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Beskrivning

Författare: Tina Keränen.

Som alla andra är en självbiografi som handlar om hur det är att leva med en sällsynt diagnos
som heter 22q11- deletionsyndrom. Det betyder att man har fel på den 22:a kromosomen i
kroppen och det påverkar kroppen på olika sätt. En del människor föds med ett allvarligt
hjärtfel eller med gomspalt, andra får inlärningssvårigheter. Man kan få många problem i olika
grader, som är olika betydande för personen i fråga. Diagnosen kallas ofta för «puzzel-
diagnos» eftersom man kan ha så många olika symptom fast det beror på kromosom 22.
Diagnosen kallas också för DiGeorge - syndrom, Cat-eye syndrom, Velo-cardio facialt
syndrom, och CATCH-22.Den här berättelsen handlar om Tessa och hennes familj, hur det är
att vara mamma till två barn med diagnosen, varav det ena barnet har ett allvarligt hjärtfel. Hon
berättar också om hur det är att känna sig annorlunda och om hur det är att få flera diagnoser
som vuxen. Tessa har själv 22q11- ds, ADHD, GAD, Fibromyalgi och Tinnitus. Hon berättar
om sitt självskadebeteende och sin ångest men också om glädjen av att ha sin familj och om att
ha sina vänner nära, om hur man kan hålla ångesten borta med hjälp av roliga och vardagliga
händelser, som till exempel att klappa sin hund eller köpa tulpaner i februari. Syftet med
berättelsen är att Tessa vill göra 22q11- ds mera känt och kunna hjälpa andra i samma
situation.
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Annan Information

Alternativet är att ge dialys eller andra fosfatbindande ämnen än kalcium, vanligen . DiGeorges
syndrom (även kallat 22q11-deletionssyndrom, velokardiofacialt . annat malnutrition,
coeliaki); Otillräckligt upptag efter tarmkirurgi; Leversjukdom. 3. . (prio 1), eventuellt
ORANGE (prio 2) och bör under alla omständigheter.
30 apr 2012 . Vill ni få en lite bättre uppfattning om hur Livias och vår tid framöver .. Alla
valparna flockades runt Leo, de skulle leka och pussas och kela en massa. . Där var en del
som hoppade och skuttade men inte som andra år. . Vid 22q11-deletionssyndromet kan flera
organ i kroppen påverkas ... Att våga leva.
24 aug 2012 . Alla ärenden och projekthandlingar är omhändertagna och diarieförda ..
Mätpunkter för måluppfyllelse och jämförelser med andra landsting. .. Redogör för hur
organisationsplanen för projektet har sett ut. .. Både barn och föräldrar lever ofta under dåliga
ekonomiska förhållanden .. Föreningen 22q11.
För att illustrera hur det kan vara att leva med syndromet ingår en kortare intervju med en av .
Deltagarna i intervjuerna har i verkligheten andra namn. . Centrum för sällsynta diagnoser och
Klinisk Genetik, Karolinska Universitetssjukhuset. .. Fram till att alla skelettdysplasier är lösta
arbetar genetikerna oförtrutet vidare.
Många, men inte alla, av dessa personer drabbas av återkommande infektioner. Flertalet
personer . den nu aktuella infektionen, men glömmer kanske att fråga efter hur många .
22q11-deletionssyndromet (DiGeorges syndrom) . .. tagsvis under andra levnadsåret .. I
sällsynta fall vid ökade förluster av s-IgG, särskilt vid.
26 sep 2007 . Här kan du ställa frågor eller ge svar inom alla möjliga områden som . att komma
in i det här med tecken, de har ju sina egna liv att leva oxå. .. Nu har jag börjat skriva om hur
livet förändrades från dagen då ... Vad tänker barnet i rullstol, barnet med Downs syndrom
eller cp-skada om sitt funktionshinder?
Det är hit vi alla ska vända oss i första hand med våra olika hälso- och sjukvårdsproblem. .
Många genetiska syndrom är förknippat med autism, ex. tuberös scleros, . LSS är en pluslag
när individens behov ej tillgodoses genom andra lagar. .. Anamnes: Vilka symtom finns, när
började symtomen, hur har de utvecklats?
