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@ Kort om Williams Syndrom (WS)

Williams Syndrom er et sjeeldent handicap. Det er medfedt og livsvarigt. WS viser sig ved en raekke
forskellige symptomer og falgesygdomme. Disse forekommer pa forskellig made og i forskellig
udstraekning. Syndromet medferer psykisk-, fysisk- og motorisk udviklingshaemning.

Denne tjekliste ma ikke opfattes som en manual til et liv med WS. Personer med WS er meget for-
skellige individer, og de har meget forskellige behov.

@ Familien og det lille barn

Der kan der ga flere ar, fra de forste symptomer pa WS viser sig, til den endelige diagnose stilles.
WS kan blive opdaget kort efter fadslen, hvis spaedbarnet eller hjertefejlen er akut behand-
lingskraevende. Generelt athaenger fundet af diagnosen meget af de laeger, der mgder/behandler
barnet, da erfaringen er, at fagpersoner skal have mgdt WS tidligere i deres liv for at kunne stille
diagnosen. De skal endvidere kunne koble de forskellige symptomer til syndromet.

[ tiden der gar til diagnosen stilles, har familien oftest gennemlevet en periode med stor usikkerhed
og frustration, da WS medfarer darlig trivsel i speed- og smabarnsalderen. Det skyldes ofte sutte-
problemer, spiseproblemer, fejlsynkning og senere tyggeproblemer.

Det kan vzere en lettelse af fa en diagnose, men alligevel fgles det ofte som et stort chok, ndr diag-
nosen Williams Syndrom bliver stillet. Familien kan have brug for psykologisk hjzelp og statte.

Der vil vaere et stort behov for information om, hvad sygdommen indebzerer, barnets udvik-
lingsprognose og information om hvilke muligheder for statte, rad og vejledning, der findes.

Det er vigtigt, at barnet med WS fra starten far de mest optimale tilbud for at sikre den bedst
mulige udvikling. Et barn med WS vil i dagplejeordning, vuggestue og bernehave oftest profitere
af optagelse i et specialtilbud. Bdde i pasningstilbuddet og i forbindelse med fritidsaktiviteter vil
barnet med WS have gavn af at veere fysisk aktiv. Derfor anbefales for eksempel traening i form af
ridning, svemning, fysioterapi eller ergoterapi.



Pa baggrund af diagnosens mange felger vil der altid vaere behov for saerlig stette til savel det
fysiske og motoriske som til den mentale og sproglige udvikling.

Traening af det lille barn med WS er saerligt vigtigt, og der skal stgttes fra flere fronter.

Der bgr vaere stor opmaerksomhed pa den fysioterapeutiske behandling. | barnealderen er der en
forsinket grov- og finmotorisk udvikling, problemer med gje-hdnd-koordination, svag muskelstyrke,
darlig balance og darlig muskelkoordination. Der kan endvidere udvikle sig nedsat bevaegelighed,
iseer i de store led. Som naevnt tidligere har barnet med WS gavn af at veere fysisk aktiv i form af
ridning eller svemning. Traeeningen medvirker til, at de fleste bliver selvhjulpne i dagligdags ggremal
som for eksempel af- og pdklaedning og toiletbes@g. Desuden er der et stort behov for ergote-
rapeutisk vejledning og diverse hjaelpemidler.

Talepaedagogisk statte bgr tilbydes, da barnene som regel begynder at tale senere end andre. An-
vendelse af tegn-til-tale kan bruges som kommunikationsmiddel. Sproget bliver ofte utroligt godt
med alderen, da de generelt er meget taleglade. Barn med WS har endvidere gavn af mundtraening,
da mundmotorikken kan vaere slap. Traeningen kan forbedre deres synke- og tyggefunktion.

Psykisk og socialt er der ligeledes udfordringer. Personer med WS er overfglsomme over for visse
lyde, og deres koncentration forstyrres nemt. Her ligger erfaringsmaessigt et stort paedagogisk
arbejde.

Desuden er personer med WS meget kontaktglade og kontaktsegende, de henvender sig ofte
direkte og ligefremt, ogsa til fremmede. De far let kontakt, men har svaert ved at skabe venskaber og
kan nemt komme i en situation, hvor de bliver udnyttet. Barn med WS s@ger mest voksenkontakt,
og den paedagogiske statte skal blandt andet rette sig mod samvaersformer og kontakt til andre
barn.

Flere personer med WS og deres familier har haft gode erfaringer med nogle af de falgende
hjeelpemidler i forskellige faser af livsforlgbet.

