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WILLIAMS SYNDROM, VUKENPERSPEKTIVET

Agrenska ér ett nationellt kompetenscentrum for
sdallsynta diagnoser och en unik métesplats for barn,
ungdomar och vuxna med funktionsnedsattningar,
deras familjer och professionella. Det ar belaget pa
Lilla Amunddn séder om Goteborg.

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

Varje ar arrangerar Agrenska drygt tjugo vistelser fér familjer och
sex vistelser for vuxna med sallsynta diagnoser.

Under tre dagar far deltagarna kunskap, maéjlighet att utbyta
erfarenheter och traffar andra i liknande situation.

Programmet innehaller forelasningar och diskussioner kring
aktuella medicinska ron, psykosociala aspekter samt det stod
samhallet kan erbjuda.

Denna dokumentation bygger pa forelasningarna i samband med
familjevistelsen och &r skriven av Sara Lesslie, redaktor vid
Agrenska. Innan informationen blir tillganglig fér allmanheten har
varje forelasare faktagranskat texten. For att illustrera hur det kan
vara att leva med Williams syndrom beréttar en av deltagarna
tilsammans med sin foralder om sina erfarenheter. Personerna i
intervjun har i verkligheten ett annat namn.

Dokumentationerna publiceras aven pa Agrenskas webbplats, dar de
kan laddas ner i pdf-format: agrenska.se
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Forelasare som har bidragit till innehallet i denna dokumentation

Ann Nordgren, professor i klinisk genetik vid Karolinska
universitetssjukhuset i Solna.

Charlotte Willfors, psykolog vid Karolinska institutet och Karolinska
universitetssjukhuset i Solna.

Johan Lundin Kleberg, psykolog vid Uppsala universitet och
Karolinska universitetssjukhuset i Solna.

Medverkande fran Agrenska

AnnCatrin Ro6jvik, verksamhetsansvarig.

Louise Jeltin, koordinator och assistanssamordnare.
Sara Lesslie, redaktor for dokumentationen.

Har nar du oss

Adress Agrenska, Box 2058, 436 02 Hovas
Telefon 031-750 91 00
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Medicinsk information och genetik

— Vi vill forstd s& mycket som mojligt om hur det ar att
ha Williams syndrom. Det gor vi genom att prata med
personer som har Williams och deras familjer. Varje
person vi traffar ar viktig eftersom diagnosen ar sa
sallsynt. Det berattar genetikern och forskaren Ann
Nordgren som har varit med och utformat programmet
for vuxenvistelsen for personer med Williams syndrom
och deras foraldrar tillsammans med Agrenska.

Williams syndrom (WS) ar en medfoédd kromosomavvikelse och
symtombilden beskrevs forsta gangen 1961 av lakaren J.C. P
Williams fran Nya Zeeland. Det forekommer hos 5-10 personer per
100 000 fodda. | Sverige fods varje ar mellan 6 och 12 barn med
syndromet, men man vet inte hur manga personer i Sverige som har
Williams syndrom.

— Det tog manga ar att ta reda pa orsaken och sambanden och sedan
att sprida kunskapen, darfor finns det troligen manga vuxna som inte
har fatt nagon diagnos, sager Ann Nordgren.

UNIKA-projektet

I UNIKA studien, som genomfors vid Karolinska universitetssjukhuset
i samarbete med bland annat Agrenska, vill Ann Nordgren och
hennes kollegor kartlagga beteenden och fardigheter genom olika
tvarvetenskapliga metoder. Syftet med studien, dar bland annat
personer med Williams syndrom ingar, ar att bidra till forbattrade
vard- och behandlingsmaojligheter for personer med sallsynta
halsotillstand.

Ann Nordgren beréattar att man genom projektet vill 6ka kunskapen
om beteenden och behov hos personer med Williams syndrom.
Manga med WS har ofta en god formaga att uttrycka sig, vilket kan
ge omgivningen en missvisande bild av personens formagor och
halsa. Detta ar viktigt for bade varden och narstaende att kanna till.
— Jag fragar ofta hur det ar att ha Williams. Da svarar de flesta att det
ar underbart. Det ar forstas fantastiskt att hora, men nar man pratar
med nagon som har Williams kan personen framsta som mer
balanserad &n vad hen ar. Det ar tydligt att de har personerna ar
valdigt sarbara och riskerar att inte fa sina behov tillgodosedda da de
ofta svarar att allt &r bra och att de klarar sig sjalva, sdger Ann
Nordgren.
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Genetik

Varje individ har fatt halften av arvsmassan fran sin mamma och
halften fran sin pappa. Anlagen, alltsd generna, finns i cellkarnan i
kroppens celler. Det finns drygt 20 000 gener pa de hoptvinnade
DNA-spiraler som bildar 46 kromosomer (23 kromosompar). | varje
cell finns samma uppsattning gener, men olika gener &r aktiva i olika
celler.

Alla manniskor har variationer i sina gener, men bara en del av dem
ger upphov till symtom. Nar man talar om mutationer syftar man ofta
pa de forandringar som leder till sjukdomstillstand. Eftersom generna
utgdr mallar for olika proteiner i kroppen kan mutationer medféra
konsekvenser nar proteinerna ska bildas. Det kan beskrivas som att
det blir "fel i koden” for just det proteinet. Ungefar tva procent av
generna ar kodande, det vill séga utgor en mall for ett protein.

Genetiska forandringar kan paverka gener och kromosomer pa olika
satt. Nar det saknas genetiskt material kallas det for deletion, vilket &r
det som skett vid Williams syndrom. Orsaken &r en mikrodeletion,
alltsa att ett litet segment har forsvunnit pa den langa armen pa en av
kromosomerna i kromosompar 7. Deletionen gar inte att upptacka
med en kromosomanalys. Det beror pa att forandringen finns pa
genniva. Omradet dar generna saknas pa kromosom 7 heter
7011.23. Just det omradet avgransas av i det narmaste identiska
DNA-sekvenser. Det 6kar risken for att fel uppstar i just den delen av
kromosomen.

— En manniska har fatt 20 000 gener fran mamma och 20 000 fran
pappa. Vid Williams syndrom saknas 28 stycken av dessa gener fran
ena foraldern, sdger Ann Nordgren.