9 nov 2014 . Tidningen skickas till alla studenter enligt ett avtal mellan Stockholms . Jenny har
Aspergers syndrom och pluggar till översättare i spanska. . Du kan ändra din adress på
minastudier.su.se eller genom din institution. . för studenter som inte tillhör normen om hur
en student ska se ut, leva eller behöver?
11 maj 2011 . Arbetets namn: Hur arbeta på daghem med barn som har syndromet Catch. 22 .
Andra arbetsmetoder används bara vid ett eller två av ... Vi har därför som avsikt att göra en



sällsynt diagnos mera bekant för alla de som jobbar med .. Catch 22 är ett sällsynt syndrom
som har många olika namn: 22q11-.
Primär immunbrist är inte så sällsynt som vi tidigare har trott. Det är lätt att för- . tillfället
aktuella infektionen, men glömmer kanske att fråga efter hur många infektioner som finns i .
All kronisk lungsjukdom har .. 22q11-deletionssyndromet (DiGeorges syndrom) . .. andra
vanliga orsaker uteslutits, bör utredning avseende.
6 dec 2015 . teral och parenteral nutrition till prematurfödda och andra svårt sjuka nyfödda .
skulle se ut och hur alla funktioner i programmet skulle fungera. Sen skrev han .. leva
tillfredsställelse vid kostintag, och sannolikt även till förlust av annan .. av en
kromosomavvikelse med det snärtiga namnet 22q11-dele-.
31 okt 2014 . Tacksam över alla fina hjälpmedel som finns att ta till! . Älskling jag vet hur det
känns, när broar till tryggheten bränns. . ovanlig började man misstänka att Adina bar på ett
ovanligt syndrom, 22q11. . Ett fulländat livslångt liv lever inte barn med detta hjärtfel. Men å
andra sidan: Ingen har livet som garanti!
4 jan 2011 . 22q11-deletionsyndromet . .. neurologer, barnläkare) med ansvar för all somatisk
och psykiatrisk vård. Dessa hade . naturligtvis även användas av andra yrkesföreträdare. Jag
har försökt ... Anamnes: Vilka symtom finns, när började symtomen, hur har de utvecklats? ..
I sällsynta fall kan de bli maligna.
. Som alla andra : en berättelse om hur det är att leva med ett sällsynt syndrom 22q11 · Mellan
vulkaner · Astrosex : stjärnornas guide till ditt sexliv · Affärsjuridik.
Medlemsberättelse: Tio år med Gustav. 21 . och hur vardagen ser ut om man lever med .
kommer att leva kvar i priset. .. och distribuera specialläkemedel för patienter med sällsynta
sjukdomar och stora . defekter som DiGeorge (22q11-dele- . och barn med Downs syndrom
visar ... att man uteslutit alla andra kända.
23 apr 2013 . Andra Böcker ~. Som alla andra : en berättelse om hur det är att leva med ett ·
sällsynt syndrom 22q11 di Tina Keränen · Världens djur di.
22 sep 2009 . Nu debuterar Tina Keränen med boken Som alla andra. . andra är en berättelse
om hur det är att leva med det sällsynta syndromet 22q11.
Min, möjligen naiva, tro är att alla initiativ som kan bidra till kortare köer, mer personlig
kontakt för .. faktorer. Den kan med andra ord säga något mer om leuke-.
barn som har samma sällsynta diagnos, i det här fallet 22q11- .. Många har problem att förstå
hur andra tänker och känner. De kan därför ha besvärligt att.
Föreningen 22q11 är en förening för familjer som har barn med 22q11 deletionssyndrom. .
Eller om du vill ha kontakt med någon som har 22q11 deletionssyndrom i familjen . egna
berättelser, om sina upplevelser av att leva med 22q11, om hur man . Föreningen bjuder in alla
medlemmar till aktiviteter . Sällsynta dagen.
29 okt 2011 . Gunnar Skarland chattade om hur det är att vara pappa till ett hjärtsjukt barn. .
Men han har alla symtom och är en kopia av Abbe! . Abbe har inte haft så mycket problem
med fötterna som en del andra 22q11-barn har. . Er berättelse och ert liv ger mig en
tankeställare att njuta var dag av tillsynes friska.
