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Agrenska ér ett nationellt kompetenscentrum fér
sallsynta diagnoser och en unik moétesplats for barn,
ungdomar och vuxna med funktionsnedsattningar,
deras familjer och professionella. Det ar belaget pa
Lilla Amundon soder om Goteborg.

Agrenska ar en idéburen organisation som bedriver flera olika
verksamheter, sasom familje- och vuxenvistelser, korttids- och
sommarverksamhet, personlig assistans samt kurser, utbildningar
och konferenser. Agrenska driver ocksa Informationscentrum for
sallsynta halsotillstdnd som ansvarar for att ta fram och kvalitetssakra
informationstexter till Socialstyrelsens kunskapsdatabas om sallsynta
halsotillstand och sprida information om dessa.

Varje ar arrangeras drygt tjugo vistelser for familjer fran hela
Sverige. Till varje familjevistelse kommer ungefar tio familjer med
barn som har samma sallsynta diagnos, i det har fallet Fragilt X-
syndromet. Under vistelsen far féraldrar, barn med diagnosen
och eventuella syskon ny kunskap, madjlighet att utbyta
erfarenheter och traffa andra i liknande situation.

Foraldraprogrammet innehaller férelasningar och diskussioner
kring aktuella medicinska rén, pedagogiska fragor, psykosociala
aspekter samt det stod samhallet kan erbjuda. Barnens program
ar anpassat efter barnens forutsattningar, maojligheter och behov.
| programmet ingar forskola, skola och fritidsaktiviteter.

Dokumentationen baseras pa faktainnehallet fran forelasningarna och
har skrivits av redaktér Maja Larsson, Agrenska. Innan informationen
blir tillganglig fér allmanheten har varje forelasare faktagranskat
texten. For att illustrera hur det kan vara att leva med syndromet
berattar ett foraldrapar om sina erfarenheter. Familjemedlemmarna
har andra namn i verkligheten.

Dokumentationerna publiceras &ven pa Agrenskas webbplats, dér de
kan laddas ner i pdf-format: agrenska.se
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Genetik vid fragilt K-syndromet

— Genetiska faktorer ar orsaken till att individer med ett
visst syndrom far olika symtom och svarigheter. Men
hur uttalade svarigheterna blir for barnets vardag och
liv paverkas till stor del av omgivningen. Det sager
Britt-Marie Anderlid, som ar dverlakare pa Klinisk
genetik vid Karolinska universitetssjukhuset i Solna,
Stockholm.

| slutet av 1960-talet férstod man att det tillstand som senare fick
namnet fragilt X-syndromet var kopplat till X-kromosomen, da
genetiker vid kromosomanalys fann en specifik férandring pa X-
kromosomens langa arm hos en del pojkar med intellektuell
funktionsnedsattning och autism. Kromosomen sag ut som om den
skulle ga av, darav namnet "fragilt X”, eller "skort X”. | bérjan av 1990-
talet upptackte forskare i vilken gen pa X-kromosomen som
férandringen finns. Denna upptackt gav mdjlighet till en sakrare
diagnostik genom DNA-analys av genen i stallet for kromosomanalys.
| dag anvander alla genetiska laboratorier i Sverige DNA-analys for
att diagnostisera fragilt X-syndromet.

Introduktion till genetiska sjukdomar

Kroppen ar uppbyggd av celler och i varje cellkarna finns hela var
arvsmassa, vart DNA. Varje person far halften av sin arvsmassa fran
sin mamma och halften fran sin pappa. DNA finns i cellkarnan i
kroppens alla celler i form av kromosomer som utgérs av packade
DNA-spiraler. Manniskan har 46 kromosomer (23 kromosompar),
varav ett par ar kdnskromosomerna. Kvinnor har tva X-kromosomer
och man har en X-och en Y-kromosom. Generna, som ar ungefar 20
000 till antalet, utgdr cirka 2 procent av arvsmassan och ar spridda
over kromosomerna. Alla gener, utom de pa X och Y-kromosomerna,
finns i tva kopior, en fran vardera foéraldern.

Genernas byggstenar, nukleotiderna, utgor mallar for hur proteinerna
som kroppen tillverkar ska se ut. Proteinerna behdvs for att cellerna
och manniskokroppen ska fungera. Olika férandringar i generna,
mutationer, kan leda till problem nar proteinerna ska bildas. Om en
gen saknas pa en av kromosomerna (deletion) bildas for lite protein.
Andra typer av mutationer, till exempel ett "stavfel” som uppstatt i
mallen/genen, kan leda till att det bildas ett felaktigt eller forkortat
protein som inte fungerar som det ska, vilket i sin tur leder till olika
typer av symtom.
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Alla manniskor har mutationer och de flesta mutationer sker spontant
och leder inte till sjukdom. En mutation kan ocksa leda till en
forbattrad funktion av genen och till att manniskan utvecklas som art.
— Men ibland sker mutationerna i viktiga regioner i eller nara gener
vilket kan paverka genernas funktion negativt. Det finns sallan nagon
yttre orsak till en mutation utan det sker slumpmassigt, sager Biritt-
Marie Anderlid.

Vanliga typer av mutationer ar deletioner, (férlust av en bit av en
kromosom) punktmutationer (en eller ett fatal nukleotider ar
forandrade) eller duplikationer, (en extra kopia av en bit av
kromosomen).

Genetiska sjukdomar

De avvikelser i arvsmassan som leder till olika symtom brukar delas
in i kromosomavvikelser, monogena sjukdomar och multifaktoriella
sjukdomar.

Kromosomavvikelser ar stora avvikelser som ibland gar att upptacka i
mikroskop. Den vanligaste kromosomavvikelsen ar Downs syndrom,
eller Trisomi 21, som orsakas av en extra kopia av kromosom 21.
Mindre deletioner eller duplikationer kan inte upptackas med vanlig
kromosomanalys, utan kraver metoder med hdgre upplésning som till
exempel array-CGH.

Monogena sjukdomar ar tillstdnd som beror pa férandringar i enskilda
gener. FOr att diagnostisera dessa kravs att hela genen lases genom
sa kallad sekvensering. Fragilt X-syndromet ar ett exempel pa en
monogen sjukdom.

Multifaktoriella (komplexa) sjukdomar ar tillstdnd som har genetiska
faktorer som samverkar med kanda eller okanda livsstilsfaktorer.
Vanliga exempel ar astma, autism, adhd och diabetes.

Genetik vid fragilt X-syndromet

Manga av de proteiner som ar viktiga for hjarnans funktion styrs fran
gener pa X-kromosomen. Man har, som tidigare namnt, en X-
kromosom i varje cell medan kvinnor har tva. Y-kromosomen finns
endast i cellerna hos pojkar, och innehaller information som styr
utvecklingen av ett manligt foster och manlig reproduktion.

— | varje cell kan endast en X-kromosom vara aktiv, och darfér maste
den ena av flickornas X-kromosomer stangas av. Det sker redan tidigt
under fosterstadiet. Denna avstangning sker slumpmassigt vilket i de
allra flesta fall leder till att en flicka har sin mammas X-kromosom
aktiv i halften av sina celler och sin pappas i den andra halften, sager
Britt-Marie Anderlid.
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Det ar ocksa orsaken till att kvinnorna med syndromet generellt ar
lindrigare drabbade &n mannen. De har alltsa en frisk X-kromosom
aktiv i en del av sina celler, medan pojkarna har den férandrade X-
kromosomen aktiv i alla celler. Hos flickor blir ibland den
slumpmassiga aktiveringen av X-kromosomerna skev, vilket da gor
att individen far fler av antingen mammans eller pappans X-
kromosomer som ar aktiva. Detta kan forklara varfér aven flickor
ibland kan ha svarare symtom vid ett X-bundet syndrom. Aven
pojkarnas symtombild varierar fran person till person vilket dels kan
bero pa mutationens storlek eller effekt, dels pa andra arftliga och
omgivande faktorer.

— Vid fragilt X-syndromet sitter forandringen i den allra férsta delen av
genen, vilken inte dversatts till ett protein. Anda ger férandringen
konsekvenser for bararen, sager Britt-Marie Anderlid.

Det beror pa att cellen kanner igen férandringen som nagot felaktigt
och darfor "stanger av” hela genen nar mutationen blivit tillrackligt
stor. Det sker genom en mekanism som heter metylering. Nar genen
stangs av kan inte nagot protein bildas. Genen som ar muterad, alltsa
férandrad, hos personer med fragilt X-syndromet heter FMR1. Den
har den genetiska adressen Xq27, vilket betyder att den sitter langst
ut pa X-kromosomens langa arm, och kodar for proteinet FMRP.
Detta protein ar bland annat viktigt for att signalsystemet i hjarnan ska
fungera.

Mutationen handlar om tre byggstenar i DNA-molekylen — CGG.
Normalt upprepas dessa byggstenar 6-54 ganger i det aktuella
omradet i genen. Vid en mutation upprepas de ett stérre antal ganger.
Denna typ av mutation kallas for trinukleotidexpansion. Nar
upprepningsantalet ar mellan 55 och 200 kallas mutationen fér en
premutation. Barare av denna typ av mutation har oftast inga eller
lindriga symtom, men har risk att fa neurologiska symtom i sen
medelalder. Mutationen blir en sa kallad fullmutation nar
upprepningarna blir fler an 200. Det ar i dessa fall genen helt stangs
av, vilket hindrar bildandet av FMRP-protein. Vid en fullmutation kan
upprepningarna vara manga hundra till antalet.

Premutationer ar instabila

Personer med premutation, det vill sdga ett 6kat antal upprepningar,
men generellt under 200, producerar fortfarande FMRP-protein, men i
mindre mangd an normalt. Det ar darfér som barare av premutationer
oftast har lindriga symtom eller inga alls. Mellansteget mellan DNA
och protein, RNA, finns daremot i 6kad mangd och sannolikt ar det
okningen av RNA som kan ge symtom hos premutationsbarare.
Premutationerna blir ofta storre nar de dverfors till nasta generation,
fran foralder till barnet.
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— Ju stérre premutation en kvinna har, desto storre ar sannolikheten
att hennes barn utvecklar en fullmutation. En premutation som
6verfors fran en man till ett barn blir daremot aldrig en full mutation.
Tidigare ansag man att personer med premutation var helt friska,
men vi vet idag att aven en premutation medfér vissa risker for
symtom. Framfor allt man I6per 6kad risk att drabbas av neurologisk
paverkan. For kvinnor okar sannolikheten bland annat for
tvillinggraviditeter och for tidig menopaus, sager Britt-Marie Anderlid.
En del personer har en blandning av mutationer, dar vissa celler har
premutation och andra fullmutation. Detta kallas for mosaicism.

Arftlighet

Fragilt X-syndromet ar den vanligaste orsaken till nedarvd intellektuell
funktionsnedséattning i Sverige. Det ar viktigt att familjemedlemmar
och slaktingar erbjuds genetisk vagledning och majlighet till testning
for att se om de bar pa anlaget for syndromet. Att géra sadana tester
ar naturligtvis frivilligt. Vid X-kromosombunden nedarvning finns det
férandrade arvsanlaget pa X-kromosomen. Kvinnor ar oftast
symtomfria barare medan mannen har symtom.

Vid fragilt X-syndromet géller fbljande:

* En fullmutation arvs alltid fran modern, som i de flesta fall sjalv ar
frisk. Dottrarna som arver fullmutationen har 50 procents sannolikhet
att drabbas av symtom. Hur svara symtomen blir hos flickor beror
sannolikt pa hur mycket den friska X-kromosomen kan kompensera.
Halften av sbnerna arver den muterade kromosomen och far fragilt X.
Alla pojkar med fullmutation far symtom.

e Soner eller dottrar som arver mammans friska X-kromosom blir
varken sjuka eller anlagsbarare.

* Man med premutation fér éver premutationen till alla sina déttrar.
Ingen av dem far dock en fullmutation. Sénerna far sin Y-kromosom
av pappan och kan darfor inte arva mutationen pa X-kromosomen.
De far alltsa varken syndromet eller blir anlagsbarare.

* En anlagsbarande kvinna har 50 procents sannolikhet att féra genen
med ett 6kat antal CGG-repetitioner vidare till sina barn, antingen
som en premutation eller som en fullmutation. Risken att den arvs
som en fullmutation blir stérre ju fler CGG-repetitioner premutationen
har. Det gar att avgéra om en person har fragilt X-syndromet eller en
premutation genom att analysera hur manga upprepningar av CGG
som finns i genen FMR1. Testet utfors pa ett vanligt blodprov, dar
DNA renas fram fran vita blodkroppar.

© Agrenska 2022, nr 639 8
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Det ar ocksa mojligt att gora fosterdiagnostik. Ett DNA-prov fran
moderkakan som ar taget fran graviditetsvecka 12 analyseras pa
samma satt som blodprovet. Da maste lakaren ange specifikt att man
ska screena for just fragilt X-syndromet. DNA-férandringen syns inte
pa den vanliga typen av fosterdiagnostik med prov fran moderkaka
eller fostervatten, dar man oftast letar efter storre
kromosomforandringar.

| familjer dar syndromet ar kant ar det ocksa mojligt att genomféra
preimplantatorisk genetisk diagnostik, PGD. Det innebar att det
genetiska testet gors pa en enda cell, fran ett tre dagar gammalt
embryo efter provrorsbefruktning. Darefter kan ett embryo som inte
visat sig bara pa mutationen aterfoéras till livmodern.

© Agrenska 2022, nr 639

— Fragilt X-syndromet ar ett ovanligt, arftligt tillstand
som orsakas av en forandring pa en gen som sitter pa
X-kromosomen. Syndromet medfor en intellektuell
funktionsnedsattning i olika grad, ofta i kombination
med autism. Det sager Britt-Marie Anderlid, som aven
forelaste om de medicinska aspekterna av fragilt X-
syndromet.

Omkring 500 personer i Sverige ar diagnostiserade med fragilt X-
syndromet. Det finns sannolikt fler personer som har syndromet men
som inte fatt diagnosen.

Tillstandet ar vanligare hos pojkar @n hos flickor. Omkring en pojke
per 4-5 000 fédda beraknas ha syndromet, medan motsvarande
siffra for flickor ar en per 6—8 000 fédda. Tre procent av alla personer
som har en intellektuell funktionsnedsattning har fragilt X-syndromet.
Tittar man bara pa pojkarna ar den siffran nagot hogre.

En misstanke om att ett barn har fragilt X-syndromet uppstar ofta nar
en utvecklingsforsening konstaterats och det finns pojkar eller man,
till exempel en morbror, med liknande problem i familjen eller slakten.
Ibland kanner lakaren ocksa igen sarskilda utseendemassiga drag
som ar gemensamma for barn med syndromet.

Pojkar och flickor drabbas olika

Den som har fragilt X-syndromet far ofta en intellektuell funktions-
nedsattning och andra psykiska och fysiska symtom av varierande
grad. For pojkar medfér syndromet nastan alltid kognitiva svarigheter
av olika grad, men hos flickor ar den kognitiva paverkan lindrigare. En
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tredjedel av flickorna har lindrig till mattlig intellektuell
funktionsnedsattning, en tredjedel har lindrigare inlarningsproblem
och en tredjedel har inga symtom alls. Bland de psykiska symtomen
ar autistiska symtom mycket vanliga, liksom hyperaktivitet.
Hyperaktivitet ses framfoér allt hos pojkarna, medan mutism (att inte
tala) och angslan/oro ar symtom som ar vanligare hos flickorna.

Neuropsykiatriska symtom

50-70 procent av alla med syndromet har autistiska drag, men inte
sjalvklart en autismdiagnos. De autistiska dragen kan till exempel
vara rutinbundenhet, svarigheter med 6gonkontakt eller stereotypier
som att flaxa med armarna eller bita sig i handerna. Hos flickor kan
autistiska drag vara det enda symtomet.

