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KLINEFELTERS SYNDROM

Agrenska #r ett nationellt kompetenscentrum for sillsynta diagnoser
och en unik métesplats for barn, ungdomar och vuxna med funktions-
nedsittningar, deras familjer och professionella. Agrenska #r beliget
pa Lilla Amunddn sdder om Goteborg och dr en idéburen organisation
som bedriver flera olika verksamheter som familje- och vuxenvistel-
ser, korttids- och sommarverksamhet, personlig assistans samt kurser,
utbildningar och konferenser.

Agrenska arrangerar varje ar drygt tjugo vistelser for familjer frin hela
Sverige. Till varje familjevistelse kommer ungefar tio familjer med
barn som har samma sillsynta diagnos, i det hér fallet Klinefelters
syndrom. Under vistelsen far fordldrar, barn med diagnosen och sys-
kon ny kunskap, moéjlighet att utbyta erfarenheter och tréffa andra i
liknande situation. Agrenska arrangerar ocksa vistelser for vuxna.
Programmet innehaller foreldsningar och diskussioner kring aktuella
medicinska ron, pedagogiska fragor, psykosociala aspekter samt det
stod samhéllet kan erbjuda. Barnens program &ar anpassat fran barnens
forutséttningar, mojligheter och behov. I programmet ingar forskola,
skola och fritidsaktiviteter.

Faktainneh&llet frén foreldsningarna pa Agrenska dr grund for denna
dokumentation som skrivits av redaktér Marianne Lesslie, Agrenska.
Innan informationen blir tillgénglig for allménheten har varje foreld-
sare faktagranskat texten. For att illustrera hur det kan vara att leva
med sjukdomen beréttar ett fordldrapar om sina erfarenheter. Famil-
jemedlemmarna har i1 verkligheten andra namn. Dokumentationerna
publiceras dven pa Agrenskas webbsida, agrenska.se.
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Klinefelters syndrom under barndom och tonar

— Forutom ett tillstind som paverkar fertiliteten bor man se
Klinefelters syndrom som ett metabolt tillstind, som i vuxen
alder kan paverka hjirta och kirl och ge dldersdiabetes, siger
Lars Hagenis, overlikare vid Barnendokrinologmottagningen
pa Karolinska universitetssjukhuset i Stockholm.

Bakgrund

Harry F. Klinefelter var en endokrinolog som arbetade pa John
Hopkins School of Medicine i USA. Han fick till uppgift att sam-
manstélla kliniska data om vuxna méin, med sma testiklar, forsto-
rade brost och hoga hormonhalter 1 urinen. 1942 beskrev han
syndromet 1 skrift.

— D4, 1942, visste man inte orsaken till Klinefelters syndrom. Forst
1959 forstod man vad Klinefelters syndrom berodde pa.

Orsak

Klinefelters syndrom drabbar enbart pojkar och ér den vanligaste
konskromosomrubbningen som finns. Pojkarna f6ds med en extra
X-kromosom (47,XXY) i alla sina celler, och 1 mer séllsynta fall
med tva eller fler extra X-kromosomer.

— Man kan kalla det for en felsortering av konskromosomerna vid
delningen av konscellerna, sdger Lars Hagends.

Genetik

Kroppen ér uppbyggd av flera miljarder celler. Inne 1 varje cell
finns en cellkdrna dir arvsmassan ar lagrad i 46 kromosomer, 23
par som tillsammans innehaller cirka 22 000 gener. De forsta 22
paren kallas for autosomer och ér lika for mén och kvinnor, medan
det sista paret skiljer sig &t mellan konen. Kvinnor har normalt tva
X-kromosomer (XX), medan méin har en X och en Y-kromosom
(XY). Kromosomerna innehaller ménniskans arvsmassa, bestdende
av DNA. Kromosomavvikelser dr oftast medfddda och finns redan i
det befruktade dgget och ddrmed i kroppens alla celler. Ibland upp-
star avvikelsen forst efter att det befruktade dgget delat sig ndgra
ganger. D4 finns fordndringen bara i en del av kroppens celler (sa
kallad mosaicism). 80 procent av alla personer med Klinefelters
syndrom har kromosomuppséttningen 47,XXY 1 alla kroppens cel-
ler medan det hos resterande 20 procent finns en blandning av
XXY-celler och normala celler, vilket da ger Klinefelters syndrom i
mosaikform.
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I kroppens celler inaktiveras normalt alla X-kromosomer utom en.
Kvinnor har alltid en av sina tvd X-kromosomer inaktiv.

— Naér det giller Klinefelters syndrom inaktiveras inte 15 procent av
generna pé den extra X-kromosomen och det bidrar till en genetisk
obalans, sdger Lars Hagenés.

Vissa omrdden inaktiveras 1 varierande omfattning.

— Det ar formodligen sa att det har betydelse for de variationer i
Klinefelter- diagnosen som finns. En del har inga problem alls
andra har stora problem.

Det finns méinga varianter av Klinefelters syndrom (47XXY,
48XXXY, 49XXXXY). Symtomen blir svarare ju fler extra X en
person har. Den extra X-kromosomen (eller de extra X-
kromosomerna) kan komma antingen fran mamman eller pappan.
— Det forskas 1 om det har betydelse for utvecklingen om den eller
de extra X-kromosomerna kommer fran mamman eller pappan.
Annu har man inte kommit fram till nigot svar, siger Lars
Hagenas.

Forekomst

Klinefelters syndrom upptréder hos en av 700 fodda pojkar. 70
pojkar fods med Klinefelters syndrom i Sverige varje ar. Tillstandet
anses forekomma hos upp till 3,1 procent av mén med nedsatt
fruktsamhet. Forekomsten ar lika hog hos alla folkslag.

— Tittar man ocksa pd andra konskromosomavvikelser, har ett barn
av drygt 400 nagon form av konskromosomavvikelse, antingen en
eller flera extra X-kromosomer, en extra Y-kromosom eller enbart
en X-kromosom. Enbart Y-kromosomer ger inget liv.

Utvecklingen

Fosterutvecklingen och utvecklingen under barndomen &r normal,
men under puberteten avstannar testiklarnas tillvaxt och tillbaka-
bildas. For de flesta inleds puberteten pa vanligt sétt,

men testiklarna vixer inte 1 storlek som forvéntat. Storleken beror
pa méngden konsceller. I och med att de hormonproducerande cel-
lerna i testiklarna inte utvecklas som de ska, bildas for lite av det
manliga konshormonet testosteron och spermierna fungerar inte.

— Det gor att det dr enkelt med diagnosen. Lékaren behover bara
kdnna pa testiklarna hos en pojke/man som gatt igenom puberteten.
Ar testiklarna sm4, ofta omkring tre milliliter stora ror det sig for-
modligen om Klinefelters syndrom. Det borde inga 1 undersokning-
en av alla vuxna mén.

Ofta blir testiklarna inte storre dn sex milliliter vardera. En vuxen
frisk man har testiklar som ar mellan 15 och 25 milliliter.
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Testosteron, det hormon som saknas, ér ett viktigt hormon som
bland annat har effekt pa hjarna, muskler, benmarg, fettvivnad,
hjérta, &mnesomséttning och pd den sexuella funktionen.

Diagnos

Diagnosen Klinefelters syndrom stélls vid vitt skilda &ldrar. Det gar
att diagnostisera Klinefelters syndrom via ett fostervattenprov, men
ofta upptéicks kromosomavvikelsen 1 puberteten eller senare.

Det har diskuterats om man ska screena for kdnskromosomavvikel-
ser. Det handlar i sddana fall om Klinefelters syndrom (47,XXY),
Triple X (47,XXX), Turners syndrom (45,X) och 47,XYY.

— Det &r tveksamt om det ar etiskt forsvarbart, sdger Lars Hagenés.
Hilften av alla pojkar med diagnosen Klinefelters syndrom far sin
diagnos fore 25 ars alder. Enbart tio procent far diagnos fore puber-
teten.

— Klinefelters syndrom ar underdiagnostiserat. Totalt finns det for-
modligen cirka 20 000 personer med Klinefelters syndrom i Sve-
rige. Hade alla fatt en diagnos hade det varit en stor grupp, sdger
Lars Hagenas..

Symtom

Symtomen varierar. Nagra far nistan inga symtom férutom inferti-
litet. De medicinska problem som kan finnas &r metabol sjukdom
(ett samlingsnamn for riskfaktorer som kan leda till diabetes och
hjart-kérlsjukdomar, sdsom hjartinfarkt och stroke). Klinefelters
syndrom &r ocksa en bindvévssjukdom.

— Bristen pa bindvav kan medfora dalig hud, dderbrack och hjért-
klaffsproblematik, sdger Lars Hagenés.

Manga med Klinefelters syndrom &r ovintat 1anga men kan ocksa
vara normallanga eller kortvixta. Korrelationen ar att ju fler X-
kromosomer desto fler 1dngdgener, som bidrar till att pojkarna blir
langre.

— En del av X-kromosomen som undgatt inaktivering star for langd
och nir det blir en genetisk obalans reagerar kroppen pé olika sitt,
en del dr sex till sju centimeter ldngre &n normalt. Nér det géller
den som har fler dn fyra X-kromosomer blir det istdllet avdrag och
personen blir kortare, sdger Lars Hagenis.

Musklerna omges av kroppens stodjevdvnad bindvdven och ér vid
Klinefelters syndrom férsvagade. Muskelfunktionen ar viktig for
insulinkénsligheten i1 kroppen. Ju béttre muskler desto mindre insu-
lin behover kroppen sjéalv producera. Musklerna vid Klinefelters
syndrom &r svaga men gér att behandla.
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Det ér vanligt att pojkar med Klinefelters syndrom utdver sina
problem med pubertet och tillvaxt ocksa har olika
neuropsykiatriska och kognitiva svérigheter. En stor andel har adhd
eller add. Omkring 45 till 60 procent, har generell sprakstorning.
Vanligt dr sen talutveckling, svérigheter med talkonstruktion,
svarigheter att rdkna, 1dsa och skriva. Svarigheter att berétta
hindelser, att identifiera och uttrycka kénslor, dngslighet och
depression.

— Man ska uppmirksamma alla barn som har sddana problem
oavsett om de har diagnos eller ej. Det &r viktigt att fa stod i tid.
Det betyder mycket for hur hela livet gestaltar sig!

Att tinka pa:
Se till att pojken mar bra och trdnar muskulaturen genom olika id-
rottsaktiviteter och fritidsaktiviteter.

Fragor till Lars Hagenas:

Vir son har 48,XXXY och i USA vill de att detta ska bli en egen
diagnos. Vad séiger du om det?
— Det tycker jag inte behovs.

Virt barn har XXXY. Hur pdverkar det lingden?
— Béde Y-kromosomen och X-kromosomen innehaller 1dangdgenen.
For varje extra kromosom blir barnet langre fram till fyra X.

Kan man ha metabola problem utan att vara overviktig?

— Det dr kopplat till fettméngd i kroppen. Har man det méste krop-
pen tillverka mer insulin. Men det &r skillnad pé var fettet sitter.
Om det ar koncentrerat kring magen ar det metaboliskt farligt. En
normalviktig man kan ha fettet samlat kring magen och det i sin tur
skapar det metaboliskt farliga tillstdndet.