12 Vid alla typer av utvecklingsstörning och oavsett orsak kan . Hur lever man som pensionär
med autism? . Pat har ofta andra funktionsnedsättningar eller sjukdomar, och står ofta på flera
. Hormonella (sköldkörtel – vanligt vid Downs syndrom, bisköldkörtel). . 22q11-deletion: risk
för schizofreni. ... Sällsynt men farligt.
Det är hit vi alla ska vända oss i första hand med våra olika hälso- och sjukvårdsproblem. .
Aspergers syndrom är en form av autism med normal eller hög IQ. . LSS är en pluslag när
individens behov ej tillgodoses genom andra lagar. .. Var frikostig med prover, rtg eftersom
pat har svårt att beskriva hur det känns. Annars.



26 apr 2010 . Tack sååå mycket, alla bilister som stannade på vägar, och sen Maggan och Lars .
Jag får en bra stöttning o hjälp, men jag får nog leva med det som sagt. . Fakta från
Socialstyrelsen om 22q11-deletionssyndromet . Det är dock inte möjligt att förutsäga hur
allvarliga symtom barnet i så fall kommer att få.
Riskgenvarianterna är väldigt vanliga och finns nästan hos alla. . Extremt viktigt att kunna
diskutera sina symptom med andra som har liknande problem.
29 feb 2016 . En sällsynt viktig dag., a family post from the blog Heja Abbe. on . Det är fint
och bra på alla sätt. . 22q11-deletionssyndrom – är sällsynt. . Runtom i Sverige finns barn och
vuxna med helt andra diagnoser, . skildra viktiga berättelser om vanliga människor som lever
sällsynta liv. ... Hur man tar en tant.
Laurence-Moon-Bardet-Biedls syndrom vuxenperspektivet Nyhetsbrev 388 På Ågrenska . som
vänder sig till vuxna personer med sällsynta diagnoser, erbjuder en unik . För att illustrera hur
problematiken kan se ut för en vuxen person med LMBB, finns en ... Kan du leva ett liv som
alla andra, vilket LSS-lagen är till för?
5 apr 2011 . Jag vill hjälpa med dena diagnosen alla dem som kanske har inte dena
information. . Vid 22q11-deletionssyndromet kan flera organ i kroppen påverkas på . Det är
dock inte möjligt att förutsäga hur allvarliga symtom barnet i så fall ... som lever med sällsynta
diagnoser och olika funktionsnedsättningar.
Två % av alla nyfödda har en medfödd missbildning. Föräldrarna brukar fråga varför
missbildningen uppkommer, hur det ska behandlas, om . Registerstudier på nationell basis för
att belysa aspekter hur det är att leva med dessa missbildningar. . 22 (22q11) ökar risken att få
blåsexstrofi och då ofta kombinerat med andra.
30 sep 2014 . egen valkompass. Bland slagord om hur Sverige skulle . Alla läkare i riksdagen
återvalda . 1657 Tourettes syndrom – i gränslandet .. fället ledigt bord i ett hav av andra
mobila .. skleros, 22q11-deletionssyndrom och Noonans syndrom samt . Gemensamt för dessa
syndrom är att de är sällsynta (förut-.
24 feb 2010 . för trotssyndrom och uppförandestörning 136 . Remiss till/information om andra
instanser 186 ... moderns depression och oro för hur hon ska klara att ta hand om sitt barn.
Det .. Alla tre metoderna kan användas både för bedömning och .. Om vi vet att barnet lever i
en riskmiljö är det av stor vikt att vi.
Det finns olika hypoteser kring hur svält påverkar fosterutvecklingen. En av dem . (c) brist på
spontan vilja att dela glädje, intressen eller aktiviteter med andra . Svar: Undernäring hos ett
foster ger minskad levertillväxt och ändrad .. + alla andra rätta svar ... Svar: Deletion 22q11-
syndrom (Di Georgesyndrom, CATCH-22).
30 sep 2009 . Han vill att de andra barnen ska mata honom (!). .. som nu har skrivit en bok om
hur det är att leva med 22q11-deletionssyndrom. . Som alla andra . det är att leva med en
sällsynt diagnos som heter 22q11- deletionsyndrom. . Syftet med berättelsen är att Tessa vill
göra 22q11- ds mera känt och kunna.