Adhd och add ar andra vanliga diagnoser bland personer med fragilt
X-syndromet.

Fysiska symtom

Bland de fysiska symtomen férekommer lag muskelspanning (hos de
flesta med diagnosen), férstorade testiklar (hos 80-90 procent), vilket
blir tydligt efter puberteten, évertanjbara leder (60—80 procent),
upprepade 6roninflammationer (45—60 procent) och skelning (30-55
procent). Det finns ocksa utseendemassiga drag som ar
gemensamma fér manga personer som har fragilt X-syndromet. Till
exempel ar det vanligt med stora och nagot utstaende 6ron (50-70
procent), avlangt ansikte (60—80 procent) och ovanligt mjuk och len
hud.

— Den motoriska utvecklingen &r ofta férsenad hos barn med
syndromet, vilket bland annat beror pa den nedsatta
muskelspanningen. Ofta marks det redan hos sma bebisar, som kan
uppfattas som lite slappare i muskulaturen an andra nyfédda, sager
Britt-Marie Anderlid.

Mitralisinsufficiens ar ett godartat hjartfel som inte brukar ge symtom.
Det innebar att klaffen mellan vanster férmak och vanster kammare
inte sluter tatt. Gastroesofageal reflux férekommer ocksa och medfor
en forsamrad funktion i tillslutningen mellan matstrupe och magsack, i
ovre magmunnen. Det gor att magsaft lacker upp i matstrupen vilket
kan orsaka obehag, smarta, krakningar eller luftvagsirritation.
Omkring 5-10 procent av barnen som har fragilt X-syndromet har
ocksa epilepsi.

Aven premutationer kan ge symtom

Ungefar en kvinna per 250 har en premutation i fragilt X-genen
(FMR1). Kvinnor med premutation har en normal utveckling men kan
bli infertila pa grund av att menopausen intraffar betydligt tidigare an
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normalt, ibland fore 40 ars alder. En fjardedel upplever nagon gang
psykiska symtom, som exempelvis depression.

— Jag brukar satta fragetecken kring orsaken till det, eftersom det kan
bero pa annat an att man har en genetisk benagenhet for depression.
Foraldrar till barn med en funktionsnedsattning har ofta en tuffare
vardag an andra, vilket naturligtvis ocksa kan bidra, sager Britt-Marie
Anderlid.

Andra symtom som kan vara kopplade till premutation hos kvinnor ar
hogt blodtryck, fibromyalgi (smartproblematik) och underfunktion eller
overfunktion i skoldkorteln.

Man med premutation

Ungeféar en av 800 man bar pa en premutation for fragilt X-syndromet.
Framfor allt man an med premutation kan som aldre drabbas av olika
neurologiska symtom. Det fragilt X-associerade
tremor/ataxisyndromet FXTAS drabbar framst premutationsbarande
aldre man, men har ocksa beskrivits hos premutationsbarande
kvinnor. Symtomen uppstar efter 50—-60-arsaldern, med okad risk i
takt med stigande alder. Vid FXTAS blir gangen allt samre, och
personen kan drabbas av skakningar vid frivilliga rorelser (sa kallad
intentionstremor). Andra symtom som kan tillkomma ar skakningar i
vila (parkinsonism), bedévningskansla och/eller smarta i benen
(polyneuropati), symtom fran autonoma nervsystemet,
minnessvarigheter, demens och psykiatriska symtom som angest och
depression.

Behandlingsmetoder

Det finns ingen behandling mot grundorsaken till fragilt X-syndromet.
For att minska konsekvenserna av de funktionsnedsattningar som
syndromet medfér behandlas symtomen utifran individens behov.
Ofta ges exempelvis centralstimulerande lakemedel vid adhd.
Personer med fragilt X-syndromet saknar FMR1-proteinet, som bland
annat hammar en glutamatreceptor hos nervcellerna och paverkar
bildningen av andra proteiner. Saknas proteinet uteblir alltsa
hamningen och proteinnivaerna blir for hoga. Det pagar studier dar
man pa medicinsk vag forsoker ersatta proteinets hammande
funktion. En sadan medicin kan inte bota fragilt X-syndromet, men
skulle eventuellt kunna lindra symtomen. Hittills har studierna inte
visat tillracklig effekt.

— Dessutom pagar forsok med att paverka andra receptorer i hjarnan,
vilket skulle kunna ha en positiv effekt for inlarningsférmagan, sager
Britt-Marie Anderlid.

Kliniska prévningar med substanser som stimulerar kroppens GABA-
receptorer har till exempel visat en positiv effekt pa beteende och
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inlarning. Studierna har annu inte lett till nagot fardigt lakemedel.
Forskare forsdker ocksa prova existerande lakemedel eller finna nya
mediciner som paverkar effekten av mutationen som orsakar fragilt X-
syndromet. Existerande mediciner och amnen som testas ar bland
annat metformin, som okar insulinkansligheten och paverkar
kroppens dygnsrytm Topiramat ar en medicin man har bdrjat testa
och som eventuellt kan ge en positiv effekt pa inlarning. Vanligen tas
den fér att motverka epilepsi. Aven betablockerare tros kunna hjélpa
vid dveraktivitet och underlatta inlarning.

Tidigare har man gjort forsdk att behandla symtomen vid fragilt X-
syndromet med folsyra, men det har inte gett nagon effekt.

— Man har aven provat vissa kostbehandlingar. En del personer har
rapporterat att de har lindrat vissa symtom med en férandrad kost,
men det finns inga generella rekommendationer, sager Britt-Marie
Anderlid.

Forskning med sa kallad eyetracking visar att den bristande sociala
kontakten hos barn med fragilt X-syndromet och autism inte beror pa
brist pa intresse for andra, vilket ibland ar fallet vid andra former av
autism. Snarare ar den kopplad till oro och angslighet. Det goér att
atgarder som samtalsterapi kan underlatta den sociala interaktionen
for en del personer med syndromet.

For att stimulera utvecklingen och kompensera for
funktionsnedsattningarna vid fragilt X-syndromet behdvs tidig kontakt
med sjukvard och habilitering. | ett habiliteringsteam ingar olika
specialister med sarskild kunskap om funktionsnedsattningar och
deras effekter pa vardagsliv, halsa och utveckling. Det kan till
exempel vara lakare, logopeder, fysioterapeuter och pedagoger.

— Alla vet i dag att tidiga insatser ar jatteviktiga, och om barnet
behdver hjalp ska det fa det, sager Britt-Marie Anderlid.

Hon tycker att barnets kognitiva férmagor ska utredas noggrant — och
flera ganger om det behdvs.

— Barnen far diagnos mycket tidigare nu an for nagra ar sedan. En del
far sin diagnos i tva—tre-arsaldern, och da ska man absolut géra en
ny utredning infér skolstarten, sager hon.
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Fragor till Britt-Marie Anderiid:
| |

Kan flickor drva en fullmutation fran sin pappa?
— Nej, det har aldrig beskrivits. Daremot finns det mén med
fullmutation vars doéttrar har fatt premutationer.

Kan man gora fosterdiagnostik innan vecka 12 for fragilt X-
syndromet, som man kan med en del andra tillstand?

—Ja, i sa fall ar det PGT som galler — preimplantatorisk genetisk
testning, som man gor pa embryon. Men det forutsatter att man inte
blir gravid spontant, utan genom IVF.

Okar fragilt X-syndromet i befolkningen?

— Nej, det finns inga tecken pa att andelen pre- eller fullmutationer
Okar. Férmodligen bromsas nedarvningen av att de som har stora
fullmutationer sallan far barn, och da férs ju inte mutationerna vidare
till nasta generation.

Allan och Signe &r 15 och 13 ar. De kom till Agrenska med sin
mamma Yvonne och pappa Sune.

Yvonne och Sune har kant varandra nastan hela livet, men blev ett
par forst i tjugofemarsaldern. Yvonne hade da en sexarig dotter,
Kajsa, fran ett tidigare forhallande. Knappt ett ar efter att Yvonne och
Sune flyttade ihop blev Yvonne gravid och varen 2007 féddes Allan.
— Han var en kravande bebis, tyckte jag som hade Kajsa att jamfora
med. Han sov daligt, var standigt otillfredsstalld och ville jamt bli
buren. Det tog flera manader innan jag tog en barnvagnspromenad
utanfér var tomt, det var helt enkelt for jobbigt, sdger Yvonne.

Vid tre manaders alder fick Allan sin forsta 6roninflammation. Sa fort
penicillinkuren var over fick han en ny.

— Han hade konstant éroninflammation i atta manader. Det var
hemskt tufft for bade honom och oss, sager Yvonne.

Nar Allan var ett ar och tva dagar fick han inopererade ror i 6ronen.
Foraldrarna vantade sig en andningspaus.

— Men da drdjde det en manad, sedan fick han
njurbackeninflammation. Han var helt enkelt ofta sjuk, och det var sa
vi tolkade hans beteende: han fick aldrig vara frisk och pigg, utan
hade alltid ont och var ledsen, sager Yvonne.

Hon minns att han krép runt pa barnavdelningen dar han vardades for
njurbackeninflammationen. Da var han strax éver aret.
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— Vi markte ju att han var lite sen i utvecklingen men det var inget
som vi riktigt reagerade pa. Vi tankte nog att det ocksa hade att gora
med att han s& ofta var sjuk, sdger Yvonne.

Neuropsykiatri vid fragiit X-syndromet

— De flesta pojkar med fragilt X-syndromet har en
intellektuell funktionsnedsattning. Ungefar en fjardedel
av alla flickor har en lindrig intellektuell
funktionsnedsattning. Autism och andra
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar ar vanligare
hos personer med fragilt X an hos befolkningen i stort.
Det sager Suzanne Steffenburg som ar
barnpsykiatriker pa Barnneurologi vid Drottning Silvias
barnsjukhus i Goéteborg.

Neuropsykiatriska diagnoser kan nastan aldrig diagnosticeras genom
sa kallade biomarkorer. Det gar inte att ta en bild av hjarnan eller
analysera ett blodprov for att se om en person har autism eller adhd.
— Men om man vet att ett barn har fragilt X-syndromet, sa kan man
vara beredd pa att barnet ocksa kan ha adhd, add eller autism — eller
symtom som ingar i dessa diagnoser, sager Suzanne Steffenburg.

Vanligt med autism

| befolkningen raknar man med att ungefar 1 procent har autism. Det
ar langt vanligare bland personer med fragilt X-syndromet: 25-30
procent har vad man kallar fullt utvecklad autism. Siffran ar hogre,
uppat 35 procent, om man enbart tittar pa de pojkar som ocksa har
intellektuell funktionsnedsattning.

— Langt fler &n sa har autistiska drag. Man ska komma ihag att autism
ar en symtomdiagnos — men lagger ihop symtomen och kommer fram
till att ett barn har, eller inte har autism. Det finns manga som inte helt
uppfyller kriterierna fér diagnos men har tydliga symtom, sager
Suzanne Steffenburg.

Autism beskrevs forsta gangen av lakaren Leo Kanner 1943. Han
beskrev 8 pojkar och 3 flickor med autism.

— Beskrivningen av autism gjorde han bra, men han tog helt fel pa
orsaken. Enligt honom berodde barnens diagnos pa att mammorna till
barnen var kanslokalla éverklasskvinnor. | manga decennier blev
foraldrar anklagade for att vara orsaken till sina barns svarigheter,
sager Suzanne Steffenburg.

Det var forst i slutet av 1900-talet som man bdérjade forsta att
foraldrarnas beteende inte orsakar autism. Idag vet vi att cirka 10
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procent av all autism férklaras av olika genetiska férandringar, som i
fallet med fragilt X-syndromet.

Vad ar autism?

Den kliniska beskrivningen av autism har forandrats genom aren,
men karnan finns kvar. Diagnosen vilar pa tva ben, dar det ena
handlar om social interaktion och det andra om beteende. Generellt
har personer med autism svart for dmsesidig social interaktion och
kommunikation.

— Man kan absolut vara intresserad av kontakt och interaktion, men
inte pa ett sarskilt dmsesidigt satt. Manga har svart for samtal som
ska ga fram och tillbaka och att forsta vad den andre tanker pa eller
har for intentioner, sager Suzanne Steffenburg.

Att anvanda eller lasa av mimik eller dgonkontakt ar ofta svart for
personer med autism, liksom att utveckla relationer i lek.

Den del av diagnosen som handlar om beteende kan till exempel
yttra sig som stereotypt tal, ekotal eller att upprepa vissa rorelser.
Fixeringar och selektivt atande ar ockséa vanligt. Personer med autism
kan vara valdigt fasta vid rutiner och ritualer.

— Ibland kan rutinerna kannas helt meningslésa fér omgivningen, men
for individen som haller pa med dem ar de jatteviktiga, sager
Susanne Steffenburg.

Sensorisk kanslighet ar ocksa ett symtom som kan héra ihop med
autism. Kansligheten kan innebara att man reagerar starkt eller
annorlunda pé sensoriska upplevelser som ljud, ljus eller beréring.
Suzanne Steffenburg poangterar att autism kan yttra sig valdigt olika
hos olika individer, inte minst beroende pa vilken begavning man har i
ovrigt. Autism hos en person som ar normalbegavad och gar i vanlig
grundskola ar inte samma sak som hos nagon med mattlig
intellektuell funktionsnedsattning som gar i sarskola.

— Innan man staller en autismdiagnos ska man alltid gbra en
begavningsbeddmning. Vi kan inte stalla aldersadekvata sociala krav
pa en person som ar sexton ar men som befinner sig pa en trearings
begavningsniva, sager hon.

Autism vid fragilt X-syndromet

Suzanne Steffenburg har traffat manga barn med fragilt X-syndrom
och intellektuell funktionsnedsattning, och kan se vissa gemensamma
drag hos dessa barn. Hennes erfarenhet ar att manga barn och unga
med syndromet har ovanligt svart for gonkontakt.

— De kan sta helt bortvanda samtidigt som de pratar och har svart att
anvanda blickkontakt i det sociala samspelet. Manga har ocksa ekotal
och kan till exempel svara "Mar du?” pa fragan "Hur mar du?”. En
pojke jag traffade sa alltid "God afton, Rapports rubriker” och sa sa
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han rubrikerna fran gardagen. Det var hans satt att kommunicera
med mig.

Andra barn som Suzanne Steffenburg har métt har anvant sa kallat
"cocktailprat” — det kan lata socialt, men bestar i princip av ord och
fraser som barnen har hért och tagit ur sitt sammanhang.

Nar det galler beteenden har Suzanne Steffenburg manga ganger
noterat att barnen med fragilt X och autism inte tycker om fysisk
kontakt. Fixeringar ar ocksa vanligt, som att bita sig i handen.

— Rutiner och ritualer ar valdigt viktiga for dessa barn, och jag
upplever dem som mycket kansliga for férandringar nar det galler till
exempel matratter.

Sist men inte minst finns det nagot som Suzanne Steffenburg tycker
utmarker barnen med fragilt X och autism.

— | beskrivningen av autism star det ingenting om hyperaktivitet eller
Overdrivet tempo, men det tycker jag mig ofta se hos barnen med
fragilt X. De kan ha ett hyperaktivt tempo i allt fran prat till aktiviteter
pa ett satt som kan upplevas som pafrestande for omgivningen, sager
Suzanne Steffenburg.

Adhd

Tidigare studier har visat att ungefar 7 av 10 pojkar med fragilt X-
syndrom har adhd. Diagnosen kannetecknas framfér allt av
svarigheter med koncentration och uthallighet, samt en utpraglad
hyperaktivitet. En del har bade autism och adhd, eller add som ar
samma sak som adhd fast utan hyperaktivitet.

