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Agrenska arrangerar veckovistelser for familjer som har barn och
ungdomar med medfddda, sallsynta sjukdomar och syndrom.
Verksamheten, som vander sig till hela familjen, ger foréldrar, barn
och syskon en unik mojlighet att tr&ffa andra i samma situation och
utbyta kunskap och erfarenhet. Viktigt ar ocksa att familjerna far tid
att umgas och ha roligt tillsammans.

Under en och samma vecka tréffas ett antal familjer med barn som
har samma diagnos, vistelsen varar fran mandag t.o.m. fredag. Har far
foraldrarna genom forelasningar och diskussioner ta del av aktuell
medicinsk forskning, psykosociala aspekter och fa information om
olika samhaéllsinsatser. Barnen och deras syskon har ett eget
specialanpassat program med medicinsk information och olika
aktiviteter. Syftet &r att underlatta 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 utomstaende
foraldrar till barn med séllsynta diagnoser, mojlighet att delta i
foreldasningar.

Forelasningarna fran vistelsen bearbetas och sammanstalls till ett
nyhetsbrev som kan liknas vid ett temanummer for den aktuella
diagnosen. For att ge ytterligare dimension pa diagnosen sa intervjuas
en av familjerna. Nyhetsbrevet gérs av Agrenskas redaktor och
foreldsarna har givetvis haft mojlighet att 1&sa igenom och komma
med kommentarer pa sammanfattningarna.

Sist i nyhetsbrevet finns en lista med lank- och litteraturtips och &ven
en lista med adress och telefonnummer till foreldsarna.

Vid denna vistelse ar diagnosen LMBB. Agrenska har haft vistelser
inom denna diagnos 1998, 2005 och nu 2010.
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Inledning

Laurence-Moon-Bardet-Biedls syndrom (LMBB)

Detta nyhetsbrev ar en uppdatering av nr 253 fran 2005, ursprungligen
sammanstallt av Jan Engstrom, numera redaktor for vuxenvistelsernas
nyhetsbrev. Nagra sammanfattningar i detta nyhetshrev (nr 372) ar
helt nya, andra har uppdaterats och vissa ar borttagna. De nya och
uppdaterade texterna a&r sammanstéllda av Susanne Lj Westergren,
redaktor for familjevistelsernas nyhetsbrev.

Kort diagnosbeskrivning - LMBB — 2010

Nyhetsbrev nr 372 © Agrenska 2010

Forekomst. Uppskattningsvis fods arligen 1-4 barn med Laurence-
Moon-Bardet-Biedls syndrom (LMBB) i Sverige. Namnen star for de
lakare som beskrivit syndromet. Syndromet delas ibland upp i
undergrupper och kan da heta lite olika i olika lander, men i Sverige
anvands kombinationsnamnet LMBB.

Orsaken dr en mutation, forandring av arvsmassan (generna) men vad
som fororsakar detta &r fortfarande okant. Dessa skador, mutationer,
forekommer pa flera olika kromosomer.

Arftlighet. Syndromet arvs autosomalt recessivt, det vill sdga att bada
foraldrarna &r friska bérare av en skadad gen.

Symtom

e Ogonproblem, med en atypisk retinitis pigmentosa
(nathinneforandring).

e Overvikt, utvecklas redan under barndomen och fortsatter i
vuxen alder.

e Hypogonadism (underutveckling/underfunktion av
konskortlarna). Forekommer mest hos pojkar/méan.

e Nedsatt njurfunktion, kan vara ett stérre och allvarligare
problem och kan ge njursvikt redan hos det lilla barnet.

e Orofaciala/odontologiska symtom. Tandavvikelser kan
forekomma sasom avsaknad av ett eller flera tandanlag
(hypodonti), smé&/smala tander och korta tandrotter. Snarkning
ar vanligt. Nedsatt munmotorik férekommer och kan medféra
talsvarigheter, atsvarigheter och dregling.

e Extra fingrar och tar, ar vanligt liksom andra
skelettférandringar.

Andra symtom kan vara diabetes (typ 2), hjartproblem, spasticitet
samt kognitiva problem (att ta in och bearbeta information). En del
barn har en lindring kognitiv funktionsnedséattning.

Ibland forekommer horselnedsattning och da kan den bero pa en
paverkan pa harcellerna i horselsnackan och kan forekomma i
kombination med synnedséttning.



Medicinska aspekter

Laurence-Moon-Bardet-Biedls syndrom (LMBB)

Behandling

Det finns i dag ingen behandling som botar sjélva syndromet, utan
behandlingar som ges beror pa det enskilda barnets symtom. Ofta
innebar detta manga olika vardkontakter

Nér det galler 6gonproblemen &r det betydelsefullt med tidig diagnos.
Det finns en rad bra hjalpmedel att tillga for att kompensera for
synnedséattning mm.

Barn med kognitiv funktionsnedsattning kan fa specialpedagogisk
hjélp och dven mojlighet att vid behov ga i sarskolan.

Eftersom njurproblemen (forr vissa individer) kan bli livshotande &r
det viktigt med tidiga och sedan regelbundna kontroller av njurar och
njurfunktion.

Orofacial/odontologisk behandling

e Problem att klara tandborstning motiverar forstarkt
forebyggande tandvard och tandborstning med elektrisk
tandborste kan underlatta rengoringen

e Ortodontist bor konsulteras vid 7 till 9 ars alder for
faststéllande av tand- eller bettavvikelser och for planering av
eventuell bettkorrigerande behandling.

e Vid eventuell tandreglering rekommenderas extra forsiktighet
nér korta rotter forekommer

e Snarkproblematik bor féljas upp av lékare vid misstanke om
somnapné (frekventa andningsuppehall under sémn)

e Munmotorisk traning kan bli aktuellt vid atsvarigheter,
talsvarigheter och dregling.

Kalla;

e Agrenskas Nyhetsbrev, familjevistelse, Nr 253 (2005)
http://www.agrenska.se/Global/Nyhetsbrev/L MBB.pdf

e Socialstyrelsen (2006)
http://www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/laurence-moon-bardet-
biedlssyn

e Mun-H-Basen http://mun-h-center.se/sv/Mun-H-Center/MHC-
Basen/Diagnoser/Laurence-Moon-Bardet-Biedl-syndrom/

Otto Westphal &r 6verlakare pa Barnmedicin vid Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus i Goteborg. Han talade utifran medicinska
och praktiska aspekter kring Laurence-Moon-Bardet-Biedls syndrom.

Han borjade med att beratta mer allmént om syndrom:

Allméant om syndrom

— Syndrom &r ett antal likartade avvikelser hos en grupp
barn/individer, sa pass karaktaristiska, att de maste ha en gemensam
orsak. Orsaken kan variera. det kan vara forandring av arvsmassan
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Laurence-Moon-Bardet-Biedls syndrom (LMBB)

(kromosomer, gener), miljofaktorer (alkohol, infektioner under
fosterlivet), svélt eller sjukdom hos mor under graviditet m.m. Det
finns mer &n 2 500 olika syndrom, dér en del avvikelser &r vanliga och
forekommer inom manga syndrom medan andra avvikelser ar lite mer
specifika och véger tyngre vid diagnos, bérjar Otto Westphal.

— Manga syndrom har fatt sitt namn efter den som forst beskrivit
syndromet, exempelvis Noonans syndrom som beskrevs av Jacqueline
Noonan. Andra syndrom har namn som beskriver tillstandet
exempelvis ”Achondroplasi” det vill sdga klassisk dvargvaxt dar det
ar en defekt i skelettets brosk sa kallat chondros. En del syndrom kan
sdkerstallas med hjalp av blodprov eller andra undersdkningar, en del
ar "kliniska” diagnoser det vill saga att nagon som sett flera patienter
med samma syndrom “tycker” att det stammer med ett visst syndrom,
séger Otto Westphal.

Nér det galler LMBB eller som det egentligen heter: Laurence-Moon-
Bardet-Biedls syndrom, star namnet/forkortningen for de lakare som
beskrivit syndromet: Laurence, engelsk 6gonkirurg, Moon,
amerikansk 6gonkirurg, Bardet, fransk barnldkare och Biedl, tysk
barnlakare.

Otto Westphal forklarar ocksa att en del barn bara har vissa av
symtomen i kombination med varandra och att de da istallet kallas for
LMB/LMBB, LM eller BB

Vid detta/dessa tillstand finns alltid, om &n i varierad grad dven inom
samma familj:

Ogonférandringar (pa nathinnan)

Underutveckling av de yttre kdnsorganen (hos pojkar)
Overvikt

Ett begavningshandikapp

Kortvuxenhet

Flera andra symtom forekommer beroende pa vilken
forandring man har

Vid LM finns &ven neurologiska symptom sa som muskelspanningar
(spasticitet) och/eller ofrivilliga rorelser (ataxi), men ett normalt hand-
och fotskelett. Hos personer med BB finns dessutom: hand- och
fotmissbildningar, njuravvikelser hos 75-95 %, men spasticitet saknas.

Orsaken

Man vet idag att orsaken till LMBB &r en fordndring, en mutation, i
nagon av vara gener. | dagslaget har man hittat 14 olika typer av
LMBB med olika genférandringar.

— Vi vet, som sagt, att det ar en forandring i arvsmassan men varfor

den uppkommit har vi ingen aning om. Det kan vara bra att kanna till
att det alltid uppstar en viss mangd mutationer vid bildning av alla 4gg
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eller sédesceller men de flesta ger upphov till positiva egenskaper hos
individen. Men en del ger, tyvérr, upphov till sjukdomar som vid
LMBB syndrom, sager Otto Westphal.

Arftlighet

LMBB har en autosomalt recessiv arftlighet d.v.s. personen har arvt
ett forandrat anlag av saval mor som far och har darfor 2 avvikande
anlag och far darfor syndromet. Foraldrarna daremot &r enbart
anlagsbérare, har ett friskt och ett fordndrat anlag, det friska ar
“starkare” och darfor &r foréldrarna friska. Statistiskt fordelas risken
sa att ¥ av barnen paret far blir sjuka, ¥ blir friska anlagsbarare och ¥4
for inte anlaget vidare.

— Om man sjéalv har LMBB och far barn sa blir alla barnen
anlagsbérare, &ven om du traffar en man/kvinna som inte &ar
anlagsbérare. Om du daremot traffar en anlagsbarare med samma
muterade/forandrade anlag sa blir halften sjuka anlagsbarare och
halften friska anlagsbarare. Och om 2 personer med LMBB skulle fa
barn tillsammans kommer alla barn att vara sjuka.

Det &r ndgon gang mellan 5-8 graviditetsveckan som symtomen
"felen” visar sig hos det lilla fostret med LMBB. Mutationen har ju
funnits fran det 6gonblick agget/sadescellen bildades.

(Red.anm. Mer om arv och genetik pa denna lank: http://www.gensvar.se/ .GenSvar
ar en informationsdatabas som vander sig till sjukvarden och allménheten, och som
syftar till att formedla information om genetiska sjukdomar. )

Forekomst

Generellt ses LMBB hos 1-2 per 100 000, dvs. i Sverige fods 1-4 barn
om aret med LMBB. Forekomsten forovrigt i varlden varierar och ar
mycket hogre hos vissa folk dér kusingifte ar vanligt t.ex. i Kuwait
och hos ett beduinfolk i Negevoknen (Israels sodra trakter), dar
forekomsten &r 1/10 000.

Symtom

Det forekommer olika symtom vid LMBB och dess “undergrupper”.
Otto Westphal forklarade kort och dversiktligt under tre
symtomrubriker:

Symtom 1

e Overtaliga fingrar och tar noteras ju redan pa forlossningen
och atgardas relativt snart.

e Hos pojkar, liten penis och sma testiklar, men detta kan vara
svart att avgora, da den normala variationen &r stor

e Manga visar sig senare vara lite klumpiga i sin motorik och
finmotorik. H&r kan sjukgymnasterna hjalpa till.

e Langsam och forsenad mental utveckling, &r andra symptom
som ocksa uppméarksammas
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Symtom 2
e Ogonsymtom med forsamrat morkerseende (se speciellt
kapitel)

o Skelettavvikelser med korta breda mellanhands- och
mellanfotsben, som kan ge smartor i framfor allt fétterna och
kan kréva operation och speciella skor

e Overvikt som ofta borjar tidigt, — Och vars orsak vi inte kanner
till men som sannolikt beror pa en stérning i aptitreglerande
centra i hjarnan. Dessa barn gor dessutom inte av med sa
mycket energi jamfort andra jamnariga barn, de har alltsa ett
lagre energibehov. Eftersom det &r lika viktigt for dessa barn
att fa i sig ratt naringsamnen géller det att hjdlpa barnen med
detta men anda dra ner pa kostintaget/energitatheten for att
forhindra en viktuppgang.