Tina Keränen (2017) : "Som alla andra", "The Contentious Politics of . Som alla andra : en
berättelse om hur det är att leva med ett sällsynt syndrom 22q11
Kurser för närstående och gruppverksamheter anordnas också av andra . Centrum för
sällsynta diagnoser vid Karolinska Universitetssjukhuset Solna . Klinefelter syndrom, Retts
syndrom och 22q11 deletionssyndrom. .. För alla intresserade. . Först då man vet hur föräldrar
känner och lever sina liv kan man göra de.
Nio berättelser om att bli förälder till ett barn med Downs syndrom. © 2008 . Den man som
just blivit far till vårt andra barn, den man som jag älskar och som . alla som vill, men
framförallt de som i sitt arbete möter föräldrar till barn med ... läkaren om han hade tänkt på
hur barnet de just undersökt såg ut, att det såg ut som.



Såg att den andra tråden var avstäng för svar.. så jag börjar med en ny . 22q11 syndromet är en
massa saker man KAN få med de . Jag förstår om detta känns som mycket men om man lever
me de så .. Riksförbundet Sällsynta diagnoser .. men ja tycker de är lika bra så alla får
verkligen veta.. hur de är.
Hela familjens berättelse och bilder på alla syskonen kommer inom några veckor . Jag kände
hur jag fick en klump i halsen hur tårarna ville tränga fram och jag . några dagar fick hon även
diagnosen CATCH 22 (22q11 deletionssyndrom). . Ebba lever i nuet, när det är bra så skrattar
och leker hon så mycket det bara går.
NOC är en förening där alla med ovanliga kromosomavvikelser och deras. . Följ Sällsynta
Diagnosers kampanj med föräldraberättelser! . Hur är det att vara en förälder till ett barn med
en sällsynt diagnos? .. Centrum för sällsynta diagnoser vid Karolinska Universitetssjukhuset en
temadag om 22q11-deletionssyndromet.
. Som alla andra : en berättelse om hur det är att leva med ett sällsynt syndrom 22q11 ·
Skrivprocessen : teori och tillämpning · Läsa Lätt Läsförståelse Lisa och.
Som alla andra : (en berättelse om att leva med sällsynt syndrom 22q11) /Tina . Som alla andra
:en berättelse om hur det är att leva med ett sällsynt syndrom - 22q11 . Kromosomrubbningar
patienter biografi sao; 22q11-deletionssyndromet.
18 sep 2017 . 22q11-deletionssyndromet är det vanligaste . Vanliga symtom vid syndromet är
hjärtfel, infektionskänslighet, svaghet i gommen,.
12 mar 2015 . Inventera tillgängliga resurser för personer med sällsynta diagnoser. •.
Identifiera möjligheter till utbyte av kunskap, erfarenhet och information med andra länder
och internationella . Mål – att finnas vid alla Sveriges sju . 22q11-deletionssyndromet .
Torsdag – ”att leva med…” . Berättelsebok. Syskon.
Det finns inga säkra uppgifter om hur vanligt perisylviärt syndrom är i Sverige. . för att sedan
övergå i andra svårbehandlade former av epilepsi hos äldre barn. . Alla insatser planeras
utifrån barnets behov, som förändras under uppväxten. . ett riksförbund som verkar för
människor som lever med sällsynta diagnoser och.
4 okt 2016 . År 1998 publicerades den andra upplagan av Allergi och Astma hos Barn, . Vi
tackar också alla som bidragit med kunskap och erfarenheter ... 37 MEKANISMER VID
ALLERGI OCH ASTMA Hur rekryteras celler till luftvägarna Figur 7. .. Eosinofila lunginfiltrat
Njure nefrit nefrotiskt syndrom Lever hepatit.
22q11-deletionssyndromet är ett syndrom där många olika organ kan påverkas. . DiGeorges
syndrom i första hand när en svår immunbrist ingår, vilket är sällsynt. . Hela gåtan är dock inte
löst, och det återstår att hitta andra arvsanlag och . Detta innebär dock inte att det är möjligt att
förutsäga hur allvarliga symtom barnet.
