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P4 Agrenska arrangeras veckovistelser dir familjer med barn med
funktionshinder bor och utbyter erfarenheter. Under en och samma
vecka triffas ett antal familjer med barn som har samma diagnos, i det
hir fallet Klinefelters syndrom. Familjevistelser med den diagnosen
har arrangerats pa Agrenska 1996, 1999 och 2003.

Under en familjevistelse dr fordldrarnas dagar fyllda med medi-
cinska och psykosociala foreldsningar och diskussioner. Barnen, som
har ett eget program, tas dd omhand av sarskild personal. Faktainne-
héllet fran forelisningar under en eller flera vistelser pd Agrenska ut-
gor grund for nyhetsbreven som skrivs av Jan Engstrom, Agrenska.
Innan informationen blir tillgdnglig for allmidnheten har foreldsarna
mojlighet att ldsa och 1dmna synpunkter pa sammanfattningarna. Den
medicinska informationen uppdateras fortlopande i samarbete med
foreldsarna, antingen till vissa delar eller i sin helhet. For att illustrera
hur problematiken kan se ut, och hur det kan vara att ha ett barn med
sjukdomen/syndromet, ingar en fallbeskrivning

Sist 1 nyhetsbrevet finns en lista med adresser och telefonnummer
till foreldsarna. Sedan ar 2000 publiceras nyhetsbreven &dven pa
Agrenskas hemsida, www.agrenska.se.

Foljande foreldsare har medverkat till framstillningen av detta
nyhetsbrev:

Docent Lars Hagends, Stockholm, docent Stefan Arver, Stock-
holm, &verldkare Peder Rasmussen, Goteborg, barnldkare Vivi-
ann Nordin, Lund, specialpedagog Barbro Fock, Goéteborg,
sjukskdterska Ann-Marie Alwin, Géteborg, fdéreningsrepresen-
tant Mats Svensson, Stockholm, specialpedagog Bertil Lofdahl,
Goteborg, logoped Peter Green, Damp-konsulent Johanna
Bjork, Goteborg, Goteborg, dvertandldkare Anders Ekfeldt, Go-
teborg, logoped Lotta Sjégreen, Goteborg, kurator Mats Mans-
son, Goteborg, forskolldrare Marie-Louise Skoog, Gdteborg.

AGRENSKA



http://www.agrenska.se/

Klinefelters syndrom

Innehdllsférteckning

Har ndr du oss!

Medicinsk information om Klinefelters syndrom

Robin har Klinefelters syndrom

Genetiska erfarenheter vid Klinefelters syndrom

Robin bodrjar tala
Kroppslig utveckling under barndomen
Neuropsykiatri, inlarningsproblem

Robin konstateras ha epilepsi och bdrjar skolan

Diagnos

Robin far diagnosen DAMP
Vardagspedagogik och kommunikation
Pubertet vid Klinefelters syndrom

Robin idag

Datorn som pedagogiskt hjadlpmedel
Kroppslig utveckling under puberteten
Behandling

Lds- och skrivsvarigheter

SIKA-materialet

Syskonrollen

Funktioner i och kring munnen
Information fr&n Agrenskas barnteam
Samhallets stod

Foreningsdiskussion

H&r kan man f& mer information
Adresser och telefonnummer till féreldsarna

Adress Agrenska, Box 2058, 436 02 Hovds
Telefon  031-750 91 00

Telefax  031-91 1979

E-maiil nyhetsbrev@agrenska.se
Hemsida www.agrenska.org

Redaktér Jan Engstrom

Nyhetsbrev nr212 © Agrensko 2003

NON O O W

11
13
13
14
16
17
18
20
20
22
26
27
29
30
31
34
36
36



Klinefelters syndrom

Medicinsk information om Klinefelters syndrom

Docent Stefan Arver, Karolinska sjukhuset, Stockholm och docent
Lars Hagenis, Astrid Lindgrens barnsjukhus, Stockholm, kom till
Agrenskas familjevistelse 2003 och informerade om genetiska och
medicinska erfarenheter vid Klinefelters syndrom. Foljande text ar
uppdaterad information fran 1999.

-Klinefelters syndrom, som enbart drabbar pojkar, dr den vanligaste
konskromosomrubbningen. Pojkarna fods med en extra X-kromosom
(47XXY) och i mer sillsynta fall med tva eller dnnu fler extra X-
kromosomer. Y-kromosomen, som alltid kommer frdn pappan, inne-
haller i stort sett endast information for att testiklarna ska bildas.

X-kromosomen diremot, dr en mycket stor kromosom med ménga
anlag, bl a gommer sig didr méanga anlag for utvecklingsstorning.
Kroppen undviker alltfér mycket anlag genom att inaktivera alla X-
kromosomer utom en.

Den extra X-kromosomen/de extra konskromosomerna som poj-
kar/midn med Klinefelters syndrom har, leder bl a till en stérning 1
testiklarnas utveckling.

-Detta beror pa att inaktiverade X-kromosomer &ndé sldpper ut visst
material, vilket stor testikelutvecklingen. Men denna storning startar
forst i o m puberteten. Fram till dess ar utvecklingen av testiklarna
normal. Testikelcellerna gar under, d v s de géar en programmerad
celldod till motes.

(se mer om genetiken i sdrskilt kapitel)

Det manliga konshormonet testosteron, som finns hos bdde min och
kvinnor och som bildas hos min i testiklarna, har flera viktiga uppgif-
ter 1 kroppen.

Redan i 8:e fosterveckan startar konsutvecklingen. Urkonskorteln far
information att bilda testiklar hos pojkfostret.

-Testiklarna producerar testosteron och detta manliga kénshormon ser
till att yttre genitalia utvecklas i manlig riktning. Redan i tredje fos-
termanaden dr allt firdiganlagt och dérefter 4r det enbart friga om
tillvéxt.

Testiklarna vandrar sd sminingom ner i pungen. Hos ménnen finns

konskortlarna, d v s testiklarna, utanfor kroppen, hos kvinnor inne i
kroppen.
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-Skillnaderna mellan méns och kvinnors yttre genitalier dr inte, rent
principiellt, stora. Pungen motsvaras av kvinnans yttre blygdlidppar,
penis av klitoris osv. P4 samma sitt som att det finns pojkar som fods
med kvinnliga yttre genitalier sa finns det flickor som f6ds med man-
liga yttre genitalier.

Forandringen vid Klinefelters syndrom ger en normal fosterutveckling
och efter fodseln en normal utveckling med en viss tillvixt av testik-
larna fram till nagra ar fore puberteten. Dérefter vixer inte testiklarna
till som de ska utan tillbakabildas och blir ofta mindre &n 6 ml varde-
ra.

Klinefelter var en amerikansk ldkare som 1942 beskrev atta mian med
en klinisk bild som dittills véllat huvudbry. Gemensamt f6r minnen
var:

o att de hade smé testiklar

o att de hade sparsam harvaxt/skigg

o att de hade en mindre utvecklad muskulatur

o att hilften av dem hade brostkorteltillvaxt

-De sma testiklarna var tecken pa att funktionen var stord, eftersom
testiklarnas storlek beror pd hur mycket spermiebildande celler det
finns i dem. Dessutom fanns tecken pd hormonbrist, det kunde man
konstatera redan da. Men pa 1940-talet kunde man 4nnu inte titta pad
kromosomerna i mikroskop och diarmed uppticka avvikelser. Detta
blev mojligt forst ett decennium senare.

Om testiklarna inte kan producera tillrdckligt med spermier skickar
hjérnan ut ett signaldmne, hormonet FSH, som i sddana fall blir for-
hojt 1 blodet och kan upptickas genom ett enkelt blodprov.

Alla vuxna min med syndromet har smé testiklar, med liten eller ing-
en spermieproduktion. Darmed 4r de allra flesta infertila och kan inte
fa barn. Ovriga vanliga symptom kan vara nedsatt "psykologisk drive"
samt lds- och skrivsvarigheter.

-Ovriga tillstdnd som dr dverrepresenterade i gruppen ér bindvivsde-
fekter, autoimmuna sjukdomar och insulinresistens. Syndromet, som
forekommer hos 1/500-1/800 fodda pojkar, dr mycket underdiagnosti-
cerat. Detta innebdr att en stor grupp pojkar och vuxna mén aldrig far
en korrekt diagnos.
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Robin har Klinefelters syndrom

Robin, 10 &r, har Klinefelters syndrom. Han kom till Agrenskas famil-
jevistelse 1996 tillsammans med sin mamma Mona, sin pappa Kjell
och sin syster Alexandra, 7 &r.

Monas graviditet med Robin var normal, likasd forlossningen.

-Robin var nagot kort, 49 cm och man hade svart att hitta hans testik-
lar. Men i 6vrigt var allt precis som det skulle. Robin at och verkade
m4é bra. Frdn bdrjan var han ett "snéllt" barn som sov mycket och var
mycket lugn, sdger Mona.

Grovmotoriskt utvecklades Robin ocksd normalt. Han kunde t ex ga
nér han var ett ar gammal.

-Nu efterat kan vi kanske tycka att det inte var riktig "fart" pa honom.
Han var stillsam och forsiktig i allt han gjorde. Han var nog forhéllan-
devis passiv de fOrsta aren, siger Kjell.

I den mentala kontakten med Mona och Kjell mérktes inget avvikan-
de.

-Han kunde sdga mamma, nir han var sex ménader gammal. Kjell och
jag upplevde inte att vi hade nagra svarigheter 1 var kommunikation
med Robin, trots att hans tal inte utvecklades. Han sa "6h" pa manga
olika sétt och visade med kroppssprak vad han ville. Vi pratade med
honom och han forstod bra vad vi menade och ville. Frdn vér sida
fanns det inget behov av forbéttrad kommunikation. Men nir Robin
var tva ar gammal och inte hade utvecklat spraket ndgot mer, blev vi
oroliga. Vi tog upp frdgan med BVC och dir fick vi veta att det inte
var sa ovanligt med sen sprakutveckling. Vi uppmanades att vinta tills
dess att Robin var tre ar och soka likare om han inte hade borjat tala
da, sdger Mona.