] Barnene er ofte graedende, urolige og har sgvnproblemer. Nogle barn sover farst igen-
nem ved 9-10 ars alderen, og stadig der kan det vaere en urolig sgvn. En starre babylift til
transport, haengekgjer og gynger kan med stor fordel benyttes, s familien far savn og ro
ind imellem. Kugledyner og medicin kan veere ngdvendigt til de sterre barn.

] Pa grund af barnets darlige mundmotorik, samt deres darlige synke- og tyggefunktion
kan det vaere ngdvendigt med en speciallavet ganeplade til mundmotoriske gvelser hos
en talepeedagog. Endvidere kan barnet i spisesituationer veere meget kropslig uroligt
og ofte have sveert ved at koordinerer haenderne ved brug af bestik. Specialbestik samt
andre hjaelpemidler til spisesituationer kan med fordel anvendes, desuden kan nogle af de
problemer, der kan opsta grundet stive led, afhjaelpes. Kuglepuder kan med god erfaring
afhjeelpe den kropslige uro.

[J  Mange personer med WS har darlig balance og darlig stabilitet i hofter og skuldre. Darlig
udholdenhed, kondition og svag muskelstyrke er almindeligt. Der kan vaere usikkerhed
i forhold til at faerdes pa ujaevne flader. Derfor vil det veere ngdvendigt med diverse ba-
lance- hjaelpemidler sdsom bolde, trampoliner og eventuelt fodtgj med statte og sko-
indleeg.

] Endvidere kan der i forhold til den darlige balance opsta et behov for en medlgber til



cyklen, nar barnene bliver for store til barnestolen, specialstgttehjul til de starre cykler og
eventuelt en trehjulet specialcykel senere i livsforlgbet.

] Personer med WS har en anderledes bearbejdning af lydpavirkninger. Det bevirker blandt
andet, at stgj og hgje lyde kan vaere til meget stor gene. De reagerer med forskellige
afveergereaktioner, da lydene bliver smertefulde for dem. Diverse former for hgrevaern kan
vaere en meget stor hjeelp for at ege deres almene trivsel og livskvalitet.

] Pa baggrund af barnets psykiske handicap og darlige koncentration, kan der opleves
perioder med frustration og problemer med at hdndtere og overskue dagligdagen. Det kan
vaere ngdvendigt med hjeelpemidler i form af piktogrammer eller en mappe med board-
marker-billeder, der viser barnets dagligdag. Mappen benyttes hjemme, i pasningstilbud-
det og i skolen. De visuelle billeder kan vaere med til at give tryghed, forudsigelighed og
struktur, sa barnet bedre kan overskue hverdagen.

[l Fer skolealderen bgr det overvejes, om barnet vil have gavn af saerlige kommunika-
tionshjaelpemidler.

Familien ber tilbydes grundig vejledning i forhold til stettemuligheder inden for servicelovens ram-
mer. P& grund af de mange symptomer og falgesygdomme er det kraevende at have et barn med
WS. | spaed- og barnealderen kan de mange trivselsproblemer medfere hospitalsindlaeggelser. Det
kan medfgre, at foreeldrene ma passe barnet ud over barselsorloven og eventuelt senere i perioder.
Den ene af foraeldrene kan vaere ngdsaget til at ga ned i arbejdstid eller helt stoppe med at arbejde
i kortere eller lzengere perioder. Herudover kan et aflastningstiloud i og uden for hjemmet vaere en
stgtteforanstaltning.

@ Skolealderen

Det er vigtigt i god tid, inden barnet ndr skolealderen, at fa afdeekket de muligheder, der findes
inden for specialskoletilbud og fritidstilbud, da det anbefalede skolevalg - i langt de fleste tilfeelde
- vil indebaere optagelse i specialklasse eller specialskole. Det er afggrende, at skolen kan tilbyde
savel de rette fysiske rammer som relevante paedagogiske tilbud.

Den psykiske udviklingshaemning og indleeringsvanskelighederne ggr, at specialpaedagogisk og
undervisningsmaessig statte vil veere nedvendig. Med hensyn til det lzeringsmaessige udbytte af
skolegangen er det vaesentligt at veere opmaerksom p3, at barn med WS er kendetegnet ved, at de i
varierende grad er praeget af koncentrationsvanskeligheder, motoriske vanskeligheder, overfglsom-
heden over for szerlige lyde og et hgjt aktivitetsniveau.