Ar fysisk aktivitet extra viktigt, for att undvika metabola tillstind?
—Ja.

Hur hiinger det kognitiva tillstandet ihop med extra X-
kromosomer?

— Gener som styr kognitionen finns i stor utstrdckning pa X-
kromosomen. Eftersom en X-kromosom é&r inaktiverad ar det l4t-
tare for mutationer, fordndringar i generna att gdmma sig pa X-
kromosomen, till exempel mutationer som styr den kognitiva ut-
vecklingen.
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Niir vdr son foddes togs prover pd hormonnivdn. Vad innebdr
det?

— Hos pojkar finns en mini-pubertet de forsta ménaderna, nér te-
stiklarna aktiveras. Under den perioden dr testosteronnivaerna
ganska hoga. Da far man liksom ett kvitto pa att det finns testiklar
och leydigceller som producerar testosteron. Testikelfunktionen ar
normal vid Klinefelters syndrom é@nda till spermierna ska bildas i
puberteten.

Sigge har Klinefelters syndrom

Sigge r 12 ar och kom till Agrenska med sina systrar Olivia
som ir 13 ar och Kajsa som ar 17 ar, mamma Eva och pappa
Pelle.

Sigge har diagnosen sprakstorning sedan tidigare. I maj for ett ar
sedan fick han i samband med en utredning om adhd och add éven
diagnosen Klinefelters syndrom.

— Sigge hade det svért 1 skolan och vi gjorde en brett sokande ut-
redning, Vi visste inte vad svérigheterna bottnade i. Det var en
barnldkare som sag sambanden och ringde upp oss efterét. *Vi ska
ta ett blodprov sa far vi se om mina misstankar om Klinefelters
syndrom stimmer’, sa barnlékaren.

Innan blodprovet hade barnlédkaren konstaterat att Sigges muskel-
tonus var lag och att han rorde sig lite annorlunda. Sigge &r smal
och ldng och det bekréiftade ocksa hennes misstankar.

Sen Sigge fick diagnosen Klinefelters syndrom har det inte skett
nagon storre fordndring i livsforingen.

— Det ligger som ett paraply over allt vi redan sett och redan vet
och som vi har jobbat med i flera ar. Adhd/add, svart med spraket
och en fysisk utveckling som inte riktigt &r som for alla andra, sa-
ger Eva.

— Vi trodde ’bara’ det var add och mgjligen autism. Det blev en
ytterligare diagnos, séger Pelle.

Klinefelters syndrom i vuxenlivet

— Vid Klinefelters syndrom vet vi att syndromet paverkar testi-
kelfunktionen. 95 procent saknar spermier i sidesvitskan och
dessutom ér produktionen av konshormonet testosteron
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mindre in hos minga andra mién, siger Aleksander
Giwercman, overlikare och androlog vid Reproduktionsmedi-
cinskt centrum vid Skénes universitetssjukhus i Malmo.

Andrologi dr ldran om mannen som biologisk varelse. Aleksander
Giwercman ar androlog, vilket dr den manliga motsvarigheten till
gynekolog.

— En androlog &r en ldkare som &r specialist pa sjukdomar i man-
nens fortplantningsorgan.

Det finns bara ett tiotal androloger i Sverige. De allra flesta av dem
arbetar 1 Stockholm, Goéteborg och Malmé.

Den som inte kommer i1 kontakt med en androlog, kan ocksé vinda
sig till en endokrinolog, urolog eller barnlékare, sdger Aleksander
Giwercman.

Barnloshet

Ofrivillig barnloshet dr ett vanligt problem rent generellt i Sverige.
Omkring 15 till 20 procent — ett par av sex — har svart att bli
gravida. I hilften av fallen beror barnldsheten pa att ndgot ar
avvikande med mannens spermiekvalitet.

— Personer med Klinefelter delar sina problem med en stor del av
befolkningen och behover alltsé inte kénna sig ensamma med sina
problem. Ofrivillig barnldshet kan rentav betraktas som en
folksjukdom. Det dr lika vanligt som diabetes till exempel.

Den laga spermieproduktionen vid Klinefelters syndrom, gor att ett
fatal personer kan bli pappor utan hjilp fran sjukvarden.

— De flesta av dem som faktiskt har spermier i sddesvitskan ér
mosaiker, det vill sdga de har en blandning av normala celler och
celler med en extra X-kromosom.

For att ta reda pa om det finns spermier i sddesvitskan kan man
titta pé ett eller flera spermaprover i mikroskop. Om sddesvitskan
innehaller mindre dn 50 000 spermier kan det vara svart att hitta
dem, 4ven om man tittar i ett mikroskop.

— Det kan l4ta som tillrdckligt, men det dr det inte. Normalt &r
antalet spermier i tre till fyra milliliter sddesvitska cirka hundra
miljoner. Ar det under 50 000 spermier ir det stor risk att de inte
syns alls 1 mikroskop.

— Dérfor hiander det att en person kan bli pappa, trots att vi inte sett
nagra spermier i mikroskopet, sidger Aleksander Giwercman.

Om man inte hittar spermier i sddesvétskan kan det finnas dnda i
testiklarna.
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—Det gér ibland att f& fram spermier genom att ta ett prov av testi-
kelvdvnaden, sdger Aleksander Giwercman.

Provrorsbefruktning, sa kallad IVF, kan hjilpa personer med
Klinefelter att bli pappor.

— Manga blir biologiska pappor trots diagnosen. For dem som helt
saknar spermier till exempel XX-male (dér en del av Y-
kromosomen upptrader som en del av X-kromosomens ldnga arm)
finns andra alternativ som spermiedonation och adoption, sdger
han.

Frysa in spermier

Sjukvarden rekommenderar ibland tondrspojkar med Klinefelters
syndrom att [dimna spermaprov. Eventuella spermier som hittas kan
frysas ned for att senare anvédndas vid provrorsbefruktning.

— Det &r inte sdkert att det 4r sd bra. Dels hittar man séillan
spermier, dels kan det finnas en stor nackdel i att lata en tonaring
fundera 6ver dessa fragor innan det blir nddvéndigt. Det kan vara
jobbigt i den dldern, menar Aleksander Giwercman.

Chansen att hitta spermier senare i livet har dessutom blivit béattre
pa senare ar.

— Tekniken utvecklas hela tiden, sdger Aleksander Giwercman.

Testosteronbrist

Testosteron &r inte ett hormon som bara har med sexuell funktion
och muskelstyrka att géra utan paverkar harvéxt, hjarnans-,
leverns- och njurens funktion, benmirgen och skelettet. Det
manliga kdnshormonet testosteron paverkar i stort sett varenda cell
1 kroppen.

Har man testosteronbrist kan man fé olika symtom. Det finns inte
studier gjorda pa verkan av testosteronbehandlingar vid
Klinefelters syndrom, men unga mén mar betyligt battre om de far
tillsatt testosteron, menar Alexander Giwercman.

— En del far muskelsmaértor och de forsvinner om man tillfor
testesteron. Den del av de kognitiva besvéren som relaterar till
testosteronbrist till exempel forsdmrad koncentration kan man
forbattras och sa vidare. P4 langre sikt riskerar den som har
testosteronbrist att fa typ 2 diabetes, hjirt-och kirlsjukdomar och
benskorhet.

Testosteronbristen kan utvecklas 1 samband med puberteten, men
kan ocksd komma senare 1 livet. Halten minskar med &ldern.

— Den minskar ocksa under dagen. Darfor ska man alltid testa nivén
pa morgonen pa fastande mage.

Nér man pavisat en brist pé testosteron kan man ge ett tillskott av
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hormonet. Det ges antingen som sprutor (Nebido®) var 10-12
vecka, eller som gel (exempelvis Testogel® eller Tostrex®) som
man smorjer pa huden varje dag.

— S& snart man konstaterat att bristen finns kan man borja
behandlingen. Enda undantaget &r om personen haller pa och
forsoker fa barn. D& kan man vénta lite eftersom
testosterontillskottet kan f& samma effekt som p-piller. Den
effekten dr dock tillfallig och leder inte till nagon permanent skada,
sdger Aleksander Giwercman.

I borjan av testosteronbehandlingen gér man till ldkaren var tredje
manad och sedan en gang om aret.

Testosteron som tillférs kroppen hdmmar spermieproduktionen.

— Om mannen vill bli pappa kan man avbryta en padgdende
behandling och ateruppta den nér barnloshetsbehandlingen ar klar,
sager Alexander Giwercman.

Fragor till Aleksander Giwercman:

Vir son foddes med bada testiklarna i liumsken och opererades
for det. Operationen misslyckades pa det siittet att nu har han
bara en testikel. Hur paverkar det honom?

— Det dr inget dromscenario nér det giller testikelfunktion. I forvag
har er son en minskad kapacitet pa grund av Klinefelters syndrom.
Men jag tror inte att han kommer mérka av det senare i livet,
forutom nér det géller infertiliteten. Han har en testikel i vilken
man kan hoppas pa att det gar att finna spermier. Vad giller
testosteronnivan sa har i stort sett alla som &r diagnostiserade med
Klinefelters syndrom behov av behandling med testosteron. Har
han lite mindre egen produktion kommer det inte att paverka
honom.

Om en man med Klinefelters syndrom blir pappa foljer det med
ndgon avvikelse till barnet?
— Nej det dr inte arftligt.

Madnga av pojkarna saknar drivkraft. Vad beror det pa?
— Det ar mgjligt att hjdrnan paverkas pa det sittet att personen
kanner sig hdglos av testosteronbristen.

Hur liinge ska man behandla med tillsatt testosteron?

— Resten av livet. Man kan sluta men har man haft symtom pa
testosteronbristen kommer det tillbaka nir man slutar med
tillskotten.
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Sigges personlighet

Sigge har altid varit lugn och snéll.

— Fram till han var fem till sex r satt han 1 vdra knén och andra
fordldrar var avundsjuka pa att vi hade ett sadant lugnt barn, sdger
Pelle.

Diagnoserna paverkar honom i hans vardag, bade i skolan och
hemma.

— Vad som ér Klinefelter och vad som é&r add och kanske nagra
drag av autism, vet vi inte. I skolan har han det trogt och han pratar
lite ldangsammare och mer anstrangt én andra och haller sig gérna
for sig sjélv.

Sigge sitter mycket framfor datorn och spelar spel. Ofta dr det
klasskamraterna han spelar med pa fritiden.

— De ringer varandra pa 16rdag morgon. Vill du spela, vi dr online.
Sedan spelar de samtidigt som de har telefonen pé hogtalare, berit-
tar Eva.

Datorn har inneburit en social dimension for Sigge. Han har annars
inte s& manga arenor att spela pa.

— Spelen ar en ingang till det sociala som han inte skulle haft an-
nars. De andra har annat ocksé, sport och kompisar. Sigge har da-
torn och spelet, sdger Eva.

Morgnarna skoter Pelle om.

— Vi méste siga till honom om det mesta. Att han ska g& upp ur
sdngen, borsta tdnderna, dta frukost och sa vidare, séger Pelle.

— Han é&r luststyrd och kommer igdng med det han vill, men inte
med annat, sdger Eva.