Genetiska erfarenheter vid Klinefelters syndrom

Stefan Arver och Lars Hagenis informerade ocksd nidrmare om den
genetiska bakgrunden vid Klinefelters syndrom.

1956 hade det blivit mojligt att gora kromosomanalyser och man

kunde konstatera att mdn med Klinefelters syndrom hade en eller flera
extra X-kromosomer.
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-Redan da insdg man att detta maste vara resultatet av en stdrning i
celldelningsprocessen 1 borjan av livet. En sadan storning kan upp-
komma pa flera olika sitt.

En ménniska har normalt 22 par icke konsbestimmande kromosomer
och ett par som &r konsbestimmande (XY hos mén, XX hos kvinnor)
-For att inte barnet ska fa for manga kromosomer delar paren upp sig,
sd att mannen i sina sddesceller har 22 kromosomer plus endera X
eller Y och kvinnan 22 stycken plus X i sina dggceller. Mannen be-
staimmer sédledes konet pa alla sina barn.

Om pojken far en extra X-kromosom kan den ha kommit fran pappan
och 1 sd fall har inte separeringen av XY fungerat (cirka 48 % av fal-
len). Mamman kan ocksé ha levererat XX (cirka 50 % av fallen). Sa
mycket man vet idag sa tycks det inte spela nagon roll for symptom-
bilden vem som levererat den extra kromosomen. Dessa tva alternativ
utgdr tillsammans den vanligaste orsaken till Klinefelters syndrom. En
ytterligare mdjlighet ar att det uppstatt ett fel vid ndgon av de forsta
delningarna av dgget. I sddana fall fir vissa celler normal uppsittning
konskromosomer, andra onormal, d v s en mosaicism av normala och
avvikande celler.

Robin bdrjar tala

Mona och Kjell véntade tills dess att Robin fyllt tre ir innan de sokte
lakare pa nytt. D4 hade Robin dnnu inte borjat tala.

-Vi bestillde tid hos en barnldkare och medan vi vintade pé att fa
komma bdrjade Robin prata. Plotsligt en dag sa kom ord och fardiga
meningar, allt pd en géng. Vi blev otroligt forbluffade och avbestillde
tiden hos barnldkaren. Allt var frid och fr6jd, beréttar Mona.

Robins stillsamma sétt fortsatte ocksa efter spadbarnsaren. Han klétt-
rade aldrig pé stolar, bord och annat som méinga barn gor.

-En jamngammal tjejkompis, som han ofta lekte med, styrde och still-
de med Robin och han fann sig i ndstan allting och gjorde som hon
ville, sdger Kjell.

Nér Robin var ndstan fyra &r gammal borjade han pa daghem.

-Det fungerade inget vidare. Robin hade dalig initiativférmaga och
trivdes inte. Dessutom hade han véldigt svért att uttrycka med ord vad

Nyhetsbrev nr212 © Agrensko 2003 6



Klinefelters syndrom

han ville. Istéllet blev han arg och bet och ryckte kamraterna i héret,
sérskilt nér det var lite stokigt och brékigt, sidger Kjell.

Robin hade ocksa vildigt svart att koncentrera sig pd ndgot. Han gilla-
de inte att sitta stilla och leka med t ex lego. Inte heller tyckte han om
att méla, rita och klippa.

-Det fanns egentligen inte s& mycket som Robin tyckte om att géra pa
daghemmet och dessutom blev det mycket konflikter med kamraterna,
sdger Mona.

Kroppslig utveckling under barndomen

Lars Hagends och Stefan Arver informerade om kroppslig utveckling
under barndomen.

-Jag vill ytterligare fokusera pa X-kromosomen eftersom den har sa
stor betydelse vid Klinefelters syndrom. Kromosomen dr mycket stor
och innehaller dirmed mycket arvsanlag i motsats till Y-kromosomen
som é&r liten och huvudsakligen innehéller anlag som bestdmmer att
testikeln ska bli en testikel och hur den gor spermier.

Nér en pojke far en eller flera extra X-kromosomer inaktiveras en av
dessa extra X-kromosomer, men inte till hundra procent.

-En liten region, plus vissa gener, forblir aktiva och detta leder till for
mycket aktiva X-gener som i sin tur ger Klinefelters syndrom. Konse-
kvenserna av detta blir forhallandevis sma, dar infertiliteten dr den
viktigaste konsekvensen, En annan konsekvens dr extra lingd efter-
som pojkarna far tre lingdgener istdllet for tva. Detta blir mérkbart
redan i smabarnsaren,

X-kromosomen blir "giftig" om den far forekomma i for stort antal. Ju
fler extra X-kromosomer en pojke har desto storre &r risken att han
drabbas av utvecklingsstorning.

Det dr ndstan lika vanligt med extra X-kromosomer hos flickor som
hos pojkar, men flickornas fruktsamhet paverkas inte och dérfor upp-
tacks sdllan denna avvikelse.

Langdtillvixten, som beror dels pd hormoner, dels pd antalet X-
kromosomer, dr programmerad redan i fosterlivet.

-Tillvaxtzoner finns i bada dndarna pa alla skelettben och dar sker en
kontinuerlig celldelning s linge programmet &r instéllt pa tillvéxt.
Zonerna stings efter paverkan av kvinnligt konshormon under puber-
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teten och detta géller bdde pojkar och flickor. Hos pojkar omvandlas
manligt konshormon delvis till 6strogen som dr viktigt &ven hos man-
nen.

Neuropsykiatri, inlarningsproblem

Barnldkare Viviann Nordin, Universitetssjukhuset, Lund, informerade
1999 (uppdaterat 2003) om neuropsykiatri och inldrningsproblem i
allmanhet och ADHD (Attention Deficit Hyperactivity Disorder) i
synnerhet, eftersom problemen i den diagnosen ér vanliga vid Kline-
felters syndrom.

-Nér vi arbetar med att diagnosticera utvecklingsproblem forsoker vi
finna den diagnosterm som stammer bést med de problem barnet har.
Det ger barnet grupptillhorighet och rétt till olika insatser. En beskriv-
ning av de underliggande svérigheterna ger forstaelse hos omgivning-
en och en bas for att vélja ritt form av insatser. En utredning av biolo-
giska bakgrundsfaktorer kan forklara och ge besked om eventuella
arftliga faktorer och ibland leda till medicinsk behandling, sa Viviann
Nordin.

Vid neurologiska och neuropsykiatriska diagnoser dr barnets utveck-
ling paverkad.

-Exempel pé sddana diagnoser dr CP, generell utvecklingsstorning,
tal- och spréksvérigheter, ADHD, DAMP, Aspergers syndrom och
autism. Ibland ar det mojligt att avgrinsa de olika diagnoserna men
ofta dverlappar de varandra och det ena symptomet adderar sig till det
andra, sa Viviann Nordin.

Alla barn, dven de med neurologiska och neuropsykiatriska problem
har bade svarigheter och starka sidor.

-Vid utredning forsoker vi kartligga exempelvis uppmérksamhet och
impulskontroll, begavning och begdvningsprofil, sprak, kommunika-
tion, empati, fantasi, motorik, perception och sjilvkénsla.

Begdvningshandikapp, generell utvecklingsstérning, och mental retar-
dation &r olika namn pa samma avvikelse.

-For att anvdnda begreppen anser vi att det maste foreligga en avse-
vird nedsittning av forstdndsfunktionerna, med en IQ (intelligens-
kvot) mindre dn 70 vid ett allsidigt sammansatt test, som dessutom
vigs samman med formégan till anpassning. Nedséttningen ska ocksé
ha uppstatt under utvecklingsperioden.
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En del barn har normal begavning men specifika utvecklingsavvikel-
ser t ex

o specifik sprakstorning, d v s sen sprakutveckling som inte kan for-
klaras av horselnedsittning, generell utvecklingsstorning eller autism.
o dyslexi, d v s en forsvagad lasutveckling trots normala skol-, begav-
ningsmassiga och sociala forutséttningar.

o dyskalkuli, d v s en kognitiv storning som ger nedsatt formaga att
lara sig rdkna.

-Vid de hér avvikelserna finner man ofta en ojamn begévningsprofil
vid testning.

ADHD (Attention Deficit Hyperactivity Disorder) innebér svarigheter
med uppmirksamheten och impulskontrollen. DAMP (Deficits in
Attention Motor control and Perception) innefattar ADHD-pro-
blematik plus svarigheter med motoriken och/eller perceptionen.
-ADHD kan innebédra overviagande uppmérksamhetsstorning eller
overvédgande hyperaktivitetsimpulsivitet eller en kombination av detta.
Symptom ska finnas fore sju ars alder och under minst sex manader
och vara pétagliga i mer dn en miljo

Med uppmérksamhetsstorning menas att man:

o missar detaljer eller gor mycket slarvfel i skolarbetet
o har svért att behalla koncentrationen en ldngre stund
o inte verkar lyssna pa tilltal

o har svrt att folja instruktioner

o har svdrt att organisera sitt arbete

o undviker uppgifter som kriver mental uthallighet

o ofta tappar bort saker

o latt distraheras av yttre stimuli

o dr glomsk i det dagliga livet

Med hyperaktivitet menas att man:

o inte har ndgon ro i hinder och fotter, d v s har svart att sitta stilla
o ofta lamnar sin plats i skolsalen

o ofta springer omkring, kldnger och klattrar

o har svart att leka lugnt och stilla

o pratar dverdrivet mycket

Med impulsivitet menas att man:

o har svért att vdnta pé sin tur och svarar rakt ut
o avbryter och stor andra
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Att koncentrera sig innebdr bl a att kunna fokusera och hélla kvar
uppmérksamhet, att ha en inre plan for arbetet, att himma stérande
impulser och kunna skifta uppméarksamhet vid behov.

Att ha fungerande exekutiva funktioner innebir att man har forméa-
gan att hélla fast vid en strategi for att uppna ett visst mal.