— Jag tycker dock inte alltid att barnen med fragilt X har samma "typ”
av adhd som barn utan syndromet har. Den ar till exempel svarare att
medicinera, aven om det finns de som far det att fungera, sager
Suzanne Steffenburg.

Sjalvdestruktivt beteende och utbrott

En del personer med fragilt X-syndromet utvecklar ett sjalvdestruktivt
beteende. Det kan till exempel handla om att bita sig sjalv.

— Jag far ofta fragor fran barnens omgivning av typen "Varfér gér han
sa har?”. Det ar inte sa latt att svara pa, sager Suzanne Steffenburg.
Beteendet kan handla om kommunikationssvarigheter, men lika
garna om ett biologiskt behov av att fa igang kroppens endorfiner.

— Det kan ocksa handla om att skapa lite spannande
sinnesfornimmelser, eller att séka uppmarksamhet, sager Suzanne
Steffenburg.

Hos personer med autism kan beteendet dessutom bli en
vanemassig rutin som man fastnar i, och slutligen kan bili till en ond
cirkel.
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Manga barn med autism har annorlunda perception. Omgivningen
kan inte rakna med att barnen upplever varlden pa samma satt som
andra. Beroéring kan kannas som smarta for en del barn med autism,
medan andra kan tala hur mycket smarta som helst. Overkanslighet
for intryck och sinnesférnimmelser kan ocksa vara en kalla till utbrott
och utmanande beteende.

For att forsta hur beteendet kan brytas ar det viktigt att analysera
varfor det hander.

— Generellt, och detta vet ni ju redan, ar det viktigt med struktur,
forutsagbarhet, rutiner och sprakforstaelse — samt att inte stélla
overkrav, eftersom det kan leda till olika sorts utmanande beteende
eller helt enkelt utbrott, sager Suzanne Steffenburg.

(-] -
Fragor till Suzanne Steffenbury:
n
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Jag kanner igen mycket av det du pratar om idag, men vart barn
med fragilt X har inte diagnosen autism. Han ar femton ar nu och
har lindrig till mattlig intellektuell funktionsnedsattning. Tycker
du vi ska utreda honom foér autism?

— Det ar en svar fraga. Vad galler prognosen vill jag vara tydlig med
att om man har autism och IF sa ar det framfér allt IF som avgor hur
livet ska bli och vilket stdd man kommer behdva. Samtidigt &r er son
pa vag in i vuxenlivet och han har ratt att bli utredd, sa att alla vet
vilka svarigheter han har och vilken hjalp han kommer att behdva fran
samhallet.

Var son ar nio ar och gjorde en psykologisk utredning nar han
var fyra. Psykologen kunde inte konstatera IF eftersom pojken
hade sa svart att samarbeta. Vad tycker du att vi ska gora?

— "Svart att samarbeta” tolkar jag som en svarighet i sig. Barn gor ofta
vad de kan gora i den aktuella situationen, sarskilt tillsammans med
en nagorlunda duktig psykolog. Man behdéver tolka vad den
svarigheten beror pa, och om det inte gjordes da sa kanske man ska
gora ett nytt forsok.

Varfor tror du inte sa mycket pa adhd-lakemedel for dessa barn?
— Jag sager bara att man inte ska ha en 6vertro pa denna
medicinering. Era barns adhd beror pa en genetisk férandring. Det ar
inte alltid adhd-lakemedel fungerar lika bra hos barn som har fragilt x-
syndromet. De kan absolut minska éveraktiviteten, men for en del
barn blir effekten mest att de férlorar aptiten.
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Nar Allan var tva ar fick han en lillasyster. Foraldrarna bestamde sig
for att vanta med att skola in storebror pa forskolan tills pa hosten,
nar han var narmare tva och ett halvt.

— Vardagen var ett fullstandigt kaos. Vi fick satta upp ett hogt staket
runt hela tomten for annars smet Allan. Nar han hade lart sig att ga
var han valdigt snabb, minns Yvonne.

—Ja, men det drdjde inte lange forran han listade ut hur man fick upp
laset till staketet, paminner Sune.

Nar hésten kom var Yvonne helt slut efter tiden hemma med tva barn
och langtade efter att skola in Allan. Han skulle fa ga femton timmar
per vecka pa forskolan.

— Men det blev kaos aven dar. Ingenting fungerade, han bara skrek
och ville inte vara dar, sager Yvonne.

Hon och Sune hade ett kompispar med ett barn som var jamnarigt
med Allan. Yvonne sag med avund hur den familjen levde.

— De kunde sitta och rulla en boll mellan varandra pa golvet och ha
ett samspel. Jag minns att jag sa garna villa ha det sa, jag med.

Efter ett tag reagerade forskolan pa att Allan inte riktigt hdngde med,
och hade svart med de sociala bitarna. Forskolan tog kontakt med en
barnpsykolog som Allan skulle fa traffa for en psykologutredning.
Yvonne tog sig till psykologen med bada barnen i slaptag. Hon
upplevde traffen som en stor besvikelse.

— Allan hangde inte med i nagonting pa testerna. Men psykologen sa
"han ar sa liten och han har varit sa sjuk”, och sa var det bra med det.

Vardagen rullade pa. Allan hatade férskolan och lamningarna var
hemska. Aven pa forskolan var han rymningsbenagen.

— De fick skaffa speciella las som inte skulle ga att dyrka upp. Men
det tog inte lang tid innan Allan listade ut hur man gjorde. Det var
jobbigt, forstas, men samtidigt blev man lite stolt 6ver vad han klarade
av, sager Sune och ler.
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Neuropsykiatri — praktiskt arbete i vardagen

— Alla barn, och i synnerhet de som har
neuropsykiatriska diagnoser, mar bra av att vardagen
ar meningsfull, begriplig och hanterbar. Det sager
Andreas Svensson som ar specialpedagog och
arbetar med NPF-diagnoser pa Agrenska.

De neuropsykiatriska diagnoserna (NPF) innefattar huvudsakligen
adhd, OCD (tvangstankar och tvangshandlingar),
autismspektrumtillstand och Tourettes syndrom (tics).

— Det har ar diagnoser som gar in i varandra och som kan vara svara
att skilja at, darfor att de bygger pa manskliga funktioner. Darfér kan
alla kdnna igen sig i dem, sager Andreas Svensson.

Adhd, Tourettes syndrom och OCD

Adhd delas in i tre grupper. Den forsta innebar huvudsakligen
utmaningar med uppmarksamhet och koncentration. Variant tva
innebar att personen ar utatagerande, saknar impulskontroll och ar
hyperaktiv. Den tredje varianten, som ocksa ar den vanligaste, ar att
ha en kombination av de tva forsta.

Tourettes syndrom handlar om att ha obetingade tics av olika slag.
Att de ar obetingade betyder att de inte ar inévade. Manga med
Tourettes beskriver det som att de inte kan hindra ticsen. Det gar inte
att lata bli. Vanliga tics ar blinkningar eller att knycka med nacken.

— De hor till de mekaniska ticsen. Nar man hor ordet Tourettes tanker
de flesta pa verbala tics.

— De vanligaste ljudande ticsen som jag stoter pa ar olika slags
halsljud eller nassnytningar. Ljudande tics kan ga Over i verbala tics.
Da ar det vanligt att man upprepar vad nagon sager eller sager ett
och samma ord manga ganger. Det behdver inte vara svordomar eller
fula ord, men det kan vara det, sager Andreas Svensson.

| Tourettes syndrom ingar aven trotssyndrom. Da bryter de
obetingade ticsen mot sociala koder. Man vill fa en reaktion fran
nagon och darfér ar beteendet kopplat till trots.

— Om en person med trotssyndrom har ett odnskat beteende, sag
ifran, men inte hela tiden. Annars kan uppmaningarna att sluta med
ett visst beteende i stallet bli en trigger till att fortsatta, sager Andreas
Svensson.

OCD, eller tvangstankar och tvangshandlingar hanger i hogsta grad

samman med Tourettes syndrom och man har ofta drag av bada.
Den stora skillnaden ar att OCD ofta tar upp hela ens vardag. Till
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skillnad mot Tourettes handlar det ofta om valdigt planerade
handlingar. Manga ganger foljer tvangstankar vissa ménster och
ritualer, till exempel dverdrivet handtvattande eller att en person alltid
maste ata tre stycken av allt.

Hur kan man stoétta nagon med tics eller tvangstankar?

Andreas Svensson berattar att grunden ar att omgivningen fungerar
som modell. Det ar viktigt att ha en 6ppenhet om diagnosen sa den
inte blir till ett stigma. Han forklarar att nar han inte vet hur han ska
boérja, sa utgar han alltid fran sig sjalv.

— Jag funderar pa vilka tics eller tvangstankar jag sjalv har, och det
har vi alla eftersom det ar manskligt. Sedan skriver jag ner dem och
ber barnet att géra detsamma med sina tics eller tvingshandlingar.
Sedan pratar vi om vilka beteenden som inte gor nagot och vilka som
ar jobbiga och staller till det.

Man kan ocksa prata om vilka situationer som utléser
tics/tvanghandlingar. Gar det att anvanda nagra mottics, till exempel
att knappa med fingrarna istallet?

Autism

Autismspektrumtillstand ar ett samlingsnamn for de
funktionsnedsattningar som paverkar personens satt att tanka, vara
och kommunicera med andra manniskor.

Man brukar skilja mellan tre olika omraden som personer inom
autismspektrumet kan ha svarigheter med.

Central koherens handlar om att automatiskt se helheter och
sammanhang snarare an att se delar och detaljer. Manga med autism
bérjar med att uppfatta detaljer och kan misslyckas med att fa ihop en
helhet. Da kan det vara svart att uppfatta hur olika sammanhang
fungerar. Detta har stor betydelse aven fér hur man tolkar sociala
koder.

Bristande mentalisering eller Theory of Mind handlar om att manga
med autism inte automatiskt funderar pa hur andra tanker. Man har
svart for att satta sig in i andras kanslor for stunden och forestalla sig
hur nagot kommer att bli i framtiden.

Perception handlar om hur vi tolkar olika sinnesintryck. Manga med
autism kan reagera starkt pa ljus, ljud, lukt, kansel och smak, till
exempel hur nagot kanns nar det ar varmt eller kallt. Det marks
sarskilt val vid selektivt dtande.

— En person med autism har forstarkta sinnen, darfor brukar jag alltid
bdrja med sinnesintrycken nar jag traffar nagon for forsta gangen. Jag
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vill fa reda pa vilka saker som kan vara besvarande, sager Andreas
Svensson.

KASAM - en kdnsla av sammanhang

For att vi manniskor ska fungera i olika situationer i vardagen kravs
det att vi bryr oss om det som vi lyssnar pa eller sysslar med. Vi
behdver vara intresserade. KASAM star for kdnsla av sammanhang
och ar ett begrepp som gar att applicera pa saval vardagslivet
hemmavid som skolan och arbetsplatsen.

— Det kan till exempel handla om att for att ni ska orka lyssna pa min
forelasning, sa behdver informationen héra till era intresseomraden,
det vill sdga vara meningsfull. Den maste vara pa ratt niva och
darmed vara begriplig, och ni maste ha energi nog for att hela
forelasningen ska vara hanterbar, sdger Andreas Svensson.

Att vardagen och skolan ar meningsfull, begriplig och hanterbar ar
sarskilt viktigt for barn med neuropsykiatriska diagnoser. Andreas
Svensson beréattar att genom att arbeta systematiskt sa kan skolan
och familjen ge barnet en kénsla av sammanhang och darmed
férutsattningar for en fungerande skola och vardag.

— Jag aker ut i skolan och jobbar konkret med pedagogerna for att ta
fram en plan for hur skolan boér fungera for den specifika eleven.

En fungerande vardag

Aven i hemmet &r det bra att bérja tréana pa strategier som kan ge
Oversikt och kontroll éver hur vardagen ska fungera. Mycket handlar
om planering och hur barnet ska kunna hantera tid. Darfor ar det
viktigt att det ar tydligt for barnet vad det ar som hander i specifika
situationer.

— Att uttrycka oss visuellt vinner vi valdigt mycket pa. Om vi till
exempel ritar ett schema varje vecka behdver det vara funktionellt s&
att barnet kanner att det har ar till hjalp for mig. Viktigast av allt ar att
vi vuxna ar férebilder och sjalva anvander schemat eller stédet, sager
Andreas Svensson.

Metoder for att minska brak och utmanande situationer

Andreas Svensson ger sina basta tips fér en lugnare vardag med
mindre brak i en familj med barn som har neuropsykiatriska
svarigheter.

— Detta ar tre metoder som ar tankta att ge maojligheter till samarbete
och som kan hjalpa oss vuxna att behalla lugnet:

Avledning

Prata inte om det som inte fungerar och undvik darigenom att ga in i
konflikter. Om en konflikt &nda uppstar ar det bra att ha nagra
strategier redo for avledning redo. En typ av avledning ar
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overrumplingstaktiker, gor det ovantade, braka inte utan ge berém i
stallet.

Kravanpassning

Titta pa hur en dag ser ut. Gar det att anvanda hjalpmedel for att den
ska bli mer hanterbar? Nar ett barn har svart att sjalv skapa struktur
behovs tydlighet.

Affektreglering

Forsok att som vuxen behalla lugnet.

— Nar det ar som tuffast, tank pa att dina kanslor speglas. Sank
rosten, var lite tyst och tjata inte fér mycket. Bekrafta i stallet barnets
kanslor.

Ytterligare ett tips som Andreas Svensson garna delar med sig av ar
att hjalpa barnet att skapa "nédutgangar”.

— Det ar ibland det forsta jag gér med barn som jag méter. Jag fragar
om de ar sadana som gillar att ga ivag nar det blir fér mycket, och sa
kommer vi tillsammans fram till ett par platser dar det kan vara bra att
gbmma sig en stund. Det kan vara valdigt sként for barnet att veta att
det finns ett eller flera trygga stallen, och fér oss vuxna ar det skont
att inte behdva leta efter barnet sa lange, sager han.

Nodutgangen kan ocksa vara mer symbolisk.

— Om barnet hatar att ga till tandlakaren: erbjud en nédutgang.
Beratta att om det blir alldeles for jobbigt — sag bara till, sa gar vi
darifrdn och satter oss i bilen och lyssnar pa din favoritmusik.
Signalen blir att det varsta som kan handa ar att vi sitter i bilen och
gOr nagot trevligt. Det kan gora det lattare att ndrma sig en svar
situation.

Korgmodellen

Barnpsykologen Ross W Greene har beskrivit en modell for att
hantera jobbiga situationer. Korgmodellen erbjuder tre olika satt att
handskas med konflikter. Det galler att valja en korg och halla sig till
den. Nar barnet till exempel kommer hem fran skolan och bérjar
eftermiddagen med att kasta saker i hela lagenheten kan man vélja
tre alternativ:

A: Nej-korgen. Du markerar med en gang: barnet ska plocka upp allt
som kastades pa golvet. Du vet att det kan goéra situationen varre,
men vill markera att det &r viktigt. Andra dig inte, utan ta konflikten.

B: LOsa, forklara och lara sig-korgen. Férklara varfor det blir jobbigt
med saker i hela huset. Argumentera, diskutera och |6s problemet

tillsammans. Denna metod kraver tid och ork — tillfallet ar inte alltid

det ratta.
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C: Lat det vara-korgen. Slapp situationen, ta inte konflikten, lat det
vara till en annan gang.