— Sigge ar en hérlig kille och kul att vara med. Man far mycket
tillbaka nir man &r med honom. Vi gér pa fotboll tillsammans. Jag
gar hellre med honom dn med kompisar. Vi snackar om laget och
han dr engagerad, séger Pelle.

Om mojligheten att bli pappa

Mikroinjektion (ICSI) ér en revolutionerande behandling for
den som har fa spermier eller inga alls i sidesvéatskan. Om li-
karen hittar en enda spermie kan den injiceras direkt i dgget,
med hjélp av en tunn nil. Det befruktade ligget fors senare in i
kvinnans livmoder.

— Med mikroinjektion och provrorsbefruktning (IVF) har miin
med Klinefelters syndrom ganska goda forutsittningar att fa
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ett biologiskt barn, siger Goran Westlander, dverlikare pa
Livio Fertilitetscentrum vid Carlanderska sjukhuset i Gote-
borg.

Provrorsbefruktning, IVF, har hjélpt till att skapa fler an 8 miljoner
barn vérlden 6ver. Det forsta — en flicka vid namn Louise Brown —
foddes 1978. Ar 2010 fick Robert Edwards nobelpris i medicin for
sin forskning som lett fram till metoden.

— Nu anvinds metoden 6ver hela varlden, nir det finns fa
sddesceller. I Sverige gors 20 000 behandlingar per ar, som har
resulterat tva- till tretusen barn. Det utgor cirka fyra procent av alla
fodslar, sdger Goran Westlander.

En liten del av fallen utgors av par diar mannen har Klinefelters
syndrom.

— Min med Klinefelter som har en blandning av normal och
onormal kromosomuppsittning i celler (XY/XXY), sa kallad
mosaik, har ofta viss méngd spermier i utlosningen. Dessa kan dé
anvindas for mikroinjektion och ménnen slipper kirurgiskt ingrepp,
sdger Goran Westlander.

Om det inte finns spermier i utlosningen kan det finnas i testiklarna
och da kravs ett kirurgiskt ingrepp. Det mest avancerade ingreppet,
med storst chans att finna spermier, kallas for MikroTESE. Kirur-
gen Oppnar da upp testiklarna och med ett operationsmikroskop och
mikropincett plockar de bitar som har storst chans att innehalla
spermier. Bitarna ldmnas till embryologer som 1 mikroskop sitter i
timmar och letar efter spermier fran testikelbitarna.

Vid kvinnlig ofruktsamhet sammanfor man spermie och dgg i en
behéllare med odlingsmedium, som sedan placeras i ett odlingsskép
dar befruktning sker.

Vid manlig ofruktsamhet anviander man mikroinjektion.

— Man fangar da en enskild spermie med pipett. Spermien injiceras
dérefter in 1 4ggets cytoplasma dér den deponeras. En enda spermie
per dgg racker. Vid “vanlig” IVF krdvs mer 4n en miljon spermier
av god kvalitet for att befruktning skall kunna ske, sdger Géran
Westlander.

Ett tva till sex dagar gammalt embryo kan sedan placeras in i liv-
modern. De som blir 6ver kan frysas in i upp till tio ér, for att an-
vindas senare. Ar kvinnan under 38 ar #r chansen att uppna gravi-
ditet upp mot 40 procent.

I en studie fran 2011 (Ishikawa, Kobe Japan) pa 150 mén utan
spermier i sddesvitskan, hade drygt hélften av de 50 med Klinefel-
ters syndrom, en eller flera spermier i testikeln.
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— Det dr alltsé stora chanser att hitta spermier hos personer med
Klinefelters syndrom @ven om spermier inte finns i sddesvétskan,
sdager Goran Westlander.

Fragor till Goran Westlander:

Niir man kommer till dig pd grund av barnléshet och har
Klinefelters syndrom, ska man ha forsokt fa barn i minst ett ar
da?

— Nej, alla som soker kommer in med en gang.

Maste de avsluta testosteronbehandling, innan de kan borja med
fertilitetsbehandling?

— Vi brukar sétta ut testosteronet och ger en annan medicin istéllet,
som ocksa hojer testesteronhalten eller inget alls.

Om en person med Klinefelters syndrom gor en operation i testi-

keln for att ta ut spermier, mdste han gora om operationen om de
vill ha fler barn?

— Ja, om man inte fryst in spermierna. Tre till fyra gdnger kan man
gora om det.

Tar man inte ut reserver vid forsta tillfillet?

— Det dr inte sdkert man hittar nagra fler att ta ut. I 53 procent av
fallen hittar vi spermier med mikroteser och de kanske riacker pre-
cis till 4ggen som finns uttagna.

Sigge och testosteron

Pappa Pelle tyckte att det var tungt att berétta for sin mamma att
Sigge hade ytterligare en diagnos, det vill sidga Klinefelters
syndrom. Den diagnosen innebar ju ocksé att Siggeformodligen
aldrig skulle fa egna biologiska barn.

— Samtidigt dr det manga ar till det blir aktuellt fér honom och
mycket inom forskningenhinner foréndras till dess, sdger Pelle.
Sigge dr inte snabbast och starkast men gillar sport, pé sina villkor.
Men nér familjen dker skidor végrar han numera att dka. Det &r
inget for honom.

— Han har kdmpat och tagit sig ner men blivit jattetrott. Nu vill han
inte mer, sdger Eva.

Men pingis gar bra, 4tminstone en géng i veckan.

— Vi har pratat om testosteron med ldkaren. Om det ger honom
battre vilja och styrka i musklerna, sa kanske. Han &r 1 borjan av
puberteten nu. Vi sa att vi véntar och ser vad som hénder och ska
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triaffa ldkaren igen om ett halvar. Vi tillsammans med Sigge fér ta
beslutet dé, sdger Pelle.

Intervjuer med vuxna som har Klinefelters syndrom

Den som har Klinefelters syndrom piverkas av syndromet pa
olika siitt.

— Niir det giller vuxna med Klinefelters syndrom har vi pa
Agrenska vuxenvistelser dir vi gor fokusgruppsintervjuer som
handlar om vardagslivet, séiger specialpedagog AnnCatrin
Réjvik och psykolog Gunilla Jaeger frin Agrenska.

Intervjuomraden &r skolgéng/utbildning, arbetsliv, boende, dagliga
rutiner, somn, sjukvards- och andra samhéllskontakter. I intervjuer-
na diskuteras erfarenheter och behov, hur personerna har och har
haft det och vad som &r viktigt for att de sjélva ska kunna utfora
vardagliga aktiviteter, ha inflytande och vara s& delaktiga som moj-
ligt.

Pa ett par vuxenvistelser med Klinefelters syndrom deltog 11 mén
som var mellan 17 och 69 ar. De hade en stor variation av symtom
och olika anpassningar i vardagslivet, men de kunde ocksa kidnna
igen sig i varandra.

Skolan

Tio av elva deltagare beskrev att de haft behov av, och i vissa fall
fatt, olika typer av stdd och anpassningar under sin skoltid.
Samtliga ansdg att de behdvde en lugn miljo, med sé fa
storningsmoment, som mdjligt, eftersom de hade svarigheter med
koncentration, korttidsminne, uppmérksamhet och impulskontroll.
Teoretiska kunskaper, abstrakt tinkande och matte var svart for
alla utom tva, som tyckte att matte gick bra.

— Dérfor ar det viktigt att i skolan varva praktik och teori, sa att
teorin blir praktiskt illustrerad och férankrad, AnnCatrin Rojvik.
De flesta klagade over trotthet, dalig ork och 1ag uthallighet. For att
motverka trotthet blev ménga hyperaktiva istéillet och det ledde till
annu stokigare situationer. Det blev en ond cirkel.

Det underléttade att fa texter upplésta, tyckte de, samt att fa
muntliga prov och tentamina.

”Jag hade svart att koncentrera mig i skolan och det har jag
fortfarande, sade en av dem. Om det hdander nagot i1 periferin, som
ar intressantare, sldpper jag det jag haller pa med.”
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Gymnastiken tyckte minga var jobbigt. "Det ddr med gymnastiken
var ett helvete, mina fotter gjorde inte som jag ville.”
’Idrottslektionerna var rena tortyren, sade en annan. Det berodde
pa lararen som inte forstod hur jag hade det.”

De var n6jda med gymnasielinjer som, verkstadsteknik, el, natur-
bruk och media. Nigra gick eftergymnasial utbildning och utbil-
dade sig till arbetsterapeut och datatekniker.

Yrken

De utbildade sig till chauffor, arbetsterapeut, verkstadstillverkare,
maskinoperator, tradgardsméstare, parkanlaggare, datatekniker och
flygledare.

Arbetslivet

Konsekvenserna av funktionsnedsittningen holl 1 sig 1 vuxen alder
och ir viktiga att beakta dven i arbetslivet.

De flesta foredrog sjélvstandigt arbete och tyckte oftast att det var
svart med samarbete och lagarbete. Nagon tyckte det var svart att
hivda sig i grupp, tyckte att andra tog 6ver och bestimde. En annan
tyckte dnda att det att jobba 1 grupp kunde fungera om det var med
ratt personer. Da kunde man ha glddje av de andras idéer.

Négon tyckte det var svart att arbeta 1 grupp for att det blev stokigt
ndr fler var inblandade. Nattskift passade nagon, “eftersom det ar
lugnt och skont”. De flesta var stresskinsliga och hade latt for att
kora slut pé sig sjélva. ”Jag jobbade 23 ar inom industrin och hade
ett helvete att l14ra mig maskinerna. Det skulle ta sex ménader att
lara sig varje maskin, for mig tog det ett och ett halvt ar.”

Behov i vardagslivet

System och struktur var en nddvéandighet, tyckte de. Att ha var sak

pa sin plats, rutiner och aktiviteter ungefar pa samma niva poéngte-
rade de vikten av. Listor med tidpunkter att bocka av underlattade,

sade de. Medan négra ville ha variation i livet annars blev de uttra-
kade.

“Listor! Att bocka av, si att jag ser vad jag har gjort.

For det dir med att gora det ndr man har lust, det funkar inte.”

Socialt liv, familj och vinner

De flesta hade varit eller var gifta eller sambos och manga hade
berittat tidigt for partnern om sin diagnos. En del sade att de hade
svért att ta kritik i relationen och dverreagerade ofta.
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”Mitt schema &r lagt och min flickvén kan inte komma och séga att
nu ska vi géra det hir fem minuter innan vi ska gora det. Da blir det
explosion. Rubba inte mina cirklar!”

”Att folk ar tillsammans har jag inte begripit 6ver huvud taget.
Vitsen med att ha ett samliv med en tjej, det &r en massa besvir
bara. Men sen borjade jag att tycka att det var rétt trist att vara sjalv
faktiskt.”

Fritid, egen tid

De behovde tid for sig sjdlva och foredrog att tréna sjilva och inte i
grupp. | alla fall inte tillsammans med andra mén for da blev det for
mycket hets och tidvlan, sade ndgon.

Somn och aterhiimtning

De intervjuade méinnen hade délig med ork och ett stort somnbe-
hov, men flera sov dalig. Det forbattrades av testosteronbehand-
lingen, sade de.

