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P4 Agrenska arrangeras veckovistelser dir familjer som har barn med
funktionshinder bor, umgés och utbyter erfarenheter. Under en och
samma vecka triffas ett antal familjer med barn som har samma
diagnos, 1 det hér fallet bendysmeli. Familjevistelser med den
diagnosen eller liknande diagnos (dysmeli) har arrangerats pa
Agrenska 1990, 1991, 1994, 1998, 2002, 2004 och 2008.

Under en familjevistelse é&r fordldrarnas dagar fyllda med
medicinska och psykosociala foreldsningar och diskussioner. Barnen,
som har ett eget program, tas d4& omhand av sérskild personal.
Faktainnehallet frin forelisningar pid Agrenska utgér grund for
nyhetsbreven som skrivs av Jan Engstrom, Agrenska. Innan
informationen blir tillgdnglig for allmdnheten har foreldsarna
mojlighet att 14sa och ldmna synpunkter pd sammanfattningarna.

For att illustrera hur problematiken kan se ut, och hur det kan vara att
ha ett barn med sjukdomen/syndromet, ingér en fallbeskrivning

Sist 1 nyhetsbrevet finns en lista med adresser och telefonnummer
till foreldsarna. Sedan ar 2000 publiceras nyhetsbreven dven pé
Agrenskas hemsida, www.agrenska.se.

Fo6ljande foreldsare har bidragit till innehéllet i detta nyhetsbrev:

Overlikare Ingrid Olsson, Goteborg, docent/dverlikare Bertil Romanus,
Goteborg, specialistlikare Peder Weckstrom, Orebro, ortopedingenjor
Stewe Jonsson, Goteborg, sjukgymnast Gith Jansson, Goteborg, Camilla
Romare, Goteborg, specialpedagog Ann-Catrin Réjvik, Goteborg,
pedagog Astrid Emker, Goteborg, arbetsterapeut Lis Sjoberg, Orebro,
socionom Anna Lindfors, Goteborg, utredare Britt Akerstrom, Goteborg,
foreningsordforande Stig Jandrén, Rimbo
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Bendysmeli

Medicinsk bakgrund

Overlikare Ingrid Olsson, Drottning Silvias barn- och ungdomssjuk-
hus,, Goteborg, informerade om den medicinska bakgrunden till
dysmeli.

Dysmeli &r ett samlingsnamn pa olika reduktionsmissbildningar i
extremiteterna, exempelvis avsaknad av armar och ben eller delar av
desamma. Den engelska beteckningen dr Limb Deficiency, LB, vilket
kan vara bra att veta om man vill soka information pa Internet.
-Dysmeli ar grekiska och betyder medfott fel pd extremitet. Det &r
inte ovanligt att diagnosen stélls redan fore barnets fodelse. Om inte sa
bli fallet sd stéller oftast nyfoddhetslédkaren diagnosen. Dérefter blir
antingen jag kontaktad pa vart sjukhus eller sa remitteras barnet till en
barnortoped. Barnets hembhabilitering kontaktas ocksd, sa Ingrid
Olsson.

Den tidiga utvecklingen fran embryo till foster gdr mycket fort. Redan
dag 28 har det bildats arm- och benknoppar

-De 6vre extremiteterna kommer ndgra dygn fore de nedre. I vecka 8
har barnet smd armar och ben med fingrar och tér. Veckorna
dessforinnan &r kénsliga for utifrin kommande péverkan pa
extremitetsutvecklingen. 1 den snabba utvecklingen 4r det
styrmekanismer 1 generna som startar och avslutar tillvixten. Léngst
ut pd finger- och tdknopparna finns tillvixtzoner. Mellan fingrar och
tar ska det ocksad forekomma en ritt omfattande celldod for att dessa

ska separeras pa ett normalt sétt.

Det dr mycket séllan som yttre faktorer, omgivningsfaktorer, orsakar
reduktionsmissbildningar.

-Ett ként undantag &r talidomid under namnet Neurosedyn®. Om
genmutationer (fordndringar 1 arvsmassan), kromosomrubbningar ar
orsaken sa &r ofta flera organ drabbade i ett s k missbildningssyndrom.
Péverkan p& Kkarlforsorjningen liksom  mekaniska  faktorer
(bindvdvsband som ger upphov till s k snorfara) kan orsaka dysmeli.
Vanligtvis dr dysmeli inte drftligt. De flesta fallen av dysmeli beror pa
en slumpvis uppkommen fordndring under fostrets tillblivelse, sa
Ingrid Olsson.
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Reduktionsmissbildningarna kan antingen vara isolerade och enbart
innefatta en arm eller ett ben, eller vara kombinerade och drabba

bade armar och ben.

Reduktionsmissbildningarna vid dysmeli delas in i tva grupper:

a/ transversella, dir missbildningen gér pa tvdren och t ex yttersta
delen av extremiteten saknas.

b/ longitudinella, dir ena skelettbenet i armens, handens eller benets
langdriktningar saknas, liksom motsvarande fingrar respektive tir. Det

kan rora sig om hela eller delar av ben, som saknas.

I Sverige fods ungefir 60 barn varje &r med arm/benmissbildningar
(6/10 000). Siffran &r i stort sett densamma Over hela vérlden och den
okar inte.

-Vilka siffror for incidensen man anvander beror till stor del pa hur
man definierar dysmeli. Det &r exempelvis vanligare att barn antingen
saknar eller har en extra ta eller att fingrar eller tar &r sammanvéxta, sa
Ingrid Olsson.

De flesta barn med dysmeli (2/3) har enbart missbildningar i1
extremiteterna och inte i nagra andra organ. Ovriga (1/3) har ocksa
andra  organfel forutom dysmeli (vanligen longitudinella
reduktionsmissbildningar). Hos en mycket liten grupp é&r flera
extremiteter drabbade.

Det finns andra orsaker dn dysmeli nédr barn saknar delar eller hela
extremiteter, t ex amputation efter olycksfall, infektioner eller stord
cirkulation.

Under barnets uppvixt &r det viktigt vilket forhallningssétt och
bemdtande barnet far.

-Det dr ett trauma for fordldrarna ndr man inte far det barn man ténkt
sig. Via habiliteringen kan barnet och familjen fa medicinsk,
pedagogisk, psykologisk, social och teknisk stdd och hjdlp. Ny
forskning och nya undersokningar innebér stindigt nya kunskaper pa
omradet, sa Ingrid Olsson.
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Anton, 8 &r, har bendysmeli

Anton, 8 4r, har bendysmeli. Han kom till Agrenskas familjevistelse
tillsammans med mamma Paula och pappa Peo.