Provet undersöks för förekomst av trisomi 21 (Downs syndrom), trisomi 18 . även undersöker
för syndromen 22q11.2, 1p36, Cri du chat , Angelmann och Prader Willi. Alla dessa genetiska
avvikelser är sällsynta (1/2000 - 1/20.000) men innebär att . ej bedömbart om det tas före 9
fulla graviditetveckor) och om fostret lever.
11 aug 2016 . Albert Edelfelts målning är inspirerad av en berättelse av Zacharias . ment så att
alla som arbetar vid sjukhuset och inom Västra Götalands- . thymusfunktion vid 22q11-
deletionssyndromet .. men flera andra faktorer är också viktiga. . där vi på 60 barn skall
utvärdera hur tillägg av allopurinol under en 12.
Tio personliga berättelser . Det finns inga säkra uppgifter om hur vanligt 22q11-
deletionssyndromet är. . Att leva med diagnosen . Nästan alla barn med detta syndrom behöver
specialpedagogiskt stöd i skolan . Föräldrarna och barnen/ungdomarna med diagnosen får då
också möjlighet att träffa andra i samma situation.
Genetik - en pusselbit bland andra 18-20. Inte ovanliga men sällsynta ______ 20-21. Läst . det



den svåraste situationen av alla. Magdalena Rosengren . reflekterar kring sin diagnos Williams
syndrom. Text: Helene Lumholdt. Foto: Anki ... om hur det är att leva med neuromus- ...
exempelvis 22q11 deletionssyndromet.
7 okt 2009 . Min kusin som hade Downs Syndrom var alltid mer poppis än jag på dagis. . Jag
har 22q11-ds och båda mina barn har 22q11. ds, min man har inte . heter Som alla andra, en
berättelse om hur det är att leva med en sällsynt.
http://sv.wikipedia.org/wiki/22q11-deletionsyndromet . Det finns säker hundratals andra sätt
att vara utvecklingsstörd eller ha någon form .. Alla är bara snälla mot mig och låter mig låtsas
att jag har ett riktigt jobb i min fantasivärld. ... Tänk också såhär: Finns det någon över gräns
för hur vanligt ett problem.
Denna rapport utvärderar hur tillförlitliga de resultat som erhålls med NGS vid NIPT är, i . råd
[4]. Ytterligare en fördel skulle kunna vara att mikrodeletioner och andra . procent av alla
gravida kvinnor invasiv fosterdiagnostik [6,7]. Dessa prov tas . Ungefär 25 av 100 000 barn
föds med 22q11.2-deletionssyndrom vilket.
4 dec 2011 . Seger i Paris med Quintero la Silla, för andra året i rad. .. Gud vad fort tiden går,
eller hur? . Nu har vi alla flera i bekantskapskretsen, som lever med de här ... har dock
hopfällbara enheter varit väldigt sällsynta då fokus främst legat .. har barn med 22q11-
deletionssyndrom och vi ser mycket fram emot.
Som alla andra är en självbiografi som handlar om hur det är att leva med en sällsynt diagnos
som heter 22q11- deletionsyndrom. Det betyder att man har fel på.
2 nov 2011 . Eftersom jag har stor erfarenhet av olika allergier och hur mat på olika sätt .
dåvarande främsta expert på allergier och syndrom kopplad till mage och kost, . Andra
gruppen kan överkonsumera ibland, har kanske en vit månad efter . För mig var det viktigt att
sluta med alla kolhydrater så gott det gick.
Jeg er en jente som er fødd i 1990 fra Norge med 22q11 syndrom. ... "Som alla andra, en
berättelse om hur det är att leva med ett sällsynt syndrom 22q11-ds".
Aortakoarktation är 8-11 procent av alla fall av medfödda hjärt defekter i USA. . Andra
defekter är en alltför muskulös höger kammare och stora . Ebstein anomali är en sällsynt
medfödd syndrom som orsakar missbildade tricuspid . Forskare tror DiGeorge sekvens ofta
orsakas av mutationer i gener i 22q11-regionen.
Som alla andra är en självbiografi som handlar om hur det är att leva med en sällsynt diagnos
som heter 22q11- deletionsyndrom. Det betyder att man har fel på.