Pa 90-talet anvande man sig av FISH-analys for att analysera
kromosomerna. Med denna metod kan man studera kromosomer
under celldelning med fluorescensinmarkta sonder och upptéacka
deletioner. Idag kan man &nnu tydligare se vilka gener som saknas
genom andra tekniker som gendosarray och helgenomsekvensering.

| segmentet dar deletionen uppstar finns 28 gener som kodar for olika
protein. Vissa personer med Williams syndrom har storre deletioner
dar flera gener saknas medan andra bara saknar nagra gener i
omradet. Det finns en koppling mellan specifika gener och specifika
symtom. Ett exempel ar genen ELN som finns inom det deleterade
omradet. Den kodar for proteinet elastin som har stor betydelse for
elasticiteten i kroppens bindvav, till exempel i hjartat och de stora
blodkarlen. Avsaknad av en kopia av ELN-genen kan orsaka de
avvikelser i hjarta och blodkarl som ar vanligt forekommande vid
syndromet. Vanligast ar en fortrangning av stora kroppspulsadern
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(supravalvular aortastenos, SVAS) men det kan ocksa finnas
fortrangningar i andra stora blodkaérl, till exempel i lungor och njurar.
— Avsaknaden av den ena kopian av ELN-genen forklarar ocksa
varfor en del med Williams syndrom har en hud som aldras i fortid.
Kartlaggningen av hur de olika generna kopplas till olika symtom ar
valdigt spannande, séger Ann Nordgren.

Arftlighet

Williams syndrom uppstar i de allra flesta fall som en nymutation (de
novo), vilket innebar att deletionen uppstar for forsta gangen hos
individen och sannolikheten att foraldrarna far ett till barn med
syndromet ar mindre an en procent. Fér personer med WS ar
sannolikheten 50 procent att syndromet fors vidare vid varje
graviditet. Fosterdiagnostik ar mojligt med ett riktat prov av antingen
fostervattnet eller moderkakan.

Diagnostik

I manga fall stélls diagnos efter klinisk misstanke, hjartfelet
supravalvular aortastenos (SVAS) ar till exempel typiskt for WS.
Diagnosen faststélls genom genetisk testning.

Utseende

Personer med Williams syndrom liknar ofta varandra till bade
utseende och beteende. De kan som barn vara sma och gracila med
sluttande axlar. Ogonspringorna kan vara nagot korta och omges av
en latt vavnadsfortjockning. Det &r ofta brett mellan 6gonen
(hypertelorism) och i det morka runt dgats pupill kan det finnas ett
vackert stjarnformat monster.

— Manga har 6gon som ar nastan stjarnsprakande, ni far titta pa
varandra sedan, det ar ocksa typiskt for Williams, sager Ann
Nordgren.

Barnen har ofta skelning och andra synproblem. Nasan kan vara lite
kortare med uppnasa, runda lite hdngande kinder, stor mun,
iblandnagot putande, fylliga lappar och langt avstand mellan nasa och
Overlapp. Hakan ar vanligtvis liten och pojkar kan ha ett starkt
framtradande adamsapple.

— Det verkar vara vanligt med gratt har tidigt och manga har ocksa
lockigt har, sager Ann Nordgren.

Smabarnstid och skolalder

Det ar vanligt att spadbarnstiden ar problematisk. Barnet kan ha svart
att suga och skriker mycket. Manga far problem med krakningar, ofta
orsakat av reflux och trog eller 16s mage. En del sma barn har ett
onormalt somnbeteende och ar kansliga for ljud. Den motoriska
utvecklingen liksom talutvecklingen ar oftast forsenad.
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Nar barnet kommer upp i skolaldern brukar talutvecklingen ha kommit
ikapp och sprakformagan och pratgladjen &r ofta stor. Barnen kan
vara mycket musikaliska, ha god sprakimitation, vara bra pa
utlandska sprak och lasa forhallandevis bra. Abstrakt tankande
fungerar samre och de kan ha svart med koncentrationen.

— Barnen kan utveckla en angslig personlighet och foredrar ofta
séllskap av vuxna eller mindre barn framfor jamnariga.
Ljudkansligheten kan kvarsta nar barnet blir storre, men ar vanligtvis
mindre uttalad, sdger Ann Nordgren.

Intellektuell funktionsnedsattning

Den intellektuella funktionsnedséattningen, IF, brukar vara lindrig till
medelsvar. Hos nagra fa ar den svar. WS ger en ojamn
begavningsprofil, man ar ofta bra pa sprakliga test men har trots det
problem att férsta tal och sprak. Personer med IF har svarigheter med
abstrakt tankande. Manga personer med Williams har en tendens att
notera detaljer och enskildheter pa bekostnad av helheten. Det &r
vanligt med koncentrationssvarigheter, hyperaktivitet och autistiska
drag.

Ett speciellt beteende

Ann Nordgren beréattar om 44-ariga Gloria med Williams syndrom.
Hon kan inte rakna eller hantera pengar och hon kan inte berékna
avstand eller ga dver gatan pa egen hand. Daremot har Gloria perfekt
gehor och ett musikminne som innebéar att hon kan sjunga 6ver 2 000
sanger pa 25 olika sprak. Musik och rytmer &r viktigt for manga med
Williams och de har latt for att lara sig melodier utantill.

— Det pagar forsok att forstarka inlarning med hjalp av musik.
Personer med Williams syndrom skulle vara en perfekt testgrupp for
detta, sager Ann Nordgren.

Manga har svarigheter med en angslan som kan ta sig uttryck som
angest och fobier med risk fér depressioner och tvangssyndrom.

— Beteendet ar valdigt typiskt och kopplat till syndromet. De &r ocksa
patagligt kontaktstkande och intresserade av andra méanniskor —
aven personer de inte kanner, sager Ann Nordgren.