-Vid ADHD ir sadana funktioner ofta stérda och da kan det ror sig om
storningar som ror arbetsminnet, det inre spraket for att kunna dirigera
sig sjilv, kontrollen over kdnslor och aktivitetsniva, formégan att
"skjuta upp" beloningar, att kunna vénta, samt organisation av beteen-
den fran sméd delmoment och kombination pa ett flexibelt sitt.

Nér man utreder ett barn med frégestillningen ADHD/DAMP samlar
man in uppgifter fran familj och forskola/skola. Det gors en pedago-
gisk beddmning, en neuropsykologisk utredning och en medicinsk
bedomning. Bedomningar av logoped, sjukgymnast och/eller arbetste-
rapeut ingar vid behov.

-Man far ddrmed en beskrivning av kérnproblematiken, starka och
svaga sidor samt ovriga svérigheter. Utredningen kan visa pa om or-
saken dr en sjukdom eller funktionsstdrning, ett neurologiskt tillstind
orsakat av prematuritet (for tidig fodsel), alkohol, rokning, infektioner
och andra skadefaktorer under graviditeten och om det finns érftliga
faktorer.

Barn med ADHD behodver en handlingsplan. I den bor ingd ev anpass-
ningar av skollokalerna, hur samarbetet mellan ldrare och forédldrar ska
g4 till, hur man utvecklar positiva och starka sidor hos barnet, hur man
anpassar kraven pa barnet och kompenserar for svérigheter. Ibland kan
en del av barnen ocksd behdva viss medicinering.

Autism av typisk eller klassisk form forekommer hos 1/1000 bland
befolkningen. Autismspektrumstérning, som ocksd inkluderar en
lindrigare variant, forekommer hos 5-10/1000. Till den gruppen rak-
nas Aspergers syndrom och autistiska drag vid andra former av ut-
vecklingsproblem. I de flesta fall har personer med “typisk™ autism en
utvecklingsstorning, dven om det ocksé finns personer med normal
begévning i gruppen, sa Viviann Nordin.

Den engelska forskaren Lorna Wing har beskrivit tre personlighetsty-
per med storningar i den sociala interaktionen; De som &r avskdrmade,
de som é&r passiva och de som &r socialt intresserade men pa ett udda
och annorlunda sétt. Det 6vervigande antalet personer med autism ar
inte avskdrmade.
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Det som utmirker och utgor kriterierna for diagnosen autism, dr fol-
jande:

a/ svara begransningar i formégan till msesidig social funktion

b/ svara begrinsningar i den Omsesidiga kommunikationen. Detta
géller bade den talade och icke talade kommunikationen.

¢/ begriansad variationsformdga vad géller beteende, intressen och
fantasi. Detta leder till stereotypa beteendemdnster

Inom gruppen med autism finns alla varianter pa och grader av sprék-
storning. Manga av barnen far en forsenad talutveckling och relativt
ménga utvecklar inget tal. Det kan hos vissa barn vara relativt lindriga
problem och hos andra svdra. Alla barnen har dock sirdrag i sin
kommunikation med andra ménniskor och 1 sitt sétt att tdnka.

Personer med autism har svérigheter

o att forstd andras intressen och tankar

o att forsta sprak i sociala sammanhang

o att forsta det ickeverbala spréket, andras
signaler, kdnslor, mm

g att ge feedback, respons

Andra kénnetecken pa autism dr en bristande forméga
g att planera sin tillvaro

a till flexibilitet

& att skapa nagot nytt

o att fi ett sammanhang i tillvaron

o att utveckla ett inre sprak

Robin konstateras ha epilepsi och bdrjar skolan

Nér Robin var fem ar gammal borjade han ofta siga att han hade ont 1
huvudet.

-Vid ett sadant tillfdlle borjade han gé pd ett konstigt sitt. Han ville
inte dta en smorgéds darfor att "den var for stor och hingde ut dver
kanten pé bordet", som han uttryckte det. Vi trodde att han hade fatt
ndgot fel pa 6gonen och kontaktade en 6gonlédkare.

Ogonlikaren hittade inga fel. Istillet fick Robin remiss for en EEG-
undersokning.

-Den resulterade i att vi fick veta att Robin hade epilepsi, med psyko-
motoriska anfall och franvaroattacker som kunde vara 3-4 sekunder.
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Det var vid dessa attacker han fick huvudvérk, fick vi veta. Det blev
en svir chock for oss. Vi sdg framfor oss hur Robin skulle ligga 1
kramper pa golvet och tugga fradga, men sd blev det ju aldrig. Han
fick en epilepsimedicin som han médde véldigt bra pa och som han
haft sedan dess, siger Mona.

Infor Robins skolstart gjordes inga sérskilda test eller undersdkningar.
-Vi hade ju véra farhdgor for hur det skulle gd. I forskolan fortsatte
konflikterna med kamraterna och dessutom borjade han rymma sa fort
ndgot inte passade. Han hade starka och snabba humdrsvingningar
och blev ofta aggressiv, sdger Kjell.

Mona och Kjell fick traffa Robins blivande ldrare innan skolstarten.
-Vi informerade personalen sd mycket vi visste om Robins problem.
Han hamnade dérefter i en ndgot storre klass med 25 elever, under
ledning av tva lérare, siger Mona.

Det tog inte lang tid in p& den forsta terminen innan Robin kinde sig
utanfor.

-Det vi fruktat intrdffade och Robins skolkamrater hittade pa alla moj-
liga grymheter. Robin svarade med att vélta skolbédnkar, sld ldrarna
och klasskamraterna i magen och rymma frdn skolan. Nér han kom
hem sa han aldrig ett knyst om vad som hade hént under dagen, séger
Kjell.

Skolpersonalen tog tag i problemet och pratade om problemen med
berdrda fordldrar. Det gav snabb resultat och problemen upphdrde.

Det fOrsta aret 1 skolan klarade Robin sedan relativt bra. Han ldrde sig
lasa, mycket tack vare fordldrarnas ihdrdiga arbete. Robins problem
bestod bl a i att han inte kunde ta till sig muntlig information.

-Nér froken informerade muntligt om uppgifter och léxor foérstod Ro-
bin ingenting. Han hade mycket stora svarigheter att koncentrera sig
och minsta ljud stérde honom, sdger Mona.

I andra klass forsvann extraldraren, men klassen forblev lika stor.

-Det var naturligtvis en olycklig utveckling for hela klassen, men mest
for de som hade sdrskilda problem, varav Robin var en. Han hittade pa
en hel del tokiga och dumma saker.

Robin utvecklades motoriskt och ldrde sig cykla och simma och var
ofta med och spelade fotboll.
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-Robins klasskamrater och vi fordldrar bildade en strévarklubb. Vi
gjorde utflykter i skogen och ordnade manga andra aktiviteter som
starkte sammanhallningen och gemenskapen. Det kéndes d& som om
Robin blev accepterad for den han var, séger Kjell.

Diagnos

Hos de flesta pojkar, som fir diagnosen Klinefelters syndrom fore
skolaldern, har man upptéickt kromosomavvikelsen vid fostervatten-
prov eller i samband med utredning av DAMP, psykisk utvecklings-
storning, forsenad tal- och sprakutveckling eller autismliknande till-
stand.

-Nér syndromet upptécks under skolaren, men fore puberteten, sa sker
det ofta i samband med utredning for 14s- och skrivsvérigheter eller
dyslexi. Problemet dr det att man langt ifran alltid tar ett kromosom-
prov vid sddana utredningar, sa Overlikare Peder Rasmussen, Drott-
ning Silvias barn- och ungdomssjukhus, Goteborg, nidr han besokte
familjevistelsen 1999.

Kanske tinker man pd mojligheten, att barnet har Klinefelters syn-
drom forst i puberteten, om pubertetsutvecklingen skulle bli avvikan-
de. Som tidigare ndmnts forblir syndromet oupptackt hos ménga dven
1 vuxen alder.

Man skiljer pd olika diagnoser. DAMP 4r en symptombeskrivande
diagnos, som talar om vad det dr for typ av problem som barnet har.
-Det finns manga olika orsaker till att ett barn drabbas av DAMP. 1
sdllsynta fall kan det vara Klinefelters syndrom som orsakar Damp
hos barnet. Man sdger da att Klinefelters syndrom dr en orsaksdia-
gnos. En tredje typ av diagnos dr den som kan stdllas pa basen av re-
sultatet 1 ett begévningstest. Den typen av diagnos kallas kognitiv
diagnos och betecknas oftast som en utvecklingsstorning eller utveck-
lingsforsening, sa Peder Rasmussen.

Robin f&r diagnosen DAMP

Innan Robin borjade tredje klass gjordes en neuropsykologisk utred-
ning med frigestdllningen DAMP. Det gjordes ocksd en del annan
provtagning.

-Resultatet blev att Robin hade "till vissa delar DAMP". Han hade mer
problem med koncentrationen och perceptionen och nigot mindre
problem med motoriken. Ovriga prov var bra, siger Mona.
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Ett halvar senare blev Mona och Kjell kallade till ett aterbesok.
-Robin var med och vi var inte alls forberedda pa det vi fick veta. Man
sa till oss att kromosomprover visade att Robin hade ett kromosomfel,
som innebar att hans testiklar inte var utvecklade och att han inte kun-
de fa barn nér han blev stor. Vi blev totalchockade och forvirrade.
Robin blev vildigt ledsen och gick ut ur rummet och satte sig. Troli-
gen fick vi dnnu mer information, men det kunde vi inte ta till oss,
sdger Mona.

Nér Mona och Kjell kom hem {6rsokte de hitta mer att ldsa i lékar-
bocker om kromosomfelet, utan att lyckas sérskilt val.

-Vi informerade Robins ldrare och efter ett tag fick vi en extraresurs
till klassen. Tredje arskursen gick sedan relativt bra for Robin, siger
Kjell.

Vardagspedagogik och kommunikation

Logoped Peter Green, Agrenska, informerade 1999 om logopedens
arbete med barn som har problem med tal, sprdk och kommunikation.
-Det finns méanga olika sprakstorningar inom DAMP/ADHD-omradet.
Vanliga problem &r uppmérksamhetsproblem, att ta in olika informa-
tionskanaler samtidigt och i varierande omfattning, fonologiska stor-
ningar, vilket t ex innebir att barnet har svarigheter att uppfatta skill-
nader i ljudbilden och inte utvecklar sitt sprakljudsystem som man
forvantar sig, sa Peter Green.