Vid ringkromosom 22-syndromet är den ena kromosom 22 omformad till en ringkromosom. .
det kan även förekomma andra symtom från till exempel hjärta eller urinvägar. .. Centrum för
sällsynta diagnoser (CSD) finns vid alla universitetssjukhus. . Personliga berättelser om hur
det är att leva med en ovanlig sjukdom och.
Många könskromosomavvikelser, men inte alla, är orsak till . De kan dessutom innehålla stora
mängder (ca 200 kb) andra sekvenser för . Klinefelters syndrom: En typ av manlig
hypogonadism, med en extra .. från familjen Dromaiidae inom släktet Casuariiformes
(kasuarfåglar) och lever på .. 22q11-deletionsyndromet
3 nov 2015 . Två av de gladaste bland alla tävlande var nog Kevin .. person med en sällsynt
sjukdom är ofta ett svårlöst .. att man kan lära av hur helt andra bran- ... på Socialstyrelsen
och det är viktigt att de lever ... Det här är mamma Jennies berättelse om sin . en koppling till
något som heter Dravets syndrom,.
9 aug 2017 . . Program · Varje gram protein – Kolhydrater Innehåller Hur många kalorier ...
Kundrecensioner Neutrogena All-in-1 Acne kontrollbehandlingen, ett uns .. make spelar ingen
älskar mig Anymore – 5 saker att göra för att ändra på .. Rop från hjärtat berättelser från hela
världen (Oxford Bookworms Library.



Stort tack för ert bidrag till att sprida medvetenhet om CDG syndrom. #wrrd2017 . Dagen för
alla som lever med en sällsynt diagnos. #sällsyntadagen.
5 okt 2012 . Andra biologiska orsaker till ADHD… .. All the informants had experienced
significant problems during their years in compulsory school, .. autismspektrumstörning som
Aspergers syndrom, problem med integrering av sinnesintryck, .. Dessa avvikelser benämns
fragil x, 22q11-deletion, CATCH 22, och.
27 Oct 2017 . Astma- och Allergiförbundet vill öka kunskapen hos andra om hur det är att ..
för att alla med intellektuell funktionsnedsättning ska kunna leva ett gott liv. . Föreningen
22q11 sprider information och kunskap om syndromet 22q11. .. Andra föreningar för
personer med sällsynta funktionsnedsättningar.
19 dec 2014 . Som alla andra är en självbiografi som handlar om hur det är att leva med en
sällsynt diagnos som heter 22q11- deletionsyndrom. Det betyder.
18 okt 2010 . med ansvar för all somatisk och psykiatrisk vård. . del läkare fick arbeta kvar till
sin pensionering medan andra sökte sig andra . Aspergers syndrom är en form av autism med
normal eller hög IQ .. Anamnes: Vilka symtom finns, när började symtomen, hur har de
utvecklats? . 22q11-deletionsyndromet.
30 apr 2008 . Noonans syndrom upptäcktes av en barnkardiolog som heter Jaqueline Noonan.
. Vår son har testats för alla fyra generna och varit negativ på tre hittills, .. Dom andra i
familjen vill inte vara med på bilder på bloggen och det respekterar jag. .. hur det känns för ett
barn att leva med funktionsnedsättning.
16 jan 2013 . mycket intressanta internationella gästföreläsare och andra . åtminstone delvis på
att konferensavgift nu införts för alla . Ungdomssjukhus, Jan Sunnegårdh, berättar mer om
hur .. hypoplastisk vänsterkammar syndrom (HLHS), coarcta- .. procentig chans att nå vuxen
ålder och att leva ett normalt liv (3).
14 apr 2015 . förekomst av vissa x-bundna syndrom, som Fragilt X syndrom. . Andra faktorer
som ökad överlevnad för barn födda extremt för tidigt (före 28 . alla typer av psykiatriska
symtom hos skolbarn med lindrig och måttlig till svår .. misstanke om specifik diagnos (ex
22q11-deletion) kan riktad FISH-eller MLPA-.
Som alla andra är en självbiografi som handlar om hur det är att leva med en sällsynt diagnos
som heter 22q11- deletionsyndrom. Det betyder att man har fel på.
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