Fraga: Gastric - by pass (typ av magsacksoperation), ar detta ett
alternativ for vara barn?

— Vi vet annu inget om hur livet och hélsan blir langre fram pa de
unga som opereras idag. Sa darfor ser jag inte detta som ett direkt
alternativ for barnen med LMBB. Sedan finns det nagra lakemedel
som hindrar matlusten, men inte utan jobbiga biverkningar. Men det ar
pa gang nya produkter med farre och lindrigare biverkningar.

Fraga: Om barnet har feber utan forkylning, maste man till lakare
da?

— Har barnet en njurmisshildning kan ju feber vara ett tecken pa
njurbackeninflammation och bor da kontrolleras.

Symtom 3

e Diabetes (typ 2 — "aldersdiabetes™) beror pa dvervikten, —
Mycket fett kraver mycket av blodsockerreglerande insulin
och har man mycket fett orkar kroppen inte gora tillrackligt
med insulin.

e Kortvuxenheten beror inte pa brist av tillvaxthormon utan pa
oférmaga att utnyttja det normalt. Behandling med
tillvaxthormon har okat risken for diabetes!

e Underutveckling av kdnsorgan och sen eller utebliven pubertet
hos pojkar beror pa oférmaga att stimulera testiklar pa normalt
satt. — Detta beror pa en storning i den delen av hjarnan som
skall skota detta. Man kan eventuellt behandla en mycket liten
penis (kortare &n 2 cm) helst fore 1 ars alder (detta sa att barnet
skall kunna kissa dver byxkanten och ner i toaletten utan att fa
allt pa byxorna). For att sedan fa normal pubertet behovs oftast
behandling med manligt kénshormon fran 14-15 ars alder,
vilket ocksa ar noédvandig for att fa normalt starkt skelett. Det
finns mé&n med LMBB som blivit pappa trots dessa problem.

e Flickorna kan ha oregelbunden menstruation. Det finns
mojligheter att se till att flickorna slipper fa sina menstruation
varje manad, ifall menstruationen i sig staller till problem med
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hygien etc. Man kan behandla sa att flickorna bara far mens 2-
3 ggr per ar. En sadan behandling gor anda att de kommer in i
en normal pubertet och senare kan fa barn, om det skulle bli
aktuellt.

Neurologiska symtom
Neurologiska symtom forekommer hos ca hélften av barnen/vuxna
med LMBB. Detta kan innebéra:
e Spasticitet — stelhet i musklerna, kan bdrja tidigt men kan
ocksa utvecklas i uppvaxtaren
e Ataxi, ofrivilliga rorelser, klumpig motorik, fumlighet, ses ofta
rétt tidigt
e Horselnedsattning fororsakad av daligt fungerande horselnerv

Njursymtom

En rad olika njurforandringar har beskrivits med nedsatt njurfunktion
som foljd. Sekundart till stérd njurfunktion ar ett hdgt blodtryck och
detta bor kontrolleras regelbundet och behandlas vid behov. Det mest
skadliga, for njurarna, ar ett allt for hogt undertryck

— Det ar darfor viktigt att gora njurrontgen samt kontrollera urinprov,
njurfunktion och blodtryck regelbundet hos dessa patienter!
Njurproblem leder till 6kad risk for tidig dédlighet hos dessa patienter,
eftersom en del av njurférédndringarna inte ar behandlingsbara, séger
Otto Westphal.

De njurféréandringar man kan se via rontgenundersokningar ar en
avvikande form hos njurarna (férekommer hos 90 % av patienterna),
avvikande njurtappar (95 %), cystor (65 %) och minskad méngd
njurbark (hos 30 %). Man kan daven finna funktionsstérningar hos
njurarna som innebdr nedsatt formaga att koncentrera urinen (hos 82
%), ett forhojt blodtryck (65 %) och sa smaningom sa pass starkt
nedsatt njurfunktion att dialys blir nddvandigt (10 %).

Ovriga avvikelser
e Hjartproblem kan finnas i form av hjartmissbildning som kan
krava operation. Aven en forsamrad blodtillforsel till
hjartmuskeln kan ses ibland och kan vara svar att behandla.
e Epilepsi kan ocksa férekomma men brukar kunna kontrolleras
bra med sedvanliga mediciner.

« Tandproblem kan férekomma (se under rubriken "Munhalsa och
munmotorik” sid 34).

Behandling

Trots korrekt diagnos varierar symtom och svarighetsgrad valdigt
mycket, saval mellan patienter som inom samma familj. Variation ses
framfor allt vad det galler begavningshandikapp, overvikt,
kdnshormonfunktion och njurskada.

— Nagon generell behandling finns inte, eftersom syndromet beror pa
att det blivit fel pa arvsmassan och ett sadant fel kan man inte andra
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pa. Behandlingen blir istéllet individanpassad och problembaserad och
eventuellt kan férebyggande behandlingar bli aktuella.

Habilitering

Han menar ocksa att det ar viktigt att uppmarksamma eventuellt
begavningshandikapp tidigt, sa att barnet sa snart som det ar mojligt
far kontakt med habilitering.

Habiliteringen bor vara en resurs for dessa barn och deras familjer. Pa
habiliteringen har man viktiga funktioner sa som tillgang till kuratorer,
sjukgymnast, barnneurolog, ofta dietister och goda kontakter med
ortopeder och andra specialister.

—Jag tycker att habiliteringen bor vara den samordnande kontakten for
familjen, som ju behdver mycket stéd och uppbackning.

Ogonproblematik (uppdatering fran 2005)

Professor Kristina Tornqvist vid Universitetssjukhuset i Lund,
informerade om 0gat, synfunktionen och vad som hander vid
nathinnesjukdom och vid LMBB.

Ogat, som ligger inneslutet och skyddat i en benhéla, styrs av sex
muskler i ett finstamt system. Langst fram pa Ggat sitter den klara
hornhinnan som bryter det inkommande ljuset. Darefter traffar ljuset
linsen som bryter ljuset ytterligare en gang.

— Efter passage genom 6gonglobens geléartade massa (glaskroppen)
bryts ljusstralarna samman i “filmen”, d v s i nathinnan och da ska
bilden helst vara skarp i den s.k. gula flacken. Blir gula flacken sjuk
mister man sitt detaljseende. | ndthinnan omvandlas bilden till
elektriska signaler som skickas bakat till hjarnan. Ar man narsynt eller
langsynt bryts inte stralarna samman pa en punkt pa nathinnan.

I nathinnan finns sinnesceller s.k. stavar och tappar, som reagerar pa
ljuset och sander nervimpulser (elektriska signaler) till syncentrum i
hjarnan.

Tapparna, som kréver mer ljus, formedlar fargseendet och det skarpa
seendet, vilket sker i gula flacken, en viktig del av nthinnan med
mycket hdg koncentration av enbart tappar.

— Stavarna som kraver mindre ljus och blir fler i forhallande till
tapparna langre ut i kanten av nathinnan, svarar for det oskarpa
sidoseendet och mérkerseendet, men férmedlar inget fargseende.
Elektriska signaler gar fran stavarna och tapparna till synnerven och
vidare till en plats i hjarnan, langt bak i nacken, dar syncentrum ligger.
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— For att se bra krdvs det att hela systemet fungerar normalt.
Synskador beror ofta skador i synnerven eller langre bak i hjarnan.
LMBB ér en nathinnesjukdom som drabbar stavarna och tapparna.

Av alla synskador (mindre an 0,3 vid syntest) orsakas 60 % i
fosterstadiet och av dessa ar ca hélften arftliga. 20 % ar
forlossningsskador.

— Nathinneskador typ LMBB kommer pa fjarde plats efter
synnedséttning beroende pa hjarnskada, medfodda missbildningar och
opticusatrofi (fortvining av synnerven).

De flesta med synskador ar synsvaga (0,3-0,1), en del &r helt blinda.
60 % har tillaggshandikapp och kan fa hjélp i habiliteringen. 40 % har
enbart synskadan.

Man skiljer mellan brytningsfel (6gats refraktion), som beror pa 6gats
form och som kan korrigeras med glasdgon, samt
upplosningsformaga (6gats synskarpa) som bestammer hur sma
detaljer vi kan se.

Synskéarpa mater man med hjélp av en bokstavstavla. Ju béttre
synskarpan ar desto mindre bokstéver kan vi lasa. Hur bra synskarpan
blir beror pa flera faktorer, bl. a

e Ogats upplosningsformaga, som kraver klar hornhinna och lins
samt frisk ndthinna, frisk gula flacken och frisk synnerv

e FOrmaga att tolka bilden

e Koncentrationsformaga

e Optiska forhallanden

— Det lilla barnet har dalig synskarpa och kort synavstand. Darefter
mognar synsystemet ut successivt fram till 7-9 arsaldern da det ar
fardigt, sa Kristina Torngvist.

Att ett barn med LMBB tréffar en 6gonlakare for forsta gangen kan
bero pa att barnet inte garna leker i daligt ljus och har svart for att hitta
i ljussvaga miljGer.

— Att forsoka ta reda pa orsaken till dessa problem é&r inte latt om
barnet t ex bara ar fyra ar. Det 6gonlakaren kan se vid LMBB ér att
blodkarlen langt perifert i 6gonbotten &r lite tunnare och att synnerven
ar lite mindre friskt rosa till fargen. Men detta ar inga typiska tecken
som dgonlékaren normalt reagerar pa. Det kravs att man har sett flera
barn med LMBB for att kanna igen de sma avvikelserna. Det &r oftast
stor skillnad pa barnets verkliga synskada och vad dgonlakaren
upptacker.
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Retinitis pigmentosa
Retinitis pigmentosa finns i manga former och de flesta arver det av
sina foraldrar. Detta &r den form av nathinneskada som barn med
LMBB drabbas av. Retinitis pigmentosa:

e Aren nathinnesjukdom

e Drabbar oftast forst stavarna
Ger nedsatt morkerseende
Innebar ljuskanslighet/blandningskénslighet
Ger inskrankt synfalt
Senare ocksa forsamrad synskérpa genom att tapparna blir
drabbade

— Vid den har typen av néthinnesjukdom blir stavar och tappar sjuka
och gar under, sa Kristina Tornquvist.

ERG- Elektro-Retino-Gram

ERG &r en undersokning for att mata nathinnans funktion.
Undersokningen gar till s& att patienten far sitta i morker i en
halvtimme. Sedan far man en kontaktlins pa 6gat som har mojlighet
att mata de elektriska strommar som bildas vid olika former av
belysning. En undersokning som sma barn har svart for att genomga,
sa darfor brukar dessa unga patienter ofta sovas for att undersokas
(kanske i samband med nagon annan operation nar barnet &nda sovs).

Det kan variera mycket nar barnets nattblindhet blir tydlig. Manga har
problemen fran fodseln, hos andra upptacker man det forst i 5-6
arsaldern. Det &r i allmanhet svart att fa bekréftat vad foraldrarna
beskriver.

Problemen i dagsljus blir ofta tydliga i 6-7 arsaldern.

— For att upptécka att sidoseendet &r begransat krévs det att barnet kan
fasta blicken rakt fram och beskriva hur mycket och vad de ser at
sidorna. Det begransade sidoseendet, som beror pa att stavarna, som
ansvarar for sidoseendet, blir sjuka och gar under, forvarras med aren
och kan innebara att barnen far svart att lasa, darfor att de har svart att
folja raderna.

Synskarpan med glasogon ar god fram till tonaren.

— Darefter hander nagonting i senare tonaren som ofta innebar en
dramatisk forsamring och som vi inte riktigt forstar orsakerna till, sa
Kristina Torngvist.

Uppfoljning
Viktigt ar den kliniska uppfdljningen och nar det galler 6gat sa foljer
man Ogats funktion och ser till att barnet far ratt hjalpmedel.
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Oron- och horselproblem

Overlakare Radi Jonsson, Oron- nas- och halskliniken, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset i Goteborg, informerade om horsel och 6ron i
allménhet och hoérsel- och éronbesvar vid LMBB.

Allméant om horsel och 6rat

Ett barn som har problem med horseln och sprakutvecklingen far ofta
problem med kommunikationen. Att vénta med diagnos och
habiliteringsstart kan exempelvis innebéara att barnet far ett samre
horselminne, eftersom det byggs upp under forskolearen.

Pa horselvarden pa Sahlgrenska testar man enbart barn som kommer
pa remiss.