Barnets sprakformaga utvecklas vad giller rost, tal och sprdk som kan
anviandas for kommunikation. I den normala sprékutvecklingen ingér
bl a:

0-10 man: skrik, joller, rérelser, mimik

10-12 mén: de forsta orden

18 man: tvdordsyttringar

-Dérefter sker en utveckling av  sprakforstdelsen, ordforrddet och
grammatiken.

I logopedens funktionsbedomning av tal, sprdk och kommunikation
ingar bl a: spontantal, rost, munmotorik, artikulation, fonologi, aktivt
ordforrad, grammatik, prosodi (melodi, betoning), pragmatik (bl a hur
vi anvinder oss av spréket), repetition, auditiv perceptionsformaga
(d v s hur barnet tar in och tolkar intryck via horseln), ordforstaelse,
sprakforstéelse, spraklig medvetenhet.
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-Om jag ska ga in pd nagra delar i bedomningen sé skulle jag vilja
sdga nadgot om fonologin, d v s hur man uppfattar och skiljer pd svens-
ka sprékljud (fonem). Det finns t ex fler fonem &n bokstdver vilket
innebdr att vi exempelvis har flera olika a-ljud. Barnet maste ha tagit
till sig och forstatt detta for att kunna lira sig l4sa. Har ett barn las-
och skrivproblem bor man kontrollera om barnet har forméga att upp-
fatta och urskilja alla fonem. Exempel pa spréklig medvetenhet &r nér
barnet kan rimma katt/hatt och inte sdger katt/hund och att barnet
forstar att det finns dels ett innehall och dels en spraklig form i texter
och ord, sa Peter Green.

Andra vanliga DAMP/ADHD-problem ir:

o problem med artikulationen, vilket kan vara problem med mun-

motoriken, att hantera snabba och precisa véxlingar med tungan, lap-

parna, kiken mm

o ordmobiliseringssvarigheter, att man inte far fram orden tillrick-
ligt snabbt

o sprakforstiaelsesvarigheter

o pragmatiska svirigheter, vilket innebér att barnet har svért att

anvinda sig av sitt sprék, att barnet inte forstdr reglerna for samtal och

t ex avbryter ofta

-Det finns ytterligare en rad olika problem inom omrédet. Foljande
allménna rad kan forbattra kommunikationen med barnet:

o rikta er tydligt mot barnet, nér ni talar till det

undvik onddiga ord och formuleringar

forsok anvénda ett tydligt kroppssprék istéllet for mycket ord
kontrollera hela tiden att barnet forstar det ni séger

g g g

upprepa samma instruktioner flera gdnger om barnet inte forstar det
ni sdger

o]

ge instruktioner i kronologisk f6ljd

& om barnet uttalar eller séger fel, sa papeka inte att det var fel. Re
petera istillet t ex
ordet med riktigt uttal

o {0]j inte med 1 barnets impulser och samtalsbyten

o stdd barnets initiativ till berdttande
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Pubertet vid Klinefelters syndrom

Lars Hagenis och Stefan Arver informerade ocksa om pubertet vid
Klinefelters syndrom.

Pubertetsprocessen, som styrs fran hjarnan, ser likadan ut hos pojkar
som hos flickor. Under inverkan av pubertetshormonerna LH och FSH
borjar testiklarna véxa hos pojkar.

-1 hjarnan finns en slags "vickarklocka" som styr nér processen ska
starta. Vid vilken alder puberteten kommer igang beror pd érftliga
faktorer. Frdn 1 ml véxer testiklarna till 7-8 ml storlek vid pubertets-
starten. Direfter kan testiklarna tillverka manligt konshormon vilket
leder till pubertetstecken som konsbeharing samt stdrre penis och
pung. Nér testiklarna &r ungefdr 12 ml stora dr puberteten som mest
intensiv. Testikelstorleken hos en vuxen man &r ungefar 20 ml.

Vid Klinefelters syndrom tillvéxer testiklarna normalt i pubertetsstar-
ten upp till ungefar normal storlek, d v s cirka 10 ml. Darefter sker en
tillbakabildning och testikelstorleken minskar 1 de flesta fall till 2-3
ml.

-Aven produktionen av testosteron minskar i viss man. Orsaken till
den hdr degenerationen dr for minga X-kromosomer. Med ett enkelt
blodprov dr det mojligt att konstatera att denna nedbrytning i stort sett
liknar den som sker hos kvinnor i klimakteriet.

I normala fall fir 30-50 % av alla pojkar en brostkortelforstoring 1
puberteten som gar tillbaka och l6ses upp efterhand. Hos pojkar med
syndromet dr det troligen inte vanligare att de far en brostkortelforsto-
ring, men den 16ses ofta inte upp, vilket kan bero pa for lite testoste-
ron. Om det finns en besvirande brostutveckling bor den tas bort.
-Eftersom testosteron svarar for allt som hidnder under puberteten kan
man simulera en hel pubertetsutveckling med testosteronbehandling.
”Chefen” for den hér utvecklingen &r hypofysen, som bl a innehéller
en “klocka” for nir puberteten ska borja och sluta och som man &rver
fran fordldrarna.

Det finns stor erfarenhet av behandling med testosteron till mén med
brist pd hormonet. Behandlingen startar forst nidr blodnivaerna av tes-
tosteron borjar sjunka eller man far symptom pa brist.

-Vanligen ges testosteron i form av sprutor och till att borja med en
géng 1 minaden under ett halvdr och sedan bedomer vi vilken verkan
det haft. Testostronpléster har likvirdig effekt som sprutor men har
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den nackdelen att de kan ge hudirritation och att de dr dyra. Inom en
snar framtid kommer en variant pa pléstret, en gel som man kan smor-
ja in hudpartier med.

Robin idag

For drygt ett halvar sedan skrev Mona och Kjell ett brev till den ldkare
som givit besked om kromosomfelet.

-Vi bad om skriftlig information om Robins kromosomfel och fick da
veta att det kallades Klinefelters syndrom. Vi fick ocksa veta mer om
syndromet och att det fanns en hormonbehandling som skulle kunna
hejda Robins langdtillvixt i puberteten och f6rhindra att han fick
oproportionellt Idnga armar och ben, sdger Mona.

For ndgra ménader sedan borjade Robin fjarde klass.

-Eftersom alla fordndringar ar jobbiga for Robin forberedde vi hans
nya lérare pé vilka problem Robin hade. Dagen innan skolan borjade
fick vi veta att Robins nya ldrare beviljats tjénstledighet. Forsta veck-
an fick olika vikarier forsoka klara sa att barnen hade nagot att gora.
Sedan fick klassen en nyutexaminerad och mycket ung lirare, sager
Kjell.

Robins nya ldrare hade hdga ambitioner och stéllde genast stora krav
pa eleverna.

-Det fungerade ju inte alls bra for Robin. Elevassistenten fran tredje
klass fick klassen inte behalla och det var ju vildigt negativt for Ro-
bin, sdger Mona.

Robin trivdes inte i skolan och ville till sist inte gé dit.

-Frén att ha hangt med ratt hyfsat under de tre forsta aren blev det nu
for mycket nytt pd en och samma géng, ny ldrare, nytt sprak och
mycket storre krav pa eleverna dverhuvudtaget. Med Robins redan
déliga sjalvfortroende blev det mycket svért. Vi har slitet oerhort
mycket for att 10sa alla problem. Nu vet vi att vi har ritt att kriva att
fa hjélp och det ska vi gora nédr vi kommer hem, sdger Mona.

Mona och Kjell anser att Robins problem faller inom en s k grizon.

-Han har en hel del problem, som inte syns utanpa och som inte ar
tillrdckligt allvarliga for att skolans personal ska uppfatta dem. Robin
klarar t ex inte att gora flera saker samtidigt. Far han tid pa sig och
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mojlighet att 1 lugn och ro arbeta efter en strukturerad plan, s& r han
duktig i de flesta @mnen, sdger Kjell.

Robin tar sin tillflykt till att titta pd TV s ofta han kan. Han har inga
problem med epilepsin sa linge han tar sina tabletter varje dag.

-Trots allt tycker vi att vi dr gynnade av den hjélp vi fatt, framfor allt
fran Robins ldkare som lade ner ett histjobb pa att forsoka ta reda pa
vilken sjukdom eller vilket syndrom Robin hade. Vi &r verkligen sa
glada for att hon inte gav upp innan hon hade ett svar pé alla sina fra-
gor, sager Mona.

Datorn som pedagogiskt hjdlpmedel

Utredningspedagog Bertil Lofdahl, Agrenska, informerade 1999 om
datorn som pedagogiskt hjalpmedel.

-1 utredningsverksamheten ingar ofta datorn som pedagogiskt hjalp-
medel 1 det dtgdrdsprogram som blir resultatet efter utredning. Elever
med lds- och skrivsvarigheter eller uppmirksamhetsproblem kan ha
mycket stor nytta och glidje av att arbeta med datorn. De far mgjlig-
het att arbeta pd egen hand och i sin egen takt och det uppskattar
manga.

Bertil Lofdahl framholl att han ofta rekommenderade en kombination
av traningsprogram och program som fungerade som kompenserande
hjélpmedel.

-Datorn 1 sig dr ett kompenserande hjdlpmedel, som det bade &r status
att arbeta med och som ofta stirker motivationen och koncentrationen.
Till att borja med ska man skaffa ett bra ordbehandlingsprogram
exempelvis Word 7,0/Word-97, ett ofta forbisett hjdlpmedel i1 skolan.