Hjartfel

Ungefar 50 procent av de med Williams syndrom har ett medfott
hjartfel. Vanligast ar en fértrangning av den stora kroppspulsadern
dar den lamnar hjartats vanstra kammare, sa kallad supravalvular
aortastenos (SVAS). Aven fortrangningar i andra stora karl kan
forekomma, till exempel i lungor, njurar och kranskarl. | vissa fall kan
fortrangningarna vara sa stora att de behover opereras,
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— Hogt blodtryck forekommer, vilket kan bero pa nedsatt elasticitet i
blodkarlen. Det ar viktigt att regelbundet kontrollera trycket da det kan
vara hogt redan i barndomen, sdger Ann Nordgren.

Tander

Tanderna pa personer med WS ar ofta sma, de kan ha
emaljféorandringar och sitta glest, men ibland kan de tvartom sitta
trangt. Det finns en tendens att lattare fa karies och bettavvikelser.

Motorisk utveckling

Barn med WS ar sena i utvecklingen bade nar det galler finmotorik
och grovmotorik. Barnen har ocksa lag muskelspanning (hypotonus).
Med aren brukar muskelspanningen dka och hos en del blir den hog,
vilket leder till en spasticitet. Rorligheten i lederna ar ofta nedsatt och
minskar ytterligare med tiden.

— De flesta med syndromet har en tendens att sta med latt bojda knan
och hoftleder och med 6kad svank i landryggen. Ungdomar och
vuxna kan uppfattas som klumpiga i sitt rérelsemonster och manga
far svart att ga pa ojamnt underlag, sager Ann Nordgren.

Endokrinologi

Endokrinologin, det vill saga. hur hormoner tillverkas och utsondras i
kroppen samt hur kroppen paverkas, kan vara stord vid WS. Det finns
en Okad risk for hypothyreos (underproduktion av skéldkortelhormon),
men ofta utan tydliga symtom.

— Risken ar ocksa storre for diabetes, och glukostoleransen kan vara
nedsatt i barnaren. Hos vuxna ar det vanligare med ett forstadium till
eller utvecklad diabetes, sager Ann Nordgren.

Barn med WS véaxer nagot langsammare &n andra barn och nar sin
slutlangd nagot tidigare. Det ar vanligt med en tidig pubertet,
framforallt hos flickor. Den genomsnittliga slutlangden for flickor ar
152 cm och for pojkar 165 cm.

Barn med WS har ofta hypercalcemi (en forhojd kalciumniva) under
de forsta levnadsaren. Det kan ge symtom som irritabilitet,
krakningar, forstoppning och muskelkramper.

— Vardena brukar normaliseras med tiden, men kalciumbalansen kan
vara rubbad aven hos vuxna vilket 6kar risken for njursten, sédger Ann
Nordgren.

Symtom fran urinvagar

Det ar vanligt att personer med WS har problem med urinvagarna.
Man kan behova kissa ofta (60 procent har en dveraktiv blasa) och
kan ha lattare att kissa pa sig. Cirka 5 procent far njursten.
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Missbildningar av njurarna och urinvagarna ar vanliga, men far sallan
allvarliga konsekvenser.

Atsvarigheter

Lag muskelspanning i munnen och svalget kan tillsammans med
overkanslighet i munhalan ge atsvarigheter. Hos en del kvarstar
svarigheter med att tugga och svalja.

Bindvavsavvikelser

Manga med syndromet har ljumsk- och navelbrack och 6verrérliga
leder. Fickbildningar pa tjocktarmen (divertikulos) férekommer och
kan leda till férstoppning, buksmartor och inflammationer.

[-] -
Fragor till Ann Nordgren:
L |

Ar det 50 procent chans att barnet far Williams om jag far barn?
— Ja det stammer, 50 procents sannolikhet vid varje graviditet.

Ar vi olika varandra for att det saknas gener?

— Alla ar olika och det beror delvis pa gener. Det saknas delar av
genomet hos alla manniskor. Vi har méangder av varianter, deletioner
och duplikationer i var arvsmassa. De flesta sitter dock pa stallen dar
de inte ger upphov till symtom.

Vad star FISH for?

— Fluorescerande in situ-hybridisering. Vid en sadan analys lagger
man kromosomerna pa ett glas och fargar delar av dem och nar de
befinner sig i celldelningsfasen fotograferar man bilden.

Varfor ar jag ofta trott?

— Trottheten gar upp och ner for alla manniskor, men det ar vanligt att
man ar lite trottare nar man har Williams. Det kan bero pa att du
maste anstranga dig lite mer for att I6sa samma uppgifter som
personer som inte har Williams.

Varfér har jag ont i kroppen?

— Né&r man har Williams syndrom &r det vanligt med muskelsvaghet
och att man ar mjuk och rorlig i kroppen. Da kan man bli stel och fa
vark i lederna nar man blir aldre.

Lever personer med WS lika lange som andra?

— Om personen ar frisk finns det ingen anledning att tro nagonting
annat, men det finns inte nagon forskning om det.
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Finns det en dkad risk for cancer hos personer med WS?

— Vi tror inte att det finns en 6kad risk for cancer hos personer med
Williams. Daremot kan syndromet innebéra att det finns en nagot
storre benagenhet till vissa typer av cancer.

Erik éir 32 ar och har Williams syndrom

Framat, modig, omtanksam och lite av en aktivist, men ocksa en
person som blir olycklig av att vara ensam. Sa beskriver Eriks
mamma Jennie honom under vuxenvistelsen for Williams syndrom pa
Agrenska.

— Jag ar forlovad ocksa, sager Erik.

Erik och hans flickvan hade lange pratat om att forlova sig och gjorde
slag i saken forra varen. Mamma Jennie fick félja med till butiken for
att titta pa ringar. Da blev det svart att halla sig.

— Vi forlovade oss direkt i butiken. Personalen som jobbade dar blev
Overlyckliga, sager Erik.

Det var forst nar Erik var 12 ar som han fick diagnosen Williams
syndrom. Den kom inte som en blixt fran klar himmel. Han hade f6ljts
av habiliteringen och gatt i sarskolan under uppvéaxten, men aldrig fatt
nagon diagnos.

— Erik hade ett blasljud pa hjartat sa vi fick komma till en hjartlakare.
Nar vi kom sa lakaren rakt ut att har kommer en kille med Williams
syndrom. De tog blodprov och vi fick det konstaterat. Hade vi sett en
bild pa en person med Williams hade vi nog kunnat lista ut det sjalva,
minns Jennie.