— Vi har arbetat for att fa acceptans for tidig horselscreening pa alla
barn. Pa alla barn gors idag neonatal (i nyfoddhetsperioden) screening
séger Radi Jonsson. Om horselscreening inte visar tecken till normal
horsel, eller om man missténker hérselnedsattning, bér man utreda
barnets horselformaga.

Det finns olika metoder att gora horseltest pa barn:

e Pa barn under 6 manader anvander man sig av sa kallade
objektiva matmetoder, matning av “ekon fran innerorat”,
otoakustiska emissioner och/eller hjarnstamsaudiometri.

e Sma barn (6 till 9 manaders alder) gors framst genom
observation av barnets reaktioner pa toner och olika ljud t ex
fagelkvitter. Har forsoker man se vid vilka ljudnivaer barnet
reagerar.

e Barn 1/2 ar -2 ar testas med tittladeaudiometri. Det innebér att
de lar sig att titta pa en skarm nér ett ljud spelas upp. Deras
horsel kan ibland testas med hjalp av lurar som ger varden pa
bada 6ronen, vilket inte test med hogtalare gor.

e Barn 2-5 ar testas med lekaudiometri vilket innebdr att barnet
exempelvis lagger en kloss i en lada nar det hor ett ljud.

e Barn 5 ar och uppat kan testas med vanlig audiometri.

e Benledningsmatning gar till pa ungefar samma séatt som
horseltest for ljud presenterade i hogtalare eller horlurar.

— Den energi som nar skallbenet satter innerdrats vatskor i
svangningar pa samma satt som nar ytterérat har normal funktion. Om
barnet helt saknar horselgang eller har ett defekt mellandra gar
emellertid minst 60 decibel av forstarkningen forlorad. Vid en
benledningsmatning satts en vibrator 6ver skallbenet bakom 6rat och
ett vanligt audiogram méts fram.
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Normal horsel forutsatter bland annat:

e Tva ytteroron av bestamd form som é&r riktade framat/utat for
att dels fanga ljudet, dels ge majlighet att avgora varifran ljud
kommer

e Tva horselgangar av bestamd form, cirka 2,5 cm langa, som
ocksa forstarker ljudet

e At ljudvagorna traffar en trumhinna som é&r elastisk och nagot
trattformad

e Att ljudet kan forstarkas ytterligare av det hérselbensystem,
hammaren, stddet och stigbygeln, som finns i mellanérat

e Fungerande leder i hérselbenen och att upphangningen med
ligament &r normal

e Att de muskler som finns i mellanérat fungerar normalt,
exempelvis den muskel som spanner stigbygeln

e Gasblandning i mellanérat, med samma tryck pa var sida om
trumhinnan

e En drontrumpet som &r 6ppen nér man gapar och svéljer och i
ovrigt ar stangd, for tryckutjamning

e Ett normalt utvecklat inneréra (snacka) som star i forbindelse
med mellandrat vid ovala och runda fonstret (den éppning i
horselsnackan dar stigbygeln leder in ljudet och det runda hal i
mellandrat som leder till hérselsnackan)

— Nar ljudsignalerna nar innerorat "oversatts" mekaniska svangningar
till elektriska nervimpulser. For att detta ska fungera kravs det att
snackan ar roterad, att membranet &r 2,5 cm langt, att vatskorna i
innerdrat har ratt saltbalans samt att harcellerna som ligger pa ett
membran fungerar. Nar harcellerna bojer sig sker en elektrisk
urladdning. Horselnerven som tar upp signalen borjar i botten pa varje
harcell.

Forutom ytter-, mellan- och inneréronsystemen finns det ocksa ett
centralt horselsystem dar horselnerv, hjarnstam och olika horselcentra
ingar, exempelvis ett centrum som ger innebord at det vi hor och ett
centrum for talet.

I 6rats funktion ingar:
e Att vara ett orienteringssinne, uppleva avstand och plats som
ju bygger pa tidigare erfarenheter
Kommunikation:
e Att uppfatta starka, svaga, ljusa och mérka ljud
e Att uppfatta riktningen till en ljudkalla
e Att uppfatta sprakljud/manskligt tal (= Vi hor bast i de
frekvenser som vi sjélva kan skapa och som vi vistas i som
djurart, sa ar det med alla djurarter)
e Forutsattning for talspraksutveckling
— Horselsinne och talorgan har ett mycket nara forhallande.
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Principer for horseldiagnostik:
e Alltid mer &n ett test
Syfte med métningen
Vilken "férmaga” mats
Ratt metod i ratt tid (alder)
Sammanlagd bild av olika funktionella delar av horselsystemet
Samstammighet 6ver, tid, metod med 6ronstatus

Olika typer av metoder for horseldiagnostik

e OAE, d v s otoakustiska emissioner: ett klickljud sands in i
barnets horselgang, och harcellerna i innerérat satts i rorelse
(bildar en reflex/ett eko). Dessa rorelser avger ett svagt ljud
(ohorbart fran oss) men kan tas upp av en mikrofon i
horselgangen.

e Hjarnstamsaudiometri, BRA. Ett klickljud sénds in i drat och
svaren i horselbanorna registreras med elektroder som klistras
pa barnets huvud.

e Tonaudiometri (ljud genom luft, genom ben), testar av hela
systemet fran drat upp till hjarnan.

1. observationsaudiometri
2. tittladeaudiometri
3. lekaudiometri

e Talaudiometri

e Tympanometri, bedémer trumhinnans rérlighet och ger ett
indirekt matt pa om det finns luft eller vatska/var i mellanorat.

Horselnedséattning vid LMBB

— Man vet inte s mycket om medfodd horselskada vid LMBB, men
det man vet &r att det forekommer vid liknande syndrom. Och det
finns anledning att misstanka att manga barn med LMBB har
tillfalliga horselnedséttningar, s.k. konduktiva (ledningshinder) i
samband med mellanéronsjukdom (ex mellanéroninflammation,
oronkatarr och akut roninflammation) nagot de har barnen har lite
oftare &n andra barn. En horselnedséttning blir extra negativ i
kombination med synskadan for barnen med LMBB, jamfort med
seende barn.

— For att stalla diagnos vilken horselskada det ar fraga om tittar vi pa
vilka resultat vi far av kontroller med ljud via luft och ljud via ben,
séger Radi Jonsson.

— De flestas lagomniva vid normal horsel ligger pa 40dB, det ar dar vi
hor ljud bast.

Man tar reda pa horselskadans grad med hjélp av
hjarnstamsaudiometri (objektiv metod att mata hortrésklar) och da
géller foljande:

e Upp till 40 dB - l1att nedsattning

e 70 dB - mattlig nedsattning
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e Over 70 dB -grav nedsattning
e Over 90 dB - dovhet

Horhjalpmedel vid bestdende horselnedséattning:

e Om dubbelsidiga (ensidiga) ledningshinder: vid mgjlighet
utprovning av konventionella horapparater (HA) alternativt
benférankrad horapparat (BAHA); allmén hérselhabilitering

e Om innerdreskada: HA samt
kommunikationsstod/sprakstod/akustik; allman
horselhabilitering

e Om innerdreskada med dovhet: kommunikationsstod/sprakstod
(teckensprak), i vissa fall cochleaimplantat (C1), med allman
habilitering

Att utreda och behandla barn med medfédd horselskada

| horselhabilitering ingar; information, rad och ron, medicinering,
Kirurgi (t ex plastror), horselforbattrande atgarder och stimulering for
kommunikation, sprak- och talutveckling

o Syfte: att ge forutsattningar for en “ndra-normal”
horselfunktion, sprakutveckling och kommunikationsformaga
utifran aktuell utvecklingsprofil

e Mal: tidig diagnostik, tidig habiliteringsstart, horhjalpmedel,
habilitering, uppfoljning

e Samarbete med andra i team!

Horsel/lkommunikationshabilitering

— Horsel/lkommunikationshabilitering forutséatter kunskap hos
foraldrar, andra vardare och larare i bland annat horselutveckling och
samverkan med syn och motorik. Det forutsatter ocksa
kommunikationsstdd samt utmanande och intressant sprakstod
integrerat i vardagen.

Det ar viktigt att barnet 1ar sig dra nytta av alla sinnen och att utnyttja
samspel mellan sinnena, men man bor ocksa trana var sinne for sig,
sdger Radi Jonsson.
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Kort om Ekeskolan

Laurence-Moon-Bardet-Biedls syndrom (LMBB)

Catarina Reinestam Nelander, mobility—instruktbr och Stefan
Axelsson, slojdlérare vid Ekeskolan i Orebro, berattar om sin
verksamhet.

Texten som &r kursiv nedan ar dock hamtad fran SPSM’s
(Specialpedagogiska skolmyndigheten) webbplats for nationella
specialskolor och om just Ekeskolan. (L&nk till SPSM Kklicka hér.)

Ekeskolan

’Ekeskolan ar en statlig specialskola for elever med synskada och
ytterligare funktionsnedsattningar. Undervisningen utgar fran
grundskolans eller sarskolans kursplan beroende pa elevens
individuella behov. De elever som gar pa skolan ar i aldrarna 6-21
ar. Lasaret 2010-2011 har Ekeskolan 25 elever.

Elever med synskada i kombination med ett eller flera andra
funktionsnedsattningar har ofta en komplex livssituation som gor det
sarskilt viktigt att stodja dem i att utvecklas till sjalvstandiga
individer. I en individuell utvecklingsplan laggs riktlinjerna for den
individuellt anpassade undervisningen. Planen utgar fran laroplan,
hemkommunens uppdrag och elevens forutsattningar och behov.

Ekeskolan erbjuder:

e synanpassad utbildning i skoldmnen

e utbildning i synspecifika @mnen/omraden som punktskrift,
orientering & forflyttning (mobility), ADL och fritidskunskap

e IT som en viktig del i utbildningen

e alternativ kommunikation

e ett tvarvetenskapligt stod och samverkan med dgonlékare,
synpedagog, barnlakare, skolskoterska, sjukgymnast,
psykolog, kurator och arbetsterapeut.

Information om Resurscenter syn

I ndra anslutning till Ekeskolan finns Resurscenter syn. Resurscenter
syn &r ett nationellt resurscenter inom Specialpedagogiska
skolmyndigheten. Centret &r forlagt till bade Stockholm
(Specialpedagogiska skolmyndighetens lokaler pa Kungsholmen) och
Orebro (i anslutning till Ekeskolan). Har erbjuds specialpedagogisk
utredning for barn och ungdomar med synskada samt barn och
ungdomar med synskada och ytterligare funktionshinder. Ocksa
information till och utbildning av larare och annan personal samt av
vardnadshavare ges.

Att vara elev pa Ekeskolan
Vid Ekeskolan finns de resurser som gor det mojligt att anpassa
verksamheten utifran varije elevs behov. | anpassade lokaler, med
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personalens specialpedagogiska kunskaper och samlade erfarenhet av
elevgruppen har vi mojlighet att se till varje elevs forutsattningar.
Individuella utvecklingsplaner

| samrad med foraldrar, boendepersonal och skolans pedagoger
utarbetas en individuell utvecklingsplan for varje elev. Planen
fungerar som ett stod for elevens utveckling inom kursplanernas olika
amnesomraden.

Undervisningsgrupperna ar sma och bemanningen anpassad efter
elevernas behov, vilket gor det mgjligt att ha en stor flexibilitet i
undervisningen.

Synanpassad och RH-anpassad miljo

Den fysiska miljon pa skolan ar utformad for att ge eleverna mojlighet
till 6kad sjalvstandighet och for att ge forutsattningar till att utveckla

kunskaper i orientering/mobility.

Alla byggnader finns i ett plan och samtliga lokaler &r anpassade och
tillgangliga for personer med rorelsehinder.

Skolan ligger i ett mycket naturskont omrade med stora grona ytor
som inbjuder till manga olika aktiviteter.

Ekeskolans erfarenheter av elever med LMBB

Catarina Reinestam Nelander, mobility-instruktér och Stefan
Axelsson, slojdlérare vid Ekeskolan beréttar om sina erfarenheter av
elever med bland annat LMBB.

— Under vart pass kommer vi att fokusera pa dessa barns mojligheter
och inte koncentrera oss pa deras funktionsnedséttning, sager Catarina
Reinestam Nelander.

— Under drygt ett ar gick en elev hos mig i samtal en gang/vecka. Min
erfarenhet av dessa moéten &r mycket positiv. Det var ett bra satt att
mota elevens funderingar i existentiella fragor och dven om det tog tid
sa véxte ett dmsesidigt fortroende fram. Sa dven om det tar tid att hitta
former for dessa samtal sa vill jag verkligen papeka att jag tror att de
ar ytterst givande och viktiga.