Personer med WS har en anderledes bearbejdning af lydpavirkninger. Dette faanomen skal der
veere ekstra opmaerksomhed pa i skoletiden. Bearbejdningen af lydpavirkninger bevirker blandt
andet, at personer med WS ofte far et veludviklet sprogbrug, men forstdelsen af det sagte mangler
tit. Derfor skal beskeder skal helst gives i korte saetninger, med et konkret budskab og fa ad gangen.
Den anderledes bearbejdning af lydpavirkninger bevirker blandt andet ogs3, at de generelt har en
veludviklet sans for rytme og musik. Ofte udvikler personer med WS gode evner til at opfatte og
gengive lyde, og de fleste oplever stor glaede ved musik. Denne gleede kan ofte bruges med god
erfaring til indleering. Mange begrn vil kunne lzere at laese, stave og regne i mindre omfang. Skrivning
er ofte vanskeliggjort af de motoriske problemer. Personer med WS taenker meget konkret og har
tit gavn af tekniske hjzaelpemidler.

Bade i skoletiden og i sammenhaeng med fritidsaktiviteter er det vigtigt at motivere og stimulere



barn med WS til at veere fysisk aktive (fysisk treening) for at bevare og udvikle deres funktionsevner.
Endvidere er fysisk aktivitet godt i det forbyggende arbejde grundet flere af falgesygdommene, der
kan udvikles, som for eksempel stive led, rygskeevhed, maveproblemer og for hgjt blodtryk. Efter-
handen som barnet bliver sterre, kan ekstra svemmeundervisning, musikhold, ridning eller anden
handicapidraet samt fysioterapeutisk bistand erfaringsmaessigt tilbydes med succes.

Desuden kan det vaere relevant med aflastningstilbud. Et efterskoleophold kan vaere et relevant
tiloud, men der skal vaere stor opmaerksomhed p3, at det bliver en skole, der kan rumme den unges
specielle vanskeligheder.

Der vil stadig vaere behov for stette til at udvikle en hensigtsmaessig social adfzerd i kontakten med
andre. Puberteten hos piger med WS indtraeder tidligt og der kan udvikles en raekke psykiske og
adfeerdsmaessige traek, som affeder behov for szerlige statteforanstaltninger.

@ Den unge

Efter skolegangen vil personer med WS have dbenlyst behov for statte og vejledning i forhold til
uddannelse, beskaeftigelse og boform.

| god tid, inden den unge med WS skal forlade skolen, skal det derfor undersgges, hvilke tiloud der
findes. Den tredrige ungdomsuddannelse til unge med saerlige behov (USB) er et meget relevant
tilbud til unge med WS. Egentlig erhvervskvalificerende uddannelse vil i almindelighed ikke vaere
relevant for personer med WS.

Nogle vil sandsynligvis nok vaere i stand til at udfere enkle arbejdsfunktioner og lgse simple opga-
ver. Men pa grund af deres sociale handicap og det stadige behov for statte, risikerer deltagelsen i
disse aktiviteter at medfare for mange og store nederlagsoplevelser. Endvidere kan unge og voksne
med WS veere haemmet af angst og fobier, der til dels vil forhindre dem i at udnytte deres poten-
tiale.

Et hgjskoleophold, hvor den unge kan gve sig i den sociale kontakt og ellers ganske almind-
elig dagligdags feerdigheder, sdésom rede seng, skifte sengetgj, sortere vasketgj, gare rent, skrive
huskeseddel, handle ind, lave mad og lignende, kan vzere et tilbud.

Inden den unge fylder 18 ar, skal det afklares, hvilke konsekvenser - sociale som gkonomiske - det
har for den unge og familien. Der skal eventuelt tages stilling til umyndiggerelse og vaergemal. Det
er vigtigt, at der bliver lavet en handleplan i god tid inden det 18. ar, sa fartidspension, merudgifter
og sa videre er pa plads, ndr den unge fylder 18.

Hvis den unge stadig bor hjemme, kan det veere pad tide at overveje, hvorndr den unge skal flytte
hjemmefra og undersgge hvilke tilbud om bosteder, der findes. Personer med WS har brug for
hjeelp/pleje/stotte, sa bostedet skal have ressourcer til at opfylde de specielle hensyn, som perso-
nen med WS er afhaengig af i hverdagen.

Det er vigtigt at fors@ge at afhjaelpe social isolation i forbindelse med overgangen til voksenlivet.

@ Voksenlivet

Stort set alle med WS far tildelt fartidspension. Det vil meget sjaeldent veere relevant for personer
med WS at fa foretaget arbejdsprevning eller vurdering af erhvervsevnen. Der vil kun sjeeldent veaere
tale om ansaettelse i job med lgntilskud eller beskyttet beskaeftigelse (med en kommunalt fastsat



lzn for udfert arbejde). For de fleste vil det bedst egnede vaere kommunale aktivitets- og sam-
veerstilbud.