For Erik var det ocksa en lattnad nar de fick reda pa att det var WS.
— Det kandes skont. Nar vi tog kontakt med foéreningen traffade jag
ocksa andra med Williams. Da fick jag kompisar och en flickvan. Det
var storslaget, sager Erik.

Under Eriks barndom bodde familjen ett par ar i England. Da trivdes
han inte sa bra i skolan och blev mobbad. Det &r ndgot som Erik inte
garna pratar om.

— Det har funnits personer som Erik har varit lite radd for. Da drog
han sig in i sig sjalv, sdger Jennie.

Musik ar ett stort intresse for Erik och han har spelat trummor sedan
han var sju & gammal. Férutom musik hade han latt for att lara sig

sprak i skolan. Jennie berattar att han ofta lart sig genom att harma.
Det gjorde han ocksa nar han larde sig engelska och utvecklade en
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riktig dialekt. Erik ar bra pa svenska dialekter ocksa. Det var svarare
med matematik, och det ar ocksa svart med ekonomi i vardagen.
— Jag jobbar pa det, tillagger Erik.

Hur man uppfattar varlden vid Williams syndrom

Ett syfte med UNIKA-studien ar att battre forsta hur
personer med Williams syndrom uppfattar varlden och
tar till sig information.

— Vi vet att det finns en valdigt stor spridning vad galler
kognitiv formaga och beteende hos personer med
Williams syndrom.

Det sager Charlotte Willfors, psykolog och forskare pa
Karolinska institutet och Karolinska
universitetssjukhuset.

Personer med Williams syndrom k&nnetecknas ofta av att de har hog
empati och ar socialt orienterade. De har en positiv installning till
omgivningen, en férsenad men ibland atypisk tidig spraklig utveckling,
en ojamn kognitiv profil — de ar starkare verbalt &n perceptuellt — och
har en lindrig till medelsvar intellektuell funktionsnedsattning.

— Autistiska drag och adhd &r vanligt och angestproblematik &ar
mycket vanligt — 96 procent rapporterar symtom av ihallande angslan
eller radsla. Personer med WS har ocksa ofta ett musikaliskt intresse
och ibland aven talang for det, sdger Charlotte Willfors.

Intellektuell funktionsnedsattning

Att ha en intellektuell funktionsnedséattning (IF) innebar bristande
adaptiv funktionsformaga (kognitivt, socialt och praktiskt). Bristerna
visar sig under utvecklingsperioden. IF ar alltsa ingenting som
uppkommer senare i livet. Man graderar IF-diagnoser fran lindrig till
mycket svar.

IF tar sig olika uttryck hos olika personer. Man har samma
grundlaggande behov som andra, men kan ha svarare att uttrycka
dem. Man uppfattar varlden mer konkret och har svart med det
abstrakta, till exempel symboler och siffror. Bilder &r ofta lattare.

— Personer med IF kan ha svart att generalisera kunskap, att planera
och utvardera sitt eget beteende och att anpassa och férandra sitt
beteende efter omgivningen. Svarigheterna foljer med, men tar sig
olika uttryck under livsforloppet, forklarar Charlotte Willfors.
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Williams syndrom och IF

Majoriteten av de med WS har en lindrig till medelsvar IF. Det
paverkar bland annat inlarningen som tar langre tid och man har svart
att generalisera kunskap. Manga med WS har ockséa svart att planera
och utvardera sitt beteende. Det leder ofta till svarigheter att anpassa
och forandra sitt beteende utifran olika situationer eller att till exempel
byta strategi nar ett sétt att [0sa ett problem inte fungerar, och detta
kan man behotva hjalp med.

— Studier har visat att personer med WS tenderar att ge upp
snabbare nar de ska l6sa svara uppgifter och stéter pa problem, i
jamforelse med andra grupper med samma intellektuella niva. Istallet
ber de om hjalp. Det kan bade vara en styrka och ett hinder i
utvecklingen, sager Charlotte Willfors.

De flesta personer med WS (6ver 70 procent) har en god auditiv
formaga, vilket innebar att de har latt att forstd och minnas verbal
information. Daremot har de svarare att ta in visuell information och
det kan ha svart med langtidsminnet. De tenderar att se detaljer
istallet for helheten, vilket kan leda till svarigheter att forsta
sammanhang.

— Den har tendensen att fokusera pa detaljer istéllet for helheten har
bland annat en koppling till depression, sager Charlotte Willfors.

Spraklig formaga

Hos de flesta med WS &ar sprakutvecklingen forsenad. Nar den har
kommit ikapp har manga en god expressiv férmaga, det vill saga latt
for att producera ord och ljud. Istallet har manga svart med
forstaelsen och i synnerhet det spatiala spraket som handlar om hur
saker och ting forhaller sig till varandra. Manga med WS har svart att
ge "lagom” mycket information och att forsta mer komplext och
abstrakt sprak.

— En styrka ar att manga personer med WS ar valdigt inkannande i
spraket och bekraftar personen de pratar med, sager Charlotte
Willfors.

Exekutiva funktioner

De exekutiva funktionerna ar olika formagor som kravs for att kunna
planera och organisera sin vardag. Det handlar om att kunna
fokusera och reglera sin vakenhet, hantera sina kanslor, anvanda
arbetsminnet och kunna pabdrja och avsluta saker.

— Over 70 procent av de med Williams syndrom har svarigheter med
de exekutiva funktionerna. Hos barn finns det ofta en hyperaktivitet
medan svarigheterna hos vuxna snarare handlar om att kunna
koncentrera sig och komma igang med uppgifter, sager Charlotte
Willfors.
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Sensorisk k&nslighet

Over 80 procent av de med WS ar éverkansliga for ljud. Det kan leda
till starka reaktioner och radsla for stimuli som till exempel ballonger
som kan smalla, gratande barn och fyrverkerier. Manga tycker ocksa
extra mycket om vissa ljud, sa kallad auditory fascination.