— Aven jag har sett hur viktigt det ar att mota dessa elever dar de
befinner sig och hitta ett gemensamt intresse och framfor allt se deras
egna intressen och behov, sager Stefan Axelsson.

Stefan beréttar sedan om flera av skolans elever och deras
specialintressen och hur man kunnat integrera detta i det dagliga
skolarbetet. Detta for att fanga deras fortroende och hitta ingangar till
samarbete och goda kontakter med larare och andra elever. Det galler
bara att tdnka lite mer utanfor ramarna.
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— Om nagon har Barcelona som specialintresse sa far man hitta
gemensamma ndmnare kring just Barcelona t ex som fotboll,
fotbollstréjor, mm. Man kan stalla fragor som till exempel: | vilket
land ligger Barcelona? Vilka lander kommer spelarna ifran?
Landernas respektive huvudstader, sprak, valuta etc. Fran vilka andra
lander kommer motstandare i Champions league? Rékna resultat och
gora tabeller (matematik). Har finns mojligheten att lara sig om
Europa, séger Stefan Axelsson.

— Manga av barnen med LMBB é&r dven envisa, ja verkligt envisa, och
det géller att se hur man kan anvanda detta som en aktiv drivkraft,
istéllet for att se det som en broms, séger Catarina Reinestam
Nelander.

Fordldrarna och pedagogerna tar sedan upp att barnen ofta har valdigt
olika ansikten hemma jamfort med exempelvis boende och skola.
Detta kan kannas lite frustrerande for foréldrarna, eftersom barnen
ofta & mer utatagerande och aggressiva hemma jamfort med skolan.
— Det kan vara bra att fundera dver vad exempelvis ett utbrott kan
bero pa? Det kan ju vara lite svart for barn med synskada att
kanalisera sin frustration 6ver synnedséttning och eventuell
forsamring och de jobbiga situationer som synskadan medfor, sager
Catarina Reinestam Nelander. Hon fortsétter — vi kan ju inte ge er
foraldrar nagra goda rad men vi kan komma med exempel utifran vara
erfarenheter och kanske kan dessa hjélpa er att hantera de situationer
som ni befinner er i pa ett nytt satt, sager Catarina Reinestam
Nelander.

Hur kan man integrera svenska och matematik i traslojden

Stefan Axelsson, sl6jdlarare vid Ekeskolan berattar om det "lilla
foretag”, en vedfirma, som eleverna har tillsammans och om hur han i
den integrerar &mnena matte, svenska och socialtraning.

— Pé skolan har vi ett projekt som vi kallar Vedfirman. Denna firma
har funnits i snart12 ar. Det brukar vara ca 4-5 elever som ar med i
foretaget. Tanken med vedfirma &r att vi pa ett naturligt, lekfullt och
konkret satt skall fa in &mnena matte, svenska och socialtraning. Ja,
det gar namligen att fa in matte och svenska i nastan vad som helst,
séger Stefan Axelsson.

Firman gar ut pa att framstalla ved, paketera veden och slutligen sélja
vedsackarna, till framfor allt personal pa Ekeskolan, men aven flera
andra har visat intresse for dessa vedséckar. Kostnaden &r lag, bara tio
kronor sdacken, detta for att eleverna lattare skall kunna hantera de
matematiska talen med guldtior och tjugosedlar. Man far max kopa
tva sackar per bestallning.
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Sé& forklarar han med bilder och berattar han hur de olika teoretiska
amnena vavs in i det praktiska livet:

— For att firman skall fungera maste man fa in sina order till
vedfirman. Dessa far man genom antingen, mail. Mail ger
lasinlarningsmoment och de har varsin mailadress. Mailen ar
anpassade efter deras intellektuella formagor samt synanpassade med
ratt teckensnitt och storlek. De kan ocksa fa ordern via telefon.
Genom att anvanda telefonen lar de sig att prata med nagon man inte
ser eller kanner, det vill saga de far ingen direkt feedback. Och det ar
ocksa nyttigt for det verkliga livet. Telefonordern kommer via
planerade telefonforfragningar. Det forekommer ocksa sms-
bestallningar och har far eleverna 6va pa att klara av sms-hantering,
vilket de ju ocksa har nytta av. Bestallningar sker aven via personliga
maten, dar de far tillfalle att trana pa de sociala kontakterna.

Alla order/bestéllningar far givetvis Stefan Axelsson en kopia pa, sa
han kan forbereda och kontrollera.

— Eleverna kommer sedan till morgonmétet med sina olika
bestallningar de fatt under dagarna innan och vi gar igenom det hela.
De far sedan ga till vedforradet och se om de har tillrackligt manga
sackar for de order de fatt ihop, har kommer matten in i det hela. Finns
det for fa sackar i lagret sa kan vi inte leverera antalet bestallda sackar,
utan koparna far noja sig med en sack istéllet for 2 sackar.

Sen kommer momenten; kapning, klyvning, paketering och leverans
in i bilden.

— Alla moment ger traning, till och med den farliga klyvningen. Men
mycket i livet ar ju farligt det galler bara att hitta pa tekniker for att
gora det hanterbart och se vilka elever som det kommer att fungera
for, vem man kan lita pa som foljer arbetsinstruktionerna. Alla elever
far jobba med alla moment, vi alternerar mellan uppgifterna.
Leveransen sker till sist till bestallarnas bilar. Och med hjélp av
orderlappar med bilarnas registreringsnummer pa, vet man vem som
skall ha vilken leverans. Eleverna kanske inte kommer att lara sig lasa
men far mojligheten att kénna igen bokstaver/siffror samt blockord
och det kan vara till fordel i livet efter skolan

— De olika delmomenten 6ppnar for samarbete och dialoger mellan
eleverna, den enes arbete ar avhangigt av den andres. Vi bade jobbar
och rastar ihop, framfor allt far eleverna rasta utan oss, personal, for
att vi inte skall hamma deras vilja till kommunikation, pa sina villkor.

Pa skolan har man ocksa en traktor, det ar egentligen en gammal
grasklippare med dragkrok, den anvands till mycket olika saker, t ex
att lamna ut vedséckar. Eleverna gillar verkligen denna traktor.
Forutom att det &r kul att kora sa hjalper traktorn till med
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balanstraning, nagot som skolans sjukgymnast uppskattar, berattar
han.

— Vi jobbar ocksa med tidsuppfattning, dar vi satter fokus pa att fa
eleverna att uppfatta femminutersintervaller. For en del gar det lattare
an for andra, men manga av eleverna har just svart med
tidsuppfattning och dven med att forsta kockan. En elev har till
exempel ansvar for att alla far rast. Hon har en armbandsklocka som
ar installd pa larm med vissa intervall. Nar den larmar sager hon till
alla de andra att det ar dags for rast.

— Det &r viktigt att hitta och/eller konstruera hjalpmedel som gor att de
kan lyckas. Det skall vara hjalpmedel som daven blir lite utav en
utmaning for dem och som gor att de k&nner att vi har ett fortroende
for dem. Sa dven om vedklyvning kan verka farligt for dessa elever,
som dessutom &r synskadade, sa fungerar det alldeles utmérkt bara
man ser till att ha ratt hjalpmedel och sjalvklart &ven “diskret”
Overvakning, séger Stefan Axelsson.

Grundlaggande mobility

Grundlaggande mobility
Catarina Reinestam Nelander, mobilityinstruktor fran Ekeskolan:

Vad ar mobility?

Orientering ar formagan att anvanda sina sinnen for att forsta tid och
rum. Medan mobility &r formagan att forflytta sig fran platsen, dar
man befinner sig, till platsen dit man vill ga. Mobility handlar ocksa
om att vara motiverad till och delaktig i att forflytta sig fran punkt A
till punkt B, dar aktiviteten finns.

— Aktivitet, motivation och delaktighet &r ledorden for att lyckas i allt
man foretar sig. Sinnenas intryck hjalper oss ocksa att orientera oss.
Och har man ett sinne som inte riktigt fungerar sa far man hjalpa
eleverna att utveckla fungerande sinnen, sager Catarina Reinestam
Nelander.

Till vara sinnen raknas, syn, horsel, lukt, smak och kéansel. Genom
vara sinnen, forklarar hon, utvecklas vara férmagor: visuella (synen),
auditiva (horandet), taktila (0verforing av information eller kansla vid
beréring), haptiska (effekterna av beréring och kroppsrorelser, t.ex.
kroppens lutning uppfor och nerfor i sluttningar och vid
hojdskillnader), kinestetiska (ar sinnet for uppfattning av den egna
kroppen med receptorer som aterfinns i muskler (muskelarbete), leder
och senor).

— De sistnamnda formagorna fungerar tillsammans och &r varandras
forutsattningar. Det ar inte alltid latt att skilja dem at.
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Vi har aven var férmaga till kognition (vara olika tankeprocesser).
Utvecklingen av dessa intellektuella funktioner kan delas in i:
tankande, forstaelse, memorerande, tolkning, problemlésande samt
beslutsfattande.

— Det ar viktigt att titta pa och lyfta fram de kunskaper barnet har och
vilka sinnen som ar fungerande hos det enskilda barnet. Detta kan
givetvis variera mycket mellan olika barn. Det ar béttre att fokusera pa
sadant som barnet kan, istéllet for det som inte fungerar for barnet.

Forhallningsatt
Sa pratar hon om vart forhallningssatt till synskadade.

— Vad gor vi om vi ser en synskadad vid ett 6vergangstalle? Manga
vill ju i all sin vélmening hjélpa sin medmanniska, men det &r inte
alltid sa latt att gora "ratt”. Ofta blir vi klumpiga, forcerade och
overpedagogiska. Borja med att fraga om personen verkligen behdver
hjalp. Kom ihdg att presentera er. Det &r inte alla som uppskattar
berdring. Men det béasta ar forstas om den synskadade sjalv berattar
hur han/hon vill ha det.

Genom praktiska dvningar far foraldrar och kringpersonal darefter
sjalva testa sin lyhordhet och se hur det fungerar, nér de skall hjélp sin
"blinde” bordsgranne. De far ocksa tips om hur man kan halla i nagon
for att ledsaga dem etc.

Okad tillganglighet

Hon beréattar sedan om hur man i samhaéllet, pa olika satt, kan jobba
med att dka tillgangligheten for bland annat de synskadade. Hon tar
upp detta med ledstrak, som ju ar gangstrak - naturliga (stigar)
och/eller konstgjorda som pa bilden nedan, betongplattor av
sinusstruktur. Ledytor &r till exempel en végg, en kant, ett racke, en
mur, gras eller en plantering mot asfalt eller plattor.

Bild. Orebro Centralstation. Foto: Catarina Reinestam Nelander
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Sé kan man jobba med varnings- och valytor mellan start och
malpunkt langst ett ledstrak. Detta &r strukturer i marken och pa golvet
som markerar varningar eller uppmaningar. En valyta bestar av en slat
yta som markerar att nagot val maste goras. En varningsyta varnar for
fara och kan t.ex. vara en kupolyta, som avviker tillrackligt i taktil
struktur fran ledytan.

Sa kan man jobba med taktila informationskartor, som har pa
centralstationen i Orebro, se taktila orienteringskartans avancerade
teckenforklaring nedan.

ORE BRO CENTRALSTATION

Riskzon lsngs plattform [

vaAgg. Kantsten
Mur, RAcke
Ledstrik
Trappa

Ramp [ & v
Rals =1 8
Iinformationspunkt
Rorelsehindrad
Parkering

Hiss

Bild. Orebro Centralstation. Foto: Catarina Reinestam Nelander

Handikappolitik och tillganglighet

Catarina Reinestam Nelander berattar om regeringens
handikappspolitik (se lanken har http://www.regeringen.se/sb/d/1928 )
och att alla offentliga byggnader skall vara tillgangliga for alla
medborgare ar 2010.

(Las mer pa dhr’s webb har;
http://www.dhr.se/index.php?page=ar2010 )

Hjalpmedel
Hon plockar slutligen fram olika former av hjalpmede, som gor det
lattare for synskadade att rora sig sjalvstandigt i hemmet och utomhus.
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Hon visar tillexempel olika vita kdppar samt andra hjalpmedel, som
utprovas och forskrivs via syncentralen.

Pedagogiska utmaningar (fran 2005)

Synpedagog Annelise Qvale, Huseby kompetenscenter, Oslo,
informerade om pedagogiska utmaningar vid LMBB.

— 1 Norge har vi ett statligt specialpedagogiskt stodsystem i form av 30
kompetenscenter med inriktning pa olika funktionshinder. Jag arbetar
pa Huseby kompetenscenter som &r ett av totalt tva center med
inriktning pa storre synskador. Vi arbetar i team i vilka ingar olika
professioner. En gang/ar har vi kurser har pa Huseby for larare och
annan personal som kommer i kontakt med synskadade barn. I mitt
arbete ingar att resa ut till skolorna for att hjalpa till med sérskilda
problem eller informera om olika syndrom och sjukdomar.