Paulas graviditet med Anton var normal, likasa forlossningen.

-Trots flera extra ultraljudundersdkningar upptickte man inte att
Antons hogerben var mindre och missbildat. Vid fodseln sdg vi
naturligtvis detta pad en ging. Jag reagerade inte s& mycket eftersom
jag var lite omtocknad av mediciner d& Anton forlostes med planerat
kejsarsnitt, sdger Paula.

Dagen efter fodseln rontgades Anton och man kunde da konstatera att
han saknade vadbenet, storre delen av larbenet, hoftleden och kulan 1
hogerbenet. P4 det korta laret/stumpen satt ett komplett knd och en
liten fot med tre tar. Foten pekade helt &t fel hall.

-Vi fick en hel del information om dysmeli, om habilitering,
vardbidrag och mycket annat, allt pd en och samma géng, kidndes det.
Det blev néstan for mycket, séger Peo.

Den ortoped Peo och Paula fick triffa relativt omgdende hade en
16sning pd Antons missbildade ben klar innan han hort fordldrarnas
synpunkter.

-Foten &r bara att ta bort, sa han bryskt och for oss kéndes det véldigt
jobbigt att inte ens fa en mdjlighet att fundera over och diskutera
eventuella alternativ, sdger Paula.

Forsta veckan var Anton gipsad for att undvika spetsfot.
-Vi fick tidigt habiliteringskontakt och borjade dnda sd smatt sétta oss
in i de alternativ som var mojliga i Antons fall, sdger Peo.

Tre veckor gammal fick Anton en EHEC-infektion och lades in pa
sjukhus. Nir man gjorde en s k bukdversikt med ultraljud upptickte
man att Anton hade ett njurfel med fortraingda urinledare, njurreflux
och forstorad njure.

-Men nagon behandling fick han inte di. Forst ndr han var ett &r
utreddes det och han behandlades dérefter under tvd ars tid med
antibiotika, sdger Paula.

Nyhetsbrev nr 319 © Agrensko 2008 5



Bendysmeli

Ortopediska aspekter

Docent och overldkare Bertil Romanus, Ortopeden vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset/Ostra, Goteborg, informerade om ortopediska
principer for bendysmeli.

-Vilka ortopediska principer som géller beror helt pd vad, och hur
mycket, som saknas i varje enskilt fall.

Extremitetsutskotten bestar under fosterlivet till att borja med av brosk
som sedan forbenas och tillvixer i dndarna. Lederna kapslas in av
muskler vilka skapar ledens slutliga form.

-Alltefter benet vixer sa forldngs kérl, nerver, muskler och hud genom
tojning. I benets badda dndar finns tillvixtzoner som bestar av brosk.
Hur mycket tillvixten blir i dessa zoner beror pa hur mycket benet
anvinds och om det finns tillrickligt med tillvixthormon. Ar det séle-
des viktigt att vixa bor man gd och rora pa sig mycket. Belastningen
ska ocksa vara sa rak som mdjligt for basta tillvaxtstimulans, sa Bertil

Romanus.

Vid bendysmeli saknas olika mycket. Allt som saknas syns inte alltid
tidigt pa rontgen, eftersom alla skelettdelar dnnu ej &r forbenade.

-Alla dysmeliben blir kortare, hur mycket kortare de blir varierar fran
fall till fall, beroende pa vilka tillvixtomraden som saknas. Foten pa
ett dymeliben dr sdllan normal. Om den ska vara kvar eller tas bort
beror bl a pa den slutliga berdknade benldngdsskillnaden. For att vara
kvar bor barnet kunna gd& pé foten utan protes med eller utan
benforldngning.

Ortopediska mal och strategier beror alltsa pa vad som saknas i kni,
hoft och fot.

-Men dven det som finns méste ibland tas bort. En fot som ej nar ner i
golvet kan t ex vara i vigen och hindra bra protesforsorjning. Da
maste den kanske tas bort. Detta dr alltid ett svart beslut. Andra
faktorer som spelar roll vid val av ortopediska mél och strategier ar
eventuella andra missbildningar, barnets forvintade kroppslangd, vad
fordldrarna vill, vad kan vi dstadkomma, om benet dr rakt eller bojt,
hur mycket benet vaxer osv. Vi vet t ex att ett rakt ben som belastas
véxer bittre och dr mer lampligt for ortosbehandling.

Nyhetsbrev nr 319 © Agrensko 2008 6



Bendysmeli

Bertil Romanus informerade dérefter om olika behandlingsprinciper
vid olika typer av bendysmeli, vilket dr 1 det ndrmaste omdjligt att
informera mera ingdende om i detta nyhetsbrev.

- Svart blir det exempelvis om barnet saknar bade larben och normalt
underben. Har barnet ett kort larben, normalt kni och normal fot, kan
man forldnga larbenet och gora en larbensprotes. Men det kriver att
man amputerar i fotleden och amputation accepteras oftast daligt. Det
ar 1 sddana fall ocksd mojligt att gora en helt stel hoftled om ledkulan
saknas.

De barn som har en fot halvvigs upp pa underbenet har mycket att
vinna pé att foten tas bort, anser Bertil Romanus. Hélen sparas och
detta innebdr att barnet kan fa en mycket bra stump att bade sti och ga
pa och att belasta i en protes.

-Men att ta bort hela kroppsdelar &r alltid ett svart val. Det krivs in-
sikt och kunskap hos patienten och fordldrarna for att man ska gd med

pa en sadan 16sning.

Bertil Romanus informerade dérefter ndirmare om benforlingning. Att
forldnga ett ben 5-10 cm eller mer ar fullt mojligt. 1 korthet gér for-
langningen till s& att man faster en stalstdllning utanpa benet med flera
fastpunkter i benmassan. Darefter kapas benet och dras isdr 1
mm/dygn med hjilp av stalstéllningen.

-Eftersom vi hela tiden drar 1 det som kroppen forsoker laga ér det en
relativt péfrestande behandling for patienten. Under hela benforling-

ningsbehandlingen kan patienten stddja pa benet.

-En tidig amputation &r en mycket definitiv atgérd. Fordelarna dr dock
att fler operationer sillan krdvs. En benforlingning ar tilltalande da
den syftar att bevara ben/fot och bringa foten i hdjd med andra sidan.
Ofta krdvs upprepade utdragna ingrepp under barnets hela uppvéxt, sa

Bertil Romanus.

Specialistlikare Peder Weckstrom, Universitetssjukhuset, Orebro,
informerade om ortopediska aspekter vid fibular hemimelia (delvis
eller helt avsaknad av vadben).

