TAR-syndromet

TAR-syndromet innebar att stralbenet i under-
armarna saknas. Det gor att armarna blir korta.
Handlederna ar ofta vinklade at sidan och
tummarna brukar vara sma. Barn med syndromet
har ocksa brist pa blodplattar som gor att det
uppstar blddningar, oftast fran nisan eller
munnen. Symtomen varierar mellan personer
med syndromet.

TAR-syndromet &r &rftligt men uppkommer ibland som en
nymutation. I Sverige fods ungefar ett barn med TAR-
syndromet vartannat ar. Det finns 20-30 personer med
syndromet i Sverige. Forkortningen TAR stér for
Trombocytopenia-Absent Radius.

SYMTOM

Vid fodseln syns det att strdlbenet saknas i bada under-
armarna. Ibland finns det fler skelettférdndringar i armarna
och hénderna, och ibland dven i benen och fotterna.

Under det forsta aret har barnen ofta blodningar som
beror pa att antalet blodpléttar ar 14gt. Blodningarna upp-
stér oftast i slemhinnan i nisan eller munnen, men ocksa i
huden, magen och tarmen. Det leder till bldmérken, blod i
avforingen eller blodiga krékningar. Bristen pé blodplattar
oOkar risken for stora blodningar hos barn upp till tva ar. Nar
barnen blir dldre brukar antalet blodplattar 6ka.

En del personer med syndromet har andra férdndringar i
blodets sammansittning som okar risken for allergier.
Vanligast &r allergi mot komj6lk som kan ge symtom som
krakningar, diarré och magsmartor. Barn med syndromet
kan ocksa ha blodbrist som delvis forklaras av blodningarna
under barnets forsta 4r.

Négra med syndromet har medfott hjartfel.

ORSAK

TAR-syndromet orsakas av genmutationer som leder till
skelettforandringar och brist pé blodplittar (trombocyter).

BEHANDLING

Det dr viktigt att minska risken for blodningar hos sméa
barn med syndromet. Det dr ocksa viktigt att forsoka
undvika att barnet far infektioner, eftersom
virusinfektioner med hog feber och paverkat
allméntillstand kan leda till att antalet blodplattar minskar
ytterligare.

Alla nyfédda med syndromet bor undersokas av
barnhjartlakare.

Skelettfordndringarna i armarna och hénderna brukar
paverka rackvidden och greppstyrkan, men variationen &r
stor. En ortoped och en handkirurg bedémer vilken
behandling som bést bevarar och utvecklar funktionen i
armarna och hianderna. Hjélpmedel som dkar rdckvidden
kan underlatta vardagen. Bostaden, forskolan, skolan eller
arbetsplatsen kan anpassas pa olika sétt.

RESURSER PA RIKS- OCH REGIONNIVA

Handkirurgkliniker finns pé universitetssjukhusen, forutom
i Stockholm dér handkirurgkliniken finns pa Sodersjukhuset.

Vid universitetssjukhusen finns Centrum for séllsynta
diagnoser (CSD) som kan ge vdgledning och information
om ovanliga sjukdomar och syndrom.

SAMHALLETS STODINSATSER

Barn, ungdomar och vuxna med funktionsnedsittningar
kan fa olika typer av stdd och insatser. Mer information om
samhdllets stdd finns att ldsa i Socialstyrelsens
kunskapsdatabas om sillsynta hilsotillstdnd under
”Samhallets stodinsatser”.

INTRESSEORGANISATIONER
RBU, Roérelsehindrade Barn och Ungdomar
Riksforbundet Séllsynta diagnoser

LAS MER

Det hér &r en kort sammanfattning av texten om
TAR-syndromet som finns i Socialstyrelsens
kunskapsdatabas om sillsynta hilsotillstand.

Informationscentrum for sillsynta hilsotillstand
Informationscentrum for séllsynta hélsotillstand vid
Agrenska har i uppdrag av Socialstyrelsen att producera
texterna som publiceras i kunskapsdatabasen for sillsynta
hélsotillstand.

E-post: sallsyntahalsotillstand@agrenska.se

Texten om det sillsynta hélsotillstindet &dr reviderad
december 2018.
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