Centret foreslar anpassningar och kompenserande aktiviteter samt
hjalpmedel i form av forstorande TV, datorer, silhuettbdcker,
punktskrift mm.

— Vi foljer barnen genom alla stadiedvergangar och forsoker géra dem
sa bra som majligt. Pa méten med skola och foraldrar kan vi ge goda
rad och rekommendationer. Det &r en utmaning att vara ett barn med
LMBB eller att vara foraldrar till ett barn med LMBB.

Annelise Qvale berattade om de ungdomskurser man har pa centret for
ungdomar med LMBB.

— Deltagarna har eget rum och lar sig att hitta i huset. |
kursprogrammet ingar bl a en hélso- och mabra-dag tillsammans med
personal fran Rikshospitalet. Deltagarna far hjélp i form av véagledning
att halla reda pa sina saker och klader och att vélja ratt hjalpmedel. Vi
foreslar impulser for olika intressen och arbetar mycket med att starka
ungdomarnas sjalvkénsla och starka sidor. I métet med ungdomarna
kan vi se vilka som har extra behov, t ex i form av ytterligare
synutredning, sa Annelise Qvale.

Foljande pedagogiska krav (utfordringar) stélls:
e Att forsta barnens behov av kompensation
Att barnen sjélva forstar sin diagnos
Okad trygghet och sjalvstandighet
Utga fran barnens starka sidor
Realistiska mal
Forklara for andra vad som skiljer
Hjalp for den unga personen att forsta sin sociala situation
Alla har samma manniskovarde
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e Att man accepterar att alla ar vi olika
e Den unga personen med funktionshinder vill vara en i gruppen

— Ungdomarna med LMBB é&r ofta ensamma med sina problem,
eftersom de inte géarna vill belasta foraldrarna med bekymmer. Darfor
ar det viktigt med motesplatser av olika slag, dar ungdomarna kan
utbyta erfarenheter och se att man inte &r ensam om att ha problem, sa
Annelise Qvale.

Samspel, kommunikation och roérelsegladje (fran 2005)

Sjukgymnast Birgitta Althoff, Vasteras, informerade om samspel,
kommunikation och rérelsegladie.

— Rorelse innefattar motorik, samspel och kommunikation. Den
pedagogik jag ska beratta om handlar om hur man anvénder kroppen i
detta sammanhang.

Motorisk traning har bl a som syfte att
e FOrbattra den motoriska kontrollen
e FOrbattra balansen
e Oka formagan att klara vardagsuppgifter
e Ge en mer normaliserad kroppshallning

Rorelse gynnar kroppskannedom, jagutveckling, sjalvkénsla, balans
och kondition. Rarelse motverkar ocksa 6vervikt och stereotypier (tat
upprepning av beteenden och rérelser)

— Man visar med kroppen hur man mar, om man t ex ar glad och
kanner sig trygg i sin kropp. Grunden for all motorik utgar ocksa fran
att man ké&nner sig trygg mot underlaget och har bra balans, sa Birgitta
Althoff,

Rorelse utifran den egna upplevelsen ger frihet, gladje, kraft,
innehall och mening.

— Den blir ocksa en bekréftelse pa att man finns, ger sjalvkansla och
tillit samt mojligheter for samspel. Kroppens satt att uttrycka sig visar
personligheten. Har man en synnedséttning saknar man ofta
framforhallning vilket paverkar mojligheterna till kommunikation.
Manga personer med funktionshinder har darfor ofta ett ensidigt
rorelsemonster.

Men detta gar att gora nagonting at. Det kan utvecklas med traning.

Rorelse ar kommunikation och det gar att exempelvis vanja kroppen
vid beroring, &ven for den som &r ovan vid detta.
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— En del har kroppen i standigt alarmlége, men dven detta kan slappa
snabbt, exempelvis med hjalp av lek. N&r barnen blir stérre kan de
slappa den har beredskapen och inte vara sa radda, sa Birgitta Althoff.
Smarta, exempelvis muskelsmérta, kan medféra en ond cirkel dar
smarta och spanning och éverbelastade leder till situationer som
forknippas med olust. Sadana situationer paverkar var i kroppen vi far
ont.

— Krav och kontroll satter sig i ryggen och relationer i nacke och axlar.
Detta ger i sin tur smérta och spanningar och den onda cirkeln &r ett
faktum. Radsla for att ramla ger typiska spanningar i kroppens
bojmuskler och detta paverkar kroppshallningen.

Lagom mycket aktivitet ar bast. For hoga krav och lag kontroll kan
leda till okat spanningstillstand i musklerna. Langvarig stress medfor
att kroppen spar energi och man gar upp i vikt. Numera ror sig barn i
allmanhet for lite och det bidrar till att s& manga barn blir dverviktiga.
Birgitta Althoff visade en videofilm om Sherbornemetoden, en metod
som stimulerar sjélvtillit, trygghet i den egna kroppen,
kommunikation, samspel, rorelsegladje och rorelsestimulans.

— Det ar fraga om en helt ny rérelsemetod som &r bade rolig och
lekfull. Det ar enkla basala rorelser dar man exempelvis rullar
varandra pa golvet och som lockar till mycket skratt, samspel och
kommunikation. Ett tillatande klimat, dar alla far lyckas skapar ocksa
kreativitet, sa Birgitta Althoff.

Erfarenheter fran Agrenska, pedagogiska strategier (fran 2005)

Specialpedagog Ann-Catrin Réjvik, Agrenska, informerade om
erfarenheter fran familjevistelser p& Agrenska med barn och
ungdomar med LMBB.

— Det ar unikt att traffa barnen med funktionshinder under veckan,
eftersom vi inte traffat dem tidigare. Eftersom alla barn &r olika och
har olika behov ar det mycket férberedelser p& Agrenska for att
veckan ska bli sa bra som majligt, sa Ann-Catrin Rojvik.

Nar foraldrarna fatt klartecken att de kan komma hit, skickar
Agrenska ett frageformulér till barnets larare och till féraldrarna som
de far fylla i.

— Vi pedagoger ringer ocksa och pratar med foraldrarna. Med hjalp av
den information vi fatt om alla familjemedlemmarna utformar vi ett
program som passar bade barnet med funktionshindret och eventuella
syskon.
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Barnens program

Med utgangspunkt fran de erfarenheter och den information om
funktionshindret Agrenska har fran tidigare familjevistelser, samt
medicinsk kunskap om funktionshindret, utformas mal och
arbetsmetoder for veckan.

— Vi utformar ett anpassat program med forskole-, skol- och
fritidsaktiviteter for bade barnen med funktionshinder och deras
syskon.

Manga barn med LMBB har kognitiva problem, d v s svarigheter att
ta in och bearbeta information.

— De har inlarningssvarigheter, tal- sprak- och
kommunikationssvarigheter, beteendeavvikelser samt &r dver-
/underaktiva Det vi sett fungerar bra ar foljande:

e Praktiska &mnen

e Konkreta arbetsuppgifter

e Sang och musik

e Motoriska aktiviteter

e Auditiv inlarning (det man hor)

o Frilek

— Vi har ocksa sett att manga barn och ungdomar med LMBB
uppvisar flera positiva personliga egenskaper sasom sjalvstandighet,
gott sjalvfortroende, hog ambitionsniva, lust att lara, stor drivkraft, en
positiv installning till aktiviteter samt att de &r bra pa att prata, sa Ann-
Catrin Rojvik.

Vanligt forekommande svarigheter uppstar ofta
Vid stadiedvergangar i forskola/skola

Vid byte av aktiviteter

| kravfyllda situationer

I samband med ny personal

Vid socialt samspel/kamratrelationer

I matsituationen

— Vi arbetar med att minska konsekvenserna av exempelvis syn- och
horselnedséttningar, stimulera grovmotoriken eller forbattra
konditionen nar aktiviteter planeras. Vi tar ocksa reda pa vad det
enskilda barnet behdver/vill utveckla. Det kan handla om att bli battre
pa att kla pa sig eller att klara sig sjalv pa toaletten.

Olika satt att minska konsekvenserna av syn- och
horselnedsattning kan vara:

Lugn miljo

Anpassad ljussattning

Tydligt arbetsmaterial

Ljudddmpande textilier
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e Tydlig information i bild och text
e Individuella hjalpmedel
e Vuxenstdd vid behov

Olika satt att minska konsekvenserna av sprakliga och kognitiva
svarigheter vid LMBB kan vara:
e Fasta rutiner och tydlig struktur
e Noggrant forberedda aktiviteter med bilder, tydlig skrift,
tecken och
o kroppssprak
¢ Individuellt anpassade arbetspass
e Varvning av motoriska aktiviteter och mer stillasittande
koncentrationskravande
o Aktiviteter

— | vart arbete med barnen utgar vi fran ICF-modellen, WHO:s
klassifikation av halsotillstand. ICF utgar fran ett halsoperspektiv och
lagger stor vikt vid hur miljon (fysiska och sociala) kan utformas for
att ge full delaktighet. Det ar viktigt att man bade i hemmet och i
skolan utgar fran ett helhetsperspektiv/livsperspektiv med gemensamt
forhallningssatt och gemensamma problemlésningar, sa Ann-Catrin
Rojvik.

Intervju fran 1998 och 2005

Jim har LMBB; En intervju fran nyhetbrevet LMBB nr 253-2005

Jim, 12 &r, har LMBB. Han kom till Agrenskas familjevistelse
tillsammans med mamma Eva och pappa Hakan.

Evas graviditet var normal, likasa forlossningen. Jim véagde 3340 gr
och var 50 cm lang.

— Han var mycket lugn och snall, at och sov och gjorde inget vasen av
sig. Efter fem dagar akte vi hem. Men trots att jag hade valdigt lite
mat sa protesterade inte Jim, sager Eva.

Efter en manad borjade anda Eva och Hakan att ge Jim tillagg och
efter det holl han sin viktkurva.

Den psykomotoriska utvecklingen var normal och vid cirka ett ars
alder hade Jim lart sig ga. Vid den har tiden upptackte Eva och Hakan
att Jim sag daligt.

— En dgonkontroll visade att han var langsynt och att han skelade. Han
fick glasdgon och sedan var de problemen losta, sager Hakan.
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Jim gar upp i vikt

Vid ett ars alder borjade Jim ga upp i vikt sa att det blev mer markbart.
Okningen var inte uppseendevackande stor, men vikten gick stadigt
uppat.

— Det trodde vi till en del berodde pa att han alltid var sa torstig och att
han hade borjat dricka stora mangder nyponsoppa. Men allt oftare
ville han bli buren trots att han kunde ga. Han satt ocksa helst stilla
och lekte och ville inte réra pa sig i “onddan”, sager Hakan.

Jims mat var densamma som andra jamnariga barns mat och han at
inte sarskilt mycket. Pa BVC tyckte man inte att hans viktokning var
nagot att oroa sig for och det tyckte inte heller den dagmamma som
Jim borjat hos.

Jim far kontakt med dietist

Pa ett lakarbesok vid tre ars alder konstaterades det att Jim var kraftigt
overviktig, trots att varken Hakan eller Eva tyckte att han at sérskilt
mycket.

— Vi fick kontakt med en dietist och blev mer uppméarksamma pa vad
Jim at. Hans amnesomsattning kontrollerades, men man fann inget
avvikande. Vi uppmanades darfor “att véanta ett ar och se”, siager Eva.

Hakan och Eva borjade anda halla igen nagot pa maten till Jim, enligt
de rekommendationer de fatt av dietisten.

— Han fick bland annat sockerfri saft och mer grénsaker &n tidigare.
Eftersom han varken var sérskilt matglad eller uttalat hungrig blev
omlaggningen inget stdrre problem. ”Dieten” ledde till att Jims
viktokning hejdades, men han gick inte ner i vikt, sdger Eva.

Jim var med i de olika aktiviteterna hos dagmamman, men han tog det
alltid markbart lugnare an de andra barnen.

— Eftersom han var sen i sin sprakutveckling fick vi ocksa kontakt
med en logoped. Men &ven i detta fall tyckte man att vi skulle véanta
och se. Jim var tidigt ett s.k. 6ronbarn, med flertalet
oroninflammationer de forsta aren. Av det skalet trodde man ocksa att
han horde daligt och att det kunde bidra till hans sena talutveckling,
sager Hakan.

Jim genomgar njurtransplantation och far diagnosen LMBB
Nar Jim var fyra ar gammal gjordes ett psykologiskt utvecklingstest.
Det visade att han hade en viss utvecklingsforsening.