Upplevelse av testosteronbehandling

De fick storre ork, levnadsglddje, socialt liv och ett béttre sjalvfor-
troende vid behandlingen. Testosteron gav bade fysisk och mental
utveckling. ”Kvinnor som har gatt in 1 klimakteriet forstar precis.
Jag mér lika bra av testosteron som de méar av Ostrogenet.”

Viardkontakter

I stort sett alla hade fysioterapeut for overrorlighet och ledbesvir.
For ovrigt efterlyste de ett helhetsperspektiv inom varden och en
samordnare som kunde hjélpa dem med olika vardkontakter. Flera
tyckte ocksé att de hade behdvt samtalskontakt efter diagnostill-
fallet. Da handlade det mycket om kénslor, upplevelsen av manlig-
het och sexualitet.

Sigge tycker om att ga till skolan, men det &r tungt for honom. Han
har svért for att fa saker gjorda, tycker det ar jobbigt att sitta still
och forstér inte riktigt vitsen med att gora laxor.

— Han tror att han ska gora det for att vi vuxna vill det. Han har
inget konsekvenstéink, siger Pelle.
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Detta har gjort att det har blivit konflikter i familjen nér férdldrarna
forsoker tvinga honom att 1dsa laxorna.

— Nu har jag lart mig att inte pusha honom utan att istéllet backa
lite, ta det lite lugnare och vinta in honom. Det fungerar bittre,
sdger Pelle.

Sprékstorningen stéller ocksa till det for Sigge.

— Det gor det svarare med engelskan, sdger Eva.

I forskolan gick han i sprakforskola det passade honom bra ef-
tersom gruppen var liten.

— Han var fyra &r ndr han borjade och pratade knappt ndgonting,
fem ord kanske. Sedan dess har det varit en fantastisk utveckling,
sager Eva.

Sigge var lite for duktig for att fortsétta 1 sprakskola, och borjade i
vanlig skola med 26 till 27 elever.

— Det har dnda gatt bra med s& manga barn. De dr justa mot
varandra, har f6ljts at genom aren och Sigge har aldrig varit mob-
bad trots att han &dr annorlunda, sdger Eva.

Blir det dnd4 brak &r pedagogerna snabba att rapportera hem till
foréldrarna.

Eva och Pelle har under lag- och mellanstadiet haft kontinuerlig
kontakt med skolan. Ibland pa deras egna initiativ, ndr det behovts.
Ibland ar det skolan som tar kontakt och bestimmer ett mote.

— Vi mejlade rektorn innan Sigge borjade lagstadiet och beréttade,
vid ett mdte med rektorn och pedagogerna, om vad Sigge behovde.
Tillsammans formulerade vi ett atgardsprogram, som vi foljt sedan
dess, sdger Eva.

Som det ser ut nu nér inte Sigge alla malen i skolan.

— Pedagogerna forsoker att tdppa igen luckorna med de fa special-
timmar de har. Vi har varit tydliga med att vi vill hjilpa till om vi
kan gora nagot. Men egentligen orkar inte Sigge med mer lidxor,
ndr han kommer hem, siger Pelle.

Klassen har en stodperson och Sigge traffar specialpedagogen
nagra timmar i veckan.

Nu ér forédldrarna oroliga for hur det ska ga for Sigge 1 hogstadiet.
Da splittras klassen och det ndrmsta hogstadiet ar alldeles for stort
tycker fordldrarna.

— Risken ér att han skulle forsvinna dar, eftersom han inte har for-
magan att utmarka sig, sdger Pelle.

Skolverket har hand om regelverket i skolan och forskolan.
Skolinspektionen inspekterar att reglerna foljs.
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— SPSM, Specialpedagogiska skolmyndigheten svarar pa for-
fragningar frian skolans personal om pedagogiska konsekven-
ser av funktionsnedsittningar, hos barn och unga i skolan, si-
ger Maude Wildow och Annika Martinsson radgivare vid
SPSM.

SPSM ir en nationell myndighet som haller 1 handledning, radgiv-
ning och anordnar kurser om skolans vérld.

— Oberoende var man bor nagonstans har man genom bland annat
SPSM:s webbsida tillgang till vara tjanster, siger Maude Wildow.
Maude Wildow och Annika Martinsson gar igenom delar av
SPSM:s webbsida, for att visa att fordldrar kan ha nytta av det som
star dar.

— Under rubriken stdd och fraga en rddgivare finns telefonnummer
och tider som man kan ringa med pedagogiska fragor.

Studie- och stodmaterial for skolans personal, som ger stdd i1 yrkes-
utdvningen nér det géller forskola och skola, finns ocksé att ta del
av.

— Det finns webbaserat stddmaterial som ger stdd i pedagogernas
yrkesutdvning om horselnedséttning, sérskilt stod till nyanlédnda
elever, om elevhilsan, forskolan och sa vidare. Malet dr att alla
elever ska na malen for sin utbildning.

— Tanken &r att man ska arbeta mera forebyggande 1 framtiden an
vad man gor idag, sdger Annika Martinsson.

— Insatserna ska paverka hela arbetsmiljon sa att alla eleverna mar
bra, siger Maude Wildow.

NPF, for neuropsykiatriska funktionsnedséttningar bland annat
adhd och autismspektrumstorningar (asd, autism, Aspergers
syndrom), dr ett studiepaket med foreldsningar, texter och reflekt-
ionsfragor, nir det giller barn och elever.

— Det ar kostnadsfritt och anledningen till att vi ldgger ut det som
Oppna kurser ar att behovet ar sa stort. Det finns inte en klass 1 sko-
lan som inte har elever med NPF, sdger Maude Wildow.

Liknande studiepaket finns bland annat for férskolan.

Virderingsverktyget

Tillgéngligheten i skola och forskola speglas i den fysiska, sociala
och pedagogiska miljon. Allt hor ihop och maste samspela med
varandra. Nar det gor det sker utveckling hos eleven.

Ett bra verktyg for pedagoger ar Vérderingsverktyget, som finns
beskrivet pa SPSM: s webbsida.

— Hér kan man som pedagog gé in och skatta sin egen verksamhet
utifran olika indikatorer. Pa det sittet far pedagogen syn pé verk-
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samhetens brister och samtidigt ett virde pa hur tillgdnglig skolan
ar for alla elever, sdger Maude Wildow.

— Det ir ett levande material som vi har haft tillgang till i ett par ar.
Vi har reviderat Virderingsverktyget ett par ganger sa att det ar
korrekt utifran lagbundenhet, forhallningssétt 1 samhéllet och atti-
tyder, sdger Annika Martinsson.

DATE, star for delaktighet, attityder, tillgdnglighet, elever och
barn. Det &r ett larmaterial for skola och forskola om tillgénglighet.
Nér pedagogen lér ut det hér 6kar kunskapen om Tillgdnglig
Larmiljo bade hos pedagogen och hos eleverna.

SPSM har ett sdrskilt fokus pé eleverna och deras delaktighet.
SPSM uppmanar pedagoger att diskutera tillgédnglighetsfragor med
dem. Det finns ocksé en egen del pa SPSM:s webbsida for eleverna
och barnen.

— Vi vill skapa en verksamhet dér alla kdnner sin plats och ingen
blir utanfor. 1 januari 2020 blir FN:s Barnkonvention, svensk lag i
Sverige. Det kommer mérkas, sager Annika Martinsson.

SPSM stottar organisationer.

— Vi arbetar med hela grupper och finns med som stdd pa lararut-
bildningarna nar det finns fragor kring bland annat NPF, sdger
Maude Wildow.

SPSM:s webbsida, SPSM.se, dr Sveriges storsta specialpedago-
giska kunskapsbank. SPSM ger ocksa ut en gratis tidning Lika
virde, som fordldrar och skolor kan prenumerera pa.

Fragor till Maude Wildow och Annika Martinsson:

Forildrar upplever inte att de far stod till sina barn frdn skola
och forskola. Vad kan de gora?

— Vért uppdrag riktar sig till den pedagogiska verksamheten och
personalen dir. Som fordlder ska man ga via rektorn. Uppmana
sedan rektorn att ta kontakt med SPSM. Det finns stod att fa. Nista
steg om inte rektorn lyssnar, dr att gd vidare till kommunens skol-
chef och hdnder det dndé inget dr det Skolinspektionens uppgift att
gé in 1 skolan och se vad som hénder dar.

I var kommun finns en specialistgrupp som kallas for ’konsulta-
tivt stod’. Dit kan rektorerna skicka in ett drende. Vad dir skillna-
den mot er insats?

— Det ar ett liknande stod, som ligger ndrmare skolan &n vi gor. Vi
rekommenderar ett sadant stod i forsta hand. Nar inte det fungerar
viander man sig till oss. Den enskilde ldraren vander sig till rektorn
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som véander sig till det konsultativa stodet. Récker inte det samarbe-
tar SPSM med de andra resurserna.

Pdgar det uppdatering av sdrskilt stod i olika former i skolorna i
Sverige?

— Digitaliseringen och programmering ligger som ett stort fokus-
omrade béade for forskola och skola. NPF, neuropsykiatriska funkt-
ionsnedsattningar ar 1 blickfanget for man ser att det brister 1 kun-
skap hos pedagogerna.

De tekniska hjilpmedlen som finns, hur ska vi fi reda pd dem?
— Om det finns en specialpedagog i verksamheten kan ni fa den
kunskapen av hen. Men utvecklingen gér snabbt sa det &r en omoj-
lighet for en enskild pedagog att kéinna till allt. Be dem ta kontakt
med SPSM, det finns stdd att fa kring dessa fragor.

Vem kan viinda sig till er?
— All pedagogisk verksamhet kan vénda sig till SPSM, materialet
och stodet dr gratis.

Vad finns for stod kring gymnastik?

— Vi haller pé att ta fram nytt material om idrott och hélsa 1 kombi-
nation med funktionsnedséttningar. Under tiden vi véntat pa det har
vi stottat ett ndtverk av idrottsldrare, som har kunnat ge varandra
rad och stdd och hitta alternativa losningar for barn med funktions-
nedsdttningar. Alla ska kunna vara med pa sina villkor. Ett bra sétt
ar att ha olika stationer 1 rummet, som alla elever kan anvinda. Ar-
betar man med alternativa 16sningar hela tiden blir det naturligt for
alla.

Agrenskas pedagogiska erfarenheter

Barnteamet pi Agrenska har en bred kompetens och en stor
erfarenhet av barn med olika diagnoser. Barnen har under vis-
telsen ett eget anpassat program.

— Genom aktiviteterna vill Agrenska bidra till att stirka bar-
nens och ungdomarnas delaktighet och sjalvkénsla, och barn-
teamet dr noga med att anpassa innehallet sa att forutséttning-
arna for varje barn att utfora aktiviteterna under veckan blir
sa bra som mojligt, siiger specialpedagog Bodil Mollstedt.

Barn med Klinefelters syndrom har olika kombinationer av symtom
1 varierande svarighetsgrad, vilket far olika konsekvenser bland
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annat i forskolan, skolan och hemma i familjen.

— Det dr dérfor viktigt att alltid se till varje individs behov. Med
detta som utgdngspunkt har vi utformat programmet f6r barnen och
ungdomarna under veckan, sdger Bodil Mollstedt.

