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Agrenska arrangerar veckovistelser for familjer som har barn och
ungdomar med medfodda, séllsynta sjukdomar och syndrom.
Verksamheten, som vinder sig till hela familjen, ger foréldrar, barn
och syskon en unik mojlighet att trdffa andra i samma situation och
utbyta kunskap och erfarenhet. Minst lika viktigt ar att familjerna far
tid att umgés och ha roligt tillsammans.

Under en och samma vecka tréffas ett antal familjer med barn som har
samma diagnos, vistelsen varar frdn mandag-fredag. Har far
fordldrarna genom foreldsningar och diskussioner ta del av aktuell
medicinsk forskning, psykosociala aspekter och fa information om
olika samhillsinstanser. Barnen och deras syskon tas omhand av vart
barnteam och far information som ar anpassad efter deras aldrar.
Syftet ar att underlétta barnens och familjernas vardagsliv. Vistelserna
blir ett komplement till habilitering och sjukvard.

Under de tva utbildningsdagarna mitt i veckan har personal som
arbetar med barn med funktionsnedsattningar, samt utomstédende
fordldrar till barn med séllsynta diagnoser, mojlighet att delta 1
foreldsningar.

Foreldsningarna fran vistelsen bearbetas och sammanstills till ett
nyhetsbrev som kan liknas vid ett temanummer for den aktuella
diagnosen. For att ge ytterligare en dimension pa diagnosen sa
intervjuas en av familjerna. Nyhetsbrevet gors av Agrenskas redaktor
och foreldsarna har givetvis haft mgjlighet att ldsa igenom och ha
kommentarer pd sammanfattningarna.

Sist 1 nyhetsbrevet finns dels en lista med ldnk- och litteraturtips men
dven en lista med adress och telefonnummer till foreldsarna.

Vid denna vistelse idr diagnosen Ektodermala Dysplasier.
Agrenska har haft vistelser inom denna diagnos 2002 och nu 2008.
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Ektodermal dysplasi

Genetik vid Ektodermal dysplasi/uppdatering frén 2002

Overlikare Niklas Dahl, Uppsala Akademiska sjukhus, informerar om
genetik (arftlighet) vid ED.

Det finns cirka 200 varianter av ektodermala dysplasier beskrivna idag
(2008). Alla varianter beror pa en defekt gen och det ger upphov till
sjukdomar som drabbar ektodermet (hud, har, tdnder, naglar).

Gendefekten orsakar en utvecklingsdefekt under fosterstadiet. Bara
efter ett par dagar efter befruktningen utvecklar embryot tre sa kallade
groddblad varav ett heter ektoderm som senare bildar hud, hér, tinder
naglar svettkortlar, tarkortlar och i sdllsynta fall hjarnan. Det andra
bladet kallas mesoderm och utvecklas till bl a muskler, blod m.m. och
det tredje endoderm och bildar bland annat mag-tarmkanalen.

-Den defekta genen vid ektodermala dysplasier behovs tidigt i
fosterutvecklingen. Mellan vecka 4 och 8 formas anlagen for de flesta
ektodermala vavnader och den perioden &r saledes sarskilt kritisk. Om
exempelvis tandanlagen inte etableras da sa ar skadan oéterkallelig.

Allmin genetik

-Alla vara cirka 100 000 anlag sitter fordelade pé 22 par
kroppskromosomer och ett par konskromosomer, XX for kvinnor och
XY for mén. Kromosomerna numreras efter storlek med den storsta
med ordningstalet 1. Var och en av generna utgoér mall {or
tillverkningen av olika dggviteamnen/protein.

Alla celler i kroppen har en cellkérna, utom de réda blodkropparna. I
varje cellkdrna finns 46st DNA-molekyler, en spiralformad trdd som
bildar de 23 kromosomparen. DNA’t har en forméga att kopiera sig
sjélv, vilket &r nddvéndigt nér information ska dverforas till nya celler.
Den kan ocksé overfora information till cellernas kemiska fabriker dar
enzymer, dggvitedmnen, hormoner, signalsubstanser och
genregulatorer tillverkas. Blir det ndgot fel i en enda gen kan man fa
en allvarlig sjukdom.

-Det dr viktigt att biologin far "gora fel", s k mutationer, darfor att det
ger utrymme for biologisk utveckling. Det dr inget ovanligt med
defekter i arvsmassan, det bér vi alla pa. I olyckliga kombinationer
kan de dock leda till sjukdom.

I varje kromosompar finns en kromosom fran pappan och en fran
mamman. Det innebér att spermierna och d4ggen bara innehéller 23
kromosomer vardera. Nir dgget befruktats innehaller det séledes 23
kromosompar. Vid tillverkningen av enzymer och dggviteimnen
rdcker det ibland att bara den ena genen &r verksam, ibland krévs det
att bada ar verksamma. I konsekvens med detta, racker det ibland med
att en genkopia ér felaktig, for att ett barn ska fi en sjukdom. Det
kallas dominant nedirvning. Ibland krévs att genkopiorna fran bada
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fordldrarna ar sjuka for att barnet ska bli sjukt. Det kallas recessiv
nedirvning.

Arftligheten vid ED kan vara X-kromosombunden, autosomal
recessiv eller autosomal dominant.

Vid X-kromosombunden recessiv nedéirvning har den vanligtvis
friska anlagsbiarande moderns pojkar 50% risk att d4rva antingen
moderns friska eller moderns sjuka kromosom. Flickor blir oftast inte
sjuka eftersom de drver en X-kromosom frén vardera fordldern och
den friska kromosomen i saddana fall vanligtvis dominerar 6ver den
sjuka.

Vid autosomal recessiv nedirvning dr bada fordldrarna friska
anlagsbirare dér det sjuka anlaget finns pa ndgon annan kromosom &n
pa konskromsomen. I detta fall ar risken att foda ett sjukt barn (flicka
eller pojke) 25 % vid varje graviditet och risken att foda ett friskt
anlagsbirande barn 50 %.

Vid autosomal dominant nedarvning riacker det att den ena
fordldern har ett sjukt anlag (ar sjuk) for att deras barn ska bli sjukt
(50 % risk vid varje graviditet).

-Vid alla olika typer av nedérvning kan symtombilden se olika ut.
Dessutom ér det olika expressivitet (hur sjukdomen kommer till
uttryck) beroende pé frén vilken av fordldrarna barnet har drvt det
sjuka anlaget, sa Niklas Dahl. (2000)

Fosterdiagnostik vid ED forutsétter kinnedom om var sjukdomsgenen
sitter.

-Idag kénner vi till gener pa kromosom 2 och pd X-kromosomen som
orsakar ED. I de fall dédr fostret riskerar att f4 samma mutation som
ndgon annan i familjen kan vi gora fosterdiagnostik och med viss
sannolikhet sdga om fostret far sjukdomen eller ej. I 6vriga fall, dér
genen inte dr kind, kan vi inte stilla ndgon sddan diagnos, sa Niklas
Dahl. (2000)

Tand- och munsymptom vid ektodermal dysplasi

Birgitta Bergendal, 6vertandldkare/protetiker och Johanna Norderyd
overtandlikare/pedodontist, bada vid Kompetenscenter for sillsynta
odontologiska tillstdnd foreldser om symtom vid ED.

Kompetenscenter vid Odontologiska Institutionen i1 Jonkoping ér ett
nationellt center for patienter med ovanliga diagnoser inom
tandvarden. De dr en resurs for tandlidkare, vardpersonal, patienter och
patientforeningar.
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Bakgrundsfakta

-Idag vet vi ganska mycket om ED, fler &n 190 olika ED-syndrom
finns beskrivna, varav hypohidrotisk ED &r den vanligaste. For de
flesta géller att den genetiska orsaken inte identifierats. Hypohidrotisk
ED kan drvas X-bundet, autosomalt dominant eller autosomalt
recessivt (mer om detta under rubriken ”genetik”). Den X-bundna
formen orsakas av EDA I-genen som identifierades 1996, berittar
Birgitta Bergendal.

Informationen som foljer giller fortsdttningsvis mest hypohidrotisk
ED. Vid ED-syndrom, finns fordndringar i olika ektodermala
strukturer/organ, som utvecklas ur ektodermet. Ektodermet ar ett
cellskikt, som 1 fosterstadiet bland annat utvecklas till hud, har, tdnder,
naglar, svettkortlar och andra sekretoriska kortlar. For att diagnosen
ED-syndrom skall stéllas skall det finnas symtom frin minst tva av
dessa ektodermala strukturer.

Hypohidrotisk ED beskrevs forsta gangen pa 1850-talet och kallas
dven Christ-Siemens-Touraine syndrome. Forekomsten av
hypohidrotisk ED uppskattas till 1-7 per 100 000 fodda. och
kénnetecknas av avvikelser 1 hér, tander och svettkortlar. Symptomen
kan variera fran tydliga avikelser, som &r valiga hos pojkar, till
mycket vaga symptom, som ofta forekommer hos flickor. Pojkar med
syndromet har ett typiskt utseende med fylliga lappar och tunt glest
har. Avsaknad av tandanlag och avvikande tandform &r vanliga
symptom vid ménga ED-syndrom.

Vad vet vi om mun och tinder vid ED?

Information om ovanliga diagnoser finns i sdrskilda databaser som vi
har tillgang till samt i vetenskapliga publikationer. Mycket av
kunskapen om olika ED-syndrom har framkommit genom information
fran familjer, kliniska undersokningar, samt egen forskning. Vi har
flera projekt pd ging, bland annat, ”Orofacial funktion hos personer
med ektodermal dysplasi” och ”Delphi-projektet - ett internationellt
samarbete om diagnostik och behandlingsplanering av barn med
ektodermal dysplasi och avsaknad om tinder. (mer om dessa pa
Kompetenscentrets webbplats www.lj.se/o1 ).