— Hogsensorisk kanslighet har aven kopplats till stérre svarigheter
inom andra omraden, som repetitiva och stereotypa beteenden, att
klara sig i vardagen och mer allvarlig &ngestproblematik, sager
Charlotte Willfors.

Forandringar under livsforloppet

Det har gjorts ett par studier om aldrande och Williams syndrom,
bland annat en longitudinell brittisk studie dar 92 personer med WS
mellan 19 och 53 &r undersoktes. Ungefar halften av gruppen foljdes
aven upp efter 12 ar. Studien visar att halsorelaterade problem
kvarstar, men att man inte ser nagon tydlig forsamring av halsan 6ver
tid. Formagan att ta hand om sig sjalv forsamrades inte Gver tid, de
som behdvde stéd som unga behdvde det fortsatt nar de blev aldre.
Beteendeproblemen tycktes minska betydligt nér personerna blev
aldre. Formagan att skapa relationer och aven relationernas kvalitet
forbattrades dver tid.

— Personer med Williams tycks fa fler och mer givande relationer nar
de blir aldre. Generellt visade studien att svarigheterna minskade och
formagan okade over tid, sager Charlotte Willfors.
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Erik bor pa ett gruppboende

Overgéngen fran barn till vuxen har varit férknippad med svéarigheter
for Erik. Fram tills att han var 20 ar foljdes han av barnhabiliteringen
och bade han och Jennie kande sig val omhandertagna. Nar han
hade fyllt 20 &r var det vardcentralen som gallde. Dit gar Erik for att
kontrollera blodtryck och blodsocker en gadng om aret. En lakare pa
vuxenhabiliteringen hjalper till med intyqg till aktivitetsersattning och
fardtjanst.

— Vi har levt lite pa att Erik har varit frisk och inte behovt nagra
lakarkontakter. Vi har sjalva snappat upp vad som behover
kontrolleras genom aren, sager Jennie.

For fyra ar sedan flyttade Erik hemifran. | méte med handlaggaren pa
kommunen fick han manga fragor om vad han hade for férmagor och
om han kunde l6sa olika situationer som uppstar i vardagen.

— Jag svarade ja pa allt. D& nekades jag gruppboende, sager Erik.

Okunskapen hos handlaggaren kring Eriks benagenhet att se
mojligheter istallet for svarigheter gjorde att det var valdigt svart for
dem att forstd hans behov. Han erbjods inget boende alls, utan fick
istallet boendestod ett par ganger i veckan.

— P& mitt forra jobb fick jag hjalp med att samla in en protestlista mot
beslutet. Mina arbetskamrater f6ljde med mig ner till
stadsdelsforvaltningen och lamnade 6ver den, sager Erik.

— Det finns lite av en aktivist i Erik, tillagger Jennie.

Trots protesterna blev det ingen skillnad. Familjen tog hjalp av en
jurist for att Overklaga beslutet, men det kravdes en flytt till en ny
stadsdel for att Erik till slut skulle fa beslut om sarskilt boende.

— Erik trivdes dar, men han var inte tillrackligt trygg for att sova i sin
lagenhet utan gick hem till oss foraldrar och sov. Vi paboérjade da en
ny ansokningsprocess och till slut fick han en lagenhet i ett
gruppboende, sager Jennie.

Eriks gruppboende fungerar i den bemarkelse att han &r trygg med de
som jobbar dar och sover gott om natten. De andra pa boendet &ar
dock aldre och har andra behov an Erik. Om dagarna &r han pa
daglig verksamhet och pa kvéllarna ar han mycket hemma hos sina
foraldrar eller kompisar. Eriks stora behov av gemenskap tillgodoses
inte av boendet, vilket Jennie ar kritisk till.

— Man har inte bemddat sig om att satta sig in i hur Erik fungerar och
man har bristande kunskap om Williams syndrom. Erik ar valdigt
verbal, tar for sig och klarar sig réatt bra men har ett jattestort behov av
gemenskap och av att kanna trygghet. vilket verkar vara svart for de
pa boendet att forsta.
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Kénslor och socialt samspel vid Williams syndrom

En person med Williams syndrom ar ofta empatisk och
har ett stort socialt intresse, men har ocksa svarigheter
med exempelvis inlarning, kognition, radsla och
angest.

— Genom att gora experiment kan vi ringa in styrkor
och svarigheter och forsoka forsta vagen fran gener till
beteende och kanslor. Det sdger Johan Lundin
Kleberg som ar psykolog och forskare och bland annat
arbetar med UNIKA-studien.

Johan Lundin Kleberg och hans kollegor vill genom UNIKA-studien
battre forsta hur personer med Williams syndrom uppfattar
omgivningen. Genom att bland annat méta dgonrorelser kan de
studera snabba och omedvetna processer. Experiment med
dgonrorelsematning kan till exempel visa om nagon har svart att folja
andras blick. Forskarna kan ocksa mata pupillernas storlek for att se
hur uppmarksamheten forandras nar olika bilder visas. Man far till
exempel storre pupiller om man ser ett argt ansikte jamfort med ett
glatt.

Forsta ansiktsuttryck

Vi méanniskor ar for det mesta bra pa att avlasa ansikten, vi uppfattar
vad de uttrycker trots att variationerna ar sma. For personer med WS
tycks forstaelsen av ansiktsuttryck fungera pa ett annat satt. En
studie fran 2008 visar att vuxna med WS ofta dras till ansikten
sharare an objekt. Samtidigt kan det vara svart att identifiera
exempelvis arga och hotfulla ansikten.

— Vad hander med den sociala interaktionen om man inte far samma
intryck av ett ansikte eller kan tolka det? Det ar inte enbart en
teoretiskt intressant fraga — vi vet att hjarnans utveckling formas av
intryck, sager Johan Lundin Kleberg.

Stora delar av hjarnan arbetar med social uppmérksamhet, men de
olika delarna &r specialiserade for olika uppgifter. Personer med WS
har ofta latt att minnas ansikten, men kan ha svart att se ansikten
som en helhet. De kan aven "fastna” i sin uppmarksamhet, ha svart
att flytta uppmarksamheten mellan platser och foremal och ha svart
att orientera sig.