Innan veckan ldser personalen in medicinsk information och doku-
mentationer fran tidigare familjevistelser, samt talar med forédldrar-
na som ska delta i vistelsen. Agrenska tar ocksa in information fran
pedagoger pa barnens skolor. Utifran informationen formas sedan
veckans aktiviteter.

— Barn med Klinefelters syndrom har inte bara olika symtom, de
varierar ocksa i styrka mellan olika barn. Vi tar hinsyn till det un-
der veckan de &r hér, sdger Bodil Mollstedt.

Delaktighet

Ett dvergripande mal for familjevistelsen pa Agrenska #r att barnen
kanner sig delaktiga. Pedagogiken utgar fran ICF, som &r framtaget
av Virldshélsoorganisationen, WHO. Det ir ett klassifikationsred-
skap diar man bedomer den totala livssituationen for personer med
funktionsnedsédttning. Paverkansfaktorer for delaktighet handlar
dels om kroppsliga faktorer, men ocksd om omgivningen.
Pedagogiken utgar framfor allt ifran individen och den samver-
kande miljon runtomkring barnet.

— Vi forsoker se mdjligheter istéllet for att lata oss begréinsas, sdger
Bodil Mollstedt.

Vad underlattar for era barn i vardagen, fragar Bodil Mollstedt och
ber dhorarna samtala med varandra. Efterdt berdttar de vad de
kommit fram till.

”Att den speciella kompisen som dr vilkomnande och omhénderta-
gande &r pd forskolan.” ”Han har lekt med nagon under dagen. Da
ar han glad och mar bra. Man ser hur han uppskattar det.”
Omgivningsfaktorerna dr i de flesta fall inte kroppsliga. Mycket
som gar att underldtta 1 vardagen har omgivningen ansvar for, enas
man om.

— Att det dr omgivningsfaktorerna &r bra, for de kan vi paverka. Det
ar inte latt men det gér, sdger Bodil Mollstedt.

Allménna mal

Allménna mal for alla vistelser dr att skapa en miljo dér barnen
kanner trygghet och trivsel. Ge tillfdllen till m6ten med andra barn
med samma diagnos och deras syskon. Ge forutsittningar for del-
aktighet och inflytande. Vistelsen ska ocksa bidra till kunskap och
insikt om diagnosen och erbjuda anpassade aktiviteter.
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— Till forskoleklassen kommer dockan Harry pd besok. Han har
nigot som heter Klinefelter. Ar det ndgon som kiinner igen det och
sa kommer ett samtal igdng pa deras niva. Kanske tittar de ocksé pé
en film som handlar om muskler, sdger Bodil Mollstedt.

Den dldre gruppen har forberett fragor och haft ldkarsamtal.

— Vissa samtal blir langa, beroende pa gruppen och ldkaren, sdger
Bodil Mollstedt.

Ga till stranden, sitta pa en filt, plocka lite sndckor att sedan gora
ramar av, dr exempel pad lugna aktiviteter.

— Allt vi gor anpassas efter barnens alder, ork och lust, sdger Bodil
Mollstedt.

Sarskilda mal vid Klinefelters syndrom

Infor varje familjevistelse uppréttas sérskilda mal for veckans akti-
viteter.

— Denna vecka ér unik och blir pa sitt sétt utifran de barn och ung-
domar som é&r hér, sdger Bodil Mollstedt.

Under veckan dr det viktigt att, stdrka kommunikation och socialt
samspel. Det gors bland annat genom olika samarbetslekar och
gemensammaaktiviteter. De mindre barnen far tréffa Kalle varje
dag. Det dr en gosedjurskanin som bor i en viska. Han kommer
varje morgon och har med sig schema och en aktivitet och pratar
lite med barnen. Han &r vildigt blyg de forsta dagarna av veckan,
men han blir mindre blyg for varje dag. Syftet &r att kaninen ska ta
over lite av barnens egen oro och blygsel.

— Sista dagen &r Kalle och barnen bdsta vanner, sdger Bodil
Mollstedt.

De yngre barnen har en samling varje morgon dir veckans dagar
har fatt en egen farg och doft, som barnen fér lukta pd i en
doftflaska. Det underlattar uppfattningen av vilken dag det dr och
hur mycket som ar kvar av veckan.

De édldre barnen har ocksé samlingar. Alla, med eller utan diagnos,
har nytta av ordning och reda.

De allra flesta vuxna har kalendrar och god kunskap om vad som
forvéintas av dem pa jobbet varje dag. Specialpedagogik for barn
med sérskilda behov bygger pé precis samma principer om tydlig-
het och struktur.

Det finns olika scheman, talande scheman, mobila scheman att ha
med sig, tidshjdlpmedel som timstock som ocksa finns som app.
Bilder, samtalskartor, samtalsmattor och kommunikationspass ar
till for att locka barnen att kommunicera med varandra och med
vuxna.
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De vuxna finns alltid med och kan hjélpa till med det sociala sam-
spelet.

En tydlig struktur i aktiviteten och hellre kort och tydligt &n mang-
ordigt.

— Vi kommunicerar med talat sprak, kroppssprék, tecken och bild-
stod, sdger Bodil Mollstedt.

Minska konsekvenserna av koncentration- och inldrningssvarighet-
er. Det gors genom en tydlig struktur i schemat, aktivitet och miljo.
Individuellt anpassade arbetspass med mdjlighet till pauser och
konkreta arbetsmaterial och tidshjdlpmedel.

Fin-och grovmotorik stimuleras genom aktiviteter i bild och form
och genom att vara ute i skogen och pa stranden.

— Forskolegrupperna har varit ute i skogen och gétt 1 ojimn terréng.

De édldre har gjort en hinderbana i skogen. Vi varvar lugna och fy-
siskt krdvande aktiviteter, sdger Bodil Mollstedt.

Vid ett tillfalle gick barnen in i ”Sinnenas rum” och nagon la sig i
”bollhavet”. De andra lade sig pa madrasser och fick massage me-
dan de lyssnade pa lugn musik.

— Det dr viktigt att inte en vuxen borjar massera ett barn med han-
den, kan upplevas som intimt. Istéllet dr det en massageboll som
den vuxne anvidnder som redskap, siger Bodil Mollstedt..

Den goda cirkeln

Vistelsen ska ge barnet stimulerande upplevelser och erfarenheter,
for da kickas den “goda cirkeln” igéng.

— Lustfyllda upplevelser gor barnet intresserat av att ta egna ini-
tiativ, vilket i sin tur gor dem mer delaktiga och aktiva. Da upp-
muntras utvecklingen.

Samverkan

Samverkan mellan forédldrar, sjukvard/habilitering barnhélso-
vard/elevhdlsa kommunens resurstem och Specialpedagogiska
skolmyndigheten SPSM, spsm.se, ar vardefullt, sdrskilt vid stadi-
edvergangar.

Det ér ett tillfalle att Overfora viktig information om barnets sér-
skilda egenskaper och tillgangar liksom svarigheter.

Ldis mer om vilket material som anviinds pd Agrenskas webbplats:
agrenska.se

Lianktips:

logopedeniskolan.blogspot.se
skoldatatek.se/verktyg/appar

skolappar.nu

— appar kopplat till det Centrala innehdllet i Lgr 11
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appstod.se
— samlingsplats for appar som stod
mathforest.com
— lag/mellan vdlj nivd

mfd.se
— myndigheten for delaktighet

hattenforlag.se
— teckendockor, bocker, spel, musik dvd med tecken
ritadetecken.se
— program med tecken, kan laddas ner som app
varsam.se

— hjdlpmedel och trdning

komikapp.se

— material och inredning

nyponforlag.se

— sprakstimulerande material

abcleksaker.se

— fina, roliga och pedagogiska leksaker

lekolar.se

— forskola och skolmaterial leksaker, pyssel, hjdlpmedel
goteborg.se/eldorado

— upplevelsehus, studiebesdk, kurser och utbildningar

Neuropsykiatriska Funktionsnedsattningar, NPF — bemotande

Neuropsykiatriska funktionsnedséttningar éir ett samlings-
namn for de olika tillstinden adhd, add, autism och Aspergers
syndrom, siiger Andreas Svensson, adhd-konsulent pa
Agrenska

Allt handlar om ménskliga funktioner. Variationen av médnniskors
egenskaper &r stor, men ingen fir en diagnos ifall den inte har stora
svarigheter, sdger han.

Enligt diagnoskriterierna i den senaste versionen av den ameri-
kanska diagnosmanualen DSMS5 finns det tre varianter av adhd.
Add dr nummer ett, dar uppmirksamheten och koncentrationen ar
véind indt.

— Add kan vara en diagnos som skola och omgivning har svarare att
uppticka eftersom de utitriktade eleverna syns och mirks mest,
sdger Andreas Svensson.

Vanligaste adhd-diagnosen dr den dér personen saknar impulskon-
troll och har en utétriktad hyperaktivitet. Den tredje varianten dr en
kombination av de bada.
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Vid adhd é&r det inre talet och tdnkandet paverkat. Personen har
svérigheter med exekutiva funktioner som att planera, prioritera
och strukturera. Impulskontrollen finns oftast inte. Svara saker
skjuts gdrna upp. Nya idéer kommer hela tiden och sitts i verket
utan konsekvenstéinkande.

En person med adhd &r sensibel, snabb till ilska men ocksa till
glidje. Uppmérksamhet och koncentration ar ofta paverkad. Tids-
uppfattningen kan ibland saknas.

— Det handlar inte om att kunna klockan utan om att kénna av tid
och det ér svért. Ett tips som underlattar tidsuppfattningen kan vara
att jimfora med nagot ett barn kan kénna igen. Ska man beskriva
hur l&ngt 20 minuter &r for en sexdring till exempel kan man séga
fyra latar av favoritartisten. Det kan sexaringen relatera till, sdger
Andras Svensson.

Ast

Autismspektrumtillstdnd, Ast, dr det sammanfattande namnet for
autism och Aspergers syndrom.

— Ast betyder en uppséttning av funktioner och svarigheter inom
olika omraden, till exempel sprakutveckling och tal. Men alla indi-
vider &r olika. Det finns personer med autism som inte har tal och
det finns de som pratar oupphorligen, sdger Andreas Svensson.
Ofta har dock personen svart att samspela med andra och att ldsa av
andra personers kroppssprak och uttryck.

— Den som inte kan tolka uttryck och gester tappar en stor del av
kommunikationen, som andra forutsétter att man har. Det &r viktigt
att veta om och att tinka pa, sdger Andreas Svensson.

En person med autism kan ha svért for undertonerna i ett samtal,
men latt med konkret information. Hen kan ha 14tt att uppfatta de-
taljer, men svart for overgripande sammanhang. Orsak och verkan
ar inte enkelt.

— Till exempel hur det kan komma sig att lampan lyser nir nagon
trycker pa strombrytaren, eller att en annan person kan uppfatta
saker och ting pé ett annat sétt d4n en sjilv, sdger Andreas Svensson.