-Pa vart sjukhus har det funnits en dysmelienhet sedan 1971. Till att
borja med tog man bara emot barn med dysmeli, men frdn och med
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1994 aven vuxna. 1995 fick vi ett handdysmeliteam och 1997 ett
bendysmeliteam.

Bendysmeliteamet huvudsakliga uppgifter ér att

& samordna olika insatser

o vara ett motesforum for patienter

o utveckla bendysmeliverksamheten, bl a genom samarbete med
Svensk Dysmeliforening och Nordiskt tvirfackligt forum for dysmeli
och amputerade

I bendysmeliteamet ingdr barnldkare, barnortoped, arbetsterapeut,
sjukgymnast, ortopedingenjor, ortopedtekniker och sekreterare.

-Vi har kontakt med 45 patienter (10 vuxna, resten barn), varav
hilften &r patienter frén andra lén.

Fibular hemimelia ir ett samlingsnamn for fibula hypoplasi (delvis
avsaknad av vadben) och fibula aplasi (hel avsaknad av vadben).

Obehandlad fibular hemimelia innebédr inte att enbart underbenet ar
for kort eller saknas helt. Larbenet &r ofta for kort. I foten finns
sammanvéxningar och ofta saknas stralar eller tr. Olika typer av
felstdllningar och délig muskulatur &r ocksd vanligt forekommande
vid fibular hemimelia.

-Om ingenting gors far barnet ett krokigt, kort och felstillt ben och
liten fot som fungerar daligt for protes, sa Peder Weckstrom.

Behandlingsmalen vid fibular hemimelia ar:
& rakt belastningsbart ben

o foten i backen

& sa bra protesforsorjning som mojligt

Vad gor vi?

1/ undersoker patienten med rontgen, upprepade undersokningar,
magnetkamera, vad finns, vad saknas, felstillningar, kontrakturer,
andra sjukdomar, familjesituationen? mm

2/ klassificerar sjukdomen, prognos, stdd 1 behandlingsplaneringen,
mm

3/ prognosticerar benldngdsskillnad/felstdillningar

Behandlingen
o behandlingsbar benldngdsskillnad/felstillningar: gor benet rakt,
foten rak, utjdmna benldangdsskillnaden
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-Rakt ben och rak fot véxer béttre och ger béttre forutsiattningar for en
lyckad benforldngning samt wunderléttar protes-/ortosforsorjning.
Under forsta levnadséret tar vi bort bindvivsstrang fran benets utsida
for att forhindra tilltagande kobenthet, strackdefekt i kndna och
felstillning 1 foten. Bindvévstringen kan ocksa halla emot
langdtillvéxten.

Benldngdsskillnaden, mindre 4n 2 cm: justeras med skor
Benldngdsskillnad, 2.5 cm: stoppar ldngdtillvixten i det langa benet
Benldngdsskillnad, 5-15 cm: benforléngning

o ef behandlingsbar benlingdsskillnad/felstdillningar/ej anvindbar
fot: amputation av foten, protesforsorjning

Antons fot opereras

Nér Anton var sex minader opererades hans fot for forsta gdngen, den
framre delen av foten togs bort.

-Vi hade blivit dvertygade om att det nog dndd var det bdsta. Kvar
efter operationen blev en krum liten stump pa 6-7 cm med ett knd som
stelopererades, samt hélen helt i behall. Operationen gick bra, men
efterat hade han stora infekterade blodblasor och gipsades ater for att
skydda stumpen. Dérefter ldkte saren fint, sdger Peo.

Vil hemma efter operationen var Anton pigg och alert. Han krép runt
med vildig fart trots att han var gipsad fran midjan och ner. Den andra
operationen gjordes nir Anton var ungefér ett ar.

-D4 flyttade man muskler och senor for att korrigera hdgerbenets
snedvixt. Det drojde inte ldnge efter operationen forrdn Anton stod pa
ett ben, trots omfattande gipsning, sdger Paula.

Protesforsorjning och alternativa proteser

Ortopedingen;jor Stewe Jonsson, Ortopedtekniska avdelningen,
Sahlgrenska universitetssjukhuset, Goteborg, informerade om
protesforsorjning och alternativa proteser.

-Jag tinker inleda min fOreldsning med att informera allmidnt om
protesforsorjning och direfter informera om olika protestyper, hur

protesen kan hallas pa plats samt lite om forskning, utveckling och ny
teknik.

Benprotestillverkningen 1 Sverige ér inte centraliserad utan sker pé
manga platser runt om i landet. Det dr vanligare med benproteser &n
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handproteser. Sarskilda gaskolor for de som fatt en benprotes finns pé
fyra platser, i Uppsala, Stockholm, Lund och Goéteborg.

-Vid Sahlgrenska finns teamverksamhet for bade Ovre och nedre
extremiteter, for vuxna savil som for barn.

Orsakerna till avsaknad av armar och ben varierar. Vanligast orsaken
till avsaknad av arm ar dysmeli eller trauma av nagot slag. Avsaknad
av ben beror oftast pad planerad amputation som foljd av nedsatt
cirkulation. Amputation pd underbensnivé dr den vanligaste, ca 60 %.
Niést vanligast 4r amputation pa larbensniva, ca 25 %. Resterande star
for amputation genom kné, delar av foten eller hela benet.

-Fragan om man ska vélja protes eller inte varierar. Ménga foréldrar
vill att deras barn med handdysmeli ska fa en protes dven nir detta
inte dr funktionellt n6dvindigt. Nar det géller bendysmeli dr behovet
tydligare eftersom det handlar om att personen ska kunna vara mobil
och kunna forflytta sig, sa Stewe Jonsson.

Barns vanliga gangmonster ser ungefér ut som foljer:

10-18 mén: gdngdebut (protesbehov da)

-Barnet gar krumbent med utatroterade hofter och hog stekfrekvens.
Férre 4n hélften av barnen sétter i hilen nir de gar och ingen eller
vildigt fa har vixelvis armforing.

12 mén: 95 % av alla barn kan sitta pd huk

18 mén: 80 % av barnen kan springa

2,5 ar: 50 % av barnen kan std pa ett ben i sex sekunder

3-4 ar: borjar de sakta utveckla en mera “vuxengang”

-Nér barnet reser sig och vill stad upp behover de en enkel protes utan
avancerade och komplicerade protesfunktioner. Protesen ska kunna
bidra kroppstyngden, sitta fast och vara kosmetiskt tilltalande.

Vid dysmeli kan protesen ofta goras dndbédrande, d v s kroppstyngden
kan overforas till protesen via fot eller hil, vilket sidllan 4r mojligt vid
amputation.