-Ménga barn med ED far sin diagnos forst i 1-2 arsaldern och ofta ér
det vi tandldkare som misstinker diagnosen nér de forsta tinderna
kommer véldigt sent och har avvikande form, fortsitter Birgitta
Bergendal.

Mun och tarmsymptom

Munnen &r ett viktigt organ och den har stor representation pd den
sensoriska respektive motoriska hjarnbarken, det vill sdga att mycket
utrymme 1 hjdrnan representerar munnens funktioner. Vi anvinder
munnen fOr att dta, andas, tugga, tala och den &r givetvis viktigt for
socialt samspel, sé det géller att se till att allt fungerar s bra som
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mojligt. Munnen har en komplicerad nervforsorjning vilket 6kar
risken for skada under utvecklingen.

Barn med ED har en annorlunda tandstatus, de kan sakna tdnder helt
eller bara ha ett fatal som ofta dr tappformade eller har ett annorlunda
utseende. Méanga av barnen har lite saliv och darfor svart att tugga,
svilja och tala. Avsaknad av slemproducerande kortlar 1 svalget kan
ge heshet och i mag-tarmkanalen ge problem med trog mage.. Och
manga sma barn har latt for att fa krakreflexer och kriks ofta i
samband med maltiderna. Krikningarna verkar dock forsvinna med
stigande alder.

Munspray med olja (t ex proxident, finns pa Apotek) kan gora det
lattare att tala, tugga och svilja Man kan ocksé ta en halv tesked
matolja innan maten. Vissa av Birgitta Bergendals dldre patienter
fyller sina sprayflaskor med vatten for att latt kunna fukta munnen.

-Saliven skyddar mot karies, men trots lite saliv brukar patienter med
ED ha fa hal i tdinderna. Kanske beror det pa tindernas koniska form
och att det dr glest mellan dem. Det forekommer dessutom séllan
emaljstorning hos personer med ED, séger Birgitta Bergendal.

Nir det géller tandanlag s finns det en méngd olika varianter. Med
hjilp av rontgenundersokningar kan man forutom befintliga tander
dven se tandanlag. Vissa mjolktinder kan ibland sitta kvar upp till 30-
40 ars alder. Men tandldkarna kan inte séga vilka tinder som kommer
att sitta kvar och vilka som kommer att ramla ut tidigt. Normalt har vi
28 permanenta tinder och manga far dven fyra visdomstiander.

Minga besok hos tandlikaren

-Barnen dr mycket hos tandldkaren under hela uppvixttiden och dven
som vuxna. Sa det dr bra med tidig tillvdnjning och omsorgsfull
inskolning till tandvard. Och det dr viktigt att barnen aldrig dr radda
eller behover ha ont vid besoken, sdger hon.

Barnet och forédldrarna behdver mycket information om de olika
behandlingsmdjligheterna bade pa kort- och lang sikt. Och ofta
handlar det om att man bade har kontakt med sin allmintandlékare
och ett samarbetsteam av specialister.

-Ménga barn och ungdomar tror att de vet precis hur de vill ha det
med sina tdnder under resten av livet och de kan vara mycket
bestdmda pd den punkten. Men min erfarenhet r att den unga vuxne
ibland helt dndrar 6nskemal om antal tdnder, bryggor och
tandimplantat. Det kan vara bra att fordldrar och tandvardpersonal ar
medvetna om detta och &r beredd pé att stotta och omprova beslut. For
det dr mycket viktig att man blir ndjd med sitt utseende och
funktionen i munnen, siger Birgitta Bergendal.
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Exempel p4 kunskapsutveckling om ED

Vardprogram Odontologiskt Vardprogram se linklistan
Familjevecka och patientforening Agrenska och Svenska ED-
foreningen www.svenskaed.se samt den ED —foreningen 1 USA
NFED, som ér den storsta och har mycket bra information se
www.nfed.org . De har tagit fram flera bra broschyrer se ldnklistan
Utbildning Internationella ED-Konferenser, nésta ar 14-15 maj 2009
se; www.ed09.eu

Webbaserad Information Socialstyrelsens Kunskapsdatabas och
Agrenska

Forskning och Utveckling kring diagnostik och behandling
Internationellt Samarbete 1 multicenterprojekt

Sa finns “Filmen om Anton” en berittelse om en liten pojke med ED
och vikten av tidig information. En bra film att visa pa forskola och
skola. Den ligger inte ute pa nétet men den finns att lana fran svenska
ED-foreningen eller frdn kompetenscentret.

Pagdende projekt vid kompetenscentret/ligger denna info i kortad
version kommer finnas pd ldnk och tipssidan i slutet pa nyhetsbrevet.

Barns tGnder och inskolning fill tandlbehandling och profylax

Johanna Norderyd 6vertandlékare och specialist inom barntandvérd
(pedodonti), vid Kompetenscenter for sillsynta odontologiska
tillstdnd, Jonkoping.

Hos barn som inte har ED brukar de forsta tinderna komma vid 6-8
manaders dlder, det dr vanligen framtidnderna i underkiken. Det
varierar emellertid mycket och det finns ocksa barn som fods med
tander eller far dem forst vid ett ars alder. Barn med ED fér oftast
tander sent.

-Nya ténder &r extra kénsliga for karies. Det basta skyddet ger
fluortandkrdm som stirker tdndernas yta. Anvédnd en tandkrdmsklick
stor som barnets lillfingernagel pa en mjuk barntandborste. Borsta
morgon och kvéll &ven om det bara dr en enda liten tand, sdger
Johanna Norderyd.

Det bista &r att dricka vatten mellan maltiderna. Ménga mellanmal
innehéller mycket socker och dven sddana nyttiga saker som
fruktyoghurt kan innehélla lika mycket socker som Festis, CocaCola
och smagodis.

-Nér de nya kindtdnderna kommer upp var dd extra noga med att
borsta dem, de ar svéra att hélla rena. Ibland kan det vara nddvéndigt
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med plastning av dven av mjdlkkindtinderna, s kallad
fissurforsegling.

Bilder och tecknade filmer

I samband med att barnet skall skolas in hos tandldkaren kan man
anvinda sig av bilder fran ett tandldkarbesok for att gora proceduren
och instrumenten som kommer att anviandas vid besoket mer bekanta
och mindre skrammande for det lilla barnet. Man kan ocksa med
fordel ga in pa Sjukvérdsradgivningens tandvardssidor och klicka pa
’Till barnavdelningen”. Hér finns det flera bra tecknade filmer om hur
det dr att ga till tandlakaren.

Smd barn som saknar ménga ténder och exempel pd
tandersattningar i olika &ldrar

Birgitta Bergendal, dvertandldkare/protetiker och Johanna Norderyd,
overtandlikare/pedodontist, bada vid Kompetenscenter for sillsynta
odontologiska tillstand, Jonkdping.

-Har man ett barn med avvikande tandutveckling det vill sdga
avvikande form, agenesier/avsaknad av tinder och mycket sen
eruption/nér tdinderna kommer upp, sé skall man se till att man far en
remiss till specialist inom barntandvard (pedodonti= ldran om
barntandvard).

Om det visar sig vara ED-specifika forandringar och barnet inte redan
har en faststilld diagnos sa skan man pa specialistkliniken fa en
remiss till en barnklinik for utredning. Man far dven information om
vardprogrammet om ED och om patientféreningen.

Regelbundna besok

Det &r viktigt med regelbundna besdk till tandvarden dir man kan se
over munhygien, kost, fluor, tillvdnjning/inskolning, fissurférsegling,
och sd sminingom genomfora en salivundersékning.

Pedodontistens ansvar

Pedodontistens ansvar ér;

Tidigt samarbete mellan olika specialister for terapiplanering
Tandbehandling med respekt for barnet

Smiartfri behandling, och vid behov utnyttjande av de anestesi- och
sederingsmetoder som finns

Oral habilitering/atgirder

De atgérder som kan vara aktuella &r ombyggnad av spetsiga tiinder
med komposit/plast sa de far mera normal form. Detta kan goras pa
mjolkframtander fran 3-4 ars dlder och pa permanenta tinder da de
brutit fram. Man kan ocksa behdva ta bort mjolktander for att ge
mojlighet for permanenta tander att bryta fram.
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Niér det géller tanderséttningar sa finns det avtagbara proteser som
tas ut till natten. Dessa dr ofta bra for de sma barnen. De kan vara hela
proteser nér det helt saknas tdnder i en kike eller delproteser/broar
som fasts pa befintliga tinder. En del barn tycker att det &r lite jobbigt
att vénja sig vid proteserna men med lite tillvdnjning s& brukar det
16sa sig.

Nir det finns ndgon eller ndgra mjolktander pa var sida i kdken kan

broar gjorda av det fiberforstiarkta kompositmaterialet Sinfony féstas
pa tdnderna. Det ar extra viktigt att halla rent runt de fasta broarna sé
att det inte blir hél i de egna tdnderna eller inflammation i tandkéttet..

Manga génger far man jobba i olika etapper for att nd ett bra resultat.
Skall man tillexempel dra ihop ténder for att minska luckor sa méste
man vénta tills rotutvecklingen ar klar for de aktuella tdnderna.
Tandreglering kan darfor ta ldng tid.