Skdrmen kan helt eller delvis rensas fran onddiga verktygsfilt och
enbart innehalla det eleven behover. Bra och viktiga komplement for
att hantera spraket ar:

o rittstavningskontrollen med mgjlighet till autokorrigering, syno-
nymlexikon, sprakval och ordpredikation (man skriver in forsta bok-
stdverna i ett ord och dérefter ger datorn forslag pd ord man kan vilja).
Till denna funktion &r det mojligt att koppla ordbehandlingsprogram-
met Stava Rdtt frain Amu/Hadar. Programmet kostar cirka 4-500 kr.
MG-programmet ér ett mycket bra ldstrdningsprogram. Ordbygge dr
ett program som tranar spraklig medvetenhet.
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o talande tangentbord, dir datorn ldser de bokstidver man tryckt pa.
Anvéndbar ocksa ndr man vill trédna att anvinda tangentbordet pa ett
effektivt sétt.

o talsyntes, som innebdr att man kan fi en text upplist exempelvis
fran Internet.

-Det finns talsyntes med digitalt tal av hog kvalitet men den &r dyr och
tar mycket plats. Syntetiskt tal, som &r billigare och tar mycket mindre
plats, utvecklas stindigt och héller redan hyfsat bra kvalitet nér det
giller satsmelodin. Talsyntes innehéller ocksa andra sprak och kan pa
sé sitt vara ett kraftfullt kompenserande hjélpmedel.

o oversittningsprogram dr i allménhet rétt dyra, men det finns ett
undantag, Tolken, ett program av Borje Hagsten 1 Bollebygd som bara
kostar 100 kr.

-1 kombination med sprakkontrollen i Word kan hela meningar och
sidor Oversittas och innehallet i texter bli tillgédngliga pé ett helt nytt
sitt. Med hjilp av en scannner ar det mgjligt att fora over texter fran
bocker och tidningar till datorn och dar f4 dem Gversatta och upplésta
med talsyntes.

o taligenkinning, som innebér att man kan diktera en text for datorn
som sedan skriver ut den.

Triningsprogram pa alla nivder for datoranvindning finns det gott
om. Multigam @r ett program Bertil Lofdahl rekommenderar om man
vill trdna exempelvis réttstavning, ldsning, engelsk grammatik, sprék-
ldra.

-S& ménga bra matematikprogram gjorda av pedagoger finns det inte.
Men Grafmatte ér ett bra program med olika svarighetsgrader. Det ar
inte sérskilt dyrt och passar att arbeta med hemma. Programmet Mdtt-
omvandlaren &r helt gratis och kan hdamtas via Alta Vista pa Internet.

Bra triningsprogram pé ldgre niva for exempelvis ldsinldrning &r
Klicker 1 och 2 som innehéller digitalt tal.
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Kroppslig utveckling under puberteten

Lars Hagenis och Stefan Arver informerade d&ven om kroppslig ut-
veckling under puberteten.

Puberteten for pojkar med KS inleds i normal tid och bade pubertets-
utveckling och tillvéxtspurt &r oftast normal. De flesta av pojkarna
med KS far under puberteten inte storre testiklar dn 5-8 ml och 1 vux-
en alder 3-4 ml.

-De sma testiklarna &r tecken pa att spermieproduktionen dr stord,
eftersom testikelstorleken beror pa hur mycket spermiebildande celler
det finns. Ovriga gemensamma drag hos pojkarna #r sparsam har- och
skdggvixt, mindre utvecklad muskulatur samt brostkorteltillvaxt i 50
% av fallen. Kroppsproportionerna blir annorlunda med léngre extre-
miteter och tunnare benstomme. I 25-30-arséldern ar det ménga av
minnen som klagar pd ledvirk fridmst i nacke och rygg. Men i stort
sett kan man séga att maskuliniseringen hos min med syndromet &r
ganska normal, bortriknat spermieproduktionen som oftast forsvinner.

Ett markligt forhallande géller vid KS i puberteten. Blodprov visar att

testosteronproduktionen dr normal, men testosteronets verkan dr stord.
-Det finns ett program for programmerad celldod som startar hos poj-
karna med KS. Eftersom det i normala fall produceras ungefir 100
miljoner sddesceller per dag, blir minnen i1 det ndrmaste sterila. Det
finns numera mojligheter att i vissa fall himta spermier fran dar av
levande spermier i testiklarna hos en del av mdnnen med syndromet.

Behandling

Lars Hagends och Stefan Arver informerade dven om behandling vid
Klinefelters syndrom.

-Kroppen behover konshormon, manligt och kvinnligt, av flera skal,
eftersom de pdverkar ndstan alla kroppens olika vdvnader. Hormon
har bade uppbyggande och nedbrytande funktioner. De ingéar som vik-
tiga &mnen i exempelvis @mnesomsdttningen och har betydelse for det
allménna vidlméendet.

Testosteron péverkar forhéllandet mellan muskulatur och fettvdvnad.
Har man séledes brist pé testosteron och muskeltrdnar hinder ingen-
ting, eftersom de uppbyggande signalerna saknas.

Brist pd testosteron kan medfora att man fir ont i lederna, eftersom
musklerna inte ricker till, 6kad mangd bukfett samt torr hud.
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-Det finns saledes flera skil att behandla med testosteron, sarkilt om
man konstaterat att det finns en brist pd hormonet. Skelett-, bindvév-
och muskelutvecklingen kan paverkas genom behandling med manligt
konshormon 1 kombination med sjukgymnastik. Den behandlingen
kan man 1 vissa fall starta redan fore puberteten med sma doser testos-
teron.

Behandlingen med testosteron péaverkar ofta méns allminna stim-
ningslige, de mar béttre och kénner mer "drive" och energi.

-Vi ser ocksd att de blir lugnare och mer harmoniska. Konsdriften ér
sillan négot patagligt problem hos minnen, eftersom det krivs ritt
laga nivaer av testosteron for ett fullt normalt sexliv.

Cirka 3-10 mg testosteron bildas normalt hos mén 1 25-30 arsdldern
varje dygn. Normalnivén i blod for samma éldersgrupp ligger pa un-
gefdr 12-40 mmol/L blod.

-Har man lagt testosteronvérde kan man tillféra 3-10 mg/dygn, anting-
en med hjilp av injektionsspruta var 14:e dag eller med hjélp av hud-
plaster. Néagra direkt negativa effekter av behandlingen kan vi inte se,
mer dn att man kanske tappar lite mer har pd huvudet och fir mer har
pa andra delar av kroppen. Positiva effekter dr mer psykisk energi och
bittre allmént stimningsldge. Nagon okad forekomst av aggressivitet
har vi inte kunnat se. Det man ldser om 1 tidningar om mén som be-
handlas med testosteron och blir aggressiva handlar néstan alltid om
blandmissbruk och speciell personlighet. Det dr sdledes ingenting man
behover oroa sig for néir det géller behandling med testosteron.

Aven om testosteronvirdet ir normalt kan det vara motiverat att be-
handla med extra testosteron.

-Detta beror pa att man kan ha lag kénslighet for hormonet, att det
finns en brist pd transportdmnen som paverkar tillgédngligheten av tes-
tosteron 1 muskelcellerna eller att ndgonting brister i de kontrollmeka-
nismer som for in testosteron i cellerna. Vi foresprakar att man provar
att behandla med hormonet om det finns skél att misstinka att det
finns ett behov och ser vilket resultat behandlingen ger. Provbehand-
lingen bor paga minst tre manader.

Det har presenterats studier som visar att ungdomarnas och mannens
uppfattnings- och minnesférmdga forbéttras av testosteronbehandling.
Koncentrationen, uthalligheten och energin blev ocksa battre.
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Lds- och skrivsvarigheter

Utredningspedagog Barbro Fock, Specialpedagogiska utredningsenhe-
ten, Goteborg, informerade om lds- och skrivsvarigheter.

-Ett barn kan fa inlérningsproblem av en mingd olika orsaker. En mer
allvarlig och tydlig orsak é&r att barnet har dyslexi, vilket innebér att
barnen har 14s- och skrivsvarigheter av betydande grad, som inte beror
pa lag begavning, psykosociala faktorer eller pedagogiska brister i
undervisningen.

Dyslexi beror pa:

o fonologiska brister, t ex svérigheter att sirskilja enskilda sprékljud,
svarigheter att uppfatta ratt ordningsfoljd pa talljuden och vilken ord-
ning bokstdverna ska ha i en text, svdrigheter att snabbt bearbeta in-
formationsfloden.

o visuomotoriska brister, t ex dalig syn och svarigheter att minnas det
man ser.

o blandformer av ovanstiende

De primdra symptomen vid dyslexi dr problem med ordavkodningen,
d v s att 14sa en text, samt problem med stavningen. Sekundéra pro-
blem &r bl a dalig l4sforstaelse och dalig sjalvvardering. Barn som inte
kan kan ldsa mar daligt och gor annat for att fa uppmérksamhet, t ex
busar och brékar.

Liasningens utvecklingsstadier kan beskrivas sa hér:

o pseudoldsning, d v s ldtsaslédsning

o logografiska-visuella stadiet, d v s ordbilder

o alfabetiska-fonetiska stadiet, d v s ljudning

o ortografiska-morfemiska stadiet, d v s automatiserad ldsning utan
ljudning

Barn som inte har lds- och skrivsvérigheter ldr sig snart ldsa utan att
ljuda, eller ljudar bara nér de traffar pa svara ord. Barn med dyslexi
har ofta vildigt svért att sldppa ljudningen.

Har barnet dyslexi kan detta paverka barnets lasning pé bl a foljande
sétt:
o lasningen blir langsam, tvekande
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o barnet ljudar

& laser fel pa enkla ord

o kdnner inte igen vanliga ord

o gissar

o lagger till och drar ifran

o kastar om bokstdver

o laser entonigt

& reagerar inte om det ldsta blir obegripligt
o dalig 1asforstaelse

o svarigheter att hitta det viktigaste i en text

Har barnet dyslexi kan detta paverka barnets skrivning pé bl a foljan-
de satt:

& slarvig och kladdig

o dalig handstil

& blandar ithop bokstéver

o kastar om bokstiver

o stavar samma ord pa flera sétt

& annorlunda pennfattning

Ordforradet hos barn véxer frén cirka 5000 ord till cirka 50 000 ord
under skoltiden. Ungefiar 80 % av Okningen berdknas komma frén
skriftlig “input”. (enl Mats Myhrberg)

Koncentrationen, sjilvfortroendet, matematik och mycket annat
paverkas ocksa om barnet har dyslexi.