Personer med WS har specielt store svagheder, nar det drejer sig om opfattelsen af helheder. Endvi-
dere har de vanskeligheder med rum- og retningsorientering. Placering af rum og steder i forhold
til hinanden, linjers og overfladers placering er isaer svaert. Der kan veere behov for ledsagelse/trans-
port til og fra beskaeftigelse og fritidsaktiviteter og undertiden socialpaedagogisk statte ved delt-
agelse i disse aktiviteter. Det seedvanlige tilbud om ledsageordning til personer (hvor ledsageren
ikke har nogen paedagogisk funktion) vil for personer med WS ofte veere tilstraekkeligt.

Det er fortsat af stor betydning, at personer med WS bliver fysisk aktiveret og stimuleret, sa feerdigh-
eder ikke gar tabt.

For boligsituationen er fremtidsscenariet ofte et varigt ophold i botilbud. Voksne med WS vil fortsat
have behov for stgtte i noget af dagnet, og behovet for statte vil ikke blive mindre med alderen.
Derfor er det fortsat vigtigt, at botilbudet er indrettet herefter.

Pa baggrund af den fglelsesmaessig umodenhed vil det veere vigtigt at statte unge, der taler om at
fa familie og barn, ved at oplyse dem zerligt om, hvad der realistisk kan vaere fremtiden.

Pensionsalderen
Personer med WS kan opna samme levealder som gennemsnitsbefolkningen. De seneste ars
forbedrede behandlingstilbud betyder, at flere symptomer og falgesygdomme kan behandles.

Personer med WS oplever, at deres sag i kommunen overgar fra et regelseet til et andet, nar de nar
folkepensionsalderen. Allerede tidligt i voksenalderen begr fgrtidspensionister ggres opmaerksom
pa muligheden for at indbetale belgb til den supplerende arbejdsmarkedspension, da folkepen-
sionsydelsen er veesentlig lavere end fertidspensionen. Desuden skal de have kendskab til muligh-
eden for at ansege om personligt tillaeg til at deekke rimelige og n@dvendige udgifter.

Der kan knyttes nogle saerlige problemstillinger til det at blive aeldre med WS. Foruden den almind-
elig aldring kan de fysiske og mentale vanskeligheder fare til, at personen med WS ikke har over-
skud til at deltage i aktiviteter. Dette kan fore til yderligere isolation og passivitet.

Aldre personer med WS vil stadig have brug for rad, vejledning og stette.

@ Generelt

Viden, til personer der kommer og er i kontakt med personen med WS, er ngdvendig.

Kontakt til patientforeningen og derigennem til andre familier, der har erfaringer med livet med
diagnosen, er erfaringsmaessigt saerdeles nyttigt bade for personen med WS, foreeldre og raske
sgskende. Familien kan med fordel tilbydes stotte til netveerksmgder og handicaprettede kurser.

Familien og personen med WS ber tilbydes grundig vejledning i forhold til stettemuligheder inden
for servicelovens rammer.

Selvbestemmelsen for barnet, den unge og vokse med WS skal sikres, da det er vaesentligt, at perso-
nen inddrages pa egne praemisser og har indflydelse pa sit eget liv i den udstraekning, det er muligt.
Der skal dog veaere opmaerksomhed p3, at personer med WS har specielt store svagheder, nar det
drejer sig om opfattelsen af helheder. Dette kan vise sig ved, at de ikke kan overskue konsekven-
serne af deres valg.



Pa grund af handicappets store kompleksitet vil der gennem hele forlgbet vaere behov for rddgivn-

ing om:

O

Mulighed for orlov, tabt arbejdsfortjeneste, statte i hjemmet, aflastning i og uden for hjem
met

Hvilke hjeelpemidler, der findes: Harevaern, spisebestik, cykler, kugledyner, eventuelle ngd-
vendige kommunikationshjeelpemidler som piktogrammer, tegn-til-tale, PC-hjzelpepro-

grammer og GPS mobiltelefoner

Hvilke fritidstilbud, der kan tilbydes personen med WS. Det kan vaere alt - motion sasom
ridning eller svemning, sang og musik

Udarbejdelse af handleplan, som justeres efter behov, sa man sa vidt muligt kan undga, at
problemerne vokser sig for store

Egnede bosteder/institutioner samt vejledning og stgtte i forbindelse med at den unge
skal flytte hjemmefra

Seerlige stgtteforanstaltninger i hjemmet

Handicaprettede kurser for hele familien, mulighed for kontakt med andre familier i tilsva-
rende situation

Samtale om brug af Dansk forening for Wlilliams Syndrom og hjemmeside www.williams-
syndrom.dk

@ Mere information - kontakt
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Kilder
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