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SOCIALSTYRELSENS
KUNSKAPSDATABAS

Det hir dr en kort sammanfattning av texten om
Alstroms syndrom i Socialstyrelsens kunskapsda-
tabas om ovanliga diagnoser. Databasen ger aktuell
information om sjukdomar och skador som leder
till omfattande funktionsnedsattningar och finns hos
hogst hundra personer per miljon invénare.

For produktion och uppdatering av texterna i da-
tabasen ansvarar Informationscentrum for ovanliga
diagnoser vid Goéteborgs universitet. Vi svarar dven
pa fragor och hjilper till med informationssdkning.
Kontakta oss gérna.

Informationscentrum for ovanliga diagnoser
Sahlgrenska akademin vid Goéteborgs universitet
Box 400, 40530 Goteborg

tel 031-786 55 90

e-post ovanligadiagnoser@gu.se
www.ovanligadiagnoser.gu.se

Databasen finns pa
www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser

Yoore

GOTEBORGS UNIVERSITET

Tryck: Palmeblads, MéIndal, reviderad mars 2009.

OVANLIGA DIAGNOSER

Alstréms syndrom
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ALSTROMS SYNDROM

Alstroms syndrom ar en sillsynt, drftlig sjukdom
som tillhor gruppen dovblindsyndrom. Férutom
dovblindheten medfor den bl a hjartsjukdom,
overvikt och diabetes typ 2.

* Drygt 400 barn och vuxna med Alstroms syn-
drom é&r kénda i vérlden. I Sverige kdnner man
till 10 familjer med sjukdomen.

* Orsaken till Alstroms syndrom &r en forénd-
ring i ett arvsanlag. Bada fordldrarna méaste
béra pa det forédndrade anlaget. Risken for
barnet att fa sjukdomen &r da 25 procent.

* Alla med Alstrdms syndrom fér syn- och
horselnedsattning, 6vervikt och infektioner.
Symtomen i dvrigt varierar mycket, liksom
svarighetsgraden. Sjukdomen ar fortskridande,
och personer med Alstroms syndrom har en
forkortad livslangd.

Det forsta tecknet pa sjukdomen kan vara en
ljuskénslighet hos det lilla barnet, orsakad av
ogonsjukdomen retinitis pigmentosa. Hjértsjuk-
dom och tita infektioner kan ocksa ge stora
problem under de forsta aren. Vikten ligger
tidigt dver normalkurvan.

Under barndomséren tillkommer horselned-
sdttning, och synskadan forvirras. Diabetes
typ 2, forhdjda blodfetter, forsdmrad lever-
och njurfunktion, underfunktion av skoldkor-
teln, muskelsvaghet samt sned rygg dr andra
symtom som kan forekomma.

» Alstroms syndrom kan missténkas vid tidig
néthinnesjukdom i kombination med de olika
symtomen redan i spaddbarnsaren. Diagnosen

kraver samarbete mellan barnldkare, 6gon-
och horselldkare samt genetiker. Manga
med Alstroms syndrom kan i dag fa en tidig
diagnos, vilket 6kar mojligheterna till bra
habilitering och kommunikationstraning.

* Det finns &nnu ingen botande behandling, men
atskilligt kan goras for att lindra symtomen
och kompensera for funktionsnedséittningarna.
Sjukdomen é&r sa sdllsynt och har sa skiftande
uttryck att behandlingen bor ske i néra samar-
bete mellan olika specialister. Familjen beho-
ver en koordinator som samordnar de olika
vardinsatserna. Dovblindteamen kan, 1 de
landsting de finns, svara for samordningen.

RESURSER PA RIKS- OCH
REGIONNIVA

Speciell kunskap finns vid audiologiska kliniken/
Institutet for handikappvetenskap, Universitets-
sjukhuset Orebro.

Horselskadan diagnostiseras pa storre lanssjuk-
hus med audiologisk kompetens. Inoperation av
cochleaimplantat gérs pa universitetssjukhusen.
Synskadan diagnostiseras pé en del universitets-
sjukhus. Amnesomsittningssjukdomar och
Ovriga skador vid Alstrdms syndrom diagnosti-
seras och behandlas av barnmedicinsk specialist
eller pa invértesmedicinsk klinik pa lanssjuk-
husen.

SAMHALLETS STODINSATSER

SAMHALLET ger stdd 4t barn och vuxna med
funktionshinder pa flera sétt. Olika lagar reglerar
de mojligheter till stod som finns. Ett funktions-
hinder eller en diagnos ger inte automatiskt ratt
till en viss stodinsats, utan behovet och graden
av funktionsnedsittning avgor. Kommunen har
yttersta ansvaret for att den enskilde far den
hjélp han eller hon behover.

KOMMUNEN ansvarar for stod som kan underlitta
vardagen, t ex personlig assistans, avlosning,
hjalp i hemmet, bostad med sérskild service,
bostadsanpassningsbidrag och férdtjénst. Den
som har omfattande funktionshinder kan fa stod
och service enligt en sarskild lag, LSS (Lagen
om stdd och service till vissa funktionshindrade).
Kontakta kommunens bistandsbedomare,
handikappkonsulent, LSS-handlaggare eller
motsvarande for ytterligare information.

LANDSTINGET OCH KOMMUNEN har delat
ansvar for hélso- och sjukvard, inkl habilitering,
rehabilitering och hjilpmedel. Habilitering/rehabi-
litering kan innebéra stdd av t ex arbetsterapeut,
kurator, logoped, psykolog och sjukgymnast.
Landstinget ansvarar for tandvard samt tolktjanst
for bl a dova. Mer information kan ges av lékare,
kurator, handikappkonsulent, LSS-handlaggare
eller motsvarande inom landstinget.

FORSAKRINGSKASSAN handligger och beviljar
ekonomiskt stod, t ex fordldraforsakring, vard-
bidrag, bilstdd, assistanserséttning och handikapp-
ersittning. Kontakta forsékringskassan for mer
information.