— Ibland orkar man ta korg B, ibland ar A det enda rimliga, och ibland
kraver situationen att man valjer korg C. Inget ar samre an nagot
annat. Vi féraldrar gar anda runt med sa mycket daligt samvete — det
kan vara skont att veta att aven de basta psykologerna rader oss att
bara slappa konflikterna ibland, sager Andreas Svensson.

Folj Andreas Svenssons arbete som NPF-konsulent pa Facebook och
Instagram. S6k pa npfkonsulent.

Allan far sin forsta diagnos

Yvonne beskriver det som att hennes son standigt forde ett "inre krig”.
| fyradrsaldern gick han igenom ytterligare en psykologutredning.
Som av en slump fick familjen tréaffa samma psykolog en gang till.
Hon medgav att Allan inte verkade ha hamtat upp sarskilt mycket
sedan sist.

Lanssjukhuset som familjen tillhér hade precis startat ett
smabarnsteam for barn med svarigheter som Allans. | teamet ingick
bland annat lakare, barnpsykolog, specialpedagog och
arbetsterapeut. Psykologen skickade en remiss till smabarnsteamet
och familjen blev snabbt kallad till ett méte med flera av
professionerna.

— Det var ett sa bra upplagg — vi fick beratta om Allan och fick sedan i
princip en lista med bokade tider till Iakare, psykolog och sa vidare,
sager Sune.

Allan fick diagnosen "lindrig utvecklingsstérning”, men inte autism
eller adhd. Yvonne blev férvanad, hon hade sjalv gissat pa autism.

— Sedan fragade nagon i teamet om vi ville géra en genetisk
utredning. Vi svarade nej, for vi forstod inte syftet, eller de férklarade
det inte. Jag tolkade det som att de ville veta vem av oss det kom
fran, och det spelade ju ingen roll fér oss, sager Sune.

Pa grund av sin intellektuella funktionsnedsattning fick Allan bdrja i
sarskola nar det var dags for skolstart. Han hade fatt en resursperson
pa forskolan som foljde med till skolan och allt gick ganska bra. Vid
det har laget hade han kommit igang ordentligt med sitt pratande —
nagot familjen tror har att géra med att resurspersonen var kompetent
inom tecken som stéd och anvande det mycket med Allan.

— Nu har Allan inga svarigheter med att prata, men han kan ibland
anvanda tecken utan att han ens tanker pa det, tror jag. Folk fragar
ibland om han kan teckensprak, men jag tror bara han har lart sig att
prata pa det sattet, sager Sune.
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Sensorisk overkanslighet — hur hjalper vi barnet?

— Manga barn och vuxna med fragilt X-syndromet
upplever en overkanslighet i ett eller flera
sinnessystem. Det kan vara besvarande, men det
finns manga bra atgarder att ta till for att minska
konsekvenserna av overkansligheten. Det sager Britt-
Marie Andersson som ar arbetsterapeut och har
arbetat i 37 ar pa Habiliteringen i Stockholm.

Personer med fragilt X-syndromet har ofta en 6verkanslighet for
sinnesintryck. Det kan handla om syn-, horsel-, lukt- och smakintryck
eller intryck fran kansel och balans. Hur vara sinnen tolkar olika
intryck brukar kallas perception.

Pa 1970-talet utvecklade den amerikanska arbetsterapeuten Jean
Ayres en teori och behandlingsmetod som hon kallade Sensory
Integration. Hon beskrev konsekvenserna av bristande integrering av
olika sinnesintryck. Sensoriken skiftar for alla manniskor, under olika
dagar och vid olika tidpunkter pa dagen.

— Vissa dagar star man ut med det mesta och kanner sig tillfreds,
andra dagar kan man vara trétt och da tolerera mindre stimuli. En
ulltréja kan kdnnas mysig en dag men stickig och obekvam en annan,
sager Britt-Marie Andersson.

Vissa sinnen ar tatt sammankopplade med vara minnen och
erfarenheter. En doft eller smak kan ge oss minnesbilder av saker,
platser eller situationer som intraffat. Det kan vara bade positiva och
negativa upplevelser.

Autonoma nervsystemet

Kroppens autonoma nervsystem styr de funktioner i kroppen som inte
kontrolleras av viljan. Det ser till exempel till att vi andas, att hjartat
slar och att tarmarna fungerar som de ska. Systemet delas in i tva
delar: det sympatiska och det parasympatiska systemet.

— Det sympatiska systemet styr de funktioner som trader i kraft nar vi
blir radda eller stressade. Flykt eller kamp ar tva grundinstinkter som
kan triggas nar det sympatiska systemet slar pa, sager Britt-Marie
Andersson.

Det parasympatiska systemet har en genomgaende lugnande effekt
och gor oss avspanda och trotta. Barn som ar oroliga eller
hyperaktiva kan behdva stimulera parasympatikusaktiviteten.

© Agrenska 2022, nr 639 24



Fragilt X-syndromet

Perceptuell 6verkanslighet

Overkanslighet i olika sinnesomraden kan férekomma hos bade
personer med fragilt X-syndromet och andra. Kansligheten yttrar sig
pa manga olika satt. Gravitationsosékerhet medfor att
lagesforandringar upplevs som mycket obehagliga. Detta beror pa att
en del av balanssystemet i innerérat har svart att tolka
gravitationskraften. En person med gravitationsosakerhet far en
reaktion fran det sympatiska nervsystemet vid lagesférandringar.
Upplevelsen av att exempelvis komma upp pa en lag hojd, eller att
luta at sidan, medfér en stark obehagskansla. Det gor ofta att
personen far ett forsiktigt och lite stelt rérelsemdonster.

— Det som hjalper vid en sadan tolkningssvarighet ar att under mycket
trygga omstandigheter utsatta sig for sinnesintrycket lite i taget, inom
granserna for vad man tolererar. Successivt vanjer man sig och lar
sig att tolerera mer. Risken ar annars stor att man blir valdigt
begransad i vardagen, sager Britt-Marie Andersson.

Overkénslighet fér rérelse innebar att man latt blir yr av rérelse. En
del personer mar latt illa, exempelvis nar de aker bil eller snurrar runt.
Ett satt att kompensera for rérelsedverkansligheten ar att anvanda
synen aktivt — det kan hjalpa att titta ut genom fénstret for att kroppen
ska "hanga med” pa vad som hander. Om det ar obehagligt att gunga
kan det hjalpa att bérja gunga langsamt med fétterna kvar i marken.
Personen kan da sjalv kontrollera hur mycket gungning som hen
utsatts for.

Manga foraldrar till barn med fragilt X-syndromet beskriver att barnen
har en taktil dverkanslighet. Det innebar att de ar kansliga

och visar obehag for plétslig och ovantad beréring.

— Det kan till exempel upplevas obehagligt om nagon kommer
bakifran och lagger handen pa ens axel. Det kan ske i all valmening
men kan bli obehagligt och skrammande fér en person med dessa
svarigheter, sager Britt-Marie Andersson.

Reaktionen fran det sympatiska nervsystemet kan bli dverraskande
och kraftfull. For personer med taktil 6verkanslighet hander detta i
manga situationer i vardagen och stéller ofta till det eftersom
forsvarsreaktionen kan bli att sla till den eller det man uppfattar som
ett hot.

Taktil 6verkanslighet medfor ofta problem i vardagssituationer, ill
exempel nar personen ska duscha, klippa naglarna eller kamma
haret.

— Vi kan aldrig saga till personen med Overkanslighet att det "inte gor
ont” att gora dessa saker. Det kan upplevas som smartsamt for
honom eller henne.
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Vad gar det att gora at svarigheterna?

Det ar viktigt att vara uppmarksam pa vad barnet eller den vuxna
upplever som problematiskt, och vad som kan géras at det. Nyckeln
ar att hitta vad som lugnar.

— Vissa blir hjélpta av att halla nadgon i handen, ett fast tryck i
handflatan kan kannas tryggt. For andra kanns det bra att ha pa sig
en bollvast eller ett tungt tdcke. Sddana hjalpmedel ger ett fast djupt
tryck mot kroppen, vilket ger en lugnande effekt. Det djupa trycket har
genomgaende en lugnande effekt pa sensorisk dverkanslighet inom
alla perceptionsomraden, sager Britt-Marie Andersson.

For att fa hjalp att bedéma om svarigheterna beror pa sensorisk
problematik eller inte kan bedémningsinstrumentet Sensory
Processing Measure, SPM, anvandas. En arbetsterapeut med
utbildning inom detta omrade kan hjalpa till med bedémningen.

Sensory diet — ”sinnesdiet”

Sensory diet ar en metod for att identifiera dverkanslighet for
sinnesintryck och reglera vakenhetsgraden. Rent praktiskt innebar
det en anpassning av barnets uppgifter och/eller miljé. Sinnesdieten
kan till exempel anvandas for att battre hantera férandringar eller
Overgangar mellan olika aktiviteter.

— Ofta vet barnen inte sjalva varfor just en viss situation kan upplevas
som besvarlig, det bara blir sa, sager Britt-Marie Andersson.

Metoder att anvanda sig av ar exempelvis djupt tryck, muskel- och
ledarbete, munmotorisk stimulans (till exempel att suga eller tugga pa
nagot) och olika former av rérelseaktiviteter, som att gunga.

Exempel pa uppiggande sinnesdiet:
e Berdring: Smarta, kyla, latt berdring, snabb vibration, att
tugga.
e Rodrelse: Att hoppa och studsa. Snabb, oregelbunden rérelse.
e Hoérsel: Hoga ljud, snabb musik med ojamn puls.
e Syn: Starkt ljus, kontraster, naturligt ljus.
e Lukt: Bittra, kryddiga dofter.
e Smak: Sura, skarpa, beska och kryddiga smaker.

Exempel pa lugnande sinnesdiet:
e Berdring: Djupt tryck, ledkompression, mjuk vibration, att
suga.
e Roérelse: Langsam, rytmisk.
e Horsel: Lugna ljud med vilsam takt och rytmisk, jamn puls.
e Syn: Dampad belysning.
e Lukt: Sota dofter, som vanilj eller lavendel.
e Smak: S6ta smaker.
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— Det géller att komma fram till vad varje barn behdéver, och vad som
fungerar bra for just honom eller henne. Din egen rést har du alltid
med dig — det kan vara bra att tinka pa, sager Britt-Marie Andersson.
Om barnet ar hyperaktivt eller upprort kan personer i omgivningen
sjalva forsdka vara lugna, tala langsamt och lagmalt, och andas lugnt.
Det hjalper barnet att komma ner i varv igen. Att forsdka dverrdsta
nagon far oftast motsatt effekt.

Alert program — ett satt att ta reda pa vad som fungerar

Alert program ar ytterligare en metod baserad pa Sensory Integration
som anvands for att kartlagga sensorisk problematik. Den fungerar
bast for personer som sjalva behodver ett verktyg och egen kunskap
om hur deras nervsystem fungerar och varfér de tolkar sinnesintryck
annorlunda. Med hjalp av Alert program lagger en terapeut upp en
plan for individen dar hen far verktyg for att hitta lugnande alternativt
uppiggande aktiviteter for att kunna hantera vardagen sa bra som
mojligt.

Signe och Allan far diagnosen fragilt X

Nar Allan hade borjat skolan kom ett nytt bakslag — nu med Signes
forskola som bdérjade flagga for att nagot inte riktigt stamde.

— De reagerade framst pa det sociala samspelet. Hon kunde sitta och
prata om spaghetti hur lange som helst men hon kunde inte fora ett
samtal.

Nar Signe skulle bdrja forskoleklass sammanfattade forskolan sina
tankar om hennes sociala begransningar — men Yvonne och Sune
menar att skolan inte ens laste papperet.

— Det blev en urdalig 6vergang till skolan och vi markte snabbt att det
var manga saker som hon inte klarade av. Hon hade jattesvart att lara
sig lasa. Det larde hon sig inte forran i trean nar hon fick hjalp av en
specialpedagog, sager Sune.

| tvaan foreslog skollakaren att Signe skulle genomga en
psykologutredning, aven hon.

— Vi vantade och véantade i Over ett ar pa den dar utredningen, tills jag
till slut klampade in pa rektorns kontor och sa att utredningen maste
starta nasta vecka. Och det gjorde den, sager Yvonne.

Signe fick diagnosen lindrig intellektuell funktionsnedsattning. Da
tyckte skollakaren att familjen borde goéra en genetisk utredning pa
grund av familjehistoriken. Allan och Signe var da 13 och 11 ar.

— Vi satt dar pa Klinisk genetik, hésten 2019, och fick diagnosen
fragilt X-syndrom och en lista dver symtom. Det var som om alla
pusselbitar foll pa plats. Bade Signe och Allan var éronbarn, Signe
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skelar. Bada har intellektuell funktionsnedsattning. Allan var sen med
bade tal och motorik. Jag kédnde nastan "jaha”, sdger Yvonne.

Sune haller med.

— Det blev liksom nagot att ta pa, en anledning, sager han.

Eftersom hela familjen testades fick Yvonne veta att hon bar pa en
premutation.

— Det var jobbigt for mig. Eftersom jag har ett friskt barn sedan
tidigare har bade jag och alla andra tankt att detta maste komma fran
Sune. Och sa var det inte sa. Samtidigt har jag tankt sa mycket pa
om det var ndgot som hande under graviditeterna eller
forlossningarna, och fick svart pa vitt att det inte var sa. Jag kunde
inte gjort ndgot annorlunda, sager hon.

— Hos barn med intellektuell funktionsnedsattning ar
spraksvarigheter ofta en del av symtombilden. Med
hjalp av olika hjalpmedel och strategier kan man vidga
kommunikationsmgjligheterna.

Det sager arbetsterapeuten Gunnel lvarsson som
arbetar pa DART Kommunikations- och
dataresurscenter for personer med
funktionsnedsattning i Goteborg.

DART éar en verksamhet vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset i
Goteborg, som arbetar med att hjalpa personer med
kommunikationssvarigheter att hitta ratt metod och hjalpmedel for att
underlatta kommunikationen. De arbetar ocksa med utbildning,
utveckling och forskning inom omradet. Utgangspunkten ar alla
manniskors ratt till kommunikation, vilken bland annat finns beskriven
i tva av FN:s konventioner: barnkonventionen och konventionen om
rattigheter for personer med funktionsnedsattning.

Vad ar kommunikation?

Kommunikation ar allt som nagon gor eller sdger och som nagon
annan reagerar pa. Det finns manga olika satt att kommunicera,
exempelvis genom tal, gester, mimik, teckensprak,
kroppskommunikation, skrift och bilder. Allt utbyte av information
mellan manniskor, medveten eller omedveten, ar kommunikation. Vi
kommunicerar for att fa narhet, for att fa behov uppfylida, for att vara
delaktiga och lara oss saker, och for att bygga sociala kontakter med
omgivningen. Barn kan visa att de vill kommunicera pa manga sétt,
ofta genom att peka, titta eller hamta nagot eller nagon.
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Var anvandning av spraket kan delas upp i tre delar: formagan att
forsta, formagan att uttrycka sig och férmagan att anvanda det inre
spraket for att reflektera, planera och strukturera. En del personer har
|att att tala men svarare med att processa vad andra sager. Andra
forstar bra, men har sjalva svart att uttrycka sig sa att omgivningen
forstar. Det ar ocksa vanligt att personer med
kommunikationssvarigheter har problem med alla tre delar.

Kommunikation hos personer med funktionsnedsattning

Barn med fragilt X-syndromet har oftast kommunikationssvarigheter i
nagon grad, men svarigheterna och styrkorna ser olika ut fran person
till person. Nagra anvander tal, andra tecken och bilder eller en
kombination av dessa. Darfor maste ocksa stodet anpassas
individuellt. Nar barn saknar konventionella satt att kommunicera p3,
som tal eller teckensprak, kraver det mer av omgivningen. Det ar
viktigt att manniskor runt barnet samarbetar och anstranger sig for att
forsta barnet. Pa sa satt kan man utveckla barnets majligheter att
gora sig forstadd.