-En dandbdrande protes blir ofta mer komfortabel och innebar ett lattare
tryck pa stumpen. Icke dndbérande proteser kriver oftast nagon form
av stod mot skelettet.

Den viktigaste proteskomponenten dr hylsan som maste passa perfekt.

-Vanligast &r att man gor en gipsavgjutning av stumpen och tillverkar
hylsan efter den. Men numera blir det ocksa allt vanligare att man
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scannar stumpen digitalt istdllet for att géra en gipsavgjutning, sa
Stewe Jonsson.

Faktorer som paverkar protesforsorjning &r ofta relaterade till:
o fysiologiska faktorer

& kirurgiska/anatomiska faktorer

o protestekniska faktorer

o psykologiska faktorer

Det finns en méngd olika konstruktioner och lésningar pa proteser.
Vid dysmeli priaglas protesen ibland av en mera individuell
konstruktion och utformning an vid amputation.
Forhojningsproteser/ortoser dr en typ som dr vanligare vid dysmeli &dn
vid amputation.

-Det handlar om underbensproteser, underbensprotesforsorjning vid
svaga kniligament, 16sningar dér knidled saknas, olika 16sningar vid
larbensamputationer samt helbensproteser.

Har finns tyvirr inte mdjligheter att beskriva alla varianter pa vanliga
problem vid protesforsorjning och de olika l8sningar som Stewe
Jonsson informerade om.

Stewe Jonsson informerade avslutningsvis om utveckling och
forskning.

-Idag finns alternativ till den protesforsorjning jag informerat om. Det
handlar om tva metoder vars syfte &r att halla protesen bittre pé plats.
Metod ett kallas ”Skelettal rekonstruktion” dir man med hjilp av
cementerade implantat i skelettet dndrar stumpformen. Metod tva ar s
k osseointegration, ddr proteserna fasts i skelettet med hjidlp av
titanskruvar. Losningarna dr bara mdjliga dédr det finns tillrdckligt
mycket ben att fasta proteserna i, vilket inte alltid ar fallet vid dysmeli.

Pé forsknings- och utvecklingsstadiet har inbyggda mikroprocessorer
mer och mer gjort sitt intrdng. Med hjélp av dessa kan proteserna anta
en viss egen intelligens” och reglerar funktioner som lasning av
knédled och pendelhastighet av underben.

-Utvecklingen géar mot forfinade system dir mikroprocessorn hanterar
mer information frdn omliggande parametrar och komponenter. Pa
vig dar ocksa knidleder som klarar att lyfta upp kroppen vid gang i
trappor, sa Stewe Jonsson.
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Anton fdér ett stdlben och borjar pd& dagis

Sitt forsta stdben fick Anton nir han var ungefar 1,5 ar.

-Det gick inte att gd med benet, men det var bra att anvinda for att
trdna balansen. Med tréning kunde han sta allt lingre stunder for var
dag som gick. Nu fick vi ocksa mer hjdlp frén habiliteringen, bl a en
rullator som Anton verkligen gillade frdn borjan. Tillsammans med
stdbenet kunde han snart ta nigra stapplande steg. Nigon manad
senare, nir han var ungefdr 20 manader, fick han sin forsta protes utan
knédled. Det innebar att han kunde belasta hogersidan mer och borjade
gé, till och med sméispringa, lite ldngre strickor ute med hjilp av
rullatorn, sdger Peo.

Ganska snart hade Anton ocksd lért sig att hitta balansen och sitta
stadigare. Knappt tva ar gammal var han fardigopererad och borjade
pa daghem.

-Pa daghemmet ldrde han sig snart att gd med den enkla protesen utan
rullator, till och med ndr man var ute och gick i skogen.. Vi hade
kontakt med en fantastisk ortopedtekniker och snart var det dags att
byta ut Antons fOrsta protes mot en béttre protes, sdger Paula.

Fysisk aktivitet och benproteser

Sjukgymnast Gith Jansson, Géskolan, Ortopedtekniska avdelningen,
Sahlgrenska universitetssjukhuset, Goteborg, informerade om fysisk
aktivitet och trdning med benprotes.

P4 Gaskolan péa SU arbetar fyra sjukgymnaster och en underskoterska.
-Vi arbetar med rehabilitering av benamputerade patienter i alla aldrar,
som redan har eller skall f4 en benprotes. Det handlar om poliklinisk
trdning 1 grupp eller enskilt. Patienterna kommer i forsta hand fran
Vistra Gotalandsregionen, men ocksé frén andra delar av Sverige och
fran utlandet, sa Gith Jansson.

Fysisk aktivitet dr all kroppslig rorelse som utfors av vér
skelettmuskulatur och resulterar 1 energikonsumtion. Allméinna
rekommendationer fran WHO om daglig fysisk aktivitet ar 30
min/dag, vilket ger tydliga resultat som bl.a. minskad risk for fetma,
hjart-kédrlsjukdom och diabetes. Att betraktas som fysisk inaktiv &r
man sédledes om den fysiska aktiviteten/kroppsliga rorelsen uppgér till
mindre 4n 30 minuter/dag. Fysisk aktivitet som &r planerad,
strukturerad och dterkommande med syfte att forbattra eller behélla en
viss funktion kallas fysisk tréning.
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Den allménna effekten av fysisk trining r forbéttrad kondition, styrka
och psykisk hilsa, men effekten dr farskvara” som kréver kontinuitet.

-For de patienter som kommer till oss forsoker vi hitta ldmplig
aktivitet eller idrott. Viktigast ar att de tycker att det ar roligt med
fysisk aktivitet antingen det handlar om promenader, styrketréning,
simning, ridning, tennis, basket, rullstolsinnebandy eller ndgot annat,
sa Gith Jansson.

Alla har vi olika forutsittningar, rent anatomiskt skiljer det en del.
Men alla mar bra av rorelse och bast mar kroppen av jamn belastning.
-Nar musklerna inte racker till, exempelvis for att halla leder i balans,
kompenserar kroppen detta genom att undvika sddant som ar alltfor
jobbigt eller gor ont. Vi belastar da kroppen ojamnt.

Gaskolans mal ar att hjdlpa patienterna att fungera/klara sig i livet
savil med som utan protes.

-Protesen skall vara till nytta och glidje for patienten. Det ska vara
OK att vilja bort den nér den inte ar det. For att protesen skall passa
och fardigheterna uppritthéllas krivs det dock att man regelbundet
anvander sin protes.