Ofta far man gora olika typer av tanderséttningar vid olika perioder
under uppvéxttiden. Mer slutgiltig behandling kan ofta inte goras
forran tillvaxten 1 kdkarna ar avslutad, oftast vid 18-20 ars alder.
Behandlingen ser olika ut for olika barn beroende pa dnskemal och de
forutsittningar som finns nédr det géller tdnder och tillvaxtstadium.

Multiprofessionellt samarbete inom tandvérden - (en
uppdatering frén 2000)

Birgitta Bergendal, dvertandldkare/ protetiker och Peter Nilsson,
docent/ kdkkirurg, bada fran Odontologiska Institutionen 1 Jonkdping,
informerade om multiprofessionellt samarbete inom
specialisttandvarden.

-Vid Odontologiska Institutionen har vi sedan 6ver 20 ar en
planeringsgrupp med malséttningen att ge vdxande individer med
speciella behov av protetiska erséttningar basta mojliga
omhéndertagande. De insatser som kan bli aktuella beddms ocksé ur
ett langtidsperspektiv och nér det géiller barn med ED menas i forsta
hand hela uppvéxttiden fram till 20-arsédldern, men dven tiden som
vuxen, beréttar Birgitta Bergendal och fortsitter.....

-Nér barnen kommer till oss har de ofta mycket stora forvantningar
och féar vara med och diskutera olika behandlingsalternativ redan pé
planeringsstadiet. Ett problem i det ldget ar att f4 barnen att forsta att
de aldrig blir fardigbehandlade, exempelvis blir det ju slitage pa
tandmaterialet och bettet fordndras under hela livet. Det ar viktigt att
inte lova bestdmt vilken metod som skall anvindas utan att vi skall
gora det basta. Den tekniska utvecklingen gar snabbt framéat och det ar
dven lite svart att forutse vad som hénder i munnen. Tédnderna bryter
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fram vid olika tidpunkt och kékarna tillvéxer fram till ca 20 érs alder.
Allt detta spelar stor roll for vilka atgidrder man viljer att gora vid
olika tidpunkter.

Det finns flera olika skl att ersétta saknade tinder med konstgjorda
tanderséttningar pd barn, bland annat for att forbéttra utseendet,
tuggformdgan och talet. Det dr ocksé viktigt ur psykologisk synpunkt
att under hela uppvéxttiden ha tdnder som man ar n6jd med. I den
grupp tandlidkare som behandlar barnet ingér darfor ménga olika
kompetenser, sdsom allméintandlidkare och specialisttandldkare i
barntandvard, tandreglering (ortodonti), oral protetik och kakkirurgi.

Viktigt med flexibla och unika lésningar

Ofta sker diskussionen vid moten med hela gruppen av specialister
genom att man diskuterar 1dmpliga behandlingar utifrdn
rontgenbilder, foto och modeller av kdkarna. Samma patient tas upp
vid dterkommande moéten under uppvixttiden. Det kan finnas skl att
hela gruppen tandlékare tréffar patienten och fordldrarna for att
diskutera behandlingsalternativen och ge tillfélle for fragor,
synpunkter och dnskemél om behandling i olika skeden av uppvéxten.

-Vid sadana tillfallen foljer man inte nagra standardscheman.
Behandlingen anpassas till individen och dé tas hinsyn till de
onskemal och forutsdttningar som finns. Gruppen ansvarar gemensamt
for en helhetssyn pa den orala habiliteringen. Malet ar att skapa
kontinuitet och samordning i planeringen samt i besluten om olika
behandlingsinsatser. P4 det sittet forsoker vi utnyttja olika
kompetenser optimalt.

Nér det géller barn som saknar méinga tandanlag &r det sérskilt viktigt
att vara ridd om de tdnder som finns. Sa de behandlingsmetoder som
anviands for att ersétta saknade tdnder inriktas pé att bevara den
tandsubstans som finns. Traditionell behandling, dir man slipar ner
tander, anvénds idag i stort sett inte pa barn. I behandlingen bor inga
profylax/forebyggande atgérder for att undvika kariesskador och
tandkottsinflammation.

-Ménga ganger har vi att gora med barn som aldrig behovt "laga
tdnderna" och darfor saknar erfarenhet av tandbehandling. Detta
innebér att de maste vénjas forsiktigt vid all behandling sa att de blir
vana tandvérdspatienter, eftersom de kommer att behova gi
forhallandevis mycket till tandlékare under hela sin uppvéxttid. All
behandling av barn ska syfta till att vara smartfri och idag finns olika
metoder for att uppna detta.

For barn med ED finns inga standardbehandlingar. Dérfor ar det
viktigt att de olika specialisterna i gruppen far tillgéng till s mycket
kunskap om det enskilda barnet som méjligt. Onskeméalen om
tandersdttningar varierar med barnets mognad och ar darfor olika
under olika tidsperioder.
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-Som protetiker funderar man tidigt pa vad man vill uppnd med den
slutgiltiga behandlingen. Hur ska det permanenta resultatet se ut? Ofta
ar det inte aktuellt med den slutgiltiga behandlingen forrén tillvixten
ar avslutad och dé kan langtidstemporéra ersittningar behovas, sé att
barnen dr ndjda med sitt utseende under sé stor del som mojligt av
uppviéxten, sa Birgitta Bergendal. (2000)

Implantatbehandling vid ektodermal dysplasi
Peter Nilsson berdttar mer ingdende om implantatbehandling.

-Redan Mayaindianerna gjorde konstgjorda ténder och pé den tiden var det
snickskal som anvéndes. Det verkar ha varit ett riktigt bra material, for 1 3000-
ariga skelettlimningar som hittas vid utgravningar kan man se dessa implantat
som fortfarande sitter fast i kikarna, beréttar Peter Nilsson.

Men i modern tid dr det Professor Per Ingvar Brdnemark som for 40 ar
sedan upptéckte titanets unika formaga att véxa fast i ben, sé kallad
osseointegration. Det beror pé att kroppen accepterar titan som
kroppseget, det dr biokompatibelt.

Vad ar implantat?

“Tandimplantat dr skruvar av titan som opereras in i kikbenet.
Skruvarna kallas pé facksprak for fixturer och fungerar som fasta stéd
i kéken. Till skruvarna ansluts sma ror eller pelare som sticker upp ur
tandkottet. Roren kallas distanser. Pa dessa pelare kan sedan en ny
konstgjord tand eller en rad nya tdnder fastas. Titan 4r en metall som
gér bra thop med kroppens vivnader”. Klipp frdn
Sjukvardsradgivningens webbplats.

De allra flesta barn med ED saknar flera tinder bade bland
mjolktdnderna och de senare permanenta tinderna och de som finns ar
ofta sma sa kallade tapptiander. Detta kan man avhjilpa genom att
operera in fixturer/titanskruvar. Det dr endast aktuellt fore 20-
arsaldern om alla eller ndstan alla tdinder saknas. De fa mindre barn,
6-12 &r, som hittills behandlats med implantat i Sverige har saknat alla
tander 1 underkéken. De har sedan fatt avtagbar sé kallad tickprotes
som kndpps fast pad implantaten. Protesen kan létt tas ur munnen vid
rengoring och vid justering hos tandlidkaren. I 6verkédken méste
tillvixten avvaktas och behandling med implantat ar i allménhet inte
aktuell forrén i 6vre tonéren.

Prognos

Prognosen f0r att installera implantat pa barn med ED 4r god, men
forutsittningarna dr svarare och kraver noggrann planering och att
storsta mgjliga hdnsyn tas att optimera det kirurgiska ingreppet och
eftervarden. Tandldsa barnkékar har mindre benvolym. Vi
rekommenderar att patienterna inte far implantat inopererade i
underkéken forrédn tidigast vid 6-arsdldern, da tillvixten fran mitten av
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kédken &r avslutad. Vid behov av tanderséttningar tidigare kan man
overvaga behandling med avtagbara proteser fran ca 3 ars alder.

Varfor lossnar implantaten pa dessa barn?

Det ar riktigt att en sammanstillning av resultaten av de fa barn som
hittills behandlats med implantat i Sverige visat att de fa barn som
behandlats har forlorat ovintat manga implantat

-Vi tror inte att smd barn med ED har annorlunda kékben &n andra. Vi
tror mer det handlar om att det 4r sma kékar och att det kan gora att
man borrar i1 det harda ytliga benet. Om benet &r véldigt hart kan
varmen bli for hog nir man borrar i skruvarna, vilket gor att
bencellerna dor och implantatet darfor inte kan véxa fast. Darfor skall
man dverviga noga om man skall avvakta tills barnen &r lite storre,
kanske 8 ar innan man opererar in implantat i underkidken, svarar
Birgitta Bergendal

Vill du veta mer om implantat gad in pd sjukvdrdsrddgivningens
webbplats, klicka pa tdnder, sedan pd konstgjorda tinder och tillslut
implantat.

Hudproblem och omvdardnad vid ektodermal dysplasi

Karin Gredegdrd, sjukskoéterska, Behandlingsenheten. Hudkliniken,
Lanssjukhuset Ryhov, Jonkoping

Hon berittar om huden, dess skotsel och dven psykosociala aspekter
som paverkar var hud och vart vélbefinnande.

-Jag héller regelbundet i en eksemskola pa var hudklinik, dér brukar
jag frdga -Vad har man huden till egentligen? En géng var det en liten
pojke som svarade ”Den har man for att bli brun och vacker”. I
dagens samhille dr det extra jobbigt att ha problem med huden, vi ar
sé fixerade vid yttre skonhetsideal, 6verhygienisk livsstil och hog
standard. Dessutom paverkas vi av miljofaktorer runt omkring oss,
sdger Karin Gredegérd.