Men inlérningsproblem kan barn fa utan att ha dyslexi och da kan det-
ta bero pé

o drftliga faktorer, exempelvis att barnet &r sent i utvecklingen

o hur skolan fungerar, exempelvis om man har téta lararbyten och
brister i pedagogik och struktur

o barnets miljo, hemma och i skolan, exempelvis hur vilka kamrater
barnet har, hur familjen fungerar, vad barnet gor pa sin fritid.

-I skolan &r det mycket som fungerar bra, men tyvirr dr det ocksa ofta
mycket som inte fungerar sd bra. Ett stort problem &r att barn 1ir sig
pa olika sétt och lararen maste vara en tusenkonstnédr for att tillgodose
alla barns behov, sa Barbro Fock.

o dessutom kan ett barn fi inldrningsproblem p g a kulturkrockar,
kravkinslighet, brister i motivationen, daligt sjalvfortroende,
sjukdomar, perceptionsproblem (syn, horsel, tal i brus mm), tal-
problem, flersprikighet, mm.

Vad kan skolan gora och nir ett barn fir inldrningsproblem?
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Fo6ljande pedagogiska principer dr bra att ha i atanke nér det géller
studiesituationen generellt, enligt Barbra Fock:

& klar, tydlig och regelbunden struktur

o planering och studieteknik

& starthjélp

& motivation och berdm

o korta arbetsuppgifter och arbetspass

& visuella och multisensoriska inldrningssatt

o ge barnet mojlighet att 14ra pa s manga olika sitt som mojligt

o kompensatoriska hjélpmedel

& ldsning och lasforstaelsetrdning har hogsta prioritet

o trdna barnet att stilla fragorna; Vad? Nar? Var? Hur linge? Med
vem?

o viktigt att barnet sjdlv forstar att det kan paverka sin situation

o tita kontakter mellan hem och skola

Forslag pa kompenserande atgérder vid lasning:
o extra lang tid for lasuppgifter

& uppforstorade texter

o radmarkerare, ev linjal

o papper att halla for distraherande text

o forforstaelse av texter innan ldsning

o muntliga och skriftliga instruktioner

o inspelning av texter pa band

g larobokstexter inspelade pa band

Forslag pa kompenserande atgirder vid skrivning:

o ordbehandling pd datorn, autokorrigering, stavningskontroll
o elektroniska ordlistor

& penna med bittre grepp

Dessutom hade Barbro Fock forslag pd kompenserande atgérder nér
det gillde matematik, klassrumssituationen och Ovriga fragor, samt
trinande atgérder i olika &mnen.

Vad kan foridldrarna gora i hemmet nédr ett barn far inldrningspro-
blem?

Allmént

o Det viktigaste dr att vara just fordldrar och gora allt for att stirka
barnets sjalvfortroende

o Ge mycket berdm och uppmuntran

o Tala Oppet om svérigheterna, prata om att alla ar olika, att en del ar
bra pé vissa saker andra pa nagot annat
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o Tréning hjdlper

o GOr klart for barnet att ni tanker samarbeta med skolpersonalen

o Krav hjilp 1 skolan. Be skolpersonalen tala om vad ni kan gora for
att hjélpa till

& Intressera dig for vad barnet gor i skolan.

o Diskutera och prova olika fritidsintressen och hobbies

Lixor

o Ge barnet en tyst och lugn inldrningsvrd dir papper, penna och
suddgummi alltid finns pé plats

& Bestdm tillsammans regelbunden ldxldsningstid

o Skriv upp det barnet ska arbeta med och pricka av efterhand

o Be lararen gora léx- och ldsplaneringar veckovis

& Erbjud barnet att sitta bredvid som séllskap och att svara pé fragor

o Las laxan sjalv 1 forvég sa att du kan berétta lite vad den gér ut pa

o Erbjud att sjélv 14sa laxan hogt

& Erbjud att forhora laxan

Lisning

& Lés roliga bocker hogt for barnet

o Uppmuntra barnet att ldsa hogt for yngre syskon

o Uppmuntra barnet att lyssna pa talbocker

o Ga tillsammans till biblioteket och lana bocker/talbocker
o Tréna ldsning av ordlistor pa tid

& Anvind datorn for att trina ordavkodning

Skrivning

o Uppmuntra barnet att lira sig tangentbordteknik for att i framtiden
kunna anvinda ordbehandling med stavningskontroll, synonymlexi-
kon och andra finesser

& Trdna alfabetet och dven 1 vilken ordning ljuden kommer i ett ord

o Skriv dagbok tillsammans. Minst tre meningar varje dag.

Ordforstielse

o Titta pd TV tillsammans och prata om vad som sédgs, exempelvis 1
nyhetsprogram

& Lek med ord, exempelvis rimma pé ord och ljud

o Leta ord genom att prata om olika jobb

Matematik

o Trdna matematik 1 vardagen, genom att gora rimlighets- och dver-
slagsberdkningar av sddant som har med vardagen att gora

o Hjalps 4t att rdkna, vdga, mita
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o Diskutera vad saker kostar, ex hyra, mat, kldder, transporter
& Prata med barnets ldrare om hur de 14r ut exempelvis division
o Tréna tidsuppfattning med dygnets timmar, dagar, veckor

o Spela séllskapsspel

& Lek med tirningar

-Forsok ta reda pa hur just ditt barn bast lar sig, genom att se, hora,
kénna eller gora. Ett litteraturtips: Pia Wallenkrans bok Ldr in (War-
nes forlag).

DAMP-konsulent Johanna Bjérk, Agrenska, informerade om SIKA-

materialet, ett samarbetsmaterial for fordldrar och skolan.
-SIKA stir for Samarbete Information Kartliggning Atgird. SIKA

materialet kan anvéndas nir man bedomer att ett barn har koncentra-
tionssvarigheter 1 kombination med motorisk-perceptionell problema-
tik, sa Johanna Bjork.

Huvudsyftet med materialet, som ocksa finns i forskoleversion, &r att
ge skola och fordldrar ett konkret verktyg att samarbeta kring.

-Ett bra samarbete mellan fordldrar och skola leder till elevutveckling,
bl a genom att man kan komma fram till uppgifter som kan ligga till
grund for dtgidrdsprogram. Barnet kénner ocksa att fordldrar och skola
samarbetar kring eventuella problem.

Ansvaret for att samarbetet kommer igang &r skolans. Kartliggningen
av barnets svarigheter i olika situationer blir mer heltickande genom
att den gors av forédldrar och skolpersonal tillsammans.

SIKA-materialet, som i forsta hand tillhandahélles i samband med
utbildning pa Agrenska och rekvireras av skolan, ir ett diskussionsun-
derlag for fordldrar och personal. Det ska sdledes inte ses som under-
lag for diagnos.

-Det dr viktigt att ldkare och psykolog utreder barnets funktionshinder
vilket sedan ligger till grund for de diskussioner SIKA-materialet ini-
tierar.
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Sjukskéterska Ann-Marie Alwin, Agrenska, informerade om aspekter
pa syskonrollen.

-De erfarenheter vi har om syskonrollen grundar sig pa samtal med
syskon pa fler an 200 familjeveckor med fler &n 100 olika diagnoser.

Vissa syskongrupper har visat sig ha storre behov av information,

kunskap och samtal &n andra och det &r, enligt Ann-Marie Alwins

erfarenhet, syskon till barn med

o utvecklingsstorning, exempelvis Prader Willi syndrom, Angelmans
syndrom, Retts syndrom

o beteendestorning, exempelvis autism, Aspergers syndrom, Tourette
syndrom

o avvikande utseende, t ex Aperts syndrom Crouzons syndrom, OI

o allvarliga och/eller progredierande sjukdomar, exempelvis
Spielmeyer-Vogts sjukdom, Duchennes muskeldystrofi

o drftliga diagnoser, exempelvis dystrofia myotonika, Fragile X

Under familjeveckan fir syskonen medicinsk information, uppfoljan-
de samtal, samtal om syskonrollen, stodjande samtal.

-Samtalen berdr ofta omraden som har med hemmet, skolan, fritiden
och framtiden att gora. Allt sker i en trygg miljo dér hela familjen ar
samlad. Samtalen halls i smé aldersindelade grupper med information
som &r saklig och aldersanpassad. Vi har flera samtalstillfdllen och vi
forsoker ordna det sa att alla kdnner sig ”sedda” och bekriftade, sa
Ann-Marie Alwin.

-De behov syskon till funktionshindrade barn har kommer ofta 1
skymundan pé grund av det sjuka barnets behov, eller s ar inte for-
dldrarna alltid medvetna om syskonets behov.

Syskon till barn med funktionshinder har ofta mycket fragor, fun-
deringar och synpunkter, exempelvis:

-Varfor har alltid min sjuka syster rdtt?

-Varfor tar ni alltid min sjuka bror i forsvar?

-Jag forsoker vara sndll, men han dr aldrig sndll!

-Var sitter felet?

-Varfor gar det inte att bota sjukdomen?

-Jag skulle vilja sdlja min bror for en krona!

-Hur kan jag vara till hjdlp?

-Maste vi alltid prata om hennes sjukdom?
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-Hur ska jag forklara hans sjukdom for kompisarna?
-Kan jag ocksd fa sjukdomen?
-Finns det ingen medicin som hjdlper?

Syskonen har ofta svért att fa tid att prata om sina kénslor, eller vill
inte oroa fordldrarna med svara fragor.

-Och det dr manga olika kénslor de har att hantera, exempelvis kérlek,
sorg, omsorg, lojalitet, ansvar, ensamhet, ilska, avund, oréttvisa, tack-
samhet, besvikelse, rddsla, daligt samvete, skuld, skam och ovisshet.

