Vi som ingar i kunskapsteamet for Williams syndrom éar:

Christina Adler Carlsson, specialpedagog pa Habiliterings-
center Morby, christina.adler-carlsson@sll.se, 08-123 357 80

Kit Wadensjo, psykolog, kontakt via mail till Kristina Gustafsson

Bonnier (se nedan).

Monika Bjorn, logoped pa Sollentuna habiliteringscenter
for barn, tel 08-123 358 75,
e-post: monika.bjorn@sll.se

Samordnare ar:
Kristina Gustafsson Bonnier, 08-517 75 097,
kristina.gustafsson-bonnier@sll.se

Kunskapsteamet samarbetar bl a med:
Williams syndromforeningen i Sverige.
www.williams-syndrom.se

Genetiker Britt-Mari Anderlid
Karolinska universitetssjukhuset Solna, tel 08-517 70 000

Bitr. 6verldkare Ulf Ergander, Barnkardiologen,

Astrid Lindgrens Barnsjukhus, 08-517 70 000
Overtandlikare Karin Hogkil, Avd. for spec.barntandvérd,
Eastmaninstitutet, 08-123 165 38
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Kunskapsteamet for
Williams syndrom

Inom Habilitering & Halsa finns kunskapsteam
for fem sallsynta diagnoser samt ryggmargs-
brack. Teamen tar fram informationsmaterial
och fungerar som konsulter inom habiliteringen.
Teamen anordnar aven traffar for personer
med diagnos och medverkar i utbildningar.
Denna 4-sidiga folder presenterar kunskaps-
teamet f6r Williams syndrom.

Habilitering & Halsa ar en del av Stockholms
lans landsting.

J L Habilitering & Halsa

STOCKHOLMS LANS LANDSTING




Kunskapsteamet fér Williams syndrom

Det dr omgjligt for enskilda att besitta god kunskap om alla
diagnoser/sallsynta och sarskilt kravande levnadsforhallanden och
darfor har kunskapsteam bildats for barn, ungdomar och vuxna
med muskelsjukdomar, Artrogryphos, Fragile X, Retts syndrom,
och Williams syndrom. Kunskapsteamen bestar av personal fran
olika habiliteringscenter, fran Hilso- och sjukvérden och specialist-
tandvarden. Medarbetarna avsitter ca 1 dag i manaden till arbete i
kunskapsteamet.

Var uppgift ar att halla oss informerade om utvecklingen inom
forskning och vad som sker vid olika kunskapscentrum for “var”
grupp. Vi ska vara konsulter till kollegor inom de olika verksam-
heterna, sprida kunskap till andra och framstalla visst informations-
material. Vi kan ocksa pa olika sitt ordna gemensamma traffar for
barn, ungdomar och vuxna med Williams syndrom, deras foraldrar
och andra anhoriga. Kunskapsteamet kan ocksa medverka till
utbildning for olika kategorier av personal.

Vi ska som kunskapsteam for Williams syndrom ha ett nira sam-
arbete med med Williams syndrom foreningen i Sverige pa riks-
och regionniva och med andra aktuella intresseorganisationer.

Kort om Williams syndrom

I Sverige fods 4-5 barn om aret med Williams syndrom. De som
har WS saknar en gen som reglerar bildningen av aggviteamnet
elastin. Mdnga - minst halften av alla med WS fods med hjartfel,
oftast fortrangning av aorta. Spadbarns-tiden ar ofta problematisk
med bl a uppfodningssvarigheter och onormalt somnbeteende.

Den fin- och grovmotoriska utvecklingen ar forsenad.
Muskulaturen ar svag och rorelseférmagan nedsatt. Led-problem

i de storre lederna kan uppsta. Begavningsprofilen ar ojamn.
Svarigheter med abstrakt tinkande forekommer i olika grad,
medan den sociala formagan ofta ar god. Koncentrationssvarigheter
och ljudkanslighet ar vanligt. Ménga far ett forhallandevis avancerat
sprak, men har brister i den egna sprakforstaelsen. Autismliknande
drag kan forekomma. Manga personer med WS har fatt sin diagnos
sent i livet. Det finns troligen de med WS som inte fatt diagnos.

Ar symptomen vaga vet man sillan vem man ska vinda sig till.
Vissa hjartspecialister kan se samband mellan hjirtfel och 6vriga
karaktaristiska drag. Diagnosen faststills genom DNA-analys.
Med 6kad kunskap kan vi hjilpas at att finna barn med denna
diagnos sa att de kan erbjudas medicinsk behandling samt rad och
stod pa ett tidigt stadium.