AKK som stod

AKK ar en férkortning for Alternativ, Kompletterande Kommunikation.
Det finns olika varianter av AKK for alla som har behov av ett
alternativt satt att uttrycka sig eller ta till sig information. Det ar
omgivningen som har ansvar for att metoderna och redskapen
fungerar fér personen som behdver stdd i sin
kommunikationsutveckling. Kommunikationshjalpmedel syftar till att
forstarka, utvidga, utveckla och underlatta kommunikationen.

Habiliteringar i hela landet erbjuder kursen AKKtiv, som ar en
introduktionskurs till AKK for foraldrar och andra i barnets omgivning.
Numera finns ocksa kursen KomPis, som riktar sig till skola och
forskola.

Aven den som kommunicerar med tal kan ha nytta av ett alternativt
kommunikationssatt. Det finns ingen risk att talet hdAmmas bara for att
barnet lar sig att kommunicera pa andra satt — forskningen visar
tvartom att talutvecklingen forstarks om den far stod av andra typer
av kommunikation.

— Det ar jattebra att prova manga olika vagar nar det galler
kommunikation. Detta forvirrar inte barnet vilket en del féraldrar ibland
ar radda for — tvartom! Att presentera flera alternativ innebar att
barnets palett av méjligheter blir stérre, sager Gunnel lvarsson.

Forutom bilder, tecken, symboler, samtalskartor,

kommunikationsapparater och datorer finns idag ocksa appar som
kan anvandas som stdd i kommunikationen. De digitala I6sningarna
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skapar magjlighet till mycket stérre och bredare
kommunikationsunderlag an vad de analoga metoderna tidigare
erbjudit. Kommunikationsstodet anpassas alltid efter barnets alder.
Det galler bade innehallet och vilken metod som anvands. En
tonaring behover fler och andra typer av ord eller bilder an ett litet
barn behover.

— Det ar ocksa viktigt att ge barnen samma majligheter som andra att
inte halla med sin omgivning. Barnet behover inte bara fa maojlighet
att valja mellan olika aktiviteter, till exempel, utan ocksa kunna
uttrycka “jag kanner inte for nagot av det dar just nu”. En tonaring
kanske behdver lagga till nagra svordomar i sin samtalskarta for att
ha majlighet att uttrycka sig pa samma satt som syskonen gor, sager
Gunnel lvarsson.

Samspel vid kommunikations- och/eller kognitionssvarigheter
Det ar viktigt att omgivningen forvantar sig kommunikation fran alla
barn, oavsett barnets intellektuella niva. Alla manniskor har behov av
att uttrycka sig.

— Du som kommunicerar med ett barn som har en intellektuell
funktionsnedsattning maste vara beredd pa att vanta in svaret langre
an du kanske gor i samtal med andra. Stall en fraga, visa att du
forvantar dig ett svar, och ha tdlamod. Det ar inte ovanligt att svaret
kommer efter tjugo sekunder eller mer, sdger Gunnel lvarsson.

Ett klassiskt scenario ar att personer i omgivningen pratar mest
sjalva, och svarar pa sina egna fragor i stallet for att vanta in barnet.
Nar det galler barn som inte pratar eller kommunicerar sa mycket
sjalva finns det alltid en risk att personer i omgivningen kommunicerar
mindre med honom eller henne, och dessutom blir mer styrande och
dominanta. Samspelet stannar upp och man har svart att moétas i
gemensamma samtalsamnen. Ofta behdver omgivningen alltsa
fundera pa, och eventuellt férandra, sitt eget satt att kommunicera for
att underlatta for personen som har kommunikationssvarigheter.

Det ar bra att vidga sin syn pa vad kommunikation ar. Ett komihag for
en responsiv kommunikationsstil kan se ut sahar:

1. Titta och lyssna: Se vad barnet gor och intresserar sig for. Var
uppmarksam pa hens signaler.

2. Vénta och férvénta: Visa att du vantar dig ett svar eller en reaktion,
och ge barnet tid att uttrycka vad hen tycker ar intressant eller roligt.
Att vanta lite langre an vad man férst tror behévs ar ofta nyckeln for
att fa till en kommunikation.
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3. Tolka och bekréfta: Tolka och bekrafta vad personen gor, inte bara
vad den sager eller tecknar. Kommentera vad du ser, till exempel "ah,
du leker med bilen” eller "spanar du efter katten nu?”.

Denna metod kallas for att “uggla”. En annan metod ar att "rava”. Det
innebar att man arrangerar en situation som man tror att barnet
kommer reagera pa, och darefter foljer steg 2 och 3. Situationen
behdver inte vara avancerad, det kan till exempel vara att visa en bild
pa nagot man vet att barnet kanner igen.

Omgivningen maste agera modell

For att barnet ska forsta vad tecken, bildkartor och olika
kommunikationshjalpmedel ska anvandas till behéver omgivningen
agera modell. Modell ar den vuxna genom att sjalv anvanda samma
kommunikationssatt som barnet, exempelvis att peka pa bilder.

— Som samtalspartner vid pek-prat pekar du pa bilderna till
huvudorden i meningen, och pratar samtidigt i hela meningar. Syftet
ar att tala till barnet pa barnets satt, det okar forstaelsen. Metoden
saktar ocksa ner taltempot, reducerar mangden ord och erbjuder
barnet mojligheter att sjalv anvanda bilderna fér att kommunicera,
sager Gunnel lvarsson.

Pa bildstod.se finns gratis bildstod att ladda ned — bade fardiga
kartor och tusentals enstaka bilder som gar att satta ihop till egna
bocker, kartor eller haften.

Scheman och samtalskartor som anvands tillsammans utgar ifran de
aktiviteter som ar aktuella for en person i en viss situation. De finns
for att ge barnet mgjlighet att kommunicera och samspela i
aktiviteten, och for att ge stéd for minnet.

— Om inte omgivningen férvantar sig kommunikation fran en person,
eller inte fangar upp de signaler personen férsdker ge, okar risken for
frustration hos barnet. Ofta misstolkar vi aggression och utbrott som
"trots”, nar det handlar om frustration dver att inte kunna gora sig
forstadd. Utmanande beteende beror till stor del pa att personen inte
har ett fungerande kommunikationsstdd, sdger Gunnel lvarsson.

Manga barn har nytta av tecken som stéd — TAKK. Tecknen som
anvands ar hamtade fran teckenspraket. De betydelsebarande orden
tecknas med handerna samtidigt som du talar. Fordelen med tecken
ar att de inte kraver nagon utrustning. Nackdelen ar att manga inte
kan tecken, sa antalet personer man kan kommunicera med riskerar
att bli begransat.

Ett kommunikationspass anvands for att en person ska kunna

introducera sig sjalv och sitt kommunikationssatt fér omgivningen. Ett
sadant pass kan finnas i pappersform och/eller i en app, och hjalper
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omgivningen att blir bra kommunikationspartners genom att det
beskriver vem en person ar och hur hen kommunicerar.

— Ofta blir kommunikationspasset en bra gemensam sak att prata om
i motet med nya personer. Passet ska alltid finnas med och gor att
personen det handlar om snabbare kan lara kdnna nya personer och
fa ett battre och mer konsekvent bemaétande, sager Gunnel Ivarsson.

Det finns ocksa nagot som kallas reda ut-héfte. Det ar en
kommunikationsbok som ger stdd fér att med hjalp av bilder kunna
reda ut ett missférstand. Det ger stdd till verbala fragor, struktur i
utfragningen och stdd for att barnet ska kunna svara. En
samtalsmatta ar en metod som maijliggor for en person att uttrycka
sin asikt. Den ar inte personlig utan anvands tillsammans med
befintliga kommunikationssatt.

— Denna metod ar till exempel bra att anvanda i skolan, for att
diskutera vad som varit bra eller mindre bra under dagen. Den som
anvander den ska forst ga en kurs for att lara sig att halla fragorna
neutrala och fria fran varderingar. Sadana kurser ges pa flera platser i
landet.

Pa samma vis som det finns manga satt att hjalpa barnet att prata,
finns det metoder som hjalper barnet att skriva och lasa. | dag finns
ljudande tangentbord, ordprediktion och skrivprogram for dator eller
lasplatta med bildstdd. En del barn uppskattar funktionen
"meningsstartare”.

— Hjalpen handlar om att komma igang och fa fart pa sitt skrivande.
Barnet ska inte behdva lagga en massa energi pa att stava ratt eller
pabodrja en mening — fokus ska vara pa innehallet, berattandet och
tankandet, sager Gunnel Ivarsson.

Barn som har svart att skriva med papper och penna ska aldrig
tvingas gora det.

Fragilt X-syndromet yttrar sig pa olika satt hos olika individer.
Behoven av stottning i den kommunikativa utvecklingen varierar
darfér, och maste anpassas utifran varje individ och situation.

— GI6m inte att alla barn behdver kunna uttrycka sig brett: inleda och
avsluta samtal, fraga saker, protestera, formedla humor och skoj och
tala om ifall nagot blivit missforstatt, sdger Gunnel lvarsson.

Viktigt med tidigt stod

Det finns manga fordelar med att redan tidigt satta in stddinsatser for
kommunikation. Nar barnet far hjalp att uttrycka sig kan frustration
och problemskapande beteende minska. Alla manniskor kan
utvecklas i sin kommunikation — hur mycket beror bland annat pa hur
bra stdd personen far fran sin omgivning. For att AKK ska fungera
behdvs insatser och stod fran foraldrarna och skola, habilitering och
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andra berérda. Det underlattar om alla i omgivningen ar engagerade
och samarbetar.

Flera studier har visat hur viktigt det ar med tidigt stod till barn med
kommunikationssvarigheter. Har finns lankar till nagra bra rapporter.

Tidiga kommunikations- och sprakinsatser till férskolebarn:
habiliteringisverige.se/arkiv/iebh_report/tidiga-kommunikations-
och-sprakinsatser-till-forskolan-rev-2014

Metoder for att stimulera sprak och kommunikation hos barn,
ungdomar och vuxna inom habiliteringen
habiliteringisverige.se/arkiv/iebh_report/metoder-for-att-
stimulera-sprak-och-kommunikation-hos-barn-ungdomar-och-
vuxna-inom-habiliteringen-2015

Att forebygga och minska utmanande beteende i LSS-verksamhet:
socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-
dokument/artikelkatalog/kunskapsstod/2015-12-3.pdf

Har hittar du appar och andra hjalpmedel

Det finns manga webbplatser, forum och facebookgrupper som
skriver om och diskuterar appar som hjalpmedel. Men det kan vara
svart att hitta ratt. Darfor finns projektet Appar fér kommunikation som
samlar appar och styrsatt for smarta telefoner och surfplattor i ett
forum pa internet: appsok.regionstockholm.se

Ett projekt pa DART, Kom Hit — Kommunikationsstod i
vardsituationer, kom-hit.se har som syfte att tillgodose barnets ratt till
kommunikation enligt FN:s konventioner. Genom projektet vill DART
bidra till 6kad aktivitet och delaktighet for barnet under vardvistelse
eller tandvardande behandling.

DART kan kontaktas via dart.su@vgregion.se, pa telefon:
031-342 08 01, eller via webbplatsen vgregion.se/ov/dart.

Har kan man fa information och tillgang till AKK-hjalpmedel:

e Logoped eller pedagog pa habiliteringen kan vara en forsta
kontakt.

o DART lagger ut en del symbol- och bildkartor pa webben. Dar
finns ocksa mer information om bra appar for kommunikation.

e SPSM (Specialpedagogiska skolmyndigheten), hjalper skolor
att utforma stod till barn med sarskilda behov: spsm.se.

e Hjalpmedelscentralen.

e Datatek eller bibliotek.
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Agrenskas nedagogiska erfarenheter

© Agrenska 2022, nr 639

Barnteamet pa Agrenska har bred kompetens och stor
erfarenhet av barn med olika diagnoser, daribland
fragilt X-syndromet. Under vistelsen pa Agrenska har
barnen ett eget anpassat program, med aktiviteter som
ska bidra till att starka deras delaktighet och
sjalvkansla. Barnteamet ar noga med att anpassa
innehallet sa att dagens aktiviteter blir optimala for
varje barn.

Barn som har fragilt X-syndromet har olika kombinationer av symtom
som férekommer i varierande svarighetsgrad. Dessa leder i sin tur till
olika funktionsnedsattningar. Det ar darfor viktigt att alltid se varje
individs behov. Med detta som utgangspunkt har veckans program for
barnen och ungdomarna utformats.

— Aven om en del symtom och behov férenar personer med samma
diagnos ar alla forstas ocksa sina egna individer med sina egna
personligheter. Det utgér vi fran vid alla méten har pa Agrenska,
sager Bodil Mollstedt som &r specialpedagog och arbetar i Agrenskas
barnteam.

Infér en familjevistelse laser personalen i barnteamet in medicinsk
information, dokumentation fran tidigare vistelser och samtalar ocksa
med foraldrar om barnen med diagnos. De far ocksa information fran
barnens skolor. Darefter skraddarsys veckans aktiviteter med barnen.
Aven syskonen far ett eget program.

— En framgangsfaktor nar man arbetar med barn med sallsynta
diagnoser ar specifik kunskap om diagnosen och barnen. Ju mer
kunskap vi pedagoger har, desto battre kan vi méta individens
forutsattningar, sager Bodil Mollstedt.

Delaktighet

Ett 6vergripande mal for familjevistelsen pa Agrenska ar att barnen
ska kanna sig delaktiga. Detta utgar ifran ICF, Internationell
klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och hélsa, som ar
WHO:s begreppsram for att beskriva halsa och funktionsnedsattning.
Modellen tar hansyn till kroppsliga, personliga och omgivande
faktorer och deras dynamiska samspel. De ar alla lika viktiga for
mdjligheterna att genomféra olika aktiviteter och fér hur delaktig en
person kan kanna sig. Eftersom en funktionsnedsattning ofta ar
bestaende, blir de omgivande faktorerna (och anpassningen av dem),
mycket viktiga.
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Genom aren har Agrenska métt manga barn med fragilt X-syndrom.
En del har gatt i sarskola, andra i vanlig grundskola, och nagra har
gatt i forskola. Agrenskas erfarenheter ar att nagra saker som
fungerar bra fér barnen ar att kommunicera med vuxna, goéra
praktiska skolmoment efter tydliga instruktioner och leka for sig
sjalva. Saker som manga har svart med ar fri lek utan vuxen i
narheten, att vanta pa sin tur och att stalla om nar nagot inte blir som
man tankt sig.

Flera av barnens skolor har genom aren tipsat om konkreta
anpassningar som gjort vardagen lattare. Flera av barnen har haft
extra vuxenstdd i sociala situationer, de har anvant bildstdéd och
erbjudits extra mycket forberedelse infér nya aktiviteter. En skola
ordnade sa att barnet med fragilt X fick komma pa speciella
idrottslektioner dar hon i sin egen takt fick trdna pa det resten av
gruppen skulle goéra veckan darpa — for att slippa kanslan av att hon
inte klarade aktiviteten.

Ett av Agrenskas mal under familjevistelsen ar att stédrka delaktighet
och socialt samspel. Det gor vi genom att ha en tydlig struktur och
aterkommande aktiviteter.

— Som exempel kan vi ta férskolegruppen, som varje morgon under
veckan har fatt traffa mjukdjuret Kalle Kanin. Han bor i en vaska och
forsta morgonen var han valdigt orolig och vagade knappt titta ut ur
ladan. For varje dag har han vagat lite mer, precis som barnen, sager
Bodil Mollstedt.