Huden - Kroppens storsta organ, hiir de viktigaste funktionerna:
e Skydd mot omvérlden (yttre skador)
e Reglera kroppsvérme
e Fungerar som ett stort sinnesorgan som kan kénna kyla, vérme,
tryck, berdring och smarta. (la till detta fran sjukvardsuppl)
e Hindra kroppens vétskor att licka ut
e Lagra reservndring i form av fett
e D-vitaminmottagare (fran solljus)

Huden har en yta pd nistan tva kvadratmeter och delas in i tre lager;
overhud, 1ldderhud och underhud. Huden bestar av vitska och fett i
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relation med varandra, blir det obalans i forhallandena uppstéar en
storning i hudbarridren och det kan ge upphov till bland annat eksem
det vill sidga inflammation i huden. Symptom pé detta dr torr hud,
klada, rodnad, knottror, viatskande blasor och infektioner. Andra saker
som paverkar huden ar drftlighet, sinnestdmning och stress. Den friska
huden kan liknas vid ett intakt gladpack som skyddar mot yttre smuts.
Har man en stoérning i hudbarridren s kommer det bade in smuts och
lacker ut for mycket vitska. Lds mer pd sjukvardsrddgivningen sida ,
se dven lankar och tips lingst bak 1 nyhetsbrevet.

Hur skoter man huden vid ED?

Huden vid ED ir oftast tunn ibland skor, ljus, slit och torr, detta pa
grund av avsaknad av talgkortlar och brist pa svettkortlar. Manga fér
dven eksem. Att sakna svettkortlar kan vara livshotande om huden blir
overhettad. Sé det géller att vara noggrann med sin skdtsel av huden.
Har foljer nagra av raden som Karin tog upp under foreldsningen;

Att tinka pa vid torr hud

Begrinsa dusch och bad, att duscha varje dag ér alldeles for mycket
om man inte maste pa grund av idrottsaktiviteter och tungt
kroppsarbete.

-Undvik tvél och anvénd produkter som &r aterfuktande. Det gar dven
att anvinda mjukgorande kramer istéllet for tval. Och man behdver
inte vattenbegjuta hela kroppen varje gang man tvéttar sig, utan
istéllet rengora sig dir man tycker det behdvs. Bara vattnet torkar
faktiskt ut huden, sdger Karin Gredegard.

-Jag tror inte att huden anpassar sig och aterfettas snabbare om man
duschar oftare. Daremot kan jag halla med om att hud som precis
tvittats 4r mer mottaglig for mjukgorande krdmer, vilket ju &r rétt
praktiskt, sdger hon.

Behandling mot inflammation och torrhet
Det finns mjukgoérande - krambaser i olika fettgrad varav lotion ar
mest vanlig bland vuxna.

e Salva 100 % fett

e Fetkrim ca. 70 % fett

e Krim ca. 25-30 % fett
e Lotion ca. 8-10 % fett

For att fa dessa pa recept behdver det vara beredningar och
fuktighetsbevarande tillsatser i annars raknas det som egenvard.
Beredningar som forekommer ér;

e Karbamid, urinsyra som kan svida. Efter tvd —tre veckor
har huden vant sig. Inte alltid bra for barn av den
anledningen.

e Propylenglukol, dven bakteriedodande

e Salicylsyra, avfjéllande
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- Jag rekommenderar Decubalkrdm, den &r latt att f bort med vatten
dérfor gér det bra att ha den som tvalkram, istillet for tval, dven i
harbotten. Men prova olika mjukgdrare och se vad som passar ert barn
bast. Kanske kan det dven vara virt att prova en eksemskola om
barnet har stora problem.

Lokala steroider

-De flesta som jag moter tycker att steroider/kortisonkrdmer har en
negativ klang och vagar inte anvdnda dem. Men vi pad Hud menar, att
har man fétt den utskriven av sin doktor da finns det anledning till det
och dé dr det ok. Det man diremot skall tdnka pa &r att det ar viktigt
med smorjschema och nedtrappning av kortisonkrdmer.

Ovrig behandling

Klapptorka huden istéllet for att gnida den torr. ”Skavsarsplattor” kan
andvéndas som hjdlpmedel vid behandling av irriterande eksem, fér
forskrivas som hjédlpmedel. Har tva syften dels att barnet inte skall riva
sonder sig och dven att de sitter upptill en vecka och det gar att duscha
med dem.

Psykosociala aspekter

e Att ha bra insmorjningsrutiner dr lika viktigt som att borsta
tanderna. Man for leta rétt pa bra tillfdllen som exempelvis
insmorjning vid Bolibompa.

e Se dver hur man lever med stress, en viktig faktor.

¢ Informera skola och dagis, det finns minst tva tre barn i varje
dagis grupp som har hudproblem. Det ger 6kad livskvalitet for
barnet om det dven funkar med insmorjningsrutinerna pa dagis
och skola. Det kan vara lika viktigt som att ta medicin i form
av tabletter, sa sta pa er fordldrar, uppmanar Karin,

e Lit barnet fixa sjdlv med insmorjning eller kanske passa pé nér
barnen sover.

De flesta med eksem maér battre pd sommaren. Det hdanger samman
med solen, de salta baden och luftigheten. Det dr mer infektioner
under vinterhalvaret.

Varfor dr manga graa i armhéalor, armbagar, knén och fotsulor?
-Formodligen beror det pa en dkad keratinisering; 6kad ansamling av
doda hudceller. Olja kan vara bra att 16sa upp dem med eller ett bad.
Det ir alltsa inte smuts.

-Se till att {4 bra kontakt med lékare och sjukskoterska som kan hud,
avslutar hon.
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Intervju med Saras foraldrar

Till Agrenskas Hypohidrotisk Ektodermal dysplasivistelse kommer
Sara 7 &r och hennes mamma Sandra och pappa Martin. Vid intervjun
ar bara Martin med.

-Redan nér Sandra var gravid tog vi kontakt med sjukvarden for att f4
reda pa hur stor risken var att barnet vi vintade skulle fa samma ED-
diagnos som jag har, berdttar Martin.

-Vi fick da reda pa att det var en flicka och att risken for att hon skulle
fodas med ED-syndromet var 50%. Sa vi var ganska instéllda pd att
det skulle bli s&. Och eftersom jag sjélv har ED sa visste jag en hel del
om vilka problem hon kunde tidnkas fa, fortsétter han.

Naér Sara foddes kunde man inte se pd henne om hon hade ED eller e;.
Déaremot strulade det en hel del med amningen till en bdrjan. Inte s&
att hon inte kunde suga utan att hon verkade ha svart att tila
brostmjolken och fick ont i magen. Genom en utredning kom man
fram till att Sara var allergisk mot komjolksproteinet och om Sandra
ville fortsatta att amma sa skulle det innebéra att hon var tvungen att
lagga om hela sin kost och utesluta allt med komj6lk, vilket hon
gjorde.

Att smorja in en jobbig process

Sara har inte haft det s& jobbigt hittills. For ndrvarande verkar det som
hon endast har littare hudproblem och bor smorjas in helst tva ganger
om dagen, men det blir oftast bara en ging pa kvéllen.

- Hon gillar inte att bli insmord, tycker det ar kladdigt och har &nnu sé
lange ingen storre lust att gora det sjalv. Vi har inte fatt mojligheten
att prova olika sorters hudlotion och salvor sa som vi horde 1 gér att
man erbjuder patienterna pa vissa hudmottagningar. Det later ju
véldigt bra att kunna fé prova sig fram. Vi har bara fortsatt med det vi
fick utskrivet frdn borjan. Kanske kan vi hitta ndgot annat marke som
fungerar bittre for Sara och gor att hon tycker det &r ok att smorja in
sig dven pa morgonen, sdger han.

Niér det giller bad och dusch sé blir det bara nagon géng i veckan, allt
for att inte torka ut huden. Martin sjédlv utmanade sin torra hud och har
idag flera tatueringar pa kroppen.

- Det gjorde inte ondare p& mig dn andra tror jag och de har behallit
sina konturer och inte flutit ut som jag befarande att de skulle gora.
Tatueraren tyckte dock att huden kéndes lite annorlunda att jobba
med, sdger Martin.
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Tidnderna det stora problemet

Sara verkar inte sakna formégan att svettas, utan svettas lite diskret, sa
det fungerar bra med fysisk aktivitet 1 skolan och pa fritiden. Och
hennes hér dr bara lite tunnare flackvis pa huvudet. Hennes stora
problem har istillet varit tinderna. De kom som de skulle men lite mer
sporadiskt. De var konstiga i formen men inte helt spetsiga. Hon har
egna tinder 1 bdde dver- och underkéke men de dr glest placerade. Via
rotgen har man sett att hon verkar ha anlag for 7-8 permanenta tander,
tillrackligt manga och lagom utspridda for att kunna fésta framtida
broar.

Till en borjan brydde hon sig inte om att hennes tdnder inte sdg ut som
andras. Men vid fem ars alder ville hon att hennes leende skulle se
mer ut som de andra barnens.

- Vi bestdmde att det inte skulle vara 16sa tinder utan att det var
viktigt att géra broar som limmandes fast mellan hennes mj6lktidnder.
Jag har ju sjélv fatt provat sd ménga olika varianter och kommit fram
till att fasta tander 4r helt klart det bésta. Sa jag ville att hon skulle
slippa mycket av de besvér som jag hade haft som liten.