Forsta kanslor

Studier har visat att personer med WS redan som sma bebisar
uppfattar strukturer i ansiktet pa ett annorlunda sétt. Barnen har tidigt
ett socialt intresse for andra personer, men i hogre alder 6kar risken
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for att fa svarigheter med att forstd hur man interagerar med andra
och hur man tolkar deras avsikter.

— Det kan vara svart att forsta nar andra manniskor inte ar arliga. Det
finns manga overlappningar mellan de svarigheter med social
kognition som personer med WS har och de som personer med
autism har, sager Johan Lundin Kleberg.

Angesttillstand

Manga personer med WS har angesttillstdnd. De kan kanna oro for
vad andra ska tycka om dem och infor att méta nya manniskor. Oro
och angest kan kopplas till en specifik del i hjarnan som heter
amygdala. Man tror att amygdala i htg grad styr uppkomsten av bade
positiva och negativa kanslor.

— Amygdalas uppgift i hjarnan ar bland annat att rikta
uppméarksamheten mot andras 6gon. Det har visat sig att amygdala
har en annorlunda struktur hos personer med Williams syndrom,
sager Johan Lundin Kleberg.

Omkring 50 procent av alla med WS har angesttillstand. Det &r
vanligare an hos andra grupper med intellektuell
funktionsnedsattning. Vanligast ar specifika fobier, mot exempelvis
vissa djur eller morker, och en generell oro. Social angest ar mer
ovanligt.

— Angest &r vanligare hos dem som vill ta kontakt men har svért att
gora det. Det &r ocksa forknippat med svarigheter med att byta fokus,
exekutiva funktioner och att hantera sinnesintryck, sager Johan
Lundin Kleberg.

Det finns inga vetenskapligt utvarderade behandlingar mot angest
hos personer med WS. De beskrivningar som finns tyder pa att det
ofta uppstar missforstand i behandlingen beroende pa okunskap.

— Det ar darfor viktigt att anpassa behandlingarna efter vad som ar
kant om syndromet och det finns ett nara samarbete mellan psykiatri
och habilitering, sdger Johan Lundin Kleberg.

UNIKA-studien

Det finns mycket forskningen inte kanner till om hur hjarnan hos
personer med WS bearbetar information och hur de bast lar sig nya
saker. Varfor manga har angest och vad man kan gora at det ar en
annan fraga. Forskarna skulle ocksa vilja lara sig mer om
personernas sociala styrkor och svagheter.

I UNIKA-studien anvander Johan Lundin Kleberg och hans kolleger

bland annat 6gonrorelsemaétning och olika datorspel i syfte att forsta
hur manniskor med Williams syndrom uppfattar omgivningen. Det &r
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en av varldens stdrsta studier med dgonrérelsematning om Williams
syndrom.

— Forskningen skulle ocksa vinna mycket pa att studera vad andra
manniskor kan lara sig av personer med Williams syndrom, sager
Johan Lundin Kleberg.

Fraga till Johan Lundin Kieberg:

Hur ska man behandla fobier?

— Den vanligaste behandlingen mot fobier ar att lata personen
forsiktigt och gradvis utsattas for det som &r obehagligt. Risken med
den behandlingen ar att om psykologen sedan fragar personen med
WS hur hen kénner sig sa svarar hen bra fast det i sjalva verket &r sa
jobbigt att nasta gang vill hen inte ga dit. Exponeringsbehandlingar &ar
en viktig del av behandlingen, men psykologen som utfér den bor
planera behandlingen noga och kéanna till Willams syndrom. En
annan viktig del av behandlingen mot angest ar att kunna satta ord pa
det: att hjalpa personen att sjalv beréatta.
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Réttvisa ar viktigt for Erik

Erik trivs pa sin dagliga verksamhet dar han jobbar fem dagar i
veckan. Han gillar ocksa att ga ut och ata lunch och middag pa
restaurang och att ga pé bio. Erik gillar ocksa brandstationer.

— Ibland jobbar jag pa en brandstation ocksa. Jag gick dit och fragade
om jag fick jobba dar. Brandmannen ar trevliga och snalla, och sé ar
bilarna coola ocksa. De rycker ut och hjalper folk i néd, men de far
ingen skalig 16n for det, sager Erik.

—Jag tror att Erik gillar att de som jobbar dar &r trygga och stora och
starka, men sarbarheten finns dar ocksa. De ar mjukharda.
Brandmannen &r otroligt inkluderande och jobbar i grupp hela tiden.
Brandstationen har blivit Eriks andra hem, séger Jennie.

Att stega in pa en brandstation och frdga om man far jobba dar ar
typiskt for Erik. Han ar framat och modig och inte radd for att fa ett
nej. Eriks oraddhet har lett till manga moten.

— Jag kan ta ett nej, sager Erik. Om man far ett nej blir man lite
ledsen, men om man inte fragar far man inte veta.

Erik drivs ocksa av ett rattspatos. Han berattar om nar han blev
sparkad i tunnelbanan av en pojke som gick i hans skola. Da gick han
med sina kompisar till polisstationen och anmalde.

— Jag ar en sadan som bryr mig om andra. Jag fick en rejal spark i
magen och det var tur att jag 6verlevde. Manniskor fattar fel beslut
och da kan andra raka illa ut. Man ska inte behova kanna sig otrygg,
sager Erik.

Polisen lyssnade pa Erik och akte ut till skolan for att prata med rektor
och elever. De holl med Erik om att ingen ska behdva kanna sig radd
i skolan. Tron pa rattvisa ar inte begransad till Eriks egen varld utan
till samhallet i stort.

— Nu ar min drom att fa Dawiit Isak fri fran fangelset i Eritrea. Jag har
samlat in pengar for att forsoka fa honom fri. Jag laste om honom och
tankte att nej sahar kan man inte ha det, sager Erik.

— Jag har manga ganger tankt pa att Erik ser saker i samhallet som
inte ar rattvisa. Han blir ofta upprérd éver saker han ser och sager
ifrdin om nagon sager nagot elakt eller nar han upplever stora
orattvisor, sager Jennie.
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Louise Jeltin &r assistanssamordnare och arbetar pa
Agrenska, bland annat med planering av
vuxenvistelser. Hon informerar om vilket stdd som
finns att fa for personer med funktionsnedsattning.

