogt's
Syndrome get worse with time — a develop-
ment that is difficult to trace for specialists.
In the survey parents emphasized that
knowledge about the diagnosis is particu-
larly poor among the social authorities and
at the hospitals.

2. To ensure an academic program that
can be followed by children and adole-
scents with Spielmeyer-Vogt's Syndrome
while their symptoms grow worse, and
not adherence to the standard teaching
agenda

Children with Spielmeyer-Vogt's Syndrome
develop opposite from normal children.
Instead of following an increasing learning
curve, they experience more and more

learning disabilities as their disease progres-
ses. Therefore, the teaching agenda should
take account of the children’s development
or regression so to speak. There should be
focus on their strengths and what is most
meaningful for the individual in light of the
disease.

3. For some children there needs to be
a focus on training — primarily through
physical therapy but also by means of
other activities that would strengthen
them.

More focus on training that can help the
children when the symptoms start to
weaken them. Ideally, the opportunity to
receive advice from a physical therapist that
ensures that the most appropriate training
program is used should be available. These
programs aid in strengthening the children’s
motor skills and in making life easier for
them. Both are of great importance to the
children and their families

4. Support for the families during the
transition from childhood to adulthood
The severe differences in the rules of the
social legislation depending on whether the
child is over or below 18 years of age are
confusing to the parents. Therefore, families
need support during the transition. The sur-
vey showed that problems may for example
arise when the composition of the support
staff changes after the child turns 18 years
of age. There’s a shift from a support that is
more pedagogical in nature to one of adult
nursing care. Spielmeyer-Vogt's Syndrome
holds a lot of challenges in store for the
parents during the final period, and they
need a lot of expertise and support.
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Dette er den 13. og sidste af den rcekke af underseggelser, hvor Center for Sma Han-
dicapgrupper kortlcegger, hvordan det er at leve med forskellige sjeeldne handicap.
Spielmeyer-Vogts syndrom er en arvelig, fremadskridende, dadelig nervelidelse, som
rammer hjernen. Den medfgrer fejl i nedbrydningen af fedtprotein. | snit kommer der ét
nyt tilfcelde om dret her i landet, og der er i alt omkring 30 personer med sygdommen.

Kortleegningen har vist, at Spielmeyer-Vogts syndrom er et handicap, der medfg-
rer et enormt pres pa familierne. Sygdommen bryder ud hos indtil da helt raske bern
i farskolealderen, eller ndr de gdr i de mindste klasser. Fra sygdommen bryder ud,
hvor symptomet er en sveekkelse af synet, forveerres tilstanden og ender med deden
som regel i 20-30 drs alderen. Inden det ndr sa vidt, forveerres det sveekkede syn til
blindhed, der opstdr vanskeligheder ved at Icere, opfatte og huske ting. Epilepsi og
hallucinationer bliver over drene forveerret, bernene mister evnen til at tale, mange
motoriske vanskeligheder opstdr, den unge bliver afhcengig af kerestol og mister til
sidst stort set alle fysiske og intellektuelle fcerdigheder.

En markant konklusion af undersagelsen er, at alle medvirkende familier tilleegger det
afgerende betydning, at der som noget unikt pa sjceldneomrddet er oprettet et tveer-
fagligt Spielmeyer-Vogt ekspert-team. Teamet har blandt meget andet medvirket til

i betydelig grad at forbedre forceldrenes samarbejde med offentlige myndigheder.
Eksempelvis med skolerne, for som en forcelder udtaler, sa er der p.g.a. barnets konstan-
te tilbagegang behov for Icerere, “der er uddannet til nedlcering i stedet for oplcering”.

Publikationen er iscer rettet imod fagfolk pd sundheds-, social- og uddannelsesomrddet.
Formadlet er at give et ncermere indblik i livet for bern, unge og voksne med syndromet.

Undersggelsen er som ncevnt det 13. og sidste bidrag i et samlet kortleegningsprojekt,
som Center for Smd Handicapgrupper iveerksatte i 2000. De 12 farste kortleegninger
udkom imellem 2000 og sommeren 2007. Det drejede sig om Tourettes syndrom, med-
fedt knogleskerhed (osteogenesis imperfecta), primcer immundefekt, Rubinstein-Taybis
syndrom, galaktoscemi, tubergs sclerose, Angelmans syndrom, Ehlers-Danlos’ syndrom,
Crouzons syndrom, Marfans syndrom, dveergvcekst og Sotos syndrom. Det er nu Center
for Sma Handicapgruppers ambition at tage det sidste oplagte skridt, nemlig at skaffe
finansiering til et opsamlingsprojekt, der med baggrund i de 13 undersggelser sgger at
treekke nogle generelle vilkar og problemer op ved at leve med et sjceldent handicap.