— Nagra manader tidigare hande nagot som skulle kunnat vara de
forsta tecknen pa njurproblem, det har vi forstatt efterat. Jim fick en
plotslig febertopp och borjade krakas. Men de undersokningar som
gjordes tydde inte pa njurproblem, séger Eva.
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Nagra manader senare borjade Jim bldda nésblod.

— Han fick antibiotika darfor att man trodde att han hade
lunginflammation. P4 ett aterbesok konstaterade man att han hade
daliga blodvérden. Nu misstankte man att det kunde ha med njurarna
att gora och vi skickades till ett storre sjukhus for ytterligare
undersokningar, sager Hakan.

Undersokningen av Jims njurar visade att de bara hade 16 % kvar av
sin funktion. Man beslutade att forsoka avlasta njurarna genom
medicinering och oml&ggning av kosten.

— Jim ordinerades bara fet mat for att fa upp allmantillstandet och
slippa dialysbehandling infor en njurtransplantation, som da ansags
ofrankomlig, sager Hakan.

Darefter forsamrades Jims allméantillstand snabbt och hans
njurfunktion sjonk till 6 %. Det blev darfor brattom med
donatorutredningar och fler undersékningar.

— Bade jag och Hakan var villiga att ge Jim en av vara njurar och vi
ansags bada lika lampliga. Vi bestamde oss for att Jim skulle fa en

njure av mig och sedan gick allt véaldigt snabbt. Det kdndes valdigt
jobbigt och mycket kritiskt, sdger Eva.

Transplantationen, som gjordes kort darefter, gick bra och bara tva
mindre avstotningar intraffade.

—Jim blev valdigt pigg redan dagarna efter operationen. Av den feta
kosten innan operationen hade han blivit valdigt rund och av
kortisonmedicinen efter operationen svullnade han upp ytterligare.
Fore operationen var maten inget storre problem for Jim, men efter
operationen blev hans omattliga hunger ett stort problem i familjen,
sager Hakan.

Pa en kontrollundersokning nagot ar efter operationen fick Eva och
Hakan forsta gangen hora talas om LMBB. En lakare namnde
diagnosen mer eller mindre i forbifarten.

— Vi forstod att hon misstankte att Jim kunde ha LMBB, men hon var
inte séker. Vi fick veta lite om vad det innebar att ha syndromet. Men
det var forst efter en 6gonunderskning nagot senare som vi fick klart
besked att Jim hade det har ovanliga syndromet, sager Eva.

Ogonundersokningen visade att synféltet var ndgot inskrankt och att
Jim hade daligt morkerseende.

Jim borjar skolan

Jim borjade skolan ett ar senare &n vanligt pa grund av
infektionsrisken efter operationen.

30



Laurence-Moon-Bardet-Biedls syndrom (LMBB)

— Vid skolstarten var han kraftigt 6verviktig. Det hade varit mycket
svart att fa honom mer fysiskt aktiv och att fa honom att halla igen pa
maten. Eftersom han inte ens hade fatt lov att vara pa daghem rorde
han sig annu mindre. Vid operationen vagde Jim 25 kg, tva ar senare
det dubbla. Det spelade néstan ingen roll vad dietisten sa, ingenting
hjalpte mot hans viktokning, sager Hakan.

Eftersom Jim inte hade nagon hjalp fran habiliteringen, han var inte
ens inskriven dér, fick familjen inte heller nagon hjalp att valja
skolform. Ett utvecklingspsykologiskt test fore skolstarten visade att
Jims utvecklingsniva var mycket ojamn. Skolpersonalen informerades
om Jims sjukdom och skolan ordnade med en extra resurs till klassen.

—Jim borjade i en vanlig grundskoleklass och han hdngde med ganska
bra och han mobbades inte, vad vi vet, for sin dvervikt. Ett ar innan
han borjade skolan var han pa ett fritidshem och dar larde han kénna
sina blivande klasskamrater. Det bidrog kanske till att det gick sa bra
som det gjorde i skolan, sager Eva.

Efterhand visade det sig emellertid att Jim inte klarade av att hdnga
med kamraterna i lasning och skrivning. I andra klass fick Jim en
speciallarare som hjalpte honom med l&sningen.

— Forst i tredje klass insag personalen och vi att Jims skolform inte
fungerade. Efter flera besok i en RH-klass bestdmde vi oss for att Jim
skulle borja dar fran och med fjarde klass. Trots att skolan lag pa
andra sidan staden och Jim forlorade alla sina kamrater sa var han med
pa det. Bytet blev valdigt bra for Jim. Undervisningen var anpassad pa
ett helt annat sétt till hans problem och han tyckte sjélv att skolarbetet
blev mycket roligare, sager Hakan.

Jim idag uppfoljning fran 2005
Vid tiden for vistelsen p& Agrenska 1998 var Jim drygt elva ar.
Svarigheterna att halla igadng honom i fysiska aktiviteter har fortsatt.

— | skolan badar man tva ganger i veckan och han tranar tre ganger i
veckan pa motionscykel. En gang i veckan traffar han sin
sjukgymnast. Men i 6vrigt blir det inte s3 mycket mer. Darfor ar han
fortfarande kraftigt overviktig, &ven om han pa senare tid gatt ner
nagot. Men det har inte varit latt att na dit. | skolan far Jim sin tallrik
och det gar ganska bra. Men det &r svarare att halla honom fran maten
har hemma. Vi har t ex varit tvungna att satta las pa kylskapet och det
ké&nns ju inget vidare, séger Eva.

Pa senare tid har Jim fatt allt svarare att hanga med i kamraternas
lekar och det mar han inte bra av.

— Trots att han har en del intressen, framst sport som han géarna tittar
pa tillsammans med kamrater, sa blir han nu lite mer ensam, sager
Hakan.
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Jim har inte nagon dvertalighet av fingrar och tar. Hans penis har
vuxit daligt och &r idag insjunken. Hans njurfunktion har forsamrats
nagot det senaste aret, vilket bekymrar Eva och Hakan. Férandringen
skall kontrolleras inom kort. Jim har korta och sma tander och
avstandet mellan dem ér stort.

— Efter transplantationen véxte tandkéttet onormalt mycket, men den
tillvaxten upphdorde nér vi bytte medicin, séger Eva.

Kost (Fran 2005)

Dietist Ellen Karlge-Nilsson, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, Goteborg, informerade om maten och dess
betydelse.

Maten vi &ter ger energi (kalorier) och naring. Fett ger mest energi, 9
kcal/gr, protein och kolhydrater 4 kcal/gr (alkohol 7 kcal/gr)
Vitaminer och sparamnen ger ingen energi men &r viktiga
néaringsamnen.

— Hur mycket energi man behover varierar fran person till person.
Faktorer som paverkar behovet ar bl a fysisk aktivitet,
kroppssammansattning (vikt, 1angd), varme/kyla, stress, sjukdomar,
feber, alder och kon. Kvinnor behéver mindre energi &n man eftersom
de, helt naturligt, bestar av mer fett i sin kroppssammanséttning.
Energibehovet ar som storst nar vi vaxer i tonaren fram till 25
arsaldern, darefter minskar behovet.

Maltiderna bor planeras sa att man haller sig lagom matt hela dagen
och undviker smaatande.

— En lamplig fordelning ar frukost, lunch, middag samt tva till tre
mellanmal. Frukt &r till exempel ett bra mellanmal. Detta innebér att
det inte gar sa lang tid mellan maltiderna som bor vara regelbundna
med fasta rutiner och regler.

Overvikt ar ett av de stora problemen vid LMBB.

— Vid valet av mat bér man ata fiberrik mat som innebér att man haller
sig matt langre och haller blodsockret jamnare. Mycket och helst
grova gronsaker (mordtter, vitkal, broccoli, blomkal) och frukt bor
man ata varje dag.

— Protein far man fran magert kott, fisk och aven fran linser och

bonor. De sistnamnda innehaller dessutom en hel del fibrer, sa Ellen
Karlge-Nilsson.
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e Pasta, ris och potatis bor atas i lite mindre méngd till forman
for gronsaker som bor ha en storre andel pa tallriken

e Magra palagg, under 10 % fett, ar en bra tumregel(t. ex.
skinka, mager leverpastej, mjukost)

e Grovt osotat brod eller vattenkokt grot ar bra som frukost,
mellanmal eller kvallsmat.

e Tallriksmodellen &r alltjamt att rekommendera.

e Att 4ta sOtsaker och fett &r vanebildande, man vill ofta ha mer
och mer for att bli nojd.

— Den lilla méangd fett alla behdver ska vara av bra kvalitet och ha en
bra fordelning mellan méttat, enkelomaéttat och fleromattat fett. Mattat
fett, som vi ofta ater for mycket av i Sverige, kommer fran
mjOlkprodukter och kott. Enkelomattat fett finns t ex kallpressad
rapsolja och olivolja. Fleromattat fett finns framforallt i fet fisk (sill,
lax, makrill), solros-, majs och druvolja.

Matintresserade personer &r ofta forhandlingsbara. Det gar att forklara
och gora dverenskommelser, t ex att minska portioner som ar for stora
eller servera mindre pasta och mer gronsaker. En hungrig person ar
angelagen om volym, att det inte blir for sma portioner.

— Hemma é&r det lattare att halla pa rutiner och verenskommelser,
men svarare nar man &r hos slakt och vanner eller pa sin arbetsplats.

Ellen Karlge-Nilsson menade att det ofta & ndédvandigt att ge olika
mycket mat och annan mat till personer som latt 6kar i vikt, for att
undvika 6vervikt och fetma.

— Maten ska inte blandas och dessutom vara fargrik till de som har
nedsatt syn. Om personen ar blind bor man beréatta vad som finns pa
tallriken och tillata att man far smaka och lukta pa maten. Om
barnen/de vuxna ar mycket hungriga kan man forsoka att servera
maten i tvd mindre portioner, eftersom det tar en stund for kroppen att
borja kdnna mattnad. Har man alltid samma regler vid matbordet &r
det lattare att undvika tjat och besvikelser.

Det finns en 6kad efterfragan pa fettsnala produkter och darmed ocksa
en okad tillgang. Foljande produkter tyckte Ellen Karlge-Nilsson att
man alltid bor ha hemma:

Grova gronsaker

Férska och frysta bar

Salladsgronsaker

Tomater (farska eller pa burk)

Goda kryddor, farska och torkade

Riskakor (utan smaktillsatser)

Flingor och grot gjord pa vatten

Linser och boner

Magra palagg
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— Kroppen bryter ned de olika livsmedlen i bitar likt lego. Ju langre tid
det tar for kroppen att gora den har nedbrytningen desto battre
eftersom det haller dig matt langre. Darfor bor man exempelvis inte
dricka frukt (pressad) utan &ta dem hela, sa Ellen Karlge-Nilsson.

Munhalsa och munmotorik

Johanna Norderyd &r barntandlakare och Lotta Sjogreen &r logoped pa
Mun-H-Center i Goteborg. De berattar om sin verksamhet, sina
erfarenheter och kunskap om personer med LMBB.

Vad ar Mun-H-Center?

Mun-H-Center &r ett nationellt orofacialt (mun och ansikte)
kunskapscenter vars syfte &r att samla, dokumentera och utveckla
kunskap kring séllsynta diagnoser samt sprida denna kunskap for att
bidra till ett battre omh&ndertagande och en hogre livskvalitet for de
berdrda patientgrupperna och deras anhoriga. Mun-H-Center ar ocksa
ett nationellt resurscenter for orofaciala hjalpmedel for personer med
funktionsnedséttningar.

MHC-basen

— Genom samarbetet med Agrenskas familjevistelser har vi haft
formanen att traffa manga barn med sallsynta diagnoser och kunna
samla pa oss en kunskapshank om var och en av diagnoserna.
Foraldrarna far innan vistelsen fylla i ett frageformular om barnets
tandvard och munhygien samt eventuell problematik kring
munmotorik och munhdlsa.

Tandlakare och logoped fran Mun-H-Center gor under
familjevistelsen en dversiktlig undersdkning och bedémning av
barnens munférhallanden. Dessa observationer och uppgifterna i
frageformularet dokumenteras i en databas. Familjerna bidrar darmed
till 6kade kunskaper om munnen och dess funktioner vid séllsynta
tillstand.