Majligheterna till delaktighet Okar om barnet vet vad som ska handa
och vilka férvantningar han eller hon har pa sig.

— Vi ar noga med att tydliggora vara aktiviteter och vélja aktiviteter dar
alla kan delta pa sina egna villkor. Da blir barnen mer aktiva, sager
Bodil Mollstedt.

P& Agrenska ar barn- och elevgrupperna alltid sma, och personal-
tatheten ar hég. Agrenskas erfarenhet r att de flesta kan delta i
samlingar, men kan ha svart for stora grupper och behéva en vuxen
intill sig for att klara gruppaktiviteter.

— Har ar det vi vuxna som behoéver skapa en gynnsam struktur for
barnen. Sma grupper och ett vuxet "hjalpjag” kan vara avgoérande
bade i lek och i inlarningssituationer, sager Bodil Mollstedt.

En annan aspekt nar det galler sjélvkdnsla, sociala samspel och
kamratrelationer ar att lata barnen fa kénna att de lyckas och far
positiv férstarkning. Under alla familjevistelser pa Agrenska far
barnen majlighet att tréffa andra som ar i samma situation. | de
modtena kan de kédnna en unik gemenskap och utbyta erfarenheter.
Programmet p&a Agrenska ar ocksa utformat for att bidra till att 6ka
barnens kunskaper om den egna diagnosen och dess konsekvenser.
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— En viktig pusselbit nar man jobbar med sjalvkansla ar att alla deltar
pa sina egna villkor. Alla uppmuntras att samtala med andra, att
utbyta tankar och erfarenheter, men det ar alltid okej att saga nej eller
pass i ett samtal eller en aktivitet, sdger Bodil Mollstedt.

Ett annat mal for veckan ar att stimulera och stédja kommunikation
och tal. Agrenskas erfarenheter visar att manga barn med fragilt X-
syndromet har behov av alternativ, kompletterande kommunikation.
For att uppfylla det behovet arbetar barnteamet bland annat med
visuella hjalpmedel i samlingarna. Bildstdd hjalper till att formedla vad
som kommer handa under dagen.

— Vi tar det lugnt, pratar inte for fort, och vi invantar barnens
reaktioner. Vi undviker att saga "snart”, ’kanske” eller "vet inte” — vi ar
konkreta och tydliga, sager Bodil Mollstedt.

Kommunikationen stimuleras ocksa i sjalva aktiviteten, bland annat
genom att aterigen anvanda bildstod.

— Om vi ska ga till vindskyddet gor vi ett schema for aktiviteten med
bildstéd som visar allt som kommer handa: det kommer finnas en eld
och en vattenhink, vi kommer fa vanta tills elden brinner ordentligt
och da ska vi poppa popcorn. Sedan avslutar vi och gar tillbaka,
forklarar Bodil Mollstedt.

Alla manniskor har nytta av olika metoder for att komma ihag saker
och strukturera sin vardag. De allra flesta vuxna har kalendrar och
god kunskap om vad som férvantas av dem pa jobbet varje dag.
Specialpedagogik fér barn med sarskilda behov bygger pa samma
principer om tydlighet och struktur. Det hjalper ocksa till att minska
konsekvenser av inlérningssvarigheter, som ar ett av malen med
veckan.

— Manga tycker om var forskarlada som &r ett arbetsmaterial med en
tydlig start och ett tydligt slut. Dar far man dra ett kort med
exempelvis en kort faktatext om ett djur, och en tillhérande fraga eller
uppgift. Nar man har gjort uppgiften stoppar man tillbaka kortet och ar
klar, sager Bodil Mollstedt.

P& Agrenska varvas gruppaktiviteter med sjalvstandiga aktiviteter,
liksom lugna lekar varvas med mer motoriskt krdvande. Det gor att
bade grov- och finmotoriska férmagor stimuleras under lekar och
aktiviteter.

— En dag akte vi linbana med hdgstadiegruppen. Dar far ungdomarna
trana motorik genom att ta pa sakerhetslinan, komma upp pa banan
och koordinera sina rorelser — men de far ocksa tréna pa att saga
"nej, jag vagar inte”, sager Bodil Mollstedt.

Andra satt att trana sina motoriska férmagor och sin kroppskannedom
ar att promenera pa stranden, leka, ga aktivitetsbanor eller géra
avslappningsdvningar.
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Skolans stod — elevens rattigheter och skolans skyldigheter

| skollagen betonas barnens réatt till anpassat stdéd. Lagen garanterar
alla elevers ratt att utvecklas sa langt som majligt utifran sina egna
férutsattningar. Rektorer ar skyldiga att utreda om en elev behéver
sarskilt stdd. Om sa ar fallet ska ett atgardsprogram upprattas. | det
ska det tydligt framga vilka malen ar och hur de ska uppnas.

Atgéarder som kan bli aktuella &r exempelvis handledning och
fortbildning av personal, anpassning av miljéon, kompensatoriska
hjalpmedel, pedagogiskt stdd eller en anpassning av elevgruppen.
Atgérderna — eller beslut om att inte géra ett atgardsprogram — kan
Overklagas. Det ar viktigt att ocksa fraga barnet vilka anpassningar
han eller hon sjalv onskar.

— Skolmiljon ska ge barnet stimulerande upplevelser och
erfarenheter, da kickas den "goda cirkeln” igang. Den innebar att
lustfyllda upplevelser gor barnet intresserat av att ta egna initiativ,
vilket i sin tur gér henne eller honom mer delaktig och aktiv. D&
uppmuntras utvecklingen, sager Bodil Mollstedt.

Specialpedagogiska skolmyndigheten, SPSM (spsm.se) eller
kommunens resursteam kan hjalpa till med radgivning.

P& Agrenskas webbplats kan man léasa mer om vilket material som
anvands: agrenska.se

Ovriga lanktips:

skolappar.nu
logopedeniskolan.blogspot.se
skoldatatek.se/verktyg/appar
mtm.se
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| femte klass gjorde Allan en ny psykologutredning, dar graden av
intellektuell funktionsnedsattning blev "mattlig”. Han gar nu i
sarskolan, medan Signe gar i vanlig skola men laser enligt sarskolans
laroplan. Yvonne och Sune beskriver att vardagslivet funkar ganska
bra. Paret separerade for atta ar sedan men samarbetar hela tiden
kring barnen. Eftersom Yvonne jobbar skift i varden bor barnen inte
veckovis hos varje féralder, utan nagra dagar pa varje stalle.

— Signe har lart sig att aka buss till och fran skolan, och Allan ar néjd
om han far veta pa morgonen vem som hamtar pa eftermiddagen.
Det funkar valdigt bra, sager Sune.

En sorg for foraldrarna ar att bada barnen har svart med
kompisrelationer. De har inte hangt med sina jamnariga i intressen
och satt att vara. Allan har en grannkompis som han umgas med
ibland, men inte sa engagerat. Signe har en klasskompis som hon
leker med da och da.

— Det kdnns som att det hander nar den kompisen inte har nagon
annan att leka med. Jag tror inte barnen lider av detta med
kompisarna egentligen, men for oss ar det ledsamt. Och slitsamt, for
vi far vara deras foraldrar, vanner, allting. Jag har varit
smabarnsforalder valdigt lange nu, sager Yvonne.

Allans favoritsyssla ar att sitta i soffan och titta pa teven, datorn och
telefonen samtidigt.

— Det kan kannas trakigt men han gillar det, och vi vet ocksa att han
ar trott efter skoldagen och behdver vara i sin bubbla, sager Sune.
Signe tycker om att pyssla, mala och att leka for sig sjalv. Hon har pa
satt och vis vuxit om Allan intellektuellt, och nar syskonen ska gora
nagot tillsammans ar det hon som har kommandot.

— De kan till exempel ga och kdpa glass tillsammans pa sommaren,
och da ar det hon som blir ansvarig. Nagot som ar sként nu ar att vi
kan vara hemma hos nagon annan familj, och nar barnen tréttnar kan
de cykla hem och vara ensamma en stund medan jag stannar kvar.
Det kanns harligt, sager Sune.
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Syskonrolien

Syskon till barn med funktionsnedsattning behdver
kunskap, nagon som lyssnar pa dem och mojlighet att
traffa andra i samma situation. Det visar forskning pa
omréadet och erfarenheter fran Agrenskas
syskonprojekt.

En syskonrelation ar inte lik ndgon annan relation man har i livet.
Den ar ofta livets langsta och innehaller nastan alltid bade positiva
och negativa inslag. Barn som far ett syskon med
funktionsnedsattning kénner ofta blandade kanslor infor situationen.
De kan inte valja bort den utan maste hitta ett satt att forhalla sig till
den. Precis som andra barn kan de till exempel bli rasande och vilja
sla till sitt syskon — men det vet de att de inte kan gora.

— Var erfarenhet ar att manga barn inte vill bekymra sina foéraldrar.
Andra kanner att det inte ar nagon idé att beratta om sina kanslor —
laget kan anda inte férandras, medan vissa inte vagar beratta
eftersom de upplever att kanslorna ar "fel”. Syskon till barn med
funktionsnedsattning har manga kénslor men kanske inte alltid nagon
att prata om dem med, séager Samuel Holgersson i Agrenskas
barnteam.

Studier av syskon till barn med funktionsnedséttning visar f6ljande:

e Syskonen har ofta en bristfallig kunskap om sin brors/systers
diagnos och foraldrarna 6verskattar ofta hur mycket de vet om
den.

e Information ar inte detsamma som kunskap. Man vet inte hur
mycket syskonet forstatt och hur han eller hon tolkat
informationen om sjukdomen och vad den innebar.

e Att forsta och skapa kunskap tar tid. Man kan behdva prata
om saken kontinuerligt eftersom situationen férandras, precis
som barnets fragor och funderingar.

Olika behov i olika aldrar

Yngre syskon uppfattar tidigt omgivningens behov av hjalp. De har
manga varfor-fragor och behdver svar som anpassats efter deras
niva — de tolkar garna information personligt och konkret, och
behover tydlig information.

| nio-tioarsaldern far barn en mer realistisk syn pa tillvaron. De bérjar
se konsekvenser och kan uppleva det som jobbigt att syskonet i
nagon man ar avvikande. Barnen noterar blickar och reaktioner fran
omgivningen och bdrjar fundera pa hur de ska foérklara fér andra.

— En kille vi hade har pa en familjevecka funderade mycket pa hur det
skulle ga nar hans lillasyster, som satt i rullstol, skulle borja skolan.
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Han visste ju att man ska springa 60 meter i skolan, sdger Samuel
Holgersson.

Det kan vara bra att i familjen ha ett gemensamt férhallningssatt. Det
kan vara att sdga namnet pa diagnosen, men det fungerar lika bra att
anvanda ett annat begrepp for tillstandet.

Aldre syskon tar ofta péa sig ansvar for att féraldrarnas ska orka, pa
kort och lang sikt. De funderar ocksa Over arftlighet och existentiella
fragor som varfor de sjalva inte drabbades nar deras syster eller bror
gjorde det. En del kdnner skuld dver att vara friska. liska, skam och
sorg ar andra kanslor som ar vanliga och helt normala.

— | tonaren utvecklar manga en kompisrelation till sina syskon,
aldersskillnader borjar jamnas ut och man kanske hittar pa saker
tillsammans. For en person som har ett syskon med
funktionsnedséattning kan det da bli en sorg att inte kunna ha en
likadan relation till sitt syskon som kompisarna har — aven om det ar
en fin relation, sdger Samuel Holgersson.

En del syskon vill garna ta mycket ansvar, kanske rent av bli
assistenter nar de ar myndiga.

— Det ar viktigt att beratta for syskonet att det inte &r deras ansvar,
utan foéraldrarnas. Men vill de anda hjalpa till kan det vara en jattebra
I6sning.

Intervjuer med syskon visar att de upplever att de kommer i andra
hand, och att féraldrarna agnar sig mer at det sjuka barnet. De
upplever att roliga aktiviteter far avbrytas pa grund av syskonets
sjukdom. De kanner att omgivningen har stora férvantningar pa dem.
De oroar sig inte sallan for saker — som att syskonet ska bli retat, eller
for hur syskonet ska fa det i framtiden. Sammanfattningsvis kan man
saga att syskon till sjuka barn behdver bli sedda och bekraftade. De
maste kanna att de ocksa far egen tid med féraldrarna. Den ska vara
avsatt speciellt for dem och inte bara besta av tid som "anda blev
over”. Detsamma galler foraldrarnas uppmarksamhet.

Kunskap, kdnslor och bemastrande

Under familjevistelserna pa Agrenska har barnteamet utarbetat ett
koncept for syskonen som utgar ifran kunskap, kanslor och
bemastrande.

Kunskap ges utifran fragor om diagnosen som syskonen arbetat fram
tillsammans. Det ar ofta lattare fér dem att formulera fragor i grupp,
som sedan besvaras av en lakare, sjukskoéterska eller annan kunnig
person.

— Jag har métt barn som i tio ar dragit sig for att fraga "var det mitt fel
att min syster blev sjuk?”. Vi beréattar att syskonen inte bar nagot
ansvar for att syskonet blivit sjukt och hjalper dem med strategier for
hur de ska hantera fragor fran omgivningen. Nar de aker fran
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Agrenska ska de ha fatt med sig bra verktyg for att hantera sadana
situationer.

Kénslor hanteras genom ett 6ppet och tillatande klimat, dar malet ar
att alla ska kanna sig bekvama med att prata fritt. Barnen och
ungdomarna gor roliga aktiviteter tillsammans for att bli
sammansvetsade som grupp, da blir det lattare att prata om
personliga saker. De gor ocksa mangder av praktiska évningar i att
prata om kanslor. Huvudbudskapet ar att det ar viktigt att satta ord pa
sina jobbiga kanslor, och att inte avvisa dem.

— Som foralder kan det vara jobbigt att prata om svara kanslor med
sitt barn. Man vill vara vuxen och trygg, och inte belasta barnen.
Barnen kan kanna precis likadant: de vill inte belasta foraldrarna
genom att fa dem att grata eller bli bekymrade. Manga kanner ocksa
att det inte finns nagon lamplig tidpunkt. Mitt rad blir darfor att inte
vanta pa det perfekta tillfallet utan prata kort och ofta. Var arlig mot
barnet, var tillganglig och tillbringa tid tillsammans, sager Samuel
Holgersson.

Ett enkelt tips ar att "vacka den bjorn som sover”, genom att till
exempel testa att prata om ett kansligt amne som dyker upp pa teve
eller i en bok som man laser. Ytterligare ett tips ar att prata i bilen, dar
samtal tenderar att bli ganska avslappnade och ostérda. Man maste
inte se varandra i 6gonen for att ha ett bra samtal.

Beméstrande handlar om att hitta strategier i vardagen, om att utbyta
erfarenheter med andra syskon och att satta ord pa sadant som kan
kallas for "daliga hemligheter”.

— Det kan handla om sorg dver att man inte fick en bror eller syster
som man kan leka med pa samma satt som ens kompisar leker med
sina syskon. Det kan vara bra och logiska tankar, men om man inte
far prata om dem blir de ganska tunga att bara.

Vad sager syskonen?

| intervjuer berattar syskon till barn med funktionsnedsattning att de
gléms bort ibland, och far mindre uppmarksamhet an brodern eller
systern som har en diagnos. Ibland fragar lararna i skolan oftare “hur
mar din syster/bror?” an “hur mar du?”, vilket kan bidra till den
kanslan. En del tycker det ar trakigt att ofta behdva avbryta roliga
aktiviteter pa grund av syskonet.