Halso- och sjukvardslagen

Sedan 2015 finns en patientlag som starker stallningen for patienter.
Den ger bland annat ratt att valja 6ppenvard i en annan region, till
exempel habilitering eller specialist. Det ar lattare att fa en ny
medicinsk bedémning.

— Lagen har ocksa Okat patienternas inflytande 6ver sin egen vard.
De har ratt att fa information pa ett satt som de forstar.

Samordning — fast vardkontakt

Enligt halso- och sjukvardslagen har verksamhetschefen skyldighet
att utse en fast vardkontakt for att sakerstélla patientens behov av
samordning om patienten onskar det. En fast vardkontakt kan
samordna vardens insatser, formedla kontakter inom varden och vara
kontaktperson for andra samhaéllsaktorer.

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 héalso- och
sjukvardslagen. En SIP gors nar samordning efterfrdgas och
kompetens fran flera verksamheter behovs. Da behover
ansvarsfordelningen goras tydlig. Planen upprattas vid méten dar de
professionella ar skyldiga att delta. Den kan géras nar en person
upplever att det behovs en samordning mellan olika instanser.

Las mer pa csdsamverkan.se och 1177.se.

Forsakringskassan

Sjukpenning finns att fa pa olika nivaer, 25, 50, 75 eller 100 procent.
Det kravs lakarintyg och vid en langre sjukskrivning far man en
handlaggare pa FK.

Om man ar mellan 19 och 64 ar och troligen aldrig kommer att kunna
arbeta heltid pa grund av sjukdom, skada eller funktionsnedsattning

kan man ansdka om sjukerséattning.

Aktivitetsersattning ar till for personer mellan 19 och 29 ar som har en
sjukdom eller funktionsnedsattning som &r varaktig och alltsa innebar
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att man inte kommer kunna arbeta under minst ett ar.
Aktivitetsersattningen omprovas vart tredje ar.

Merkostnadsersattning ar en separat ersattning. For att det ska vara
aktuellt att fa ersattningen behdver merkostnaderna uppga till minst
11 635 kronor per ar.

— Merkostnadsersattningen ar inte "krona fér krona” utan man far
ersattningen i olika nivaer. Det finns mycket bra information om vad
man kan fa ersattning for pa Forsakringskassans hemsida, sager
Louise Jeltin.

Arbete och sysselsattning

Arbetsférmedlingen ombesorjer utbetalning av I6nebidrag, som kan
betalas ut till arbetsgivare som anstaller en person med
funktionsnedsattning. Det kan ocksa finnas majlighet till arbetstraning
utan krav pa produktivitet, anpassat och tillsammans med en
handledare. Det finns mer information om sysselsattning pa
arbetsférmedlingens webbplats.

LSS

Samhallets stod utgar bland annat fran LSS (lagen om stdd och
service till vissa funktionshindrade). Det &r en rattighetslag, som
syftar till att ge goda livsvillkor.

LSS ger stod i form av insatser och sarskild service for tre
personkretsar. For att omfattas av lagen och beviljas insatser enligt
LSS ska personen bedémas ha nagot av féljande:
utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand, betydande
och bestdende begavningsmassiga funktionshinder efter hjarnskada i
vuxen alder foranledd av yttre vald eller kroppslig sjukdom eller andra
varaktiga fysiska eller psykiska funktionsnedséattningar som
uppenbart inte beror pa normalt aldrande, om de &r stora och
fororsakar betydande svarigheter i den dagliga livsféringen och
darmed ett omfattande behov av stod eller service.

— LSS &r en rattighetslag och alla beslut som fattas om insatser kan
Overklagas i domstol.

Exempel pdinsatser inom LSS

Boendestod eller hemtjanst

Boendestod innebar att personal kommer hem och ger stod i
personens egen lagenhet.

Ledsagarservice

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

Kontaktperson

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

Bostad med sarskild service

Det finns i huvudsak tva former av bostad med sarskild service for
vuxna — gruppbostad och servicebostad. | en gruppbostad finns
personal till hands hela tiden och lagenheterna &r samlade kring
gemensamma utrymmen. En servicebostad ar ett antal lagenheter
som har tillgang till gemensam service och en fast personalgrupp.

Trygghetslarm
En larmanordning som gor det majligt att larma och fa hjalp nar som
helst pa dygnet.

Daglig verksamhet
Daglig verksamhet syftar till att ge en person en meningsfull
sysselsattning utifran hens egna specifika férutsattningar.

Anhorigstod

Enligt Socialtjanstlagen, SoL 5 kap. 10, ska kommunen ocksa erbjuda
stod till anhdriga. Med anhériga menas en familiemedlem (till

exempel syskon, mor- och farféraldrar) eller en god van till ndgon
med fysisk eller psykisk funktionsnedséattning.

Som anhdrig kan man fa mojlighet att delta i samtalsgrupper,
friskvard eller individuellt anpassat stod samt tips, rad och hjalp med
kontakter. Detta stod ska sokas hos kommunens anhérigkonsult.
Denna tjanst kan heta olika i olika kommuner.

Nationellt kompetenscentrum for anhoriga — Nka

Nationellt kompetenscentrum fér anhoériga arbetar for ett mer
anhorigvanligt samhalle och haller i manga olika verksamheter.
Fokus ligger pa anhoriga till personer med funktionsnedsattning,
missbruksproblem eller psykisk ohalsa. Exempelvis anordnas
webbutbildningar och digitalt anhorigstod. Las mer pa anhoriga.se.

Fonder

Fonder kan sokas vid 6kade omkostnader pa grund av sjukdom,
hjalpmedel och rekreationsresor. Pa sjukhuset eller pa habiliteringen
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kan man f& hjalp av en kurator med att hitta passande fonder att séka
pengar ur. Lansstyrelsen har en gemensam stiftelsedatabas dar man
kan soka efter fonder. Vissa foretag hjalper ocksa till att hitta ratt
fonder for en mindre summa.

— Det kan I6na sig att stka fonder eftersom stiftelserna vill avyttra
sina pengar, sager Louise Jeltin.