Nya tinder till bade glidje och sorg

-Hon blev stortndjd dver de nya tdnderna och pa forskolefotot den
hosten sa ler hon brett och stolt ritt in i kameran. Det blev en ny
identitet for henne, dessa tdnder och detta vackra leende. Tyvérr har
broarna vid ett par tillfallen ramlat ut, bade da hon itit nagot men dven
en gang pa bussen helt av sig sjdlva. Och detta trots att vi varit hos en
av landets skickligaste tandvérdspecialister, sdger Martin.

Det har blivit manga besok hos tandlidkaren och varje ingrepp har
foregéts av lugnande premedicinering med Dormicum, lustgas och
andra preparat.

- Hon har &ven sovts en gdng, men nér hon vaknade upp efter den sa
madde hon otroligt daligt och var alldeles vild och konstig. Hon har
dven reagerat med att ”tdnda snett” pa den vanliga premedicineringen.
Sa nu har vi jobbat med att forsoka klara detta utan mediciner och
bara hélla handen. Det har faktiskt gétt riktigt bra. Sara har latt for att
ta in information och &r dven véldigt verbal, detta har gjort att hon
successivt kunnat berdtta hur hon vill ha det vid tandlakarbesoken.

Martin minns alla sina tandldkarbesdk med vanda. Vissa perioder var
han dér jaimt och stindigt. Till en borjan var hans mamma med vid
besdken, men nir han blev dldre kénde han att han ville ga sjilv, det
var ndgot han var tvungen att genomlida, helt enkelt. Dessutom
borjade det bli svart for hans mamma att stindigt gé ifran jobbet for
att folja med.

- Jag far jobba mycket med att inte Overfora alla mina egna negativa
kénslor och erfarenheter pé Sara. Istéllet forsoker jag tanka pa vilken
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fordel hon har som har mig med all min kunskap och erfarenhet om
ED. Vi behover inte fa rdd om hur mycket hon kan sola eller andra

vardagliga saker som annars kan skapa osdkerhet vid en diagnos som
ED.

Sjalv hade han som ung patient en ovanlig tur och fick en barnldkare
som engagerade sig mycket 1 honom och hans problem. Under hela
uppvéxten fick han all hjilp han behvde och hon samordnade dven
besok till andra specialister. Ett litet krux dock var att han titt som tétt
i gengild fick stdlla upp som “’skyltdocka” och forevisas pa
konferenser och utbildningsdagar.

Minga olika kontakter, saknar samverkan

- Nér det géller Sara har det varit uppforsbacke hela viagen. Vi har haft
s& minga olika kontakter. Jag dnskar att det fanns ndgon koordinator
pa sjukhuset som kunde hjélpa oss familjer med 6kade vardbehov,
hjdlpa oss att samordna. Idag har vi ingen att luta oss mot. Nér vi
skulle hit till Agrenska var det ingen som kénde ansvar och kunde
tdnka sig att hjdlpa till med finansieringen. Vi fick istédllet en remiss
till genetisk utredning, nagot vi 6nskat oss lange.

Martin forstér att hans dotter kommer att ha andra problem dn han har
haft och har, pé grund av sin ED, eftersom hon ér flicka och en dag
kommer att bli en ung kvinna. Under vistelsen hér har de mammor
som sjdlva har ED delat med sig av sina erfarenheter med
amningsproblem och om underlivsbesvir i form av torra slemhinnor
och vad det medfor, forlossning problem samt om det trixiga med
tunnharighet och peruker. Dessa saker ndmns séllan eller rent av
aldrig 1 litteraturen och finns inte ens med 1
behandlingsrekommendationerna for ED.

Familjen ér inte med 1 ED-foreningen dnnu men de har borjat inse att
det kan bli bra for Sara att i framtiden ha kompisar att tala med som
har forstéelse for allt som livet med ED for med sig, allt som det krévs
livserfarenhet for att pa djupet forsta.

- Det syns véldigt lite pa Sara att hon har sin diagnos och &ven om vi
har pratat om det sa har hon nog inte riktigt tagit det till sig det och
eftersom hon inte har haft en massa fragor &n har det heller inte kints
viktigt. Men 1 morse sa hon till mig pappa vet du vad, jag har ndgot
som kallas ED”. Jag tror att veckan hér har satt igdng nya processer
inom henne. Kanske rent av att hon fatt ett stdnk av en ny identitet,
sdger Martin.

Erfarenheter frdn Agrenskas barnverksamhet

AnnCatrin R6jvik, specialpedagog pa Agrenska berittar hur
barnteamet planerar och arbetar infor en familjevistelse.
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Négra veckor innan varje vistelse gar barnteamet igenom den
medicinska information som finns, ser tillbaka pé teamets egen
erfarenhet av diagnosen och kontaktar varje familj och forskola/skola
for att samla kunskap om de behov som finns generellt och for varje
individ.

Sedan lagger de upp ett program som bade utgér fran generell
specialpedagogik men ocksa dr anpassat efter den aktuella diagnosen
och de specifika konsekvenser barn med diagnosen lever utifrdn. Med
hjilp av denna information formas ocksa méal och metod. Metoden blir
att tillrdttaldgga aktiviteter utifrdn barnens forutsittningar att lyckas
och mélet ar att barnen skall bli sa delaktiga som mojligt.

Dessa méal uppnis genom;

Lekar som stirker sjalvkiinslan;

-Utifran sagor/litteratur/film/dockor pratar vi tillsammans och far
bekriftelse pé olika kénslor. Diagnosbarnen och syskonen tar del av
andras erfarenheter och upplevelser och kan identifiera sig med dessa.
Vi gor samarbetsdvningar och gemensamma lekar dér var och en
deltar pé sina egna villkor. Allt detta leder till en positiv forstarkning.

e Varje dag moter barnen Kalle kanin, som sover 1 sin lada ér
orolig for hur det skall bli att moéta alla dessa nya barn. Han
fragar vad de heter och hur gamla de &r, att ta bort oron de har
for att komma hit. Vi tar upp det som barnen sjilva undrar
over. Ibland har han olika saker i 14dan som bygger pa lekar
som gor att barnet kinner att de lyckas.

e For de storre barnen anvénder vi ett samtalsspel, i spelet finns
det kort med olika rubriker som man far dra t.ex; ”Vad ar vérst
for din sjédlvkansla”? Det finns ocksa kort med humdrsfragor
och fragor om respekt.

e Sagor; boken om Pricken har vi gjort som rollkort, Jonatan pa
masberget, Orjan den hojdridde 6rnen. Bocker som kan vara
bra for att locka fram samtal om hur man kénner sig
inombords.

e For de storre barnen ger vi mer medicinsk information om
diagnos mm, det behdvs att barnen far upprepad information 1
livets olika steg. Man har olika behov beroende pa aldrar och
personlighet.

Insikt i och kunskap om den egna diagnosen
-Det &r viktigt att bidra till deras egen insikt i och kunskap om
funktionsnedséttningen.

Fysiks aktivitet

-Sedan forsoker vi ta hdnsyn till barnets/ungdomens behov av fysisk
aktivitet. Vi anpassar aktiviteterna sé att de vixlar mellan mer eller
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mindre fysisk anstrdngning, med tanke pa kroppens virmereglering
och vi ldgger dven in pass med vila under dagen.

Erfarenheter frédn Agrenskas vuxenverksamhet

AnnCatrin Réjvik, koordinator, Vuxenverksamheten, Agrenska

AnnCatrin berdttar om vara vuxenvistelser for personer med ovanliga
diagnoser som startade 2005. Aret 2007 var s en vistelse for vuxna
med olika hudsjukdomar bland annat med ED.

-Pa en vuxenvistelse gir den forsta dagen gar ut pa att inventera vad
som ger en kraft och styrka vad som kan bli och ar hinder i det dagliga
livet. Foreldsarna bygger sedan sina foredrag kring det som man tagit
upp den forsta dagen.

Man genomfor ocksé fokusgruppsintervjuer diar man tar upp skola,
utbildning, arbetsliv, samhillets stdd, vardagsrutiner, somn och
iterhimtning. Aven fritid, egen tid, socialt liv och hur familjelivet
fungerar diskuteras.

Vid vuxenvistelsen med hudsjukdomar déiribland ED;
Har f6ljer valda delar av det som kom fram vid ovan vuxenvistelse.

Nir det géllde skola och utbildning si framkom vikten av 6ppenhet
och information. Bemotandet hade varit lite olika och andras
okunskap om diagnoserna och vad det som gav upphov till problem,
men annars sd var minnen mest positiva.

Yrkesval inom gruppen varierade, nagra som jobbat inom hélso- och
sjukvarden hade fatt sluta pa grund av problem torra hinder och
infektioner i huden vid flitig handtvatt.

Andra tyckte att de redan frin borjan fatt vdlja bort vissa yrken och de
flesta tyckte det var bra med flextid sé att man kunde anpassa jobbet
efter dagsformen.

Sjukvérdens bemotande

Flera tyckte att det var jobbigt att vara ett ”Skyltexemplar” och
menade att man inte alltid behover vara med och stélla upp pa detta.
De flesta hade heller ingen speciell ldkare som de fick hjdlp av, utan
de sprang mellan olika specialister. Nagra hade fortfarande en bra
barnmedicinklinik som var som spindeln i nétet.

Tips och svérigheter
e Hudfjall och salvor gor att tvdttmaskinen slammar igen, fler
tvittar 0kad 1 kostnader nagot som ar viktigt att ta upp vid
ansokan om vérdbidrag och extrakostnader.
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e Vattenmadrass med reglerbar temp.

e Hink med kallt vatten vid sida av exempelvis fotbollsplanen, i
den ldgger man flera t-shirtar att byta med.

e Eller vattenflaska med kallt vatten som man héller 6ver sig och
byter till torr T-shirt.