— Nar vi samlat information i var databas fran minst tio personer med
en sallsynt diagnos, sa sammanstaller vi detta och det blir sedan
tillgangligt for foraldrar och tandvardspersonal. Sa har er tandlakare
behov av information sa be honom eller henne att vanda sig till oss
och dven ga in pa var hemsida, www.mun-h-center.se

Orofaciala/odontologiska symtom

Tandavvikelser kan forekomma sasom avsaknad av ett eller flera
tandanlag (hypodonti), sma/smala tander och korta tandrotter.
Snarkning &r vanligt. Nedsatt munmotorik férekommer och kan
medfora talsvarigheter, atsvarigheter och dregling
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Orofacial/odontologisk behandling

e Problem att klara tandborstning motiverar forstarkt
forebyggande tandvard och tandborstning med elektrisk
tandborste kan underlatta rengéringen

e Ortodontist bor konsulteras vid 7 till 9 ars alder for
faststéllande av tand- eller bettavvikelser och for planering av
eventuell bettkorrigerande behandling.

e Vid eventuell tandreglering rekommenderas extra forsiktighet
nar korta rotter forekommer

e Snarkproblematik bor foljas upp av lékare vid misstanke om
sémnapné (frekventa andningsuppehall under sémn)

e Munmotorisk traning kan bli aktuellt vid atsvarigheter,
talsvarigheter och dregling.

Tand och munvard

Det ar en stor fordel om den forebyggande tandvarden &r sa bra att
barnet slipper fa hal i tinderna. Férutom vanlig tandundersékning som
skall utforas varje ar, bor tandlakaren aven kontrollera; kékleder,
tuggmuskulatur och dven gapningsformaga som kan vara bra att ha en
uppskattning om och mita genom &ren. Aven bettutveckling,
munhygien och om barnet dter nagon medicin, &r viktiga aspekter.
Vissa mediciner kan ge muntorrhet och 6kad risk for karies.

-Innan barnets forsta besok hos tandvarden &r det bra om man sjalv tar
kontakt med den aktuella mottagningen och hor sig for om hur stor
kunskap som finns dar om barnets diagnos. Det ar bra att i forvég tala
med den tandlékare barnet ska traffa for att ge information om barnet,
om det &r nagot sarskilt man ska tanka pa nar man traffar barnet mm.
Tandlakaren kan da stamma av med foraldrarna angaende diagnos och
medicineringar. | de fall det behévs kan man ocksa foresla att
tandldkaren kontaktar barnets behandlande l&kare infor besoket.

Nér det galler munhygien ar det viktigt med tandborstning morgon
och kvéll, barnen behdver extra hjalp och uppmuntran anda upp till
12-arsaldern. En del kan vara hjalpta av eltandborste. Tanderna kan
behdva polering och for manga ar det bra med plastning av djupa faror
pa tuggytorna pa nya tander. Nar det galler tandkram bor alla anvanda
fluortandkram fran det att forsta tanden kommer fram. Sma barn ska
bara ha ytterst lite tandkram pa tandborsten, max motsvarande
storleken pa barnets lillfingernagel. Ibland behovs extra fluor i form
av fluortabletter, fluorskoéljning eller fluorlackning, men detta ska
beslutas pa individuell basis for det enskilda barnet.

Hur tandvard ar uppbyggd
« Allméantandvard — tar emot alla patienter. Barn och ungdom
har kostnadsfri tandvard till och med aret de fyller 19.
 Specialisttandvard — for detta behovs remiss. For barn &r det
framfor allt tva typer av specialisttandvard som kan vara
aktuellt:
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» Pedodonti — specialiserad barntandvard.
* Ortodonti — tandreglering
 Sjukhustandvard — tandvard for personer med sjukdom eller
funktionsnedsé&ttning som behdver sérskilt omhandertagande.
Tar hand om vuxna patienter.

Barn- och ungdomspatienter med sallsynta diagnoser ar ibland i behov
av specialisttandvard som pedodonti och/eller tandreglering. Ofta
medverkar pedodontist i utredning, beddmning och terapiplanering av
barn och ungdomar med sjukdom eller funktionsnedsattning.
Tandbehandlingen kan sedan ske antingen pa allmantandvardsklinik
eller specialistklinik beroende pa vilka problem personen har fran
munnen och vilka individuella behov som finns.

Munmotoriska funktionsnedsattningar

Munnen har betydelse for flera av kroppens viktigaste funktioner
sdsom andning och férmagan att 4ta och kommunicera. Om
munmotoriken ar paverkad kan detta leda till problem i form av
atsvarigheter, talsvarigheter och dregling. Det finns ett relativt stort
utbud av olika munmotoriska traningsprogram och traningsredskap
som i vissa fall kan forbéattra funktionen. Det &r logopeder som utreder
och behandlar munmotoriska funktionsnedsattningar. Logopeder kan
du bland annat traffa pa logopedmottagningar, inom habiliteringen
och ibland pa skolor.

Under denna rubrik beréttar jurist Jenny Ranfors, koordinator vid
Agrenskas familjeverksamhet, om samhéllets stod. Samt svarar pa
foraldrarnas fragor, detta aterges dock inte har.

Soker du mer information om samhallets stod titta pa Jennys lista 6ver
bra webbplatser:

Lista med bra lankar kring samhéllets stod 2010
www.agrenska.se - Agrenska

www.1177.se - Sjukvardsupplysningen

www.hi.se - Hjdlpmedelsinstitutet
www.socialstyrelsen.se - Socialstyrelsen
www.skolverket.se - Skolverket

www.riksdagen.se - Riksdagen

www.regeringen.se - Regeringen

www.hso.se - Handikappsférbundens samarbetsorgan
www.dhr.se — De handikappades riksforbund
www.do.se — Diskrimineringsombudsmannen
www.tlv.se - Tandvards- och lakemedelsformansverket
www.bosse-kunskapscenter.se - Rad och stod
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www.lassekoop.se - Véstra Gotalandsregionen
www.notisum.se — Lagar pa natet

Eller ga garna in p& Agrenskas webbplats under fliken Végledning.

"Végledning sallsynta diagnoser riktar sig till bade professionella och
personer som sjélva har diagnos och deras anhoriga. Kvaliteten pa
information man hittar idag pa Internet varierar. Denna
vagledningsfunktion skall verka som en lots for att hitta aktuell och
kvalificerad information”. Nedan underrubriker finns att hitta dar;

Arbete och sysselséttning
Klagomal, ersattning
Anhorigstod

Bidrag och ersattningar
Hjalpmedel

Halso- och sjukvard
Lagar och styrdokument
Personligt stod

Resor

Tandvard

Tolkar

Information fran Forsakringskassan (fran 2008, med viss uppdatering 2010)

Gunnel Hagberg personlig handlaggare (avd Funktionshinder) pa
Forsékringskassan i Goteborg informerar om vilket stod familjer med
barn med funktionsnedsattning kan fa fran Forsakringskassan.

Texten ar uppdaterad med hyperlankar 2010. Genom att klicka pa de
understrukna rubrikerna sa kommer du direkt till mer information pa
Forsakringskassans webbplats. Det gar ocksa bra att ga in pa
www.forsakringskassan.se .

Inledningsvis lamnas information om organisationen
”Forsakringskassan Sverige”. Forsakringskassan har gjort en stor
omorganisation, for att alla skall fa samma service och direktiv.
Tanken med omstruktureringen har varit att modernisera och méta ny
teknik samt kundernas nya krav. Bland annat har Internettjansterna
utokats. Man raknar med att allt fler &renden enbart eller delvis
hanteras via Internet.

Stod for funktionsnedsattning
Né&r man har barn med funktionsnedsattning kan man ansoka om:
Vardbidrag, Bilstod och Assistansersattning. Fran och med juli det ar
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han/hon blir 19 ar kan ungdomar med funktionsnedsattning sjéalva
ansbka om handikappserséattning och aktivitetsersattning.

Din ansdkan

Ett utredningssamtal tillsammans med en handléggare brukar
komplettera den skriftliga ansokan. Till ansokan skall man bifoga ett
utforligt medicinskt intyg utfardat av behandlande ldkare. Nér alla
handlingar inkommit tar handldggaren kontakt med s6kanden for att
boka tid for utredningssamtal, vilket kan ske pa Forsékringskassan, i
hemmet eller via telefon. Fr.o.m. arsskiftet 2008 fattas besluten av en
beslutsfattare/tjansteman.

Vardbidrag och merkostnader

Vardbidrag kan foraldrar soka for barn mellan 0-19 ar om
funktionsnedsattning eller sjukdom foreligger, som kraver extra vard
och tillsyn och/eller merkostnader. Ett krav &r att den sérskilda
insatsen behdvs under minst sex manader. Vid annat samhallsstod,
exempelvis om barnet bor hos stodfamilj paverkas nivan pa
vardbidraget

Exempel pa merkostnader;
e Lakemedelskostnader som ryms inom ramen for
hogkostnadsskyddet.
e Slitage av klader.
e Extra kostnader for dkat tvattbehov.
e Specialkoster
e Behandlingsresor/behandlingsbesok

Vardbidraget bestar av fyra olika nivaer (2010),
Y, - 2 208 kronor per manad
Y, - 4 417 kronor per manad
% - 6 625 kronor per manad
1/1-8 833 kronor per manad

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

Avslag och omprévning

Far man avslag kan drendet omprévas vid Forsakringskassans
omprovningsenhet. Vid avslag kan drendet 6verklagas i Lansrétt,
Kammarrétt och Regeringsrétt.

Bilstdd

Bilstdd ar ett bidrag till hjalp for inkdp av bil. Foralder kan fa bilstod
om barnets funktionsnedsattning medfor att familjen inte kan aka med
allmanna kommunikationsmedel. Funktionsnedsattningen ska vara
bestaende eller i vart fall berdknas vara under minst nio ars tid.
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Dérefter finns det mojligheter att ansoka om ett nytt bidrag. Bidraget
bestar av ett grundbidrag samt ett inkomstprévat anskaffningsbidrag.
Dessutom kan extra bidrag utga for att anpassa bilen.

Assistansersattning

Assistanserséttning-LASS dr ett ekonomiskt stdd som ger personer
med svara funktionsnedsattningar ratt till personlig assistent for att
kunna leva ett mer sjalvstandigt liv.

Personlig assistans kan beviljas av kommunen eller
Forsakringskassan. Kommunen har ansvaret da de grundlaggande
behoven uppgar till hdgst 20 timmar per vecka samt for att
hjalpbehovet tillgodoses. Staten har ansvaret i de fall dar de
grundlaggande behoven overstiger 20 timmar

Personlig assistans till barn
For att assistans till barn skall kunna utga kravs det att vardbehovet &r
betydligt storre an vad som normalt ingar i foraldraansvaret.

Tillfallig foraldrapenning/TP

Tillfallig foréldrapenning ar ersattning for inkomstbortfall nar en
foralder maste avsta fran arbete for bland annat vard av sjukt barn,
behandlingsbesok eller kurs av sjukvardshuvudman, Ersattningen kan
utga maximalt 120 (60+60) dagar/ar och barn.

Om vardbidrag betalas ut for barnet kan tillfallig foraldrapenning inte
betalas ut for samma vard- och tillsynsbehov som ger ratt till
vardbidrag. Ersattningen kan betalas ut till dess att barnet fyller 12 ar
och i vissa fall upp till 16 ar. Det finns dven mojlighet att fa tillfallig
foraldrapenning for barn med allvarlig sjukdom och en pagaende
akutbehandling till dess barnet fyller 18 ar. Speciellt lakarutlatande
kravs.

For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) galler sarskilda regler. Tillfallig forédldrapenning
kan utga upp till 21/23 ar. Foraldrarna till dessa barn har ocksa rétt till
tio kontaktdagar/barn och ar. Kontaktdagar kan uppbéras till 16 ar.

For unga vuxna galler:

Aktivitetsersattning
e Fr.o.m. det ar man fyller 19-29 ar
e Om arbetsférmagan &r nedsatt eller man behover forlangd
skolgang pa grund av funktionshinder
e Artidsbegransad langst 3 ar i taget

Handikappersattning
e Fran och med juli det ar man fyller 19 ar
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Behov av hjélp av annan i den dagliga livsforingen sasom
personlig omvardnad, av- och pakladning, matlagning,
hushallsarbete

Merutgifter

Skattefri ersattning

Mer information

Det finns manga bra lankar pa Forsakringskassans egen webb. Har har
du en oversiktlig lanksamling med namn ”Alla formaner” .