Négra tips fran personer med autism:
* Inled inte med 16st prat, sdg det konkreta forst
* Anvind inte ofullstindiga meningar
» Uttryck dig tydligt och enkelt i text
* ”Bli inte osdker om vi pratar utan att titta varandra i 6go-

nen
* Vardig sjilv, men anvénd helst inte undertoner
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Den som har adhd eller autism har ofta forstdrkta sinnen. Det finns
lukter man inte klarar av att kdnna. Ett sdrskilt ljussken kan vara
jobbigt att se. En del har svart for matsituationerna, mat ska vara pa
ett speciellt sitt. Ventilationsflaktar i ett rum kan upplevas som
mycket storande. En vattenstrale pa kroppen och klader som kénns
pa kroppen kan gora ont i skinnet.

— Som vuxen géller det att vara lyhord och att veta att det ingér 1
diagnoserna. Och aterigen det géller inte alla, sdger Andreas Svens-
son.

Tourettes syndrom

Tourettes syndrom med tics ingér i bade adhd och ast. Tics innebér
att barnet ror sig pa ett sérskilt sitt eller ljudar och later. Tics som
uppkommer i stunden, ofta 1 stressrelaterade situationer kallas for
obetingade tics. Foraldrar kan tycka att det dr obehagligt nar dessa
tics intraffar 1 offentliga situationer.

— Det intressanta med Tourettes syndrom &r att tics foljer det som
inte ar accepterat i samhillet. P4 1960-talet var svordomar och
konsord, det man absolut inte fick séga och d& anvinde ménga med
Tourettes syndrom dem. Idag dr det andra saker som dr tabu, som
att spotta och nysa pa nagon och att rapa offentligt. Darfor anvénds
det av personer med Tourettes syndrom, sdger Andreas Svensson.

Tvangssyndrom, ocd, obsessive compulsive disorder, dr vanligt vid
autism och ar tvdngstankar och tvangshandlingar som helt kan ta
Over vardagen.

— Det kan handla om strumpor med tussar som sticker ut och som
maste tas bort, eller tvdngsmaéssig tvitt av hinderna. Ofta dr upp-
rinnelsen dngest och det dr inget fordldern kan 16sa sjilv. Specia-
listhjdlp finns att fa stdd av och ocd-team, som &r en specialenhet
inom psykiatrin, som tar emot personer med tvangssyndrom, sdger
Andreas Svensson.

I klassrummet

I skolan &r det viktigt att eleven fa ett bra bemotande och stor for-
staelse for de svarigheter som ér.

Tydlighet i miljon, instruktioner och informationen om vad som
hiander under dagen &r ett maste, att halla informationen konkret
och kortfattad och att anvénda bilder.

— Att léra sig lastal 1 matte blir sa mycket ldttare om man som pe-
dagog hjélper eleven och anvinder en overstrykningspenna att
stryka under det mest relevanta med.

Samarbete mellan pedagoger, elever och fordldrar dr en forutsatt-
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ning.

— Ha det vardagliga samarbetet, vixla ndgra ord. D4 blir det inte de
langa mejlen och de jobbiga telefonsamtalen, sdger Andreas Svens-
son.

Att stressa ner, sinka rosten och arbeta ldgaffektivt 1 klassrummet
ar en rekommendation.

— En annan rekommendation &r att alltid vara nyfiken, 6ppen och
behalla lusten att prova och férdndra, avslutar Andreas Svensson.

Négra tips:

Bo Hejlskov Elvén- Lagaffektivt bemotande-hantera, utvardera och
forandra

Ross W Greene- Explosiva barn

Lorna Wing-Autismspektrum, en handbok for fordldrar och pro-
fessionella

NPF-podden

ADHD-podden

Anders Hansen-Fordel adhd

Linda Liman-Konsten att fejka arabiska. En berdttelse om autism.

Syskon till barn med funktionsnedsittning behéver kunskap,
nigon som lyssnar pa dem och mdjlighet att triiffa andra i lik-
nande situation. Det visar forskning pa omradet och erfaren-
heter fran Agrenskas syskonprojekt.

En syskonrelation &r inte lik ndgon annan relation. Den r ofta li-
vets ldngsta och innehaller néstan alltid bade positiva och negativa
inslag.

Kan ni som har syskon med ett ord beskriva kénslan i er syskonre-
lation ber sjukskoterskan Samuel Holgersson fran Agrenska, for-
dldrar och personal. Saknad, obeskrivlig kirlek, avundsjuka hors
det bland annat frin forédldrar och personal i publiken.

— Barn som fér ett syskon med funktionsnedséttning kdnner ofta
blandade kénslor infor situationen. De kan inte vilja bort den utan
maste hitta ett sitt att forhalla sig till den, sdger Samuel Holgers-
son. Studier av syskon till barn med funktionsnedsdttning visar fol-
Jjande:

Syskonen har ofta en bristféllig kunskap om sin brors/systers dia-
gnos och foréldrarna dverskattar ofta hur mycket de vet om den.
Information &r inte detsamma som kunskap. Ingen vet hur mycket
syskonet forstatt och hur det tolkat informationen om funktionsned-
sdttningen och vad den innebir.
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Att forsta och skapa kunskap tar tid. Det behovs pratas om saken
kontinuerligt da fragor och funderingar foréndras.

— Syskon maste f& mojlighet att stélla sina egna fragor angéende
systerns eller broderns funktionsnedséttning. Det blir ldtt sa att all
information gar via fordldrarna, men var erfarenhet visar att det
ofta finns saker som syskonen inte vagar eller vill prata med sina
fordldrar om, sdger Samuel Holgersson.

Det ér vanligt att syskon bér pa fragor de aldrig végat stélla till na-
gon. En del ér rddda att funktionsnedséttningen smittar, andra har
en kénsla av skuld och tror att de sjdlva kan ha orsakat skadan.

— En 14-arig tvilling till en flicka med cp-skada trodde till exempel
att hon tagit allt syre frin sin syster under graviditeten. Det hade
hon ként skuld 6ver i ménga ar. Och en pojke fragade om hans
harda tag pa innebandyplanen hade orsakat broderns skelettcancer,
sdger Samuel Holgersson.

Intervjuer med syskon visar att de behover bli sedda och bekréf-
tade. Genom att involvera syskonen kan man skapa forstaelse och
Oka mojligheterna till problemldsning.

— Det dr viktigt for syskonen att kénna att de ocksé far egen tid med
fordldrarna. Den ska vara avsatt speciellt for dem och inte bara be-
std av tid som ’blev Gver’.

Redan i véldigt ung alder &r syskon till barn med funktions-
nedsdttning duktiga pa att uppfatta andras behov av hjilp. De har
manga varfor-fragor som behover svar, och det ér viktigt att be-
mota barnen pa ratt niva.

Efter niorséaldern fir barn en mer realistisk syn pa tillvaron 4n de
haft tidigare. De borjar se konsekvenser och uppméarksammar om-
givningens reaktioner.

— I den éldern kan det kénnas jobbigt att syskonet kanske har ett
avvikande utseende. Barnen noterar blickar och borjar fundera pa
hur de ska forklara for andra. Da ar det bra att ha en gemensam
strategi 1 familjen angaende hur man forklarar hur situationen ser ut
for barnet som har en funktionsnedséttning. Det kan vara att sédga
namnet pd diagnosen, eller kanske att beskriva det som att syskonet
har *trétta ben’ eller liknande, sidger Samuel Holgersson. Aldre
syskon tar ofta pa sig ansvar for att fordldrarnas ska orka. De fun-
derar ocksa dver arftlighet och existentiella fragor.

Tre ledord for syskonverksamheten

Under familjevistelserna pa Agrenska har barnteamet utarbetat ett
koncept for syskonen som utgar ifrdn kunskap, kdnslor och bemast-
rande.

Kunskap ges utifran frigor om diagnosen som syskonen arbetat
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fram tillsammans. Det dr ofta ldttare for dem att formulera fragor i
grupp, som sedan besvaras av en lékare, sjukskoterska eller annan
kunnig person.

— Vi berittar ocksa att de sjdlva inte har orsakat funktionsnedsétt-
ningen och hjilper dem med strategier for hur de ska hantera fragor
fran omgivningen. Nir de &ker fran Agrenska ska de ha fatt med
sig bra verktyg for att hantera sddana situationer, sdger Samuel
Holgersson.

Kdnslor hanteras genom ett 6ppet och tilldtande klimat, dér alla ska
kénna sig bekvima med att prata fritt.

— Vi gor olika aktiviteter med barnen och ungdomarna for att bli
sammansvetsade som grupp. Da blir det mycket littare att prata om
personliga saker. Det dr viktigt att inte avvisa jobbiga kadnslor utan
att istdllet prata om dem och vad de stéar for, sdger Samuel Holgers-
son. Bemdstrande handlar om att hitta strategier i vardagen, om att
utbyta erfarenheter med andra syskon och att sétta ord pa sadant
som kan kallas for ”daliga hemligheter”.

— Det kan handla om sorg 6ver att de inte fick en bror eller syster
som kan leka pa samma sitt som ens kompisar leker med sina sys-
kon. Det kan vara bra och logiska tankar, men om det inte gér att
prata om dem blir de ganska tunga att bara.

Manga barn undviker dessutom att prata med fordldrarna om det
som &r jobbigt med syskonet, eftersom de inte vill belasta forald-
rarna med fler tunga saker. Darfor géller det att skapa strategier for
hur de ska prata om det som kénns svart.

Under veckan gor barnen och ungdomarna en beréttelsebok dér de
skriver om sig sjdlva, om tillstindet syskonet har och om vad de
kan séga ndr andra stéller frdgor. En 6vning som ofta anvinds ar
’cirkeln”, dir de ska fylla i kénslor och hur stor andel av en sjalv
som bestar av glidje, ilska och oro.

— De hér 6vningarna blir ofta en bra ingéang till fortroliga samtal.
De dldre syskonen anvinder istéllet *kénslokort” och andra spel och
Ovningar som far igang samtal. Det &r vanligt att forsta varvet
handlar om vardagliga saker, efter en stund kommer de in pé det
som handlar om syskonet med diagnos, sdger Samuel Holgersson.
Hon beskriver ocksa manga positiva aspekter for syskon till barn
med funktionsnedséttning.

— Manga far en storre respekt for andra méanniskor. De lar sig tidigt
att ta ansvar, kdnna empati och forstaelse. Dessutom nimner manga
att det ar harligt att fa ga forbi kon péd Liseberg. Sadana saker kan
spela stor roll i ett barns tillvaro!

Liis mer om Agrenskas arbete med syskongrupper pd syskonkompe-
tens.se
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Sigge och hans systrar

Sigge har tva édldre systrar. Kajsa som dr 17 ar och Olivia som ér ett
ar dldre dn Sigge. Systrarna har alltid varit sjdlvgédende, och klarat
sig bra i skolan.

— Det ér stor skillnad, de &r drivna. Det &r séllan vi hjilpt dem med
laxor, de klarar allt, sdger Eva.

Sigge har varit pa ett annat sitt och behovt mycket stod.

— Ibland tycker vi att han tar mycket plats fran flickorna, men jag
tror att de tycker vi har tid for dem ocksa. Vi dr engagerade i tjejer-
nas sport, bada jag och Eva.

Systrarna viarnar om Sigge. Sigge har fatt vara med Olivia som ar
ndrmast i aldern och hennes kompisar. Olivia dr ocksa bra pa avle-
dande mandvrar nir det dr konflikter mellan Sigge och fordldrarna.
— Olivia tar ett stort ansvar och vi dr tacksamma for det, sdger Eva.

