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Karakteristisk for Apert syndrom er misdannelser af iseer kranie- og ansigtsknogler samt fingre og
taeer. Hertil kommer andre misdannelser, som bl.a. kan medfere ledproblemer og syns- og hgre-
problemer. Der kan forekomme psykisk udviklingshamning i varierende grad.

@ Familien, barnet og den unge

Situationen for personer med Apert syndrom kan vaere forskellig, afhaengig af hvor pavirket den
enkelte er af sygdommen. Dette forhold betyder at der er individuelle forskelle p3, hvilken stotte
den enkelte har behov for.

Et barn, der fades med Apert syndrom, skal fra fadslen og op igennem hele sin opvaekst indtil 18-20
ars alderen igennem adskillige operationer. Nogle kan vaere livsvigtige, andre har mere funktions-
maessig eller kosmetisk betydning. For at foraeldrene har mulighed for at felge barnet til den ned-
vendige kontrol og hospitalsindlaeggelse, kan det vaere ngdvendigt at sege om daekning af udgifter
til transport til behandling, samt tabt arbejdsfortjeneste. Herudover kan der under barnets hospitals-
indlaeggelse blive tale om daekning af foraeldrenes udgifter til kost og logi.

Ogsa som falge af trivselsproblemer hos barnet kan det vaere relevant at en af foraeldrene passer
barnet i hjemmet i perioder. Her kan der opsta et behov for hel eller delvis kompensation for tabt
arbejdsfortjeneste.

Motorisk udvikling

Udviklingen af de fin- og grovmotoriske feerdigheder hos barnet med Apert syndrom, sker lang-
sommere end normalt, iseer pga. misdannelserne af haender og fedder. Udviklingen pavirkes
ligeledes af nedsat bevaegelighed pga. ledforandringer eller manglende led, ringe styrke og felelse
i haeenderne og darlig balancefunktion. Tidlig fysio- og ergoterapeutisk stgtte er vigtig, ikke mindst
som genoptraening efter operationerne i haender og fadder.

Sproglig udvikling

Misdannelserne i mellemansigtet resulterer ofte i udtalevanskeligheder foruden problemer med
tyggefunktion og vejrtraekning. Nedsat herelse kan ligeledes bidrage til langsommere udvikling af
sprog og udtaleproblemer. Der er behov for stette og vejledning fra talepaedagog, for at statte barn-
etisin taleudvikling. Ligeledes kan det vaere relevant, at barnet tilbydes paedagogisk stimulation,
der kan styrke dets svage sider og vaere med til at sikre de bedst mulige udviklingsbetingelser.

Daginstitution og skole

Afhaengig af barnets forudsaetninger og udviklingsniveau, kan der vaere varierende behov for stgtte
i daginstitution og skole. Hvor der forekommer psykisk udviklingsheemning eller indlaeringsvanske-
ligheder, ma der individuelt fastleegges en specialpaedagogisk indsats.

@Dvrigt

Det er almindeligt, at bern med Apert syndrom i perioder sveder unormalt meget, hvilket betyder
et storre slid pa tojet, samt storre udgifter til tajvask, her kan det kan veere relevant med statte til tgj
og vask.

Der kan vaere behov for gkonomisk stgtte til medicin der ikke daekkes over sygesikringen.
Nedsatte ledfunktioner og skaev fodstilling giver en uhensigtsmaessig belastning af foden og kan
derved veere medvirkende til, at der udvikles knuder og anden misveekst af bindevaev. Der er behov



for specialavet fodtgj, der passer og statter.

Herudover kan der vaere tale om daekning af merudagifter til foraeldrenes deltagelse i handicapret-
tede kurser, sdsom temadage eller lignende. Disse kan vaere med til at give foraeldrene yderligere
viden om sygdommen, og om de forhold der kan opsta som fglge af et have et barn med Apert
syndrom.

Nar diagnosen er ny, i akutte sygdomssituationer eller under pressede familiemaessige forhold
kan der opsta et behov for seerlig statte og rddgivning, herunder psykologisk stette, til familien og
personen med Apert syndrom.

Seerligt i teenagearene kan den unge med Apertsyndrom have behov for psykologisk statte.

Uddannelses- og erhvervsvalg

For den unge kan det i forbindelse med uddannelses- og erhvervsvalget vaere relevant med
radgivning fra fx skolens side for herved at sikre, at alle overvejelser inddrages.

Ogsa en evt. arbejdsprevning med henblik pa valg af beskaeftigelse kan vaere ngdvendig.

@ Den voksne

Der er ikke kendskab til personer med Apert syndrom, der har et arbejde pa ordinaere vilkar.

Det betyder, at der er et behov for rddgivning vedrgrende mulighederne for revalidering, fleksjob,
sygedagpenge eller fartidspension.

Det vil ofte vaere ngdvendigt med speciel indretning af boligen og tildeling af hjaelpemidler. For
nogle vil der vaere behov for en bolig under beskyttede forhold.

@ Mere information - kontakt

Danmarks Apertforening Sjeeldne Diagnoser
www.apertforening.dk TIf. 3314 0010
www.sjaeldnediagnoser.dk
mail: mail@sjaeldnediagnoser.dk

Kilder

Center for sma handicapgruppers hjemmeside, www.csh.dk.
Den svenske socialstyrelses hjemmeside, www.socialstyrelsen.se.