-Ofta far syskonen ett storre ansvar och kdnner ocksa sjélva ett storre
ansvar. Detta giller 1 sdrskilt stor utstrickning om barnet med funk-
tionshindret &r yngre, eller om syskonet utan funktionshinder ar yngre
och sedan véxer forbi sitt syskon. Under familjevistelserna far de moj-
lighet att prata om sina kéanslor, problem och erfarenheter med andra
syskon, utan att kénna att de sviker sitt syskon.

Syskonen kan ha problem med att f4 lugn och avskildhet for att gora
sina ldxor, f4 ha sina egna saker i fred och att ta hem kamrater.

-Dérfor dr det viktigt att syskonens ldrare blir informerad om hem-
situationen och kan ta hénsyn till den, sa Ann-Marie Alwin.

Syskonen fér ibland spela rollen av "forsvarare" eller "forklarare" i
skolan och pé andra stillen 4n hemma. En del blir s k undvikare som
ser till att de inte hamnar i situationer dir de méiste forsvara eller for-
klara.

I skolan méste syskonen vilja mellan att ga ut pa rasterna och kanske
tvingas konfronteras med problemen och forklara eller stanna inne och
undvika kamraterna.

-Inte sdllan &dr de rddda for att jamforas med syskonet och ibland und-
rar de ocksd om de har syndromet eller sjukdomen. Kénner de att de
skédms for sitt syskon kan de fa skuldkénslor for det. Det ar inte ovan-
ligt att man blir retad om man har ett annorlunda syskon.

Det som syskonen ofta upplever som hot kan saledes vara manga olika
saker.

-Forutom svérigheterna att fa ha sina saker ifred och att ldsa laxor utan
att bli storda, upplever manga syskon att de blir oréttvist beskyllda. En
del kdnner ett direkt fysikt hot. De undrar hur starkt syskonet ska bli,
om mamma och pappa alltid kommer att orka halla honom mm.
Ovissheten skapar stress och kanske ocksa egna hilsoproblem.
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Syskonen mér ofta bra av att fa sa mycket kunskap som mojligt om
funktionshindret och om hur framtiden kan komma att se ut.

-De behover dessutom s& mycket stod som mdjligt fran fordldrarna
eller ndgon annan ndra anhorig, exempelvis ndgon av mor-eller farfor-
dldrarna.

De flesta syskon funderar mycket pa hur framtiden kommer att se ut.
Blir de tvungna att alltid ta hand om sitt syskon? Kommer han/hon att
flytta hemifran? Vad hiander nir mamma och pappa dor?

-Det ér da ofta en ldttnad for dem att hora att det finns bra alternativa
boenden dér syskonet far det stod och den hjélp det behover.

Erfarenheter visar emellertid att det ocksé finns positiva sidor med att
vara syskon till barn med funktionshinder.

-De blir ofta mer mogna och ansvarstagande och far kunskap och livs-
perspektiv som andra jimnariga saknar. Manga blir 6dmjuka och far
en storre forstdelse for andra med funktionshinder. Sjélvbilden stirks
och inte sillan blir de mer ambitiésa med det som de tar sig for, sa
Ann-Marie Alwin.

Syskonproblematiken dr ofta likartad oavsett vilket funktionshinder
det sjuka syskonet har. En mer utforlig spegling av syskons funder-
ingar finns samlade i kapitlet Gruppsamtal om syskonrollen i Agrens-
kas Nyhetsbrev nr 115.

Funktioner i och kring munnen

Overtandlikare Anders Ekfeldt och logoped Lotta Sjogreen frdn Mun-
H-Center, informerade om funktioner i och kring munnen.

Mun-H-Center ar ett nationellt, orofacialt (mun och ansikte) kun-
skapscenter for smd och mindre kinda handikappgrupper som er-
bjuder information, utbildning, handledning, konsultation och behand-
ling.

-Munnen var ldnge en lagprioriterad del av kroppen, men detta héller
nu pa att dndras. Och det r inte sd konstigt, eftersom nagra av krop-
pens viktigaste funktioner finns i just munnen.

Exempel pa funktioner i och kring munhélan ar andning, niringsintag,
tal och ickeverbal kommunikation, t ex mimik. Omradet har en myck-
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et komplicerad muskulatur och minsta stérning kan leda till problem.
Idag finns det olika munmotoriska trdningsprogram som i vissa fall
kan forbattra funktionen.

Fordldrarna pé vistelsen fyllde i ett frageformuldr om tandvard, om
barnets funktionshinder, om matsituationen och om dregling.
-Uppgifterna samlas i en databas som sedan blir tillgénglig for for-
dldrar och tandvérdspersonal. Har er tandldkare behov av information
s& be honom eller henne att vinda sig till oss.

De bettavvikelser som kan vara aktuella ar 1 forsta hand taurodon-
tism, d v s storre tdnder och mindre rotter.

-Dessa tdander kan vara svéra att rotfylla och det ar séledes extra vik-
tigt att bibehélla ett gott tandstatus.

Det tycks vara vanligare med att ett eller flera tandanlag saknas och
1 vissa undersdkningar har man funnit en tendens till andra bettfel.

Foréldrarna fick en demonstration av olika typer av tandborstar som
kan underldtta att hilla en bra tandhygien hos barnen och ungdo-
marna.

-Att fa hil i tdnderna &dr egentligen ganska onddigt. Fluorbehandling
och ordentlig rengoring av tinderna en gang/dygn ricker i de flesta
fall for att halla karies borta. Om man har ett barn med funktionshin-
der har man ritt till extra profylaktisk tandvardsbehandling och rétt att
fa trdffa en tandvardsspecialist.

Information fr&n Agrenskas barnteam

Barnen som kommer till Agrenskas familjevistelser, bide barnen med
funktionshindret och syskonen, har under dagarna aktiviteter som fol-
jer ett sarskilt schema dir skola och inomhus-/utomhusaktiviteter
blandas. Det pedagogiska program Agrenskas barnpersonal schema-
lagger tar hinsyn till barnens funktionshinder, individuella styrkor och
svarigheter, intressen mm.

-Infor vistelserna tar tvd stycken ur barnteamet kontakt med foréldrar
och skolpersonal och inhdmtar uppgifter om vart och ett av barnen.
Personalen ldser tillgdnglig information om funktionshindret och infor
vissa veckor far de ocksa kompletterande information genom att tréffa
medicinsk och psykosocial expertis, sidger forskolldrare Marie-Louise
Skoog, Agrenska.
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Utifrén den insamlade informationen bestdms det pedagogiska inne-
hallet och barnens olika aktiviteter under familjevistelsen planeras.
-Det 6vergripande malet &r att frimja sjdlvstindighet, samhdrighet och
delaktighet for barnen med funktionshinder och i det fallet foljer vi
ICF, det nya internationella handikappbegreppet. Det noggranna for-
beredelsearbetet ger bide barnen och Agrenskas personal trygghet
under familjevistelserna, sdger Marie-Louise Skoog.

Mats Ménsson, kurator pd FUB i Goteborg, informerade om lagar som
1 allménhet berdr ménniskor med funktionshinder och om LSS (Lagen
om stod och service till vissa funktionshindrade) i synnerhet.

-Ju mer st6d och hjilp ett barn med funktionshinder behover desto fler
blir kontakterna med personal som pé olika sitt handhar denna hjilp.
Det dr dessutom ofta mycket arbete med att ta reda pd vilken hjilp
som dr mojlig, var man ska soka hjdlpen och kanske sedan ocksa
overklaga avslag. Men sa mycket kan jag séga att det ofta 16nar sig att
overklaga avslag dven om det kan ta véldigt 1dng tid innan man fér
ratt.

Det &r ytterst f4 diagnoser som automatiskt leder till att man far stod
och hjilp fran samhallet, Downs syndrom &r en sddan diagnos.

-Detta beror pé att barn med samma diagnos ofta ér véldigt olika. Vem
kan exempelvis svara pa fragan hur ett barn med autism &r? Vi har
ofta ett stort behov av att etikettera och generalisera och dirmed for-
enkla, tror vi. Men det gér inte att beskriva en person utifran en dia-
gnos, sa Mats Mansson.

Att {2 ett barn med ett funktionshinder dr ingenting man langtar efter.
-Nér vi vintar barn har vi alla stor forhoppningar. Vi ser det kom-
mande barnet som nagonting roligt och livsbejakande. Vi vill se bar-
net vdxa upp, f4 kompisar, borja skolan, utveckla intressen. Vi vill att
det ska gé bra for barnet i skolan, att det ska utveckla ett sjalvstandigt
liv och flytta hemifrén, osv. Pa fragan om man vill ha en pojke eller
flicka svarar de flesta att det spelar ingen roll, bara barnet ar friskt”.
Men ibland blir inte livet som man ténkt sig det och man maste gora
bista mojliga av situationen.
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Man kan diskutera vad som menas med livskvalitet. Att vara vuxen,
ha ett funktionshinder och vara fortidspensiondr som ménga ir, kan
innebéra ett liv med hog livskvalitet.

-Det finns gott om meningsfulla verksamheter som inte har andra syf-
ten dn att var roliga och stimulerande f6r den som utdvar dem. Pengar
till mat, husrum, ndjen, mm, kommer en gang i manaden. Jag har traf-
fat ménga personer med funktionshinder som séger att de har ett vil-
digt bra liv. Dérfor kan man inte séga att ett liv ska vara si eller sa for
att vara bra.

De lagstiftning som tidigare var en sdrlagstiftning for minniskor med
sjukdomar och funktionshinder (Omsorgslagen) r ersatt av lagar som
géller for alla, exempelvis Skollagen, Socialtjanstlagen, Hilso- och
sjukvardslagen, Forvaltningslagen, AFL-lagen om allmén forsdkring.
-Men darutéver finns LSS, Lagen och stdd och service till funktions-
hindrade, som &r en “pluslag” som kom 1994.

Mats Ménsson anser att det i all lagstiftning finns en viss manniskosyn
inbakad.

-P4 1940-talet fick exempelvis fordldrar till barn med svéra handikapp
ingen hjélp och inget vardbidrag. Alternativet till att klara sig helt utan
hjélp var att 1dmna bort barnet till en institution. Det fanns inte ens
skolor for andra &n de som ansdgs "bildbara", trdningsskolan kom
forst 1967.