Tréningen inriktas pa

o rorlighet efter operation

-Efter operation finns en o©kad risk for kontrakturer (inskrénkt
rorlighet 1 leder) 1 hoft och knéd. Kontrakturer forsvara instédllning av
protesen,  forsdmra  kraftutvecklingen och  medfor  storre
gangmonsteravvikelser.

o styrka

-Styrketrdningen inriktas pa generell styrka, styrka i armar, rygg och
bal, samt i1 det andra benet

o kondition

-Vid ett mindre aktivt liv forsdmras konditionen och man riskerar dven
att gé upp i vikt

o balans

o teknik vid forflyttningar

o protestrining

-Protestréningen inriktas pa okad sjilvstdndighet, hur man tar pd och
av protesen, forflyttningar med och utan ginghjidlpmedel, balans och
precision samt allmén rorlighetstraning.
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-Vid triningstillfillet med barnet utgir jag frdn barnet, vad vill
barnet/motivation, vad kan barnet, var befinner sig barnet i sin
utveckling/mognad, vilka mél och delmaél har jag/vi med traningen.

-Vi pébdrjar alltid tréningen med en ny protes i barren. Barren stér
stilla, det underléttar for balansen och man kan latt avlasta/belasta
benet i protesen. Svarigheten pa géngtraningen okar man sedan pé
efter formaga. Med och utan olika ganghjilpmedel som kriver att man
klarar att héalla balansen béattre och belasta protesen mer.

Vanliga protesproblem ar skavsar, smérta/fantomsmaértor, dalig och
obekvam passform, problem med andra foten.

-Problem pé sikt kan vara stumpproblem, ont i ryggen (viktigt med
baltraning), dverbelastning pd det andra benet, sa Gith Jansson.

proteser och en rullstol

Allt eftersom Anton véxte fick han nya proteser, den ena béttre &n den
andra.

-Han fick ocksa en rullstol och under en period ville han bara anvénda
den och inte ha pd protesen. Det var naturligtvis ett jattehaftigt
alternativ 1 borjan, alla kompisarna ville provkdra rullstolen och Anton
kénde att han kunde forflytta sig snabbt. Men samtidigt var han tidigt
vildigt intresserad av att spela fotboll och golf och da var rullstolen
ingen bra 16sning, det insdg Anton efter ett tag. Darfor var det inte
sarskilt svart att Overtyga honom om att borja anvédnda protesen igen,
sdger Peo.

Numera har Anton bara en rullstol i1 skolan och dér anvinder han den
allt mer sillan. Den rullstolen & Antons enda hjilpmedel, forutom
protesen.

-Han har blivit fantastiskt duktig med att bdde ga och springa med
protesen, till och med i trappor. Antons ortopedldkare vill att alla barn
som fatt bendysmeli borde fa triffa och inspireras av Anton, sidger
Paula.

De proteser Anton har nu gér att forlénga till viss del. Men redan efter
ett halvar har han vuxit ur dem och maste ha en ny.

-Den lilla stumpen som protesen sitter i ar ett riktigt kraftpaket av
muskler. Anton &r véldigt stark och har oftast inga problem att hinga
med nér kamraterna springer runt, sdger Peo.
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Nér Anton blir 18-20 &r, och har vuxit fardigt, kommer man att géra
en omfattande hoftplastik, vilket kommer att innebéra att Anton haltar
mindre och att gdngen blir mjukare.

Erfarenhet som vuxen med dysmeli

Camilla Romare ir en ung kvinna fran Ockerd. Hon kom till
familjevistelsen och berittade om sin uppvéxt och hur det &r att ha

dysmeli som vuxen..
-Nér jag foddes tog man hand om mig direkt och forsvann ivdg. Min

mamma fick titta nirmare pa mig forst sex timmar efter forlossningen,

har man beréttat for mig.

Camilla foddes med en reduktionsmissbildning 1 hoger ben. Foten satt
strax under knéet.

-Eftersom vi bodde pé en liten ¢ ville alla veta allt om "den stora
nyheten", att jag hade fotts med en missbildning. Pratet fortsatte under
hela min uppvéxt, men det var aldrig ndgon som kom och frdgade
eller sa nagot direkt till mig. Istdllet vinde sig folk om och tittade
konstigt. Det gav en mérklig kéinsla, eftersom jag inte upplevde mig

sjalv som sé sérskilt avvikande eller "konstig".

Lillebror blev i praktiken storebror pa grund av éverbeskydd och for
mycket omtinksamhet.

-Visst ramlade jag mycket som liten, men oftast var det inget
allvarligt. Min bror fick gora "allt" som jag inte fick gora, si det tog
inte 1&ng tid innan jag blev distanserad av honom.

Forsta gangen Camilla insdg att hon var annorlunda satt hon och grét
framfOr spegeln en hel dag.

-Jag kunde inte begripa varfor jag inte hade tvd ben som alla andra.
Det var heller aldrig ndgon som berittade for mig att jag inte var
ensam om att ha dysmeli, att det fanns andra barn med samma

problem. Det hade varit littare om jag fétt reda pa det da.

Under skoléren blev Camilla mobbad och kénde sig véldigt utsatt.

-Man kallade mig alla mojliga saker. Men jag sa aldrig nidgot om
detta, varken hemma eller i skolan. Jag holl en stenhard mask. Som tur
var hade jag en kompis som jag kunde lita pa. I 6vrigt "dog" jag bara
ndr andra inte fanns till hands. Men efter nian s& kom allt jag hade

samlat pd mig och jag madde vildigt daligt ett tag.
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Med killar blev det sdllan nadgot naturligt férhallande.

-Nér jag trdffade nya killar berdttade jag om mitt ben och da drdjde
det inte linge forrdn de drog ivdg. Men fjorton ar gammal hade jag
ihop det med en kille som var fem ar dldre. Han blev betraktad som en
"konstig typ" som kunde vara ihop med en sddan som mig.

An idag tycker Camilla att hennes funktionshinder viicker omotiverad
uppmarksamhet.

-Nér jag kommer i rullstol tittar folk som om de aldrig sett en
minniska i rullstol forut. Det kan jag inte forstd. Men 1 ett litet

samhille dr det svart att vara lika anonym som man kan vara i stan.

Under tonaren tyckte Camilla att hon aldrig kunde anvénda kjol.

-Det var inte sa roligt att alltid tvingas ha langbyxor. Badade gjorde
jag bara pa kvillarna ndr andra hade gétt hem. Jag var heller inte med
pa gymnastiken i skolan, eftersom jag inte kunde duscha med de andra

tjejerna

Camilla skaffade sig korkort nar hon fortfarande gick i gymnasiet.