Munhalsa och munmotorik

— Vi rekommenderar att barn med sirskilda behov tidigt har
kontakt med tandvarden, gdrna med en barntandvardsspecia-
list. Om det finns svarigheter med tal, sprak och dtande behovs
aven kontakt med logoped.

Det siger overtandlikare Anna Odman och logoped Lisa
Bengtsson, som arbetar pA Mun-H-Center.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska p4 Lilla Amundén
samt pa Odontologen 1 Goteborg. Det ar ett nationellt kunskaps-
centrum med syfte att samla, dokumentera och utveckla kunskapen
om tandvérd, munhélsa och munmotorik hos barn, ungdomar och
vuxna med séllsynta diagnoser. Kunskapen sprids for att bidra till
ett battre omhéndertagande och en hogre livskvalitet for de berdrda
patientgrupperna och deras anhdriga.

I Sverige finns ytterligare tvd kompetenscenter for séllsynta dia-
gnoser som ror munhélsa, 1 Umea och 1 Jonkoping.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring familje- och vuxenvistelser
traffar Mun-H-Center manga personer med séllsynta diagnoser.
Efter godkdnnande fran foridldrarna gor en tandldkare och en logo-
ped en oversiktlig undersdkning och bedomning av barnens mun-
forhallanden. Observationerna, tillsammans med information som
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fordldrarna lamnat, stdlls samman i en databas.
Kunskap om séllsynta diagnoser sprids via Mun-H-Centers webb-
plats (mun-h-center.se) och via MHC-appen.

Tand- och munvard for barn och ungdomar med sarskilda
behov

Det ér en stor fordel om den forebyggande tandvarden dr sa bra att
en god munhélsa kan bevaras.

— Att komma igdng med goda vanor tidigt ar viktigt. Alla bor
anvinda fluortandkrdm. Tandvarden rekommenderar fordldrar att
hjilpa sina barn med tandborstningen och borsta tva ganger om
dagen, sidger Anna Odman.

Ndr nya kindtdnder kommer dr det extra noga med tandborstning
av groparna pa tuggytan. De kan ocksa forseglas med plast for att
minska risken att fa hdl.

Det finns manga olika typer av hjdlpmedel som kan underlatta
munvarden. Tandvardspersonalen hjélper till att individuellt prova
ut lampliga hjdlpmedel.

Vid érliga undersokningar pa tandklinik &r det viktigt att
tandlékaren far kinnedom om barnets aktuella hélsa och
medicinering, d& det kan paverka salivens kvalitet och ge
muntorrhet med okad risk for karies, hal i tinderna, som foljd.
Kontroll av bettutveckling, kikleder och kikmuskulatur &r ocksa
viktig att utfora forutom sedvanlig kontroll av munhygien, tandkott
och tinder. Ett eller tva aterbesok mellan de ordinarie bes6ken
rekommenderas for polering och fluorbehandling av tinderna.
Mun-H-Center och specialistkliniker for pedodonti erbjuder barn
och ungdomar med sérskilda behov ett anpassat tandvardsomhin-
dertagande.

Infor det forsta besoket i tandvarden &r det bra att ta kontakt med
personalen. Kanske behover barnet ett forberedande samtal, bild-
stod och tillvdnjning? Hitta bilder som stdd pa bildstod.se eller
kom-hit.se

Munbhiilsa vid Klinefelters syndrom
Mun-H-Center har tidigare traffat tolv personer, 27 pojkar/mén, i
aldrarna 4 till 58 &r, med Klinefelters syndrom.

Vid Klinefelters syndrom kan f6ljande forekomma:
e Taurodonti (avvikande rotanatomi)
e Avsaknad av tandanlag
e Emaljférandringar
e Bredare tinder i sidopartierna
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e Bettavvikelser?

Vad har vi sett idag?
— Det var generellt sett fina tander, ndgra barn hade bettavvikelser
och det fanns emaljforindringar, siger Anna Odman.

Logoped

En logoped kan utreda kommunikationsféormaga, sug-tugg- och
svaljforméga och munmotorisk formaga hos barnet.

— Det ar viktigt att veta att alla barn har rétt till en ordentlig
utredning av dessa fardigheter. Man ska inte néja sig med
forklaringen att svarigheterna *ingar i sjukdomen’.

Logopeden kan ocksa ge rad angédende matning och/eller
atsvérigheter, tal- och kommunikationstrdning samt oralmotorisk
trdning. Syftet med behandlingen &r att 6ka formagan att
kontrollera saliven, forbéattra dt— och artikulationsférmaga samt vid
behov oka eller minska kédnslighet i munnen.

— Det ar jittebra med tvarprofessionella samarbeten dér olika
specialister som har med barnet att géra kan samverka for att na
bésta resultat, sdger Lisa Bengtsson.

Som forélder kan det vara tufft att vara den som ska formedla
kunskap mellan olika instanser.

— D4 kan man be habiliteringen att samordna kontakten mellan
tandldkare, logoped och/eller oralmotoriskt team, sdger Lisa
Bengtsson.

Munmotorik

e Avvikande oral sensomotorisk funktion kan férekomma
(vilket kan paverka tal, dtande, mimik och salivkontroll)

e Ligtonus

e Sen motorisk och sensorisk utveckling

e Tal-och spraksvéarigheter och lds-och skrivsvarigheter ar
vanligt

e Atsvérigheter och avvikande bitbeteende férekommer

Kommunikation

Tal-och spraksvarigheter ar mycket vanligt hos barnen/ungdomarna
med Klinefelters syndrom. Det innebér sen sprakutveckling,
svérigheter att forstd och att uttrycka sig, talmotoriska svarigheter
och nasalitet. Det finns studier som visar att 70 procent av de med
Klinefelters syndrom har svért att ldsa och skriva i vuxen alder.
Foljande har ocksé rapporterats kring diagnosen:
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e Impressiva sprakliga svérigheter, framfor allt pa mer
komplex niva

e Talmotoriska svérigheter och nasalitet

e Lis- och skrivsvarigheter, 70 procent i vuxen &lder

e Stor variation

o Kommunikationssvarigheter vid autismspektrumstérning
asd/adhd

e Exekutiva funktioner som uppmairksamhet, arbetsminne och
impulskontroll

Matningssvarigheter/dtsvarigheter

Barn med Klinefelters syndrom har ofta uppfédningssvérigheter
nir de dr spiadbarn pa grund av svarigheter att suga. Det hor ihop
med 14g muskelspanning och sen finmotorisk utveckling av
munnen.

— Det blir oftast lattare nér barnet borjar dta vanlig mat, sdger Lisa
Bengtsson.

Om barnets problem kvarstar kan det bero pd ménga olika faktorer
bland annat pa motoriska, sensoriska och anatomiska
forutséttningar. Kvarstaende dtsvarigheter kan yttra sig som
svarigheter att tugga, eventuellt pa grund av 1itt motorisk paverkan.
Man kan ocksé ha svérigheter med att fa i sig tillréckligt varierat
for att man dr mycket selektiv nir det géller maten.

— Ibland ar det oklart vad det beror pé. Det kan vara méinga faktorer
inblandade, som lag tonus, infektioner som skapar en negativ spiral
1 den tidiga dtutvecklingen, sédger Lisa Bengtsson.

Bitovana/”’Oral Habit”

e Munnen ér ett centrum for sinnesupplevelser

e Bitovana kan ge 0kad salivering och skador pa tinderna

e Tandgnissling dagtid liksom att suga pa foremal kan ocksa
vara en form av bitovana/ sjilvstimulerande beteende

e Avvikande kdnseluppfattning kan ge okat bitbeteende

e Utredning av orsakerna? Smérta? Obehag?
Sjalvstimulerande?

e En positiv upplevelse for barnet?

Behandling vid bitovana

I forsta hand ska man analysera beteendet och atgédrda eventuell
smarta och akomma.

— Sedan kan man erbjuda annat att bita pa till exempel bithalsband,
chewy tube och mat som kan tuggas, sdger Lisa Bengtsson.
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Lds mer om hur man kan stimulera oralmotorisk forméga i
vardagssituationer i skriften ”"Uppleva med munnen”. Den gér att
bestilla via Mun-H-Centers hemsida:

www.mun-h-center.se

Fragor till Anna Odman och Lisa Bengtsson:

Sambhallets stod

Hur viil kinner en vanlig tandlikare till sillsynta diagnoser?
— Det dr inte sdkert att de kdnner till diagnosen, men ring girna
innan besoket hos tandlékaren och berdtta om diagnosen. Ni kan
ocksa be dem ringa Mun-H-Center.

Viar pojke har ont i tinderna och vill inte dita. Vad beror det pa?
— Det kan vara att emaljen dr tunn. Har ni rontgat tinderna? Det
kan ocksa héinda att han gnisslar tédnder.

Var son vill inte borsta tinderna. Hur ska vi gora?
— Manga med Klinefelters syndrom &r kénsliga i munnen och kan
latt fa kvéljningar. Enligt var erfarenhet gar det att trdna upp.

Ar det vanligt att tandimnen saknas?

— Det dr inte ovanligt i befolkningen generellt. I sa fall dr det ofta
visdomstdnderna, femte tanden fran mitten och tand nummer tva pa
varje sida.

— Det finns en del stodinsatser i kommunen som kan vara aktu-
ella for barn med Klinefelters syndrom.

Det siger Emy Emker, socionom pa Agrenska och redogér for
olika typer av stod som erbjuds i kommunen.

LSS

Sambhéllets stod utgér bland annat fran; LSS (Lagen om stdd och
service till vissa funktionshindrade). Det ar en réttighetslag, som
syftar till att ge goda livsvillkor.

LSS ger stod for insatser och sérskild service for personer...
...med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand.
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...med betydande eller bestdende begdvningsmassigt
funktionshinder eller hjarnskada i vuxen alder foranledd av yttre
véld eller kroppslig sjukdom

...med andra varaktiga fysiska eller psykiska
funktionsnedséttningar som uppenbart inte beror pa normalt
aldrande, om de &r stora och fororsakar betydande svarigheter i den
dagliga livsforingen och didrmed ett omfattande behov av stod eller
service.

Om man bedoms ingd i nagon av dessa tre personkretsar kan man
beviljas insatser enligt LSS. Tio olika insatser ingér i LSS.

SoLL

Enligt Socialtjdnstlagen ska ménniskor som av fysiska, psykiska
eller andra skil moter betydande svarigheter i sin livsforing fa moj-
lighet att delta 1 samhéllets gemenskap och att leva som andra. Dér-
for finns olika former av stod. Finns behov har man alltid rétt att
sOka en insats och fa ett skriftligt beslut. En socialsekreterare eller
kurator pa sjukhuset kan hjélpa till med ansokan.

Exempel p4 insatser inom LSS/SoLL

Korttidsvistelse / stodfamilj

Korttidsvistelse 1 en stodfamilj eller pa ett korttidshem syftar bade
till att ge anhoriga avldsning och mer tid for syskonen, men ocksa
till att tillgodose barnets behov av miljdombyte och rekreation.
Tanken dr att barnet ska fa mojlighet till personlig utveckling.
Korttidsvistelse kan bli aktuellt redan i tidig alder.