¢ Amning; dels kan barn med ED ha svarigheter att suga pa
grund av deformerade kékar/avsaknad av ben i kdkarna och
dels kan mamman med diagnos ha stora svérigheter att amma
pa grund av att mjolkkortlarna inte fungerar normalt. Det dr
mycket viktigt att inte ge dessa mammor skam Over att
amningen inte fungerar.

e Klor i badbassénger irriterar hud och 6gon.

e Saltvattenbad dr jobbigt till en borjan men sedan blir huden
bittre.

e [ badhuset tyckte vissa att det var svart att exponera sig for
andra. Och nagra, framf0r allt kvinnor, som anvind sig av
peruk tyckte att det bara var att ldgga peruken i skipet och
simma pa. Medan andra foérdrog att simma tantsim med
peruken pa.

e Att dolja saker som man tror skall stora andra som sina naglar
och hénder.

Familjesituationen och syskonrollen

Andreas Tallborn, verksamhetschef, sjukskoterska, Lyckans backe
Vallda

-Det finns kraft 1 ordet syskonskap. Syskonskap rustar oss for
socialtumgénge i livet dven utanfor familjen. Ett syskon dr en motbild
och ndgon att méita de egna formédgorna gentemot. Att fa ett syskon
med funktionsnedséttning innebér att detta blir annorlunda, man kan
inte méta sig med varandra pé lika villkor, sdger Andreas Tallborn.

Andreas har under minga ér jobbat med och forskat kring hur det ar
att vara syskon till ndgon med funktionsnedséttningar. Och hur
speciella den omvarld dr som de lever i.

- Under véra studier har vi fitt manga och ganska lika fragor fran
syskonen oavsett deras syskons diagnoser. Alla tycker det ar viktigt att
f4 prata om sitt syskonskap och det dilemma som det innebér. Och det
vi sett dr att barnen/ungdomarna ofta har stora kunskapsluckor om sitt
syskons diagnos. Forédldrarna formedlar inte alltid det som barnen
behover och vill 4 veta och de séllar for mycket i informationen.

Den léngsta relationen

Syskonskap kan bli den lidngsta relationen i familjen. Den har
betydelse for utveckling av de sociala formagorna, ar en kélla for
socialt stdd och har stor betydelse for sjdlvkénsla och identitet.
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Alltifran de smé sakerna som vem som far mest i saftglaset™ till
kénslan av samhorighet med sitt syskon, framfor allt nér fordldrarna
inte dr med, dr betydelsefulla. Och syskon har koll pa varandra dven
pa hall i skolan, det ger trygghet.

Nér de uppticker att deras syskon inte har samma mojligheter blir det
ibland svért att balansera forhallandet mellan hénsynstagande till ett
syskon som inte kan tdvla pa samma villkor, ens egna behov och att fa
sin syster eller bror att m4 bra.

Minga forhallanden spelar in

Alder, utvecklingsfas och individuella férhallanden hos syskonen
spelar stor roll.

Aven funktionsnedsittningens uttryck, det verkar vara littare att ha ett
syskon dir funktionsnedsittningen syns exempelvis nir man ir
rullstolsburen, eller har en vilkdnd diagnos dir omgivningen redan har
kunskap om det, som vid Downs Syndrom.

Foréldrarnas vélbefinnande med sig sjilva och varandra spelar ocksé
roll, lika sa familjens sitt att hantera situationen samt den sociala
miljon familjen befinner sig i. Om forédldrarna dessutom har koll pa
laget da kdnner syskonet att de kan slappna av, sdger han.

Syskonens dilemma i familjen.

-Till en borjan stéllde vi frdgan ”vad ser ni for problem med att ha ett
syskon som...” dnda till det en dag var en tjej som sa “’detta dr inget
problem utan ett dilemma dér det inte finns ndgon 16ning utan det
géller att gilla 14get™ alltsé hitta ett sitt att hantera det pa.

Tankar som kommit fram, vissa upplevs jobbiga andra kénns viktiga;

e Attbli sedd, ta eller fa plats och tid &r viktigt.

e Att ha lite underordnad roll pé grund av snedfordelning av
uppméirksamheten &r 1att att forsté intellektuellt, men kénns
dnda jobbigt. Man fér jobba pa att hitta kénslan av att det &nda
ar ok.

e Viktigt att fordldrarna bjuder in syskonet 1 nya hindelser och
eventuella problem. Detta underlattar for syskonet sé att det
kan hjilpa till battre och ger en kénsla av delaktighet. Men det
ar ocksé skont att ibland slippa hjélpa sitt syskon.

e Att bli uppskattad i det man gor &ven om det &r lite, att ndgon
ser att man forsoker dra sitt sta till stacken.

e Att forstd vad som hiander och att bli forstadd.

e Att fa vara ett barn ibland, man maste sé tidigt forsta ganska
mycket man blir vuxen i fortid och forvéntas alltid vara
fornuftig. ”Nar farmor och farfar passar oss maste jag som
storasyskon berétta hur allt ligger till, ta mamma och pappas
roll”.
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e Att ha integritet, ha sina saker ifred och fi vara ifred. Det &r
svart att inte alltid ge efter for sina syskon efter som de ju har
det svart.

e Att ha kompisar hemma kan vara kluvet, kanske man fér
fradgor som man inte kan forklara. Barnen vill ju vara lojala och
kunna beritta korrekt. Ibland 4r det svért att veta vad man fér
berdtta och vad man inte bor tala med andra om.

e Att kunna prata om funktionsnedséttningen och vaga fraga
saker som “kommer jag fa ett barn med detta?”.

e Det dr viktigt att &ven ha nagon att vinda sig till om man har
fragor som man tycker dr svéra att stélla till sina fordldrar.

Skam och skuldkiinslor;

”Varfor fick mitt syskon just detta och inte jag”, man kidnner skam och
orattvisa. Och blir allt for involverad 1 andras kénsloliv, man blir ett
sprakror for hela familjen. Barnen har dock oftast koll p4 hur man
skall hantera detta.

Stodjande villkor och vilbefinnande

- Réttvisa och forklaring till ordttvisa dr viktigt, Vi kan inte gé pa
Liseberg for det ar for varmt idag for stora syster”. Det hjilper upp
orattvisan. Det kan ocksé vara bra att tvingas till delaktighet, "Mamma
och pappa litar pa mig jag ar duktig”.

Andra tinkvarda kommentarer dr ”Pappa och mamma strivar hela
tiden efter att allt skall vara som hos alla andra. Men det ar skitsnack,
det kommer aldrig att bli s&, det kommer alltid att vara annorlunda
hemma hos oss, men det ar ok”.

-1 vart forskningsmaterial kunde vi se tre storre grupper for hur man
hanterar dilemman av krav, bekymmer och omsorg, sdger Andreas
Tallborn.

Han forklara att det méaste rdda en balans mellan dessa tre grupper;
egenomsorgen, familjeomsorgen och syskonomsorgen. Egenomsorgen
véaxer ndr man bli mer sjélvstdndighet, familjeomsorgen blir en
tvavagskommunikation med positiva fortecken om man far mer
forstéelse och syskonomsorgen kan bist vardas om man bara
emellanat fir axla ansvaret.

Ibland maste syskonet kunna se att ’detta &r inte mitt problem” det ar
ndgon annans.

For de som hela tiden forsoker se allt ur allas perspektiv blir det
ganska stressigt dven om det ger kunskap om de Gvriga
familjemedlemmarnas behov. Det géiller axla lagom mycket ansvar
och stotta lagom mycket och att inte byta plats med forédldrarna.

- Det verkar som att om man tidigt och kontinuerligt fir kunskap, kan
man lattare bilda sig en helhetsbild av hur allt ligger och far da béttre
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redskap for att balansera sitt liv mellan de tre omsorgsbehoven och en
mdjlighet att vilja var ens insatts kravs.

Kunskap viktig

Kunskap ger makt och botar maktldshet, ger bittre sjdlvkénsla och
redskap att hantera olika situationer med. Saknar man ddremot
kunskap skapar man sig en bild som ofta dr virre och mer destruktiv
an den som &r sann. Det &r till exempel bra att barnen far traffa
syskonets ldkare och fér f6lja med pd undersokningar och
behandlingar. Kunskap ger mdjlighet att se syskonet bakom
diagnosen.

- Ge upprepad information efter barnets utvecklingsniva, d&ven sma
barn behover fa veta. Och ge information som héller ett tag. Manga
syskon soker kunskap via ndtet men Internet &r inte alltid bra, allt som
finns dér ar inte &mnat for smé syskon, kolla vad de vet, uppmanar
Andreas Tallborn.

Syskonsamtal

-Det finns 50 miljoner barn som har syskon som har
funktionsnedséattningar, si det dr egentligen inget ovanligt. Men det vi
har sett &r att syskonsamtal i grupp dnda &r jatte viktigt. Har kan man
fi ta upp det som man aldrig skulle géra ndgon annanstans, dela
erfarenheter och gora reflektioner. Se nya l6sningar. Har hor tankar
om bland annat oréttvisa, skuld och sorg hemma, hér tas det vil
omhand och se med respekt. I syskongruppsamtalen far man en
vilbehovlig bekriftelse och forstaelse for de dilemman man lever i.

Positiva forebilder

- Vi har sett att 60 % av de syskon som vi traffat i arskurs 9 skriver sitt
specialarbete om sitt syskons diagnos. Det sdger en hel del om deras
engagemang och kunskapstorst. I studier gjorda i USA har man sett att
ungdomar som har syskon med funktionsnedséttningar far en
erfarenhet och ett perspektiv pa livet som gor dem smidiga och
flexibla och att de ldttare far anstdllning och dven har léttare {or att
studera.