-Jag fick gd en sexveckors intensivkurs i Hedemora i Dalarna, dar
enbart personer med olika funktionshinder deltog. Det var en
fantastisk kénsla att fa korkortet efter kursen. Med hjilp av bilstdd,
som jag forst fick avslag pa tva ginger, har jag skaffat bil och det ger
mig en rorlighet som jag inte haft tidigare. Tyvérr har jag redan blivit
pakord bakifrdn tvd ganger och fétt en wiplashskada som jag har en
del problem med.

Idag arbetar Camilla som barnskétare for barn med funktionshinder,

efter studier pd vuxengymnasium, och det arbetet stortrivs hon med.

Erfarenheter frdn Agrenskas vuxenverksamhet

Specialpedagog AnnCatrin R&jvik, Agrenska, informerade om
Agrenskas erfarenheter av vuxenverksambhet.

-Syftet med Agrenskas vuxenvistelser ir att deltagarna ska fa okad
kunskap och kompetens om funktionsnedsittningen for att bittre
beméstra och hantera vardagen. Med vuxenvistelser dr det mojligt att
samla kunskap om vuxna med séllsynta funktionsnedséttningar och
dess konsekvenser samt att sprida erfarenheter och kunskaper, sa
AnnCatrin Rojvik.
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Agrenska arrangerar sex vuxenvistelser per ar och varje vistelse &r tre
dagar (sondag-tisdag). Deltagarna, som kan vara 10-15 st/vistelse,
kommer frén hela landet.

-Vistelsen for vuxna med dysmeli, som holls pa Agrenska i november
2006, samlade elva vuxna, nio kvinnor och tv mén, i aldrarna 18-67
ar.

I en s k fokusgruppintervju diskuterade deltagarna tillsammans med
personal frin Agrenska en rad omrdden, t ex skola, utbildning,
arbetsliv, sjukvérd, forsakringskassa, arbetsformedling,
vardagsrutiner, somn, fritid och socialt liv. De synpunkter och
erfarenheter som kom fram i dessa gruppintervjuer finns publicerade i
Agrenskas nyhetsbrev Dysmeli, livsperspektivet nr 300 fran 2007.
Brevet kan lisas och laddas ned kostnadsfritt frin Agrenskas hemsida;
www.agrenska.se eller bestillas i tryckt form frén Agrenska till en

kostnad av 50 kr plus frakt. Kontakta Ingela Markenstrand, Agrenska,
tel 031- 750 9171.

Agrenskas erfarenheter av barn och ungdomar med dysmeli

Pedagog Astrid Emker och AnnCatrin R6jvik, Agrenska, informerade

om Agrenskas erfarenheter av barn och ungdomar med dysmeli.
-Under familjevistelserna, da ofta tio barn med diagnosen kommer till

Agrenska, sammanstiller vi de erfarenheter vi far om syndromet med
hjdlp av Overgripande fragor till forskolldraren/ldraren och ett
observationsmaterial utformat av Agrenska. Malsittningen med
observationerna 4r att hjdlpa barnen 1 fOrskolan, skolan och
vardagslivet. Efter den hir familjeveckan kommer vi att ta kontakt
med varje enskilt barns skola och berétta vad vi sett, om fordldrarna

tycker att det ar bra.

Den pedagogik som passar det enskilda barnet med séllsynt diagnos
utformas utifrén

& individens forutséttningar

o generell specialpedagogik

1 specifik kunskap om diagnosen

-Syndromdiagnoser dr kombinationer av symptom som férekommer 1
varierande svarighetsgrader och ger komplexa konsekvenser, sa
AnnCatrin Rojvik.

I de 6vergripande fragorna till lararen/forskolldraren ingar bl a
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o ge exempel pa sddant som fungerar bra for barnet
o vilka svérigheter har barnet och nér blir de mest tydliga

& hur forebygger ni svarigheter och hur far barnet hjalp

Vardagliga akfiviteter

Arbetsterapeut Lis Sjoberg, Universitetssjukhuset Orebro,

informerade om barns vardagliga aktiviteter.

-Jag arbetar sedan 1997 pd dysmeli- och armprotesenheten och sedan
starten 1 det bendysmeliteam pa sjukhuset som Peder Weckstrom
nidmnde i sin fOreldsning. Jag arbetar inte bara med barn med
bendysmeli utan ocksd med barn som f{6tts med andra former av
dysmeli. Teamet arbetar for att utveckla verksamheten och forbéttra
omhindertagandet av barn med bendysmeli. Som arbetsterapeut
fokuserar jag pé barnens mojligheter till sjdlvstdndighet och
delaktighet 1 vardagliga aktiviteter.

I en studie intervjuar Lis Sjoberg fem barn med bendysmeli, med
inriktning pa fysiska begrdnsningar (gd, sta, springa, balansera,
hoppa) och praktiska svarigheter (6kat tidsbehov, trottande aktiviteter,
hinder i miljén, mm).

-Eftersom alla barnen har olika former av bendysmeli varierar
begransningarna och svarigheterna mellan barnen.

Scriptum nr 7. Sjoberg, Lis; Sjoqvist Natterlund, Birgitta. (2007). Delaktighet
i dagliga aktiviteter — Barn med dysmeli pa nedre extremitet. Ladda hem
Scriptum nr 7 som pdf, har! (170 kB)

-Nér det géller hjdlpmedel for barn med bendysmeli sa skiljer jag pa
kroppsburna, egna hjilpmedel, s& som proteser och ortoser och
hjdlpmedel for forflyttningar, t ex rullstol, rullator och kryckor.
Dessutom kan det finnas behov av anpassningar i miljon, t ex
elektrisk dorrdppnare och hjilpmedel for specifika aktiviteter, t ex
cykling.

Vilka hjdlpmedel det enskilda landstinget har for forskrivning, och
vem/vilka som kan fa de olika hjdlpmedlen, varierar frdn landsting till
landsting.

-For att 6ka kunskapen om vilket hjdlpmedelssortiment som finns pa
marknaden kan besok pd méssor och hjdlpmedelsbutiker vara ett tips.
Om man sedan vill veta mer kan man sdka information pa
Hjdlpmedelsinstitutets hemsida, www.hi.se. Man kan eventuellt
ansoka om pengar fran olika fonder for ett specifikt hjdlpmedel om det
inte gar att erhélla frin landstinget.
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-Barnet kan behova en bra protes for att kunna std och gé kortare
strickor, men ocksd ett kompletterande hjdlpmedel for att vara
delaktig, exempelvis en el-rullstol, sa Lis Sjoberg.

Vardagliga aktiviteter Vad gor barnen och var dr barnen?