I borjan pa 1980-talet kom en vidndning och samhéllet dvergick fran
att omyndigforklara personer med svara funktionshinder till att borja
betrakta dem som fullvdrdiga medlemmar.

-Vi fick omsorgslagen 1986, den lag som étta ar senare utvidgades till
LSS. LSS ér en mycket bra lag dir det finns stora mojligheter att indi-
vidualisera olika hjélpinsatser. Det sdgs att lagen dr en rattighetslag,
men jag anser att det snarare dr en mojlighetslag. Tanken med lagen dr
att "den enskilde ska f4 mgjlighet att leva som andra" (5§). Den mal-
sdttningen anser jag ér lagens stora fortjdnst, &ven om man kan disku-
tera vad det innebdr att leva som andra, sa Mats Mansson.

Oavsett om barnet tillhor personkretsen som har ritt till insatser enligt
LSS, eller ej, (se mer om LSS léngre fram) bor forédldrar ldra sig mer
om olika lagars innehall och om forhandlingsteknik.

-Om nagra forédldrar exempelvis anser att deras barn behdver personlig
assistent i skolan, och inte far det, bor de forst och frimst ta reda pa
vad som star i Skollagen om detta stod. Men detta &r inte enkelt gjort.
Lagarna ér inte skrivna sa att man direkt kan se vilka réttigheter man
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har. De dr mer resonerande och dvergripande och dérmed luriga. For
att forsta vilka rittigheter de innehaller maste man l4sa forarbeten till
lagarna och domstolsutslag.

Ett ytterligare problem &r att man &ndrar stédndigt i lagarna och inte
séllan far dessa dndringar ”dominoeffekt”, andra lagar forandras utan
att detta framgér tydligt. Bést dr det om man lyckas skaffa sig en bra
kontaktperson som arbetar med de hir fragorna, t ex ndgon person pa
Forsdkringskassan som man alltid vénder sig till.

Nér man anser sig veta vad lagen séger om personlig assistent i skolan
begéir man mote, elevvardskonferens, med rektor, ldrare, kurator och
annan berdrd personal som har makt att fatta beslut.

-Om inte den person som har rétten att fatta beslut i drendet inte kan
vara med, sa dr det bittre att vinta med motet tills den personen kan
nirvara. Till det motet sedan dr det bra att med sig ett dagord-
ningsforslag. Eftersom ni séllan dr ute efter att ha trevligt pa sddana
hir moéten ér det ocksé viktigt att det utses en protokollforare, sa Mats
Mansson.

Varje beslut om stdd och hjdlp som fattas pa motet bor kopplas till en
namngiven utforare, en person som ansvarar for att insatsen blir av.
-Man bor inte ndja sig med att skolan sdger “att de ska titta ndrmare pa
problemet, undersdka om det finns resurser mm och att man &ter-
kommer”. Krév i sddana fall ett namn pa personen som ska utreda
fragan, samt datum och plats for ett nytt mote. Om skolans ledning
bestimt sig for att avsld begdran ska ni krdva att de har med sig ett
skriftligt avslagsbeslut s att ni kan 6verklaga. Det &r inte alltfor ovan-
ligt att myndighetspersoner hénvisar till “policybeslut” och det kan
man bara géra muntligt. I ett skriftligt avslagsbeslut méste man ange
vilken lag och vilken lagparagraf man stoder sitt beslut pa.

LSS ér till for en sérskild personkrets som delas in i féljande tre grup-
per:

o personer med utvecklingsstorning och personer med autism eller
autismliknande tillstdnd.

o personer med betydande och bestdende begdvningsméssigt funk-
tionshinder efter hjdrnskada i vuxen élder, foranledd av yttre vald eller
kroppslig sjukdom.

o personer som till f6ljd av andra stora och varaktiga funktionshinder,
som uppenbart inte beror pa normalt aldrande, har betydande svérig-
heter i den dagliga livsforingen och omfattande behov av stéd och
service.
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-1 den sista stora gruppen ska alla tre kraven vara uppfyllda for att
man ska komma ifrdga for stéd och hjilp.

I den nya lagen talas om de tio rittigheterna:

& radgivning och annat personligt stod

o personlig assistans

o ledsagarservice

& kontaktperson

o avldsarservice i hemmet

o korttidsvistelse utanfor hemmet

& korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar

& boende i familjehem eller i bostad med sérskild service for barn och
ungdom

& bostad med sérskild service for vuxna eller annat sérskilt anpassad
bostad for vuxna

o daglig verksamhet

Personlig assistent kan man f4 om man har stora funktionshinder. Det
ska bara undantagsvis kosta nigot att i stod och service enligt den
nya lagen.

-Som synes finns det stora mojligheter till stod och hjilp i lagen fran
1994. For att fa tillgdng till olika insatser krévs det att personen tillhor
personkretsen och att man ansdker om stdd och hjélp.

I varje enskilt fall gors en individuell bedomning av sérskilda tjénste-
mén 1 kommunen (LSS-handléggare).

-Som ansdkande forédldrar ska man alltid gora skriftlig ansdkan och
aldrig ndja sig med muntliga beslut. Det ska ocksa vara skriftligt sa att
ni kan dverklaga det om ni inte dr ndjda, sa Mats Mansson.

Alla kommuner har skyldighet att informera om lagen och i de flesta
kommuner finns nu en informationsbroschyr. Om kommunen inte har
broschyren kan den bestillas hos Socialstyrelsen i Stockholm
tel. 08/783 30 03. Enstaka ex ar gratis. Tidskriften INTRA, som ges ut
av stiftelsen Utvecklingsstorda i Fokus, har skrivit mycket om LSS 1
nummer 2/1993. INTRA kan bestillas pa tel 08/690 93 60.

Foreningsdiskussion

Foreningsordforande Mats Svensson, Svenska XXY & Klinefelterfo-
reningen, Stockholm, som sjdlv har Klinefelters syndrom, beréttade
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om sin uppvéxt och de olika problem han haft och har. Dérefter in-

formerade han om Klinefelterféreningen.

-1997 kom jag 1 kontakt med den amerikanska Klinefelterféreningen
via Internet och det var som om en helt ny virld 6ppnade sig. Jag hade
forstatt att jag var ovanlig, men inte varfor och inte att det fanns fler
an jag som hade de hir problemen. En av mina forsta tankar var att
forsoka starta en svensk forening, sa Mats Svensson.

Att fa en diagnos var ett avgérande moment for Mats Svensson. I och
med den bdrjade han forstd sig sjilv battre och kunde beriétta for sin
omgivning om varfor han hade svart med exempelvis koncentrationen.
-Att i borja med testosteronterapi var ocksa en milstolpe, for genom
den fick jag tillgang till ett liv som jag tidigare inte haft. Att kunna ga
upp pa morgonen och fungera nagorlunda och inte bara kdmpa for att
halla sig vaken.

Sommaren 1998 holls den forsta tréffen for att bilda en forening. Fyra
mén med syndromet samt en fordlder, trdffades 1 Stockholm och dis-
kuterade fragan. I april 1999 bildades sedan Svenska XXY och Kline-
felterforeningen.

-Vi ville ha en forening for att béttre kunna sprida information om
Klinefelter syndrom, 47XXY och dess varianter och for att ge stod at
vuxna och familjer med barn med syndromet. Idag har vi ca 50 med-
lemmar vuxna eller familjer med barn med Klinefelters syndrom. Vi
vet att det finns kanske 600-1000 pojkar/ midn diagnosticerade med
syndromet eller 47XXY sa foreningen kan bli mycket storre, sa Mats

Svensson.

Foreningen ar rikstickande och varje arsmote flyttas runt till olika
platser i landet.

-Vi har hitintills varit i Stockholm, Géteborg, Linkdping. Vi arbetar pa
att ta fram en handbok och att sprida informationen om Klinefelters
syndrom bade pa egen hand och genom foreningen Sallsynta Diagno-

SECT.
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Adressen till féreningen ér:

Svenska XXY och Klinefelterforeningen
c/o Mats Svensson

Klackvigen 22

126 39 Hagersten

Tel: 08- 744 34 77

e:mail: 47xxy@telia.com

HAr kan man f& mer information

Socialstyrelsen informationsfoldrar
e-post: sos.order(@special.lagerhus.se

internetadress: www.sos.se/smkh

artiklar ur Lékartidningen

internetadress: www.ronden.se/lt/

(hédr krévs prenumerationsnamn och nummer som
biblioteken kan hjélpa till med)

OMIM- Online Mendelian Inheritance in Man
internetadress:
www3.ncbi.nlm.nih.gov/OMIM/searchomim.html

National Library of Medicin i USA producerar PUB Med som ir en
databas med medicinska artiklar frin vetenskapliga tidskrifter

internetadress: www.nlm.nih.gov

Adresser och telefonnummer ftill foreldsarna

Overlikare Lars Hagenis
Karolinska sjukhuset

171 76 Stockholm

Tel: 08- 517 700 00

Overlikare Stefan Arver
Karolinska sjukhuset
171 76 Stockholm

Tel: 08- 517 700
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Barnlékare Viviann Nordin
Universitetssjukhuset Lund
221 85 Lund

Tel: 046- 17 10 00

Docent Peder Rasmussen

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Logoped Peter Green
Dampkonsulent Johanna Bjork
Sjukskoterska Ann-Marie Alwin
Forskolldrare Marie. Louise Skoog
Agrenska

Box 20 58

436 02 Hovés

Tel: 031- 750 91 00

Utredningspedagog Bertil Lofdahl
Utredningspedagog Barbro Fock
Specialpedagogiska utredningsenheten
Agrenska

Box 2058

436 02 Hovés

Tel: 031- 750 91 59

Kurator Mats Ménsson
Borgmastarevigen 3 A
441 50 Alingsas

Foreningsrepresentant Mats Svensson
Klackvégen 22

126 39 Hégersten

Tel: 08- 744 34 77

Overtandlikare Anders Ekfeldt
Logoped Lotta Sjogreen
Mun-H-Center

Agrenska

Box 2046

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 92 00
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