Manga har tankar om framtiden, om hur det ska bli senare. Sddana
saker kan ju ingen ge nagra svar pa, men ofta ar det battre att
fundera tillsammans med barnen an att inte beréra amnet alls. Man
kan prata om hur man hoppas att framtiden ska bli och hur den kan
bli.
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For att utveckla strategier att hantera svara kanslor kan man
identifiera kanslor som brukar komma, hur dessa brukar fa en att
agera eller reagera och hur man skulle kunna goéra i stallet.

Syskonen beskriver ocksa manga positiva aspekter av att ha en bror
eller syster med funktionsnedsattning. De lar sig tidigt att respektera
olika manniskor, att ta ansvar och vara sjalvstandig, kdnna empati
och forstaelse, samt att satta saker i perspektiv.

— Det ar ganska stora saker de beskriver som positiva. Dessutom
namner manga att det ar harligt att fa ga forbi kon pa Liseberg.
Sadana sma saker kan spela stor roll i ett barns tillvaro!

Under vistelsen pa Agrenska far syskonen gdra en beréattelsebok,
som handlar om deras kénslor och tankar infér att ha ett syskon med
fragilt X-syndromet.

— Det ar deras egen bok, som de sjalva valjer om de vill visa for
foraldrarna eller inte. Men var tanke ar att boken ska kunna fungera
som ett underlag for bra samtal ihop med féraldrarna. Den kan bli en
brygga till Amnen som ibland kan vara svara att prata om.

Las mer om Agrenskas arbete med syskongrupper pa
agrenska.se/syskonkompetens

Pa hemsidan finns bland annat samtalsverktyg och lastips. Dar finns
ocksa filmer som illustrerar olika situationer och fragestallningar.
Bland annat filmen om Ludwig som har artrogrypos, och hans syskon
Lilly och Leon. "Alskar ni honom mer &n mig?” undrar Lilly nar
storebror far mer uppmarksamhet och hjalp av foraldrarna.
agrenska.se/syskonkompetens/Arbetsmaterial/filmer-for-
samtal/alskar-ni-honom-mer-an-mig/

En annan film handlar om Hugo, sex ar, som ar storebror till Abbe,
fyra ar. Abbe har en kromosomavvikelse och ett allvarligt hjartfel, och
i flmen pratar Hugo med sin pappa om hur det ké&nns att ha en bror
som ar sjuk.
agrenska.se/syskonkompetens/Arbetsmaterial/filmer-for-
samtal/pratmandlar-och-syskonkarlek/
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Yuonne och Sune téinker pa framtiden

Allans framtid k&dnns ganska utstakad fér Yvonne och Sune.

— Han kommer kunna fa ett boende med sarskilt stéd och ha en
daglig verksamhet, det kdnns som att allt kommer ga bra fér honom,
sager Yvonne.

Med Signe ar det svarare.

— | skolan &r hon trygg, men vad ska handa med henne efter
gymnasiet? Vad ska hon gora, vad ska hon jobba med? Vad hander
nar vi dor? Sadant tanker jag mycket pa, sager Yvonne.

Hon kan ocksa fa daligt samvete for sin aldsta dotters skull. Kajsa ar
nu 23 ar.

— Hon hamnade verkligen i klam nar Allan och Signe var sma.
Samtidigt har hon blivit en oerhért sjalvstandig person och hon har
aldrig sagt att hon har lidit av att ha tagit mycket ansvar.

Kajsa ville egentligen gora en genetisk utredning direkt efter att Allan,
Signe och Yvonne fick sina diagnoser, for att se om aven hon har en

premutation. Men ldkaren pa Klinisk genetik tyckte att hon ska vanta

tills hon eventuellt vill skaffa barn.

— Det accepterade hon, sager Yvonne.

Kajsa har sagt saker som att hon inte kan flytta fran staden de bor i,
eftersom hon maste kunna ta hand om sina smasyskon. Hon har
ocksa sagt att hon vill ta hand om dem nar deras foéraldrar doér en dag.
— Hon kanner ett enormt ansvar som storasyster, mycket storre an
nagon i en "vanlig” trebarnsfamilj. Samtidigt som jag inte vill att hon
ska behodva kanna det ansvaret ar jag otroligt tacksam Over allt hon
har gjort — som att gdra sina syskon redo fér skoldagen medan jag
har varit tvungen att aka till jobbet. Hon ar en parla, precis som
barnens farmor. Henne hade vi heller aldrig klarat oss utan. Vad jag
daremot kan sakna i vart samhalle ar kostnadsfri familjeterapi for
foraldrar till barn med sallsynta diagnoser. Kanske hade det hjalpt par
att halla ihop trots att livet ar ganska svart.
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— Vi rekommenderar att barn i behov av sarskilt stod
tidigt har kontakt med tandvarden, garna med en
barntandvardsspecialist. Om det finns svarigheter med
tal, sprak och atande behovs aven kontakt med
logoped. Det sager 6vertandlakare Christina Havner
och logoped Asa Mogren, som arbetar pa Mun-H-
Center.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska pa Lilla Amunddn samt
pa Odontologen, Goéteborg. Det ar ett nationellt kunskapscenter med
syfte att samla, dokumentera och utveckla kunskapen om tandvard,
munhalsa och munmotorik hos personer med sallsynta halsotillstand.
Kunskapen sprids for att bidra till ett battre omhandertagande och en
hogre livskvalitet for de berérda patientgrupperna och deras anhdériga.
| Sverige finns ytterligare tva odontologiska kompetenscentrum for
sallsynta halsotillstdnd inom tandvarden, ett i Umea och ett i
Jonkoping.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring familje- och vuxenvistelser
traffar Mun-H-Center manga personer med olika
funktionsnedsattningar. Efter godkannande fran foraldrarna gor en
tandlakare och en logoped en 6versiktlig undersdkning och
beddmning av barnens munhalsa och munnens funktioner.
Observationerna, tillsammans med information som foraldrarna
lamnat, sammanstalls i en databas.

Kunskap om séllsynta halsotillstand sprids via Mun-H-Centers
webbplats (mun-h-center.se) och via MHC-appen.

Munhalsa vid fragilt X-syndrom
Foljande munrelaterade symtom kan — men behdver inte —
féorekomma hos personer med fragilt X-syndrom:

e Hog gom och bettavvikelser.

e Tandgnissling och pafdljande tandslitage.

e Mineraliseringsstorningar i emaljen — skador som uppstar nar
tandemaljen bildas.

e Tal- och kommunikationssvarigheter.

e Oralmotoriska svarigheter som tuggsvarigheter.

e Snarkning och sdmnapné.

e Hypermobilitet i leder.
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— Nar vi undersdkt barn med fragilt X-syndrom har vi ocksa sett att en
del har en stor del har svarigheter att delta i tandvardsituationer. Men
det finns mycket man kan gora for att underlatta besdken, sager
Christina Havner. Forberedelse och trygghet ar viktigt.

Statistik fran Mun-H-Centers databas visar att nastan halften av
barnen med fragilt X-syndrom har éppen mun i vila. Detta kan bero
pa flera saker, bland annat lag muskelspanning i lapparna och att
man har svart att andas genom nasan till foljd av tranga luftvagar.

Oppen mun i vila kan leda till bettavvikelser, sarskilt i kombination
med en hog smal gom som manga med fragilt X-syndrom har. De
vanligaste bettavvikelserna ar 6ppet bett (nar framtanderna inte moéts
vid stangd mun) eller korsbett (smal éverkake). Oppen mun i vila kan
ocksa leda till muntorrhet.

— Det finns manga orsaker till muntorrhet. Andra orsaker ar
biverkningar av adhd-lakemedel eller melatonin som en del far mot
somnsvarigheter, eller vatskebrist. Oavsett anledning 6kar muntorrhet
risken for karies. Salivens funktion ar bland annat att skélja rent i
munnen och skydda tanderna. Muntorrhet kan ocksa ge obehag och
ibland sveda, sager Christina Havner.

Mun-H-Centers databas visar att barn med fragilt X-syndrom kan fa
sina forsta tander tidigare an jamnariga och att
mineraliseringsstorningar i tanderna ar vanliga.

— Orsaken ar inte kartlagd men det kan yttra sig som sma
fargférandringar eller i varsta fall skador pa tanderna. Man ska veta
att mineraliseringsstorningar ar ganska vanligt i hela befolkningen,
sager Christina Havner.

Hon rekommenderar fluorbehandling fér tinder med emaljskador.
Behandlingen kan ske hemma eller i tandvarden.

Forebyggande tandvard — egenvard

Tandvard for barn med behov av ett anpassat omhandertagande kan
krava successiv exponeringstraning och tata besok i bérjan. Den
forebyggande tandvarden ska vara stéttande och till exempel ge rad
kring tandborstning. Det finns manga specialtandborstar och
hjalpmedel som kan underlatta for barn som har kort uthallighet eller
latt far kvaljningar. Tips och hjalpmedel finns att hitta pa Mun-H-
Centers webbplats.

— Vid behov kan vi fissurforsegla tuggytan pa nya permanenta
kindtander. Det gor att man undviker att fa hal, sager Christina
Havner.
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Daglig munvard innebar tandborstning med fluortandkram tva ganger
om dagen, i tva minuter per gang. Nar barnen fatt permanenta tander
ska de anvanda tandkram for vuxna, som innehaller lite mer fluor
(1450 ppm NaF).

Att tédnka pé fér barn med fragilt X-syndromet:

e Ta kontakt med tandvarden infor forsta besoket, och se till att
behandlaren har kunskap om barnets tillstand.

e Fodrbered garna barnet pa tandvardsbesoket, till exempel
genom att visa bilder pa lokalerna, pa tandlakaren och stolen
hen ska sitta i. Anvandbara bilder finns pa bildstod.se, och
kom-hit.se

e Tal- och kommunikationstraning ar ibland motiverad. En del
barn behdver ocksa at- och svaljtraning hos logoped.

Munmotorik vid fragilt X-syndrom

Nar det galler barn med fragilt X-syndromet har personalen pa Mun-
H-Center sett att manga av barnen har svarigheter med talet i olika
hog utstrackning. Tuggsvarigheter, nedsatt salivkontroll och bitovanor
(att bita pa till exempel hander eller klader) ar ocksa vanligt.

— Munmotoriken ar viktig fér manga funktioner i munnen, som att
prata, ata och kontrollera saliven. Hos barn som har motoriska
svarigheter ar ofta &ven munmotoriken paverkad, sager logoped Asa
Mogren.

Orsaken till nedsatt salivkontroll (dregling) ar nastan aldrig fér hog
salivproduktion. | stallet kan det bero pa forsvagad muskelstyrka i
ansiktsmuskulaturen, eller pa sittstallningen och huvudhallningen.
— Att se Over sittstaliningen och trana oralmotoriken kan ge goda
resultat. Nar det inte hjalper kan man ta till medicinering, séger Asa
Mogren.

Vad gér logopeden?

En logoped kan utreda kommunikationsférmaga, sug-tugg- och
svéljiformaga samt munmotorisk férméaga hos barnet.

— Det ar viktigt att veta att alla barn har ratt till en ordentlig utredning
av dessa fardigheter. Man ska aldrig néja sig med forklaringen att
svarigheterna "ingér i sjukdomen”, séager Asa Mogren.

Logopeden kan ocksa ge rad om matning och atande, bedéma hur
barnet bast tranar sin kommunikation samt vid behov aven
oralmotoriken. Syftet med den oralmotoriska behandlingen kan vara
att minska salivlackage, forbattra atandet samt vid behov dka eller
minska kansligheten i munnen.
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— Det kan i sin tur underlatta fér mojligheterna att ta hand om
tdnderna, som ju ska halla hela livet. Det kan bli Iattare att borsta
tanderna och att besdka tandvarden, sager Asa Mogren.

Viktigt med ett fungerande atande

Tuggandet ar viktigt for ett sakert atande, eftersom det gor att vi
svaljer lagom stora bitar och inte satter i halsen. Viljan att ata kan
paverkas av saker som av aptit, illamaende, andning, allmantillstand
och hur personen upplever mat och atande. Formagan att ata kraver
god funktion for att kunna tugga, suga, svalja och dricka. Logopedens
atgarder for ett forbattrat dtande kan vara medicinska,
kompensatoriska eller innebara traning av sjalva funktionen, till
exempel att dricka.

Olika hjalpmedel kan underlatta atande och drickande. Man kan
ocksa anpassa kostens konsistens. Vid stora problem, exempelvis vid
upprepade luftvagsinfektioner eller radsla for att satta i halsen, kan en
svaljningsutredning vara bra. Da utreds barnets formaga att svalja.

— Férutom att trana oralmotoriken, anpassa kosten och se éver
matningsteknik och sittstallning finns det aven lakemedel, exempelvis
mot gastroesofageal reflux, som kan hjalpa.

Bitovanor, att bita pa exempelvis klader eller hander, ar relativt
vanliga.

— Det lilla barnet upptacker varlden med munnen, som ar ett viktigt
centrum for sinnesupplevelser. Att fortsatta med sadana vanor upp i
aldre aldrar ar nagot vanligare hos den har gruppen an hos andra,
sager Asa Mogren.

Beteendet kan ha olika orsaker. Det kan till exempel lindra smarta i
munnen eller handla om sjalvstimulering som upplevs som positiv for
barnet. Det ar darfér viktigt att férsoka ta reda pa orsaken innan man
beslutar om eventuell behandling.

Som foralder kan det vara tufft att vara den som ska férmedla
kunskap mellan olika instanser. D& kan man be habiliteringen att
samordna kontakten mellan tandlakare, logoped, oralmotoriskt team
eller nutritionsteam.

Las mer om hur man kan stimulera oralmotorisk formaga i
vardagssituationer i skriften "Uppleva med munnen”. Den gar
att bestalla via Mun-H-Centers webbplats:

mun-h-center.se
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Cecilia Stocks &r socionom och arbetar pa Agrenska.
Hon informerar om vilket stéd som finns att fa for
personer med funktionsnedsattning.

Hélso- och sjukvardslagen

Sedan 2015 finns en patientlag som innebar en starkt stallning for
patienter, bland annat ratten att valja 6ppenvard i en annan region an
dar man bor. Med lagen ar det ocksa lattare att f& en ny medicinsk
beddmning.

— Lagen har ocksa okat barns inflytande Over sin egen vard. De har
ratt att fa information om sin vard pa ett satt som de forstar, sager
Cecilia Stocks.

Las mer pa csdsamverkan.se och 1177.se

Samordning — fast vardkontakt

Enligt halso- och sjukvardslagen har verksamhetschefen skyldighet
att utse en fast vardkontakt for att sakerstalla patientens behov av
samordning om patienten 6nskar det. En fast vardkontakt kan
samordna vardens insatser, information, formedla kontakter inom
varden och vara kontaktperson inom andra delar av varden och for
andra samhallsaktorer.

Den fasta vardkontakten kan vara en lakare eller annan profession
inom varden, som sjukskoterska eller kurator.

SIP — samordnad individuell plan

Kommuner och regioner ar skyldiga att uppratta en samordnad
individuell plan, SIP, enligt bade socialtjanstlagen och halso- och
sjukvardslagen. En SIP gors nar samordning efterfragas och
kompetens behdvs fran flera verksamheter och dar
ansvarsfordelningen behdver goras tydlig. Planen uppréttas vid
moten dar de olika professionerna ar skyldiga att delta. Den kan
goras nar en person upplever att man behdver samordning mellan
olika instanser.

Skollagen 1 kap 4 §

Enligt skollagen har barnen réatt till stod for att na skolans
kunskapsmal. Atgérdsprogram ska uppréttas for hur eleven ska klara
kunskapsmal och vilket stod som kravs. Det ar rektorns ansvar att
eleven far ett atgardsprogram om det behdvs.