1/ personlig vard, ADL(aktiviteter i dagliga livet, t ex att &ta, kli pa
och kld av sig med protes, skota hygienen, f4 motion och avkoppling,
stdda, mm)

2/ boende, sjdlvstindiga fOrflyttningar inom och utomhus,
nivéskillnader, eget ansvar, stid

3/ skola/arbete, teoretiska och praktiska lektioner, inomhusmiljd,
utomhusmiljo, aktiviteter, delaktighet, forstaelse, formaga att prestera
-1 skolan fors det ofta diskussioner om vem som ska
ansvara/ordna/betala for resurser och hjdlpmedel. Det dr d& bra att
ordna elevvardsmoéten dér elev, fordldrar, skola och habilitering méts
for att 16sa eventuella svérigheter och problem.

4/ fritid, viktigt med meningsfulla sysselsdttningar och 0Okade
mojligheter till frigorelse, ta vara pa det friska, skapa glddje och
stimulans, innehalla olika upplevelser.

Information fr&n Agrenskas barnteam

Barnen som kommer till Agrenskas familjevistelser, bdde barnen med
funktionshindret och syskonen, har under dagarna aktiviteter som
foljer ett sdrskilt schema dir skola och inomhus-/utomhusaktiviteter
blandas. Det pedagogiska program Agrenskas barnpersonal schema-
lagger tar hinsyn till barnens funktionshinder, individuella styrkor och
svarigheter, intressen mm.

-Infor vistelserna tar tvd stycken ur barnteamet kontakt med forildrar
och skolpersonal och inhdmtar uppgifter om vart och ett av barnen.
Personalen ldser tillgdnglig information om funktionshindret och infor
vissa veckor far de ocksa kompletterande information genom att triffa
medicinsk och psykosocial expertis, sdger pedagog Astrid Emker,
Agrenska.

Utifrén den insamlade informationen bestdms det pedagogiska inne-
hallet och barnens olika aktiviteter under familjevistelsen planeras.

-Det 6vergripande mélet &r att framja sjdlvstandighet, samhdorighet och
delaktighet for barnen med funktionshinder och i det fallet foljer vi
ICF, WHO:s klassifikation av hilsotillstdnd. Det noggranna forbered-
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elsearbetet ger bade barnen och Agrenskas personal trygghet under

familjevistelserna, sdger Astrid Emker.

Socionom Anna Lindfors, Agrenska, informerade pd en tidigare
familjevistelse om samhillets stéd och inledde med att informera om
lagstiftning for alla (Lagen om allmén forsékring, Socialtjanstlagen,
Halso- och sjukvardslagen, Skollagen), och LSS (Lagen om stéd och
service till vissa funktionshindrade) som kom 1994.

-Ju mer stdd och hjéilp och behandling ett barn med funktionshinder
behover desto fler blir barnets kontakter med personal som pa olika

sétt handhar hjélp- och vardinsatser.

Det blir ofta mycket arbete for fordldrarna att ta reda péd vilken hjélp
som dr mojlig, var man ska soka hjdlpen och kanske sedan ocksa
overklaga avslag ndr man inte far som man vill.

-Det krévs ofta kunskap och omfattande kontakter med kommun eller
landsting for att fa hjélp och stdod och det tar mycket tid och kraft. Det
bista man kan gora som fordldrar till ett barn med funktionshinder &r
att hitta en person som hjilpa till med ansdkningar och liknande,
exempelvis en kurator pd sjukhuset eller en handliggare pa

forsakringskassan, sa Anna Lindfors.

Lagstiftning for alla, ir exempelvis lagar dér
A/ kommunen administrerar stod och hjélp t ex:
& Skollagen

& Socialtjinstlagen, SOL

B/ landstingen administrerar stod och hjélp t ex:

& Hdlso- och sjukvdrdslagen (som inte gér att Gverklaga)

Har ingar bl a habilitering, psykiatriskt stod, rad och stod enligt LSS,
hjalpmedel, sjukresor, mm

o Férvaltningslagen, AFL-lagen om allmén forsékring. (Se sdrskilt
kapitel)

Dirutover finns LSS, Lagen och stdd och service till vissa
funktionshindrade, som ir en pluslag” som kom 1994, som ersitter
Omsorgslagen som kom 1986. LSS administreras av kommunen.
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Om forédldrar exempelvis anser att deras barn behdver personlig
assistent 1 skolan, och inte far det, bor de forst och framst ta reda pa
vad som stdr 1 Skollagen om detta stod. Men det ar inte enkelt gjort.
Lagarna dr inte skrivna sd att man direkt kan se vilka réttigheter man
har. De dr mer resonerande och overgripande och didrmed svara att
tolka. For att forstd vilka rattigheter de innehdller maste man ldsa
forarbeten till lagarna och domstolsutslag.

Ett ytterligare problem ar att man dndrar stindigt i lagarna och inte
séllan far dessa dndringar dominoeffekt”, andra lagar fordndras utan
att detta framgér tydligt. Bést dr det om man lyckas skaffa sig en bra
kontaktperson som arbetar med de hér fragorna, t ex nigon person pa
Forsékringskassan som man alltid vénder sig till.

LSS ér en rittighetslag, d v s beslut om insatser kan Overklagas.
Avsikten med LSS ér att ge ménniskor med funktionshinder mojlighet
att leva som andra. Ansdkan ldmnas till sédrskild tjansteman i

kommunen, s k LSS-handléggare.

LSS ér avsedd for en sérskild personkrets som delas in 1 foljande tre
grupper:

o personer med utvecklingsstorning och personer med autism eller
autismliknande tillstand.

o personer med betydande och bestdende begavningsmadssigt funk-
tionshinder efter hjdrnskada i vuxen élder, foranledd av yttre vald eller
kroppslig sjukdom.

o personer som till f6ljd av andra stora och varaktiga funktionshinder,
som uppenbart inte beror pa normalt &aldrande, har betydande
svarigheter i den dagliga livsforingen och omfattande behov av stod
och service.

-1 den sista stora gruppen ska alla tre kraven vara uppfyllda for att

man ska komma ifradga for stoéd och hjilp.

I den nya lagen talas om de tio réttigheterna:
& radgivning och annat personligt stod

g personlig assistans

o ledsagarservice

& kontaktperson

o avldsarservice i hemmet

o korttidsvistelse utanfor hemmet
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& korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar

& boende i familjehem eller 1 bostad med sérskild service for barn och
ungdom

& bostad med sirskild service for vuxna eller annat sarskilt anpassad
bostad for vuxna

o daglig verksamhet

Personlig assistent kan man f4 om man har stora funktionshinder. Det
ska bara undantagsvis kosta ndgot att fa stéd och service enligt den
nya lagen.