Avlosarservice i hemmet

Den hér insatsen finns for att anhoriga ska fa mojlighet till
avlastning och till att utritta drenden utanfoér hemmet.
Avlosarservice kan erbjudas bade som regelbunden insats eller som
16sning vid akuta behov. Behovet bedoms individuellt.

Ledsagarservice

En ledsagare hjélper till med kontakter i samhillet och kan folja
med pa vardbesok och delta i fritidsaktiviteter. Insatsen géller nar
funktionsnedsattningen inte &r alltfor stor, och kan till exempel inte
ges om personen redan har personlig assistans. Ledsagarservicen
kan begiras per tillfélle eller som regelbunden insats.

Kontaktperson
En kontaktperson erbjuder personligt stod utanfor familjen, och ska
ses som ett icke-professionellt stod, en medménniska.
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Kontaktpersonen har ingen rapporteringsskyldighet (till skillnad
mot exempelvis ledsagare) och behover alltsé inte rapportera om
vad hen gjort till ndgon myndighet.

Anhorigstod

Enligt Socialtjanstlagen, SoL 5 kap 10 ska kommunen ocksé
erbjuda stod till anhoriga. Med anhoriga menas en familjemedlem,
(till exempel syskon, mor— och farférildrar) eller en god vin till
ndgon med fysisk eller psykisk funktionsnedsittning.

Som anhorig kan man fa mojlighet att delta i samtalsgrupper,
friskvard eller individuellt anpassat stod och fa tips, rdd och hjélp
med kontakter. Detta stod ska sdkas hos kommunens
anhorigkonsult. Denna tjédnst kan heta olika i olika kommuner. Se

anoriga.se

Hjalpmedel

Hjélpmedel skrivs ut for att forbéttra eller uppratthalla funktion och
formaga. De kan ocksa skrivas ut for att kompensera for en nedsatt
eller forlorad funktion eller forméga att klara det dagliga livet. Det
giller dock inte produkter som dr vanliga i hemmet, som
exempelvis datorer.

Hjdlpmedel ér oftast landstingens ansvar och kraver hilso- eller
sjukvardskompetens vid utprovning. Besluten kan inte overklagas.
Hjédlpmedel finns pa bland annat pa habiliteringen,
hjdlpmedelscentralen, datatek, datakommunikationscenter, syn- och
horcentraler.

Vardbidrag byter namn 1/1 2019

e Omvérdnadsbidrag i fyra nivaer

e Béda forildrarna kan soka, gar att fordela

e Fordldraledighetslagen med ritt till arbete pa 75 procent
forldngs dven efter det barnet fyllt 8 ar.

¢ Om forhéllandena férdndras maste man anmala det till
Forsékringskassan inom 14 dagar.

e Fran I januari 2019 publiceras férmanssidor och e-tjanster
rorande de nya erséttningarna pa FK:s hemsida.

Samordning — fast virdkontakt

Enligt hdlso- och sjukvardslagen har verksamhetschefen skyldighet
att utse en fast vardkontakt for att sékerstilla patientens behov av
samordning om patienten onskar det. En fast vardkontakt kan sam-
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ordna vardens insatser, information, formedla kontakter inom var-
den och vara kontaktperson inom andra delar av varden och for
andra samhéllsaktorer.

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

SIP — samordnad individuell plan

Kommuner och landsting ar skyldiga att uppritta en samordnad
individuell plan, SIP, enligt bade socialtjdnstlagen och hélso- och
sjukvérdslagen. En SIP gbrs ndr samordning efterfragas och kom-
petens behdvs fran flera verksamheter och dir ansvarsfordelningen
behover goras tydlig. Planen upprittas vid moten dir de profess-
ionella ar skyldiga att delta. Den kan goras nir en person upplever
att man behover en samordning mellan olika instanser.

Skollagen 1 kap 4

Enligt skollagen har barnen ritt till stod for att na skolans kun-
skapsmal. Atgirdsprogram ska upprittas for hur eleven ska klara
kunskapsmal och vilket stdd som krdvs. Det ér rektorns ansvar att
eleven far ett atgardsprogram om det behovs.

Enligt skollagen ska skolan ta hinsyn till elevers olika behov
Elever ska ges stod och stimulans sa att de utvecklas sé langt som
mojligt. Skolan ska strdva efter att uppvdga skillnader i elevernas
forutséttningar att tillgodogora sig utbildningen.

Anpassningar i forskola och skola
Exempel pa anpassningar i forskola och skola

e Sérskilt schema 6ver skoldagen

e Extra tydliga instruktioner

e Stod att sitta igdng arbetet

e Anpassade laromedel

e Nagon extra utrustning

e Enstaka specialpedagogisk insats

o  Sarskilt stod

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

e Minskning/anpassning av elevgrupp
e Regelbunden specialpedagogiska insatser
e Anpassad studiegdng
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Infor alla fordndringar dr det viktigt med forberedelser. Det géller
till exempel nér barnet borjar forskola och vid dvergéngen frén
forskola till skola. Och vid alla stadiebyten.

Ta kontakt med forskola och skola infor bytet. Gor gérna studiebe-
sOk pa skolan om det finns osdkerhet om vilken som passar barnet
bist.

Ge skriftlig information om barnet, till exempel dokumentationen
om barnets diagnos nér det ar dags for skolstart.

Skillnad sirskola- grundskola

* Diagnos autism eller latt utvecklingsstorning kravs

* Placering ska foregés av noggranna tvérprofessionella ut-
redningar, pedagogisk, psykologisk, medicinsk och en soci-
al utredning

* Det maste framga att en elev inte kommer kunna na grund-
skolans mél

* Raécker inte med bedomningar fordldrarna méste sdka och
godkénna placering

* Det gér att Iisa vissa @mnen enligt grundskolans kursplan

Infor forindringar
e Borja ny skola
e Stadiebyten, nya ldrare
e Forbered i god tid
e Ta kontakt med skolan i god tid
e Ge skriftlig information (till exempel dokumentationen)
e Ha ett mote med alla inblandade, till exempel rektor, skol-
skoterska, pedagoger
e Osiker pa vilken skola? Gor studiebesok!

Forbered motet!

— Som foralder till ett barn med funktionsnedséttning blir det
manga moten med de parter som omger barnet. Forbered er vél
infor motet och se till att ha med alla beslutsfattare pa motet. Det
kan till exempel vara bra att ha med skolskdterskan pa métet.

Ha en dagordning och bestdm pa forhand hur lang tid métet ska
vara. For ett protokoll om vem som ska gora vad till nar. Boka en
ny tid for aterkoppling och uppf6ljning av atgérderna.

Vart vinder vi oss?

Den som dr missndjd ska i forsta hand vénda sig till skolans rektor.
I andra hand kan man vénda sig till ansvarig tjansteman eller
ndmnd i kommunen. Eller till
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Skolverket

skolverket.se

Skolverkets upplysningstjénst:
Tel: 08 - 527 332 00

Fonder

Fonder kan sokas for 6kade omkostnader pa grund av sjukdom,
hjalpmedel och rekreationsresor. P& sjukhus eller pa habiliteringen
kan man f hjilp av en kurator med att hitta passande fonder att
sOka 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.

Tips pa bra webbadresser

do.se — Diskrimineringsombudsmannen

assistanskoll.se

fk.se - Forsdkringskassan

1177.se — Sjukvardsupplysningen

socialstyrelsen.se

skolverket.se

spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten
notisum.se — Lagar pa nitet

mfd.se — Myndigheten for delaktighet

hejaolika.se

do.se — Diskrimineringsombudsmannen
kunskapsguiden.se

anhoriga.se/ anhorigstod

parasport.se

nfsd.se — Nationella funktionen sdllsynta diagnoser
anhoriga.se/ - nationellt kompetenscentrum for anhdriga
bostadscenter.se och boverket.se

www.stiftelser.Ist.se — ldnsstyrelsernas gemensamma stiftelsedata-
bas

Svenska XXY och Klinefelterforeningen med kontaktperson Stefan
Balogh, ksinfo@klinefelter.se

Our Normal ar en digital plattform, ett sitt att motas oberoende av
funktionsnedsattning. Se mer pd foreningens webbsida, ournor-
mal.org
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Nationella Funktionen Sallsynta Diagnoser, NFSD

Agrenska har under aren 2012-2018 drivit Nationella Funktionen
Séllsynta Diagnoser, NFSD, pd uppdrag av Socialstyrelsen och har
arbetat med samordning, koordinering och informationsspridning
inom omrédet séllsynta diagnoser.

NFSD arbetar idag huvudsakligen med att sprida information for
att 6ka kunskapen inom omrédet séllsynta diagnoser genom sin
webbplats nfsd.se och pé sociala media (Facebook, Twitter och
Linkedin).

Informationscentrum for ovanliga diagnoser

Informationscentrum for ovanliga diagnoser vid Sahlgrenska Aka-
demin, Goteborgs Universitet ansvarar for arbetet med Socialsty-
relsens kunskapsdatabas. Det dr en nationell resurs for alla som
soker information om ovanliga diagnoser.

Ovanliga diagnoser/sjukdomar &r i stor utstrackning ocksd okdnda
sjukdomar. Behovet av kunskap dr dérfor stort. Informationscent-
rum gor kontinuerligt uppdateringar av kunskapslédget tillsammans
med ledande specialister och handikapporganisationer och patient-
foreningar.

I databasen finns ndarmare 300 ovanliga diagnoser och nya till-
kommer hela tiden. Via webbadressen
www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser och i broschyrer skrivs
en informationstext om varje diagnos som beskriver bland annat
dess forekomst, behandling och forskning. Den som behdver flera
broschyrer, for att till exempel dela ut till forskole- eller skolperso-
nal kan bestélla det kostnadsfritt via ett mail till ovanligadiagno-
ser@gu.se
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Klinefelters syndrom,
familjevistelse

En sammanfattning av dokumentation nr 583
Klinefelters syndrom ar ett medfott tillstind som beror pa
att det finns for manga konskromosomer, ofta 47, XXY mot
normalt 46 XY. Tillstdndet forekommer hos cirka en av 700
fodda pojkar.

Kromosomavvikelsen leder till att testiklarna inte utvecklas
som de ska och att pojken har en minskad mingd av det
manliga kdnshormonet testosteron. Produktionen av
sddesceller 4r ocksa mindre 4n normalt. Testosteronbristen
gor att de drabbade pojkarna inte alltid utvecklar normala
maskulina kroppsformer nir de kommer i puberteten. De
blir som regel mycket ldnga, och kan fa brost.

Under puberteten ar det vanligt att de unga mannen far
testosteronbehandling. Det stoppar tillvéxten sa att de far
normalldangd. Testosteronbehandling kan ocksa bidrar till att
pojkarna utvecklar mer manliga kroppsformer. Livslangt
testosterontillskott forbattrar konsdrift, bentithet och
livskvalitet.

Det ar vanligt att pojkar med Klinefelters syndrom utover
sina problem med pubertet och tillvixt ocksa har olika

neuropsykiatriska och kognitiva svérigheter. En stor andel
har adhd eller add.

AGRENSKAS FAMILIE- OCH VUXENVISTELSER

Kunskap och kompetens om sdllsynta diagnoser
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