Enligt skollagen ska skolan ta hansyn till elevers olika behov

Elever ska ges stdd och stimulans s att de utvecklas sa langt som
mojligt. Skolan ska strava efter att uppvéga skillnader i elevernas
férutsattningar att tillgodogéra sig utbildningen.
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Anpassningar i férskola och skola
Exempel pa anpassningar i forskola och skola:

e Sarskilt schema dver skoldagen

e Extra tydliga instruktioner

e Stdd att satta igang arbetet

¢ Anpassade laromedel

e Nagon extra utrustning

o Enstaka specialpedagogisk insats

e Sarskilt stéd

e Handledning/fortbildning av personal
e Resursperson/”assistent”

¢ Minskning/anpassning av elevgrupp
e Regelbunden specialpedagogiska insatser
¢ Anpassad studiegang

Infor alla forandringar ar det viktigt med forberedelser. Det galler till
exempel nar barnet borjar forskola och vid évergangen fran forskola
till skola samt vid alla stadiebyten.

Ta kontakt med férskola och skola infér bytet. Gor garna studiebesok
pa skolan om det finns osakerhet om vilken som passar barnet bast.
Ge skriftlig information om barnet, till exempel dokumentationen om
barnets diagnos nar det ar dags for skolstart.

Férbered motet!

— Som foralder till ett barn med funktionsnedsattning blir det manga
moten med de parter som omger barnet. Forbered er val infor moétet
och se till att ha med alla beslutsfattare pa métet. Det kan till exempel
vara bra att ha med skolskéterskan pa motet, sager Cecilia Stocks.
Ha en dagordning och bestam pa férhand hur lang tid motet ska vara.
For ett protokoll om vem som ska gora vad till nar. Boka en ny tid for
aterkoppling och uppféljning av atgarderna.

Vart vdnder vi oss?

Den som ar missnéjd med skolans insatser ska i forsta hand vanda
sig till skolans rektor.

| andra hand kan man vanda sig till ansvarig tjansteperson eller
namnd i kommunen. Man kan ocksa ta kontakt med Skolverket via
skolverket.se eller Skolverkets upplysningstjanst: telefonnummer 08
- 527 332 00.

Undantagsbestémmelsen

| skollagen finns en undantagsbestammelse i 10 kap 21 § (tidigare
kallad Pysparagrafen). Den ger elever med funktionsnedsattning ratt
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att undantas fran vissa delar i kunskapskraven och anda fa godkant
betyg. Formuleringen lyder: "Om det finns sarskilda skal far det vid
betygssattningen bortses fran enstaka delar av de kunskapskrav som
eleven ska ha uppnatt. Med sarskilda skal avses funktionsnedsattning
eller andra liknande personliga forhallanden som inte ar av tillfallig
natur och som utgor ett direkt hinder for att eleven ska kunna na ett
visst kunskapskrav.”

Forsakringskassan

Forsakringskassan har ersatt det tidigare vardbidraget med ett
omvardnadsbidrag, som man kan fa om man har ett barn med
funktionsnedsattning. Bidraget baseras pa den omvardnad och tillsyn
som barnet behdver utéver det som ar vanligt for barn i samma alder
utan funktionsnedsattning.

Omvardnadsbidraget finns i fyra nivaer och Forsakringskassan
beddmer barnets totala behov av omvardnad och tillsyn efter samtal
med féraldrarna. Om familjen har flera barn med funktions-
nedsattning kan féraldrarna som mest fa ett helt omvardnadsbidrag
per barn. Skatt ska betalas pa omvardnadsbidraget och beloppen
justeras vid varje arsskifte.

Merkostnadserséttning ar numera en separat, skattefri ersattning.
Forut var merkostnaden en skattefri del i vardbidraget.
Merkostnadsersattning kan man sdéka om man har extra utgifter pa
grund av barnets funktionsnedsattning, exempelvis lakemedel,
livsmedel, resor, hjalpmedel, férbrukningsvaror eller slitage och
rengoring av klader. Det soks inte krona for krona utan i nivaer. Man
kan fa mellan 1 208 och 2 818 kr per manad beroende pa hur stora
merkostnaderna ar. Om ens merkostnader ar lagre an 12 075 kronor
per ar kan man inte f4 merkostnadserséattning. Ibland kan exempelvis
patientféreningar tipsa om vilka utgifter man kan sdka for.

Foraldrar till barn med funktionsnedsattning kan fa utdkad tillfallig
foraldrapenning (TFP). Det behdvs lakarintyg for att fa sadan TFP.
Ofta kan man fa detta genom habiliteringen. Om man hor till nagon av
LSS personkretsar (se nedan) ar mojligheterna till utokad TFP annu
storre.

LSS - Lagen om sarskilt stod och service till vissa
funktionshindrade
Samhallets stdd utgar bland annat fran LSS. Det ar en rattighetslag,

som syftar till att ge goda livsvillkor.

LSS ger stdd for insatser och sarskild service for personer...
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...med intellektuell funktionsnedsattning, autism eller autismliknande
tillstand.

...med betydande eller bestaende begavningsmassigt funktionshinder
eller hjarnskada i vuxen alder féranledd av yttre vald eller kroppslig
sjukdom

...med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionsnedsattningar
som uppenbart inte beror pa normalt aldrande, om de ar stora och
fororsakar betydande svarigheter i den dagliga livsféringen och
darmed ett omfattande behov av stdd eller service.

Om man beddms inga i nagon av dessa tre personkretsar kan man
beviljas insatser enligt LSS. Tio olika insatser ingar i LSS.

— Jag vill verkligen rada er att ansoka om att inga i LSS redan innan
ni ser nagra sarskilda behov. Och se till att ansoka skriftligt, sdger
Cecilia Stocks.

SolL - Socialtjanstlagen

Enligt Socialtjanstlagen ska manniskor som av fysiska, psykiska eller
andra skal moter betydande svarigheter i sin livsféring fa maojligheter
att delta i samhallets gemenskap och leva som andra. Darfér finns
olika former av stdd. Finns behov har man alltid ratt att soka en insats
och fa ett skriftligt beslut. En socialsekreterare eller kurator pa
sjukhuset kan hjalpa till med ansokan.

Exempel pa insatser inom LSS/SoL

Korttidsvistelse / stédfamilj

Korttidsvistelse i en stodfamilj eller pa ett korttidshem syftar bade till
att ge anhdoriga avlosning och mer tid for syskonen, men ocksa till att
tillgodose barnets behov av miljdombyte och rekreation.

Tanken ar att barnet ska fa majlighet till personlig utveckling.
Korttidsvistelse kan bli aktuellt redan i tidig alder.

Avlbsarservice i hemmet

Den hér insatsen finns for att anhoériga ska fa méjlighet till avlastning
och till att utratta arenden utanfér hemmet.

Avldsarservice kan erbjudas bade som regelbunden insats eller som
I6sning vid akuta behov. Behovet beddms individuellt.

Ledsagarservice

En ledsagare hjalper till med kontakter i samhallet och kan félja med
pa vardbesok och delta i fritidsaktiviteter. Insatsen kan bli aktuell nar
funktionsnedsattningen inte ar alltfér stor, och kan till exempel inte
ges om personen redan har personlig assistans. Ledsagarservicen
kan begaras per tillfalle eller som regelbunden insats.
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Kontaktperson

En kontaktperson erbjuder personligt stéd utanfor familjen, och ska
ses som ett icke-professionellt stdd, en medmanniska.
Kontaktpersonen har ingen rapporteringsskyldighet (till skillnad fran
exempelvis ledsagare) och behover alltsa inte rapportera om vad hen
gjort till nAgon myndighet.

Anhérigstod

Enligt Socialtjanstlagen, SoL 5 kap 10 § ska kommunen ocksa
erbjuda stdd till anhdériga. Med anhdriga menas familjemedlemmar,
(till exempel syskon, mor— och farféraldrar) eller vanner till nagon
med fysisk eller psykisk funktionsnedsattning.

Som anhorig kan man fa majlighet att delta i samtalsgrupper,
friskvard eller individuellt anpassat stéd och fa tips, rad och hjalp med
kontakter. Detta stod ska sokas hos kommunens anhorigkonsult.
Denna tjanst kan ha olika namn i olika kommuner.

Hit kan man vanda sig for att fa hjalp med stodinsatser
e Habilitering/kurator.
e LSS-handlaggare.
e Brukarstddsorganisationer (exempelvis Bosse eller Lasse).
e Anhdrigstodjare i kommunen.
e Brukarstddcenter.

Hjalpmedel

Hjalpmedel skrivs ut for att forbattra eller uppratthalla en persons
funktion och férmaga. De kan ocksa skrivas ut for att kompensera for
en nedsatt eller forlorad funktion eller formaga att klara det dagliga
livet. Det galler dock inte produkter som ar vanliga i hemmet, som
exempelvis datorer.

Hjalpmedel ar oftast regionernas ansvar och kraver halso- eller
sjukvardskompetens vid utprovning. Besluten kan inte 6verklagas.
Hjalpmedel finns pa bland annat pa habiliteringen,
hjalpmedelscentralen, datatek, datakommunikationscentrum, syn-
och hdrcentraler.

Fonder

Stipendier ur fonder kan sdkas for 6kade omkostnader pa grund av
sjukdom, hjalpmedel och rekreationsresor. Pa sjukhus eller pa
habiliteringen kan man fa hjalp av en kurator med att hitta passande
fonder att ska pengar ur. Lansstyrelsen har en gemensam
stiftelsebas dar man kan soka efter mojliga fonder. Vissa foretag
hjalper ocksa till att hitta ratt fonder for en mindre summa.

— Kanske har ni nagon person i er narhet som sager "kan vi hjalpa er
med nagot”? Att leta efter fonder ar en jattebra syssla for en sadan
person, sager Cecilia Stocks.
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Tips pa bra webbadresser

agrenska.se — Agrenska

ournormal.org — For att hitta andra familjer i liknande situation.
do.se — Diskrimineringsombudsmannen

fk.se - Forsakringskassan

socialstyrelsen.se — Socialstyrelsen

skolverket.se — Skolverket

spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten

mfd.se — Myndigheten for delaktighet

bostadscenter.se — Bostadscenter

boverket.se — Boverket

1177.se — Sjukvardsupplysningen

mun-h-center.se — Mun-H-Center

assistanskoll.se — Assistanskoll

hejaolika.se — Webbtidning for personer med funktionsnedsattninc
kunskapsguiden.se — Kunskapsstdd for personer i socialtjanst eller
halso- och sjukvard

parasport.se — Om idrott for personer med funktionsnedsattning
anhoriga.se/ - Nationellt kompetenscentrum fér anhériga
stiftelser.Ist.se — Lansstyrelsernas gemensamma stiftelsedatabas

Foreningen Fragile X finns for att foraldrar till barn med
syndromet ska kunna komma i kontakt med varandra,
och dela tips och erfarenheter.

Foreningen hjalper till att fdrmedla kontakter mellan medlemmar och
anordnar sommarlager dar hela familjen ar med. De arrangerar aven
en utbildnings- och rekreationshelg med arsmote varje ar, pa olika
platser. Da traffas vuxna utan barnen, byter erfarenheter och ges
mojligheter till avkoppling.

Pa webbplatsen kan du lasa mer om féreningen och dar finns ocksa
lankar till uttandska systerféreningar: fragilex.se.

Foreningen finns ocksa pa Facebook. Den officiella gruppen heter
Féreningen Fragile-X Sverige. Dessutom finns en grupp for enbart
kvinnor: Modiga muterade mammor. Fér man med syndromet finns
en hemlig grupp, som man maste bli inbjuden till.
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Riksforbundet Sallsynta diagnoser bildades for snart
25 ar sedan av en grupp foéraldrar till barn med olika
syndrom. Det ar en paraplyorganisation dar 69 olika
diagnosforeningar finns representerade.

Forbundets uppdrag ar framfor allt att driva politiska fragor som rér
personer med funktionsnedsattning samt att paverka och patala att
sallsynta diagnoser maste uppmarksammas och forskas kring.
Foérbundet trycker pa att personer med séllsynta diagnoser har ratt till
samma insatser fran samhallet som alla andra, till exempel nar det
galler vard och behandling. De ska inte missgynnas pa grund av att
andra inte kanner till s& mycket om deras diagnos.

Forbundet har genom aren drivit flera projekt dar resultatet har blivit
konkreta material som alla kan ta del av, som utbildningsfilmer,
sammanstallningar av rattigheter i halso- och sjukvarden och tips pa
hur man kan goéra en sa kallad sallsynt vardplan.

De 16 000 medlemmarna representerar dver 100 olika diagnoser som
sinsemellan ar valdigt olika. Gemensamt ar att alla sjukdomar eller
syndrom ar livslanga, obotliga och nastan alltid har genetiska orsaker.
— Det ar sallsynthetens dilemma som férenar medlemmarna, inte
sjukdomen eller syndromet i sig. Man kan latt kdnna sig ensam om
man ar den enda i sin hemstad som lever med ett sallsynt
halsotillstand, men tillsammans ar vi starkare, sager Evelina Rosén,
projektkoordinator pa Riksférbundet for sallsynta diagnoser.

Har hittar du Riksférbundet for séllsynta diagnoser:
sallsyntadiagnoser.se
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Informationscentrum for silisynta hilsotillstand

Sedan mars 2020 har Agrenska uppdraget att ta fram
och kvalitetssakra diagnostexter till Socialstyrelsens
kunskapsdatabas om sallsynta halsotillstand och att
sprida information om dessa.

Informationen ar till fér personer som arbetar inom vard, omsorg,
skola och socialtjanst. Den vander sig ocksa till de som lever med ett
sallsynt halsotillstand, deras narstaende och andra som de har
kontakt med. Kunskapsdatabasen kan aven vara anvandbar for
personer som arbetar pa en myndighet.

| databasen finns utférlig, kvalitetssakrad information om fler an 300
sallsynta halsotillstand. Nya diagnostexter tillkommer varje ar, och
befintliga texter uppdateras regelbundet. Underlagen till texterna
skrivs av medicinska specialister i Sverige. Informationen bearbetas
av redaktorer vid Informationscentrum och faktagranskas av en
sarskild expertgrupp. Berorda intresseorganisationer ges ocksa
mojlighet att [Bmna synpunkter pa innehallet.

Fragor, forslag eller synpunkter?
Kontakta Informationscentrum via e-post
sallsyntahalsotillstand@agrenska.se
eller telefon 031-750 92 00.

Socialstyrelsen kunskapsdatabas om séllsynta hélsotillstand
socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/omraden/sallsynta-
halsotillstand/

Informationscentrum fér séllsynta hélsotillstand vid Agrenska
agrenska.sel/informationscentrum
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FRAGILT X-
SYNDROMET

En sammanfattning av dokumentation nr 639

Fragilt X-syndromet ar ett ovanligt, arftligt tillstand
som orsakas av en férandring av en gen som
sitter pa X-kromosomen. Genen styr bildningen av
ett protein som behdvs for att hjarnans utveckling
och signalsystem ska fungera normalt. Syndromet
medfor en intellektuell funktionsnedsattning i
varierande grad, ofta i kombination med autism.

Omkring 500 personer i Sverige ar
diagnostiserade med fragilt X-syndromet. Det
finns sannolikt fler personer som har syndromet
men som inte fatt nagon diagnos. Tillstandet ar
vanligare hos pojkar an hos flickor och arvs i regel
fran en mamma med en sa kallad premutation.
Vad detta innebar, hur behandlingen ser ut och
vilka konsekvenser syndromet kan medféra i
vardagslivet, kan du lasa om i dokumentationen.

FAMILJE- OCH VUXENVISTELSER
o Kunskap och kompetens om sallsynta diagnoser
AGRENSKA
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