-Som synes finns det stora mojligheter till stod och hjdlp 1 lagen frdn
1994. For att fa tillgang till olika insatser krivs det att personen tillhor
personkretsen och att man ansoker om stod och hjilp.

I varje enskilt fall gors en individuell beddmning av LSS-hand-
laggaren i kommunen.

-Som ansdkande fordldrar ska man alltid gora skriftlig ansdkan och
aldrig ndja sig med muntliga beslut. Det ska ocksé vara skriftligt sa att

ni kan dverklaga det om ni inte dr nojda.

Alla kommuner har skyldighet att informera om lagen och 1
kommunerna finns informationsbroschyrer om LSS och annat stod
fran samhéllet. RBU, Rorelsehindrade barn och ungdomar har ocksa
givit ut en mycket bra informationsskrift om samhillets stod. Den

heter ”Rittigheter/mojligheter”.
-Det gar bra att kontakta forsdkringskassan och socialtjansten och be

om mer information. Se dessutom sérskilt kapitel “Information frdn
forsikringskassan”, sa Anna Lindfors.

Information frén férsékringskassan

Utredare Britt Akerstrom, Forsikringskassan, Goteborg, informerade
om det ekonomiska stdd familjer som har barn med funktionshinder
kan fa fran forsdkringskassan, d v s vardbidrag, handikapperséttning,
bilstdd, personlig assistans och tillfdllig fordldrapenning.

-Vardbidrag kan fordldrar sobka om barnet har ett funktionshinder
eller sjukdom som kriver extra vard, tillsyn och/eller har mer-
kostnader. Ett krav dr att den sérskilda insatsen behdvs under minst
sex manader.
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Vardbidraget bestdr av fyra olika nivéer, helt bidrag (102 500 kr/ar,
2008), tre fjardedels (76 875), halvt (51 250) och en fjardedels
(25 625). Bidraget dr pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss
del kan erhallas som skattefri del om det finns merkostnader.
Vérdbidraget omprovas normalt vartannat ar och kan betalas ut till och
med juni ménad det ar barnet fyller 19 &r. Direfter kan den unga
méinniskan sjélv, eventuellt, erhalla handikappersittning.

Bilstod ir ett bidrag till hjdlp for inkdp av bil. Fordlder kan 2 bilstod
om barnets funktionshinder medfor att familjen inte kan aka med
allminna kommunikationsmedel.

-Funktionshindret ska vara bestdende eller i vart fall berdknas vara
under minst nio ars tid. Dérefter finns det mdjligheter att ansoka om
ett nytt bidrag. Bidraget bestdr av ett grundbidrag samt ett
inkomstprovat anskaffningsbidrag. Dessutom kan extra bidrag utga for
att anpassa bilen.

Assistansersittning dr ett ekonomiskt stod som ger personen med
funktionshinder ritt till personlig assistent for att kunna leva ett mer
sjalvstindigt liv. Om det grundldggande behovet, d v s hjdlp med
personlig hygien, pa- och avklddning, att dta och kommunicera samt
att assistenten ska vara vél fortrogen med funktionshindret, uppgér till
mer dn 20 timmar/vecka utgér ersittning fran forsakringskassan for de
timmar som Overstiger detta antal.

-Det & kommunen som ansvarar for att behovet av personlig assistans
tillgodoses och kommunen ersétter 1 sddana fall assistansen de 20
forsta timmarna/vecka. Nér det géller barn méste dess behov av hjélp
och vérd under storre delen av dygnet vara av betydligt storre
omfattning &n for friska barn.

Tillfdllig fordldrapenning ir erséttning for inkomstbortfall nidr en
fordlder méste avstd fran arbete for bl a vard av sjukt barn. Ersitt-
ningen kan utgd maximalt 120 dagar/ar och barn. Erséttningen kan
betalas ut till dess att barnet fyller 12 &r och 1 vissa fall upp till 16 ar.
-For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) giller sirskilda regler. For dem kan ersittning utga
fran 16 ars alder upp till dess de fyller 21 ar. Fordldrarna till dessa
barn har ocksa ritt till tio kontaktdagar/barn och ar. Dessa dagar kan
anvéndas till exempelvis fordldrautbildning eller vid inskolning till
forskoleverksamhet, sa Britt Akerstrom.
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Foreningsinformation

Foreningsrepresentant ~ Stig  Jandrén, ordférande 1  Svensk
Dysmeliforening, informerade om foreningen och dess arbete.

Svensk Dysmeliforening bildades 1977. I oktober aret ddrpd gav
foreningen ut det forsta informationsbladet, det som senare kom att
kallas Dysmelibladet.

For den som Onskar 1dsa mer om foreningen och dess arbete, eller fa
kontakt med foreningen rekommenderas ett besok pd hemsidan:
www.dysmeli.se eller skicka ett mejl till dysinfo@dysmeli.se

Har kan man f& mer information

Socialstyrelsen informationsfoldrar
e-post: sos.order@special.lagerhus.se

internetadress: www.sos.se/smkh

Center for sma handikappgrupper, Danmark
internetadress: www.csh.dk

Frambu, center for sédllsynta funktionshinder

internetadress: www.frambu.no

National Library of Medicin i USA producerar PUB Med som &r en
databas med medicinska artiklar fran vetenskapliga tidskrifter

internetadress: www.nlm.nih.gov./

OMIM (Online Mendelian Inheritance in Man). Internetadress:
www.ncbi.nlm.nih.gov/entrez/query.fcgi?db=OMIM

Adresser och telefonnummer ftill foreldsarna

Overlikare Ingrid Olsson

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00
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Docent/6verldkare Bertil Romanus
Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Specialistldkare Peder Weckstrom
Universitetssjukhuset Orebro

701 85 Orebro

Tel: 019- 60 21 000

Ortopedingenjor Stewe Jonsson
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
S:t Sigfridsgatan 85

412 66 Goteborg

Tel: 031-343 81 52

Sjukgymnast Gith Jansson
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
S:t Sigfridsgatan 85

412 66 Goteborg

Tel: 031- 343 81 52

Specialpedagog Ann-Catrin Réjvik
pedagog Astrid Emker

socionom Anna Lindfors

Agrenska

Box 2058

436 02 Hovas

Tel: 031- 750 91 00

Arbetsterapeut Lis Sjoberg
Universitetssjukhuset Orebro
701 85 Orebro

Tel: 019- 60 21 000

Utredare Britt Akerstrom

Forsdkringskassan
405 12 Goteborg
Tel: 010- 1167 085

Foreningsorforande Stig Jandrén
Svensk dysmeliférening
Sanddal 7091

762 93 Rimbo
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