Information frédn Forsdkringskassan

Britt Akerstrom, handliggare, Forsikringskassan Géteborg

Informerar om vilket stéd familjer med funktionshindrade barn kan fa
fran Forsékringskassan. Inledningsvis 1dmnas information om den nya
organisationen “Forsdkringskassan Sverige”. Forsdkringskassan héller
pa med en stor omorganisation, alla skall fa samma service och
direktiv. Tanken med omstruktureringen dr att modernisera och mota
ny teknik samt kundernas nya krav. Bland annat utvecklas
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Internettjdnsterna. Man rdknar med att allt fler &renden enbart eller
delvis hanteras via nétet.

Stod for funktionsnedsatta

Nér man har barn med funktionsnedséttning kan man anséka om:
Vérdbidrag, Bilstdd och Assistansersittning. Fran och med juli det ar
han/hon blir 19 ar kan funktionshindrade ungdomar sjilva anséka om
handikappsersittning och aktivitetsersittning.

Din ansokan

Ett utredningssamtal tillsammans med en handldggare brukar
komplettera den skriftliga ansdkan. Till ansdkan skall man bifoga ett
utforligt medicinskt intyg utfardat av behandlande ldkare. Nir alla
handlingar inkommit tar handldggaren kontakt med sdkanden for att
boka tid for utredningssamtal, vilket kan ske pd Forsdkringskassan, i
hemmet eller via telefon. From &rsskiftet 2008 fattas besluten av en
beslutsfattare/tjinsteman.

Virdbidrag och merkostnader

Vérdbidrag kan fordldrar sdka for barn mellan 0-19 ar om
funktionsnedséttning eller sjukdom foreligger, som kréver extra vard
och tillsyn och/eller merkostnader. Ett krav &r att den sarskilda
insatsen behdvs under minst sex manader. Vid annat samhallsstod,
exempelvis om barnet bor hos stodfamilj paverkas nivan pa
vardbidraget

Exempel pa merkostnader;

e Likemedelskostnader som ryms inom ramen for
hogkostnadsskyddet.
Slitage av klader.
Extra kostnader for okat tvattbehov.
Specialkoster
Behandlingsresor/behandlingsbesok

Viardbidraget bestar av fyra olika nivier (2008),
Y4 - 2 135 kronor per manad

2 - 4 271 kronor per manad

% - 6 406 kronor per ménad

1/1 - 8 542 kronor per manad

Vérdbidraget ar pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss del kan
erhallas som skattefri del om det finns merkostnader. Bidraget
omprdvas normalt vartannat &r och betalas ut till och med juni det ar
barnet fyller 19 ar.

Avslag och omprovning

Féar man avslag kan drendet omprovas vid Forsékringskassans
omprovningsenhet. Vid avslag kan drendet dverklagas 1 Lansritt,
Kammarritt och Regeringsritt.
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Bilstod

Bilstod ar ett bidrag till hjélp for inkp av bil. Forédlder kan fa bilstod
om barnets funktionshinder medfor att familjen inte kan aka med
allminna kommunikationsmedel.

Funktionsnedsittningen ska vara bestdende eller i vart fall beréknas
vara under minst nio ars tid. Darefter finns det mgjligheter att ansoka
om ett nytt bidrag. Bidraget bestar av ett grundbidrag samt ett
inkomstprovat anskaftningsbidrag. Dessutom kan extra bidrag utga for
att anpassa bilen.

Assistansersiattning

Assistansersdttning-LASS é&r ett ekonomiskt stod som ger personer
med svara funktionsnedséttningar rétt till personlig assistent for att
kunna leva ett mer sjilvstindigt liv.

Personligassistans kan beviljas av kommunen eller Forsikringskassan.
Kommunen har ansvaret da de grundldggande behoven uppgar till
hogst 20 timmar per vecka samt for att hjdlpbehovet tillgodoses.
Staten har ansvaret i de fall dir de grundlédggande behoven overstiger
20 timmar

Personlig assistans till barn
For att assistans till barn skall kunna utgé krévs det att vardbehovet ar
betydligt storre 4n vad som normalt ingér i fordldraansvaret.

Tillfillig forildrapenning/TP

Tillfallig fordldrapenning ar erséttning for inkomstbortfall nér en
fordlder maéste avsté fran arbete for bland annat vérd av sjukt barn,
behandlingsbesok eller kurs av sjukvdrdshuvudman, Ersdttningen kan
utgd maximalt 120 (60+60) dagar/ar och barn.

Om vérdbidrag betalas ut for barnet kan tillfallig fordldrapenning inte
betalas ut fér samma vard- och tillsynsbehov som ger rétt till
vardbidrag.

Erséttningen kan betalas ut till dess att barnet fyller 12 &r och i vissa
fall upp till 16 ar. Det finns dven mgjlighet att fa tillfallig
fordldrapenning for barn med allvarlig sjukdom och en pagaende
akutbehandling till dess barnet fyller 18 &r. Speciellt lakarutldtande
kravs.

For barn som omfattas av LSS (Lagen om stod och service till vissa
funktionshindrade) géller sirskilda regler. Tillféllig fordldrapenning
kan utga upp till 21/23 &r. Fordldrarna till dessa barn har ocksa rétt till
tio kontaktdagar/barn och ar. Kontaktdagar kan uppbéras till 16 &r.
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For unga vuxna giller;

Aktivitetsersittning
e Fromde ar man fyller 19-29 ar
e Om arbetsformégan &r nedsatt eller man behdver {forldngd
skolgang pé grund av funktionshinder
e Ar tidsbegrinsad lingst 3 4r i taget

Handikappersittning
e Frin och med juli de ar man fyller 19 ar
e Bchov av hjilp av annan i1 den dagliga livsforingen sa som
personlig omvardnad, av- och pdklddning, matlagning,
hushallsarbete
e Merutgifter
o Skattefri ersittning

For mer information gé in pd www.forsakringskassan.se

Foreningsinformation frain Svenska ED-féreningen
Helén Kenzler, Géteborg

-Svenska ED-foreningen bildades 27 november, 1999 i Jonkdping.
Foreningen har idag (2008) ett trettiotal aktiva medlemsfamiljer och
ett femtontal stddmedlemmar. En av véra viktiga uppgifter ir att
kontinuerligt bevaka vad som hinder medicinskt inom ED-omradet.
Foreningens syfte dr dven att bevaka och tillvarata medlemmarnas
individuella och gemensamma intressen knutna till diagnosen, berédttar
Helén Kenzler.

Hemsidan

Foreningen har en hemsida www.svenskaed.se med information om
vad som pagér inom foreningen, en sida med frdgor och svar om ED,
en matnyttig ldnklista samt tillgang till de medlemsblad som
foreningen skriver.

- Vi har dnnu sd lange inget eget chattforum men det finns en tysk ED-
chattsida (IRC Forum Chat) som jag varmt rekommenderar. Det ar
mycket praktiska saker som diskuteras och det verkar vara mycket
ungdomar som chattar. Gd in pa www.ektodermale-dysplasie.de och
klicka pd “Enter”” och "FORUM” (ddr sprdket ocksd kan dndras till
engelska).

Familjetriffar
Sedan ar 2000 har foreningen familjetraffar en sommarvecka varje ar.

-Vartannat ar ordnar styrelsen vistelsen och da bjuder vi in foreldsare
mm och vartannat ar ordnar medlemmarna sommarlédgret. Vi har
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funderingar pa att fokusera pd ungdomar nésta ar. Hittills har vi inte
behovt betala vid vara traffar, vi har nagra i1 foreningen som ar duktiga
pa att fa in pengar genom fonder och annat.

Folder om ED
Man har tagit fram en liten folder om ED och om foreningen, den kan
rekvireras via hemsidan.

Foreningen dr medlem i paraplyorganisationen “Séllsynta diagnoser”
de hittar du pa www.sallsyntadiagnoser.nu .

Samhallets dvriga stod (2007)

Anna Lindfors, socionom, Agrenska, informerade om samhillets
ovriga stodinsatser och inledde med att informera om lagstiftning for
alla (Lagen om allmén forsékring, Socialtjanstlagen, Hilso- och
sjukvérdslagen, Skollagen), och LSS (Lagen om stdd och service till
vissa funktionshindrade) som kom 1994.

-Ju mer stdd och hjilp och behandling ett barn med funktionshinder
behover desto fler blir barnets kontakter med personal som pa olika
satt handhar hjélp- och vardinsatser.

Det blir ofta mycket arbete for fordldrarna att ta reda pa vilken hjalp
som dr mojlig, var man ska soka hjélpen och kanske sedan ocksé
overklaga avslag ndr man inte far som man vill.

-Det kravs ofta kunskap och omfattande kontakter med kommun eller
landsting for att fa hjélp och stdd och det tar mycket tid och kraft. Det
bista man kan gora som foréldrar till ett barn med funktionshinder ar
att hitta en person som hjilpa till med ans6kningar och liknande,
exempelvis en kurator pa sjukhuset eller en handldggare pa
forsikringskassan, sa Anna Lindfors.