Tips pa brawebbadresser

agrenska.se — Agrenska

fk.se — Forsakringskassan

arbetsformedlingen.se — Arbetsformedlingen

1177.se — Sjukvardsupplysningen

csdsamverkan.se — Centrum for sallsynta diagnoser
stiftelser.lansstyrelsen.se — Lansstyrelsernas gemensamma
stiftelsedatabas

anhoriga.se — Nationellt kompetenscentrum fér anhoriga

[-] - - -
Fraga till Louise Jeltin:
n

Vem ansvarar for att informera om godmanskap?

— Det & kommunens ansvar och manga kommuner har bra
information pa sina webbplatser. Det finns ocksa lite information pa
Nationellt kompetenscentrum for anhoriga.
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Att fa Dawiit Isak fri ar bara en av Eriks drommar. Tidigare hade han
en drébm om att skriva en bok.

— Det var ett projekt jag kom pa. Att jag ville skriva en bok om nér jag
inte kom in pa gruppboendet. Jag fick tjata lite pa forfattaren, men det
blev en bok till slut. Det ar mycket bilder och text. Den handlar bade
om Williams syndrom och om mina drommar, séger Erik.

Flickvannen, den egna boken, familj, slakt och vanner ar sadant som
gor Erik glad. Han umgas med sina vanner bade via telefon och
genom att traffas. Han beréattar sjalv att han har ett stort natverk med
manga vanner.

— Nar Erik traffar sina kompisar sker det oftast pa Eriks initiativ, men
han har en riktigt nara van dar det ar mer 6msesidigt. Kalle och
Gustav har kant varandra sedan Erik var 14 ar och Gustav tar ocksa
kontakt. Det &r skillnaden mellan Gustav och de andra vannerna,
sager Jennie.

Med Gustav lagar Erik mat, pratar och tittar pa film. Férutom Gustav
har Erik aven vannerna pa brandstationen.

— Mina vanner pa brandstationen finns alltid dar. En brandstation
stanger aldrig, sager Erik.

For Erik ar det viktigt att dromma, men ocksa att forverkliga sina
drommar. ldag drdmmer han om att vara med i tv och att starta ett
akeri tillsammans med sin pappa.

— Det kommer nog inte att bli sa. Pappa ar inte sa intresserad. Jag vill
dock garna vara med i morgon-tv och prata om min bok. Det har gatt
en tid sedan boken kom ut men folk pratar om den an idag och jag
kanner mig lika stolt nu som da, sager Erik.
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Williams syndromféreningen ar en ideell patientorganisation som
verkar for att de som har Williams syndrom och deras narstaende ska
erbjudas motesplatser, stod och kunskap.

Foreningen bedriver intressepolitiskt arbete bland annat genom sitt
medlemskap i Riksférbundet Sallsynta diagnoser och European
Federation of Williams syndrome.

Las mer om Williams syndromforeningen i Sverige pa webbplatsen
williamssyndrom.se.
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Riksforbundet Sallsynta diagnoser

© Agrenska 2021, nr 626

Riksforbundet Sallsynta diagnoser bildades for snart
25 ar sedan av en grupp foraldrar till barn med olika

syndrom. Det &r en paraplyorganisation dar ett 70-tal
olika diagnosforeningar finns representerade.

Riksforbundet Sallsynta diagnoser arbetar for att alla som lever med
ett sallsynt halsotillstand ska erbjudas jamlik tillgang till vard- och
stodinsatser i tid och utifrdn behov. De vill dven paverka och patala
att sallsynta diagnoser maste uppmarksammas och att forskning
kravs.

Personer som lever med séllsynta halsotillstand ska inte missgynnas
pa grund av att andra inte kanner till s3 mycket om deras situation.
Forbundet har genom aren drivit flera projekt dar resultatet har blivit
konkret material som alla kan ta del av, sdsom utbildningsfilmer,
sammanstallningar av rattigheter inom halso- och sjukvarden och tips
pa hur man kan gora en sa kallad sallsynt vardplan.

De 16 000 medlemmarna representerar over 100 olika diagnoser som
sinsemellan &r valdigt olika. Gemensamt &r att alla halsotillstand ar
livslanga, sa gott som alltid obotliga och nastan alltid har genetiska
orsaker.

— Det ar séllsynthetens dilemma som férenar medlemmarna, inte
sjukdomen eller syndromet i sig. Man kan latt k&nna sig ensam om
man ar den enda i sin hemstad som lever med ett sallsynt
halsotillstdnd, men tillsammans &r vi starkare, sager Malin Grande,
kanslichef pa Riksforbundet sallsynta diagnoser.

Har hittar du Riksforbundet sallsynta diagnoser:
sallsyntadiagnoser.se
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Informationscentrum for séillsynta hiilsotilistind

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

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

| databasen finns utforlig, kvalitetssékrad information om fler an 300
séllsynta halsotillstdnd. 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. Berdrda intresseorganisationer ges ocksa
majlighet att lamna synpunkter pa innehallet.

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

Socialstyrelsen kunskapsdatabas om sallsynta halsotillstand
socialstyrelsen.se/stod-i-arbetet/sallsynta-halsotillstand/

Informationscentrum for séllsynta héalsotillstdnd vid Agrenska
agrenska.se/informationscentrum

© Agrenska 2021, nr 626 27


mailto:sallsyntahalsotillstand@agrenska.se
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Williams syndrom &r en medfédd
kromosomavvikelse som innebér att en del av den
langa armen saknas pa en av kromosomerna i
kromosompar 7. De flesta med Williams syndrom
har en intellektuell funktionsnedsattning som &ar
lindrig till medelsvar. For vuxna med syndromet ar
det vanligt med ljudkanslighet, angesttillstand och
fobier.

Manga med Williams syndrom har gemensamma
drag bade vad galler utseende och beteende.
Manga har ett stort socialt intresse och uppskattar
musik.

| dokumentationen kan du bland annat lasa om
medicinska och psykologiska aspekter samt fa en
inblick i hur det ar att leva med Williams syndrom.

FAMILIE- OCH VUXENVISTELSER
o Kunskap och kompetens om séllsynta diagnoser
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