TIANSK
FORENING FOR WILLIAMS ADRESSER & KENDER DU

SYNDROM TELEFONNUMRE

Foreningen blev stiftet i maj 1991. Den er
landsdakkende, og aben for alle med Williams
syndrom, deres familie, fagpersoner og
privatpersoner med interesse for syndromet.

A4
Foreningens formal er blandt andet: Formand: ILLIAM S

¥ at udbrede kendskabet til Williams syndrom.

SYNDROM?

¥ at fungere som bindeled mellem foreningens
medlemmer.

¥ at formidle kontakt mellem radgivende,

oplysende og hjelpende foreninger og M
personer med Williams syndrom, og deres Sekreteer:
familie.
¥ at varetage interesser for personer med
Williams syndrom.
¥ at opna kontakt med personer med Williams
syndrom og deres familier. v
Kasserer:
JHiEMMESIDE
www.williams-syndrom.dk
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j_["7AD ER WILLIAMS SYNDROM?

Williams syndrom er medfedt og viser sig ved en
reekke forskellige symptomer. Disse forekommer
pa forskellig méde og i forskellig udstraekning. En
person med Williams syndrom har som regel ikke
alle symptomer.

.7_[;7 ORDAN STILLES
DIAGNOSEN?

Bade drenge og piger kan have Williams
syndrom. I Danmark er det ikke set hos seskende.
Diagnosen stilles pa grundlag af kombinationer af
folgende symptomer: trivselsproblemer i speed—
og smabarnsalderen, hjertefejl, de typiske
ansigtstraek, psykisk— fysisk- og motorisk
udviklingha&mning, samt et for stort kalkindhold i
blodet i spaedbarnsalderen. Ved en diagnostisk
blodpreve kan der 1 95% af tilfeeldene pavises et
tab af arveanlaeg pd kromosom 7. Der fodes ca. 2-
4 bern om aret i Danmark med Williams
syndrom.

S}ERLIGE TRAK VED WILLIAMS
SYNDROM

Hos personer med Williams syndrom kendetegnes
ansigtstrekkende oftest ved en bred pande, en lille
opstoppernase med brede nasebor og bred flad
naseryg, runde kinder og bred dben mund med
store leber.

En stjerneformet ring 1 gjets regnbuehinde er
almindelig.

Spiseproblemer er almindelige, is@r 1 de forste
levedr. Bornene har svert ved at sutte, synke og
senere tygge. Der ses en stor frekvens af
tandstillingsfejl.

Barnene er ofte urolige, greedende og har
sevnproblemer.

Den fin- og grovmotoriske udvikling er forsinket.
Boarnene kravler senere og gér som regel forst ved
2-3 ars alderen. Gangen er karakteristisk.
Bernene lerer sent at tale, de fleste udvikler et
meget varieret sprogbrug, men taler dog mere end
de forstar og eftersnakker.

Personer med Williams syndrom har en udadvendt
adfaerd, de er dbne og tillidsfulde.

Overfolsomhed over for sarlige former for stgj og
hoje lyde er karakteristisk. Mange har dog en god
sans for musik.

Levealderen er almindeligvis ikke nedsat. De fleste
far tidligt meget markerede ansigtstraek og grit har
omkring 30-4rs alderen, men det er ikke en generel
aldring.

Williams syndrom medferer som regel flere andre
symptomer end beskrevet.
Se eventuelt mere pa www.williams-syndrom.dk

BEHANDLING

Williams syndrom er medfedt og livsvarigt.
Symptomerne til syndromet kan behandles.

Et for hejt kalkindhold i blodet i
spadbarnsalderen behandles hos nogle med
kalkfattig kost. Synke og tygge problemer kan
bearbejdes med mundtraning.

Uregelmessige tender og skelen kan reguleres.
Hjertefejl kan fjernes ved operation, hvis det
skennes nedvendigt.

Diverse infektioner kan behandles.

Mange bern og voksne har behov for specielle
tilbud 1 deres dagligdag sasom stettepaedagog,
talepedagog, fysioterapeut eller ergoterapeut.
Endvidere har mange bern og voksne behov for
hjelpemidler, specialinstitution, beskyttet
boforhold eller andre tiltag i deres hverdag.

Behandling af symptomerne, samt radgivning
omkring de psyko-sociale og paedagogiske
problemstillinger er vigtige for livsforlabet.