Lankar: Diagnosrelaterade
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Interesseforeningen-for-LMBB-syndrom
http://www.ffo.no/no/Medlemsorganisasjoner/Interesseforenin
gen-for-LMBB-syndrom/

The Laurence-Moon-Bardet-Biedl Society is the only
registered charity supporting people with Laurence-Moon-
Bardet-Biedl Syndrome, their families and carers. It provides
information for them and the medical and other professions.
http://www.Imbbs.org.uk/

En foralders berattelse, om det dagliga livet med unga-vuxna
med LMBB
http://www.Imbbs.org.uk/LMBBS/file/Day-to-Day-Living-
with-two-Young-Adults-with-LMBBS.php

Natverk finns for LMBB, Kontaktperson: Ulla Petersson, e-
post ulla.petersson@telia.com. Uppgifter hdmtade via
séllsyntadiagnosers webbplats;
http://www.sallsyntadiagnoser.se/main.asp?arealD=133&cateq
orylD=1340

Rarelink, en nordisk lanksamling for ovanliga diagnoser.
Rarelink ar en informationskalla for bade personer med
funktionshinder och professionella.
http://www.rarelink.se/diagnosedetail.jsp?diagnoseld=28&syn
onymld=71

Svenska RP-foreningen, bildades ar 1990. De &r en ideell
forening for personer med dgonsjukdomen Retinitis
Pigmentosa (RP) och beslaktade arftliga degenerativa
nathinnesjukdomar. http://www.retina-sweden.se/
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Lankar: Hjalpmedel for kommunikation vid synskada

Tips som kommit fram under Agrenskas tidigare familjevistelser, da
barnen haft olika former av synskador, med eller utan intellektuella
funktionsnedséattningar:

e P& webbplatsen Kom i kapp-rehatek, finns en mangd
hjalpmedel for synskadade och for kommunikation. Bland
annat de talande kommunikationsknapparna, tidshjalpmedel
och mycket mer; http://www.kikre.com/

e Flexiboard "ar en annan typ av styrplatta, ett alternativt
tangentbord med inbyggd optisk 6verlaggsavkanning. Byte av
overlagg sker obehindrat sa att anvandaren kan hantera ett stort
antal overlagg med t ex symboler, bokstaver eller siffror. Aven
personer som inte kan l&sa och stava kan nu anvéanda datorn
efter personliga forutsattningar” Information hamtad fran
Frélundadata;
http://www.frolundadata.se/index.cgi?cmd=Shop&cat=2&ucat
=250&prod=96

Tips fran en foralder; Att gora flexiboarden som ett data/tangentbord
forbereder for att anvénda vanlig dator.

Kommunikationsmetoder

e PECS; (Picture Exchange Communication System) har
utvecklats i USA och &r en AKK-metod som framjar
kommunikationsinlarning. Det &r talterapeuten Lori Frost och
psykologen Andrew Bondy som utvecklat metoden. PECS &r
en metod for inlarning av kommunikationsfardigheter som &r
latt att ta till sig. Den ar funktionell och grundar sig pa barnets
eget initiativtagande. Las mer har; http://papunet.net/allmanna-
sidor/kommunikationsmetoder/bilder-och-grafiska-
symboler/information-om-pecs-metoden.html

e Har en lank till det internationellt PECS-natverket; Pyramid
Educational Consultants. Bygger pa den foraldraforening som
startades av Lori Frost och Andrew Bondy;
http://www.pecs.org.uk/general/worldwide.htm

e Papunet; en bra webbportal for olika
kommunikationsmetoder, ”De allméanna sidorna ar avsedda for
anhoriga till personer med kommunikationshandikapp och
lasare av lattlast text, yrkesutdvare och studerande inom
branschen, samt andra intresserade. P& allméanna sidorna finns
information om samspel, alternativ och kompletterande
kommunikation, kommunikationsmetoder”;
http://papunet.net/allmanna-sidor/
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PCS en typ av bilder/symboler som kan anvéndas inom flera
olika datakommunikationsprogram och som ocksa kan skrivas
ut. Pa Hargdata kan du lasa lite mer; http://www.hargdata.se/

PALETTO ér ett mangsidigt pedagogiskt hjalpmedel for
kommunikation, larande och utveckling, den anvandes pa
Agrenska. Paletto finns i Bas, Plus och VVaggmodell;
http://www.kikre.com/default.asp

Samtalsmattan - ett genialt kommunikationsredskap ...
Modellen erbjuder redskap for kommunikation dar brukarens
asikter och kanslor kring sitt liv och sin vardag verkligen kan
komma fram”. Samtalsmattan &r utvecklad for att forbattra
mojligheten till storre delaktighet i socialt liv och olika sorters
beslut, for personer med kommunikationssvarigheter och
kognitiva funktionsnedsattningar. Las mer pa;
http://www.handikappupplysningen.se/gn/opencms/web/HAB/
Vad_ar_habilitering/Information_kunskap _utbildning/habiliter
ing_nu/habilitering_nu_2_08/samtalsmattan_ett_genialt_kom
m_redskap.html

Manga av foraldrarna har tipsat om;

Timstock for att kunna fa perspektiv pa tiden

Bildschema for morgonrutiner, kvallsrutiner och duschrutiner.
Bildschema for en hel dag med separata bilder att plocka ner
vart efter man gjord olika uppgifter.

Bildschema dagis

Textschema pa skolan for hela dagen

Taktila talknappar for olika andamal under dagen
Talknappar i olika former for olika géromal

Konkreta symboler

Fickminne som spelar in ljudschema eller som orientering att
lara sig hitta i omgivning

Stod for las- och skrivutveckling samt foretag som
tillverkar och saljer program for tal- och spraktraning;
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Dator/tangentbord

Bild- och ljudaterkoppling: Widgit eller Symwriter
Talsyntesstod — for upplasning: Word, Internet — ja dverallt!
ViTal el WordReader+

Daisy-spelare — for upplésning av inlasta laromedel

DART, erbjuder utredning, utbildning och utveckling kring
kommunikation och datorbaserade hjalpmedel for barn,
ungdomar och vuxna med funktionsnedséattningar, deras
familjer och personal www.dart-gbg.org
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Hos Hargdata hittar du programvaror och datoranpassningar
speciellt for barn, ungdomar och vuxna med funktionshinder.
De har bl.a. SymWriter, In Print, Widgit Symbolskrift och
Clicker. www.hargdata.se

Frolunda Data Froélunda data ar ett hjalpmedelsforetag, vars
malsattning &r att hitta I6sningarna for att kompensera
funktionsnedséttningar och stédja inlarningsprocessen. For att
personer med kommunikationshandikapp, 1as- och
skrivsvarigheter eller andra funktionshinder ska kunna
utvecklas och fungera i samhallet kravs stod fran manga hall.
www.frolundadata.se

Pedagogisk Designs Pedagogisk Designs producerar test- och
traningsmaterial. De vénder sig till logopeder, tal- och
specialpedagoger, larare och andra som ar engagerade i barn
med tal- och sprakproblem och elever med las- och
skrivsvarigheter. www.dop.se har en ny adress till hemsidan:
www.pedagogiskdesign.se

Handifon; dr en Handdator med anpassad programvara framst
for personer med kognitiva funktionshinder. Med Handifon
kan man dven ringa och skicka SMS. Ny Handifon har nya
funktionerna Bildsamtal, Bild-SMS och Minirdknare, SMS
upplésta av talsyntes. Kopes via www.gewa.se

Skoldatatek Skoldatateksverksamhet innebdr att kommunen
organiserar en 6vergripande verksamhet som ansvarar for och
arbetar med IT och specialpedagogik. Portalen, som vi lankar
till har, fungerar som information for alla som har ett intresse
av "alternativa verktyg" i skolan eller hemma. Har kan du
finna lankar till er eget ”lokala” skoldatatek;
http://www.skoldatatek.se/index.php

Kurstips

Kurser med inriktning pa syn; via SPSM om syn bade for
pedagoger och "andra”. Det finns en mangd att valja bland, ga
in pa SPSM lank nedan; http://www.spsm.se/Rad-och-
stod/Vart-stod/Kurser-och-utbildning/Kurser/

Specialpedagog Christina Westerberg rekommenderar
kurser inom syn som ges pa lararhdgskolan i Stockholm. Vill
ni kontakta henne ar adressen; Christina.Westerberg@su.se

Lastips
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Tidningen Foraldrakontakten &r en rikstidning for foraldrar
till barn med synskador. Tidningen innehaller bland annat
reportage, nyheter som berér barn med funktionshinder,
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aktivitetstips och notiser. http://www.srfriks.org/Vara-
tidningar/Foraldrakontakten/

e Annika Dahlgren Sandberg, Universitetslektor och forskare
vid psykologiska institutionen, Goteborgs universitet.
Professor i psykologi med barnklinisk inriktning 2006. Har
forskat kring barn med behov av AKK mm. P lanken nedan
kan ni hitta flera vetenskapliga artiklar som hon skrivit.
http://www.psy.gu.se/personal/annika_dahlgren_sandberg/

E-bocker

Att lasa en e-bok kan vara ett bra alternativ for manga elever. Att fa
mojlighet att anvanda flera sinnen for att ta till sig kunskap gor att
flera elever kan folja undervisningen pa ett battre satt.

Kortfattat kan en e-bok:

e besta av data i form av enbart text, enbart ljud, eller av text,
ljud och film i olika kombinationer

e vara producerad och publicerad i olika format, till exempel
pdf-format, DAISY-format, Textview-format

e vara lagrad pa till exempel en cd-romskiva, ett ush-minne eller
ett minneskort

¢ vara nedladdningsbar/nedladdad eller direktuppspelad via
Internet

e Lank till E-bocker via SPSM;
http://www.spsm.se/Laromedel/E-bocker/

Boktips som underlag for diskussion med barnen

Barnbdcker
e Lilleving Mats Véanblad, Handikappinstitutet, 1996
e  Pricken Margret Rey, Rabén & Sjogren, 1945
e Flyg Engelbert Lena Arro, Rabén &Sjogren, 1994
e Orjan — den hojdradda 6rnen Lars Klinting, Rabén & Sjogren, 1982
e Jonathan pd Masberget Jens Ahlbom, Penndraget, 1986
e Jonathan och kroppen Karin Salmson, Vilda férlag, 2007
e Vem &r annorlunda? Ingrid Fioretos, Uppsjé Laromedel, 2001
e  Doktorn kunde inte riktigt laga mig Christina Renlund, Gothia forlag, 2007
e Jag har en sjukdom men jag ar inte sjuk Christina Renlund, Radda Barnen, 2006

Foraldraskap

e  Prins Annorlunda Soren Olsson, Prisma, 2008

e  Annorlunda barnbarn Monica Klasén Mc Grath, Cura, 2008

e Ensam pa insidan — syskon berattar ~ Ann-Marie Alwin, Cura, 2008

e Litet syskon Christina Renlund,Gothia forlag
2009
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Adresser och telefonnummer till forelasarna 2005 och 2010

Professor Kristina Tornqvist, Ogonkliniken, Universitetssjukhuset
Lund, 221 85 LUND
Tel: 046 - 17 10 00

Overlakare Radi Jonsson, Horselvarden, SU/Sahlgrenska
413 45 GOTEBORG
Tel: 031 - 342 10 00

Docent Otto Westphal, Barnmedicin, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, 416 85 GOTEBORG
Tel: 031 - 343 40 00

Mobility-instruktor, Catarina Reinestam Nelander, Ekeskolan
Box 9024, 700 09 OREBRO
Tel: 010 - 473 50 00

SlI6jd- och matematiklarare, Stefan Axelsson, Ekeskolan
Box 9024, 700 09 OREBRO
Tel: 010 - 473 50 00

Synpedagog Annelise Qvale, Huseby kompetensecenter, Gamle
hovsetervei 3, N-0758 Oslo, Norge
Tel: 0047- 22 02 95 00

Sjukgymnast Birgitta Althoff, Fagelviksvagen 34, 723 48 Vasteras
Tel: 021- 80 46 47

Dietist Ellen Karlge-Nilsson, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, 416 85 Goteborg
Tel: 031- 343 40 00

Kostekonom Eva Henrikson Wirén, Agrenska, Box 2058
436 02 HOVAS (ingen sammanfattning gjord)
Tel: 031 - 750 91 00

Overtandlikare Johanna Norderyd, Kompetenscenter
Odontologiska Institutionen, Box 3010, 551 11 JONKOPING
Tel: 036 - 36 42 66

Logoped Lotta Sjogreen och Tandskdterska/koordinator
Pia Dornérus, Mun-H-Center, Box 2046, 436 02 HOVAS
Tel: 031 - 750 92 00

Personlig handlaggare Gunnel Hagberg, Forsékringskassan

Funktionshinder, Box 8784, 402 76 GOTEBORG
Tel: 010-116 70 85
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Specialpedagog AnnCatrin Rojvik och Koordinator Jenny Ranfors
Familjeverksamheten, Agrenska, Box 2058, 436 02 HOVAS
Tel: 031 - 750 91 00
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