Lagstiftning for alla, r exempelvis lagar dér
A/kommunen administrerar stod och hjdlp t ex:
e Skollagen
e Socialtjanstlagen, SOL

B/landstingen administrerar stod och hjélp t ex:
e Halso- och sjukvérdslagen (som inte gar att Overklaga).Hér
ingar bl. a. habilitering, psykiatriskt stod, rdd och stod enligt
LSS, hjalpmedel, sjukresor, mm
e Forvaltningslagen, AFL-lagen om allmén forsdkring. (Se
sarskilt kapitel)
LSS
Dirutover finns LSS, Lagen och stdd och service till vissa
funktionshindrade, som &r en ”pluslag” som kom 1994, som ersitter
Omsorgslagen som kom 1986. LSS administreras av kommunen.
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Om foréldrar exempelvis anser att deras barn behdver personlig
assistent i skolan, och inte far det, bor de forst och framst ta reda pé
vad som stdr 1 Skollagen om detta stod. Men det dr inte enkelt gjort.
Lagarna &r inte skrivna sa att man direkt kan se vilka réttigheter man
har. De dr mer resonerande och dvergripande och ddrmed svéra att
tolka. For att forsté vilka rittigheter de innehéller maste man l4sa
forarbeten till lagarna och domstolsutslag.

Ett ytterligare problem dr att man éndrar stdndigt i lagarna och inte
sdllan far dessa dndringar ”dominoeffekt”, andra lagar fordndras utan
att detta framgdr tydligt. Bast dr det om man lyckas skaffa sig en bra
kontaktperson som arbetar med de hér fragorna, t ex nadgon person pa
Forsdkringskassan som man alltid vénder sig till.

LSS ér en rattighetslag, d v s beslut om insatser kan 6verklagas.
Avsikten med LSS ar att ge manniskor med funktionshinder mojlighet
att leva som andra. Ansdkan ldmnas till sérskild tjinsteman i
kommunen, s.k. LSS-handldggare.

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

e Personer med utvecklingsstdrning och personer med autism
eller autismliknande tillstand.

e Personer med betydande och bestaende begadvningsmaéssigt
funktionshinder efter hjarnskada i vuxen &lder, foranledd av
yttre vald eller kroppslig sjukdom.

e Personer som till f6ljd av andra stora och varaktiga
funktionshinder, som uppenbart inte beror pa normalt
aldrande, har betydande svarigheter 1 den dagliga livsforingen
och omfattande behov av stod och service.

-I den sista stora gruppen ska alla tre kraven vara uppfyllda for att
man ska komma ifraga for stod och hjilp.

I den nya lagen talas om de tio rittigheterna:
1. Radgivning och annat personligt stod

Personlig assistans

Ledsagarservice

Kontaktperson

Avlosarservice i hemmet

Korttidsvistelse utanfor hemmet

Korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar

Boende i familjehem eller i bostad med sérskild service for

barn och ungdom

9. Bostad med sirskild service for vuxna eller annat sérskilt
anpassad bostad for vuxna

10. Daglig verksamhet

PN R
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Personlig assistent kan man fa om man har stora funktionshinder. Det
ska bara undantagsvis kosta nagot att fi stod och service enligt den
nya lagen.

-Som synes finns det stora mojligheter till stod och hjélp i lagen fran
1994. For att {4 tillgang till olika insatser krdvs det att personen tillhor
personkretsen och att man ansoker om stéd och hjilp.

I varje enskilt fall gors en individuell bedomning av LSS-
handlidggaren i kommunen.

-Som ansokande fordldrar ska man alltid gora skriftlig ansdkan och
aldrig n6ja sig med muntliga beslut. Det ska ocksa vara skriftligt sa att
ni kan dverklaga det om ni inte &r néjda.

Alla kommuner har skyldighet att informera om lagen och i
kommunerna finns informationsbroschyrer om LSS och annat stéd
fran samhillet. RBU, Rorelsehindrade barn och ungdomar har ocksé
givit ut en mycket bra informationsskrift om samhillets stéd. Den
heter “Rattigheter/majligheter”.

-Det gar bra att kontakta forsékringskassan och socialtjdnsten och be
om mer information. Se dessutom sirskilt kapitel ”Information fran
forsakringskassan”, sa Anna Lindfors.

Sammanfattningen om ”Samhéllets 6vriga stod” &r skriven av Jan
Engstrom, redaktor Agrenska.

Lankar

Svenska ED-foreningen har en hemsida www.svenskaed.se

ED-chattsida (IRC Forum Chat) www.ektodermal-dysplasie.de

Socialstyrelsens databas om ovanliga diagnoser innehdller 6ver 230
diagnoser. Med ovanliga diagnoser avses ovanliga sjukdomar/skador
som leder till omfattande funktionshinder och som finns hos hogst 100
personer per miljon invénare. Dir ibland ED.

Om ED klicka hiér;
http://www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/Hypohidrotisk+ektod

ermal+dysplasi.htm

Till Socialstyrelsens hemsida
www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/

Ectodermal Dysplasia Society, brittisk motsvarighet med mycket
matnyttig information Lénken &r; http://www.ectodermaldysplasia.org

Internationella niitverket for Ectodermal Dysplasias
Lénken &r; http://www.edsinfo.org/
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International Conference on the Multidisciplinary management of
Ectodermal Dysplasia and Severe Hypodontia 14TH — 15TH MAY
2009 www.ed09.eu

Kunskapscenter for Dentala Material KDM, inriéttat av
Socialstyrelsen 2001 enligt ett regeringsbeslut. KDMs uppgift ér att ge
"information, utbildning, konsultation, och handledning inom omradet
dentala material". Kunskap om de dentala materialens egenskaper och
hantering skall genom centret spridas till tandldkare, tandtekniker och
ovrig tandvardpersonal.

Lanken ar; http://www.socialstyrelsen.se/Amnesord/tandvard/ KDM

GenSvar ir en informationsdatabas som véander sig till sjukvarden
och allménheten, och som syftar till att formedla information om
genetiska sjukdomar.

GenSvar drivs av Kliniskt genetiska avdelningen vid Karolinska
Universitetssjukhuset med hjélp av egna och andra svenska experter
inom omrédet.

Om svaret pa specifika fragor inte gér att finna med hjélp av GenSvar
finns mdjlighet for personal inom hélso- och sjukvarden att stélla
fragor som besvaras av expertgruppen.

Patientinformationer pé svenska kring t ex kromosomforandringar.
Lanken &r; http://www.gensvar.se/

LAstips
HUD/bocker
Till dig som har ...typ..atopiskt eksem/ Overlikare Ylva Ohlsson

Frolunda Specialistsjukhus, Vistra Frolunda.
www.astellas.se ISBN:91-631-9221-7

Johan har eksem/GlaxoWellcom tillsammans med 6verldkare Ann
Broberg Sahlgrenska universitetssjukhuset i Goteborg
www.eksem.nu ISBN: 91-88286-62-2

National Foundation for Ectodermal Dysplasias, NFED, 1 USA ger
ut flera bra broschyrer;

e A Dental Guide to the Ectodermal Dysplasias

e A Guide to the Skin, Hair and Nasils in the Ectodermal
Dysplasias

e A Family Guide to the Ectodermal Dysplasias

e The Multi-Syndrome Guide to the Ectodermal Dysplasias

e Parameters of Oral Health Care for Individuals Affected by
Ectodermal Dysplasias
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G4 in under “publications” och klicka pa publications order form”

Man ger dven ut ett nyhetsbrev tre-fyra gdnger per ar som heter; The
EDucator. Lanken ar; www.nfed.org

Adress och telefonnummer till foreldsarna

Overtandldkare Birgitta Bergendal, Kompetenscenter
Odontologiska Institutionen

Box 1030, 551 11 JONKOPING

Tel: 036 - 32 46 66

Overtandlikare Johanna Norderyd, Kompetenscenter
Odontologiska Institutionen

Box 3010, 551 11 JONKOPING

Tel: 036 - 36 42 66

Klinikchef, 6vertandlékare Peter Nilsson, Kékkirurgi
Odontologiska Institutionen

Box 1030, 551 11 JONKOPING

Tel: 036-321693

Professor Niklas Dahl, Avd for klinisk genetik
Rudbecklaboratoriet, Akademiska barnsjukhuset
751 85 UPPSALA

Tel: 018 - 6110000

Sjukskoterska Karin Gredegérd, Hudkliniken
Lénssjukhuset Ryhov, 551 85 JONKOPING
Tel: 036 -32 10 00

Sjukhustandlikare Nils Annerud, Mun-H-Center
Kungilvs sjukhus, Box 1002, 442 45 KUNGALV
Tel: 0303 - 984 46

Logoped Lotta Sjogreen, Mun-H-Center
Box 2046, 436 02 HOVAS
Tel: 031 - 750 92 00

Psykolog Helena Fagerberg Moss, Barn- och ungdomsmedicinska
mottagningen Kungshdjd

Kungsgatan 11

411 19 GOTEBORG

Tel: 031 -333 62 00
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Helén Kenzler, Kallered, Svenska ED-foreningen

Verksambhetschef, sjukskoterska Andreas Tallborn Dellve
Lyckans Backe,Vallda andreas@lyckansbacke.se

Utredare Britt Akerstrom, Forsikringskassan Funktionshinder
405 12 GOTEBORG

Tfn: 010-116 70 85

Informationskonsulent Siv Roberts, Sahlgrenska akademin vid
Goteborgs universitet, SmégruppsCentrum

Box 400

405 30 GOTEBORG

Tel: 031 - 773 5590

Verksamhetschef Orica Lundgren Familjeverksamheten, Kursansvarig
Marianne Alexanderson, Socionom Anna Lindfors, Specialpedagog
AnnCatrin R6jvik, Agrenska,

Box 2058, 436 02 Hovas, Tfn: 031-750 91 00
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