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P4 Agrenska arrangeras vuxenvistelser dar vuxna med funktions-
nedsattningar bor, umgas och utbyter erfarenheter. Under tre dagar
traffas ett antal vuxna med samma diagnos och/eller problematik, i det
hér fallet Laurence-Moon-Bardet-Biedls (LMBB) syndrom. En vistel-
se med vuxna med den diagnosen har arrangerats p& Agrenska 2011.

Vuxenverksamheten, som vander sig till vuxna personer med séll-
synta diagnoser, erbjuder en unik mojlighet att traffas, fa tillgang till
aktuell kunskap, utbyta erfarenheter och reflektera. Under dagarna
halls forelasningar och diskussioner om funktionsnedsattningens kon-
sekvenser i vardagen, psykologiska och sociala aspekter, sam-
hallsinsatser samt information om aktuell lagstiftning. Faktainnehallet
fran forelasningarna utgor grund for nyhetsbreven som skrivs av Jan
Engstrém, Agrenska. Innan informationen blir tillgéanglig for allman-
heten har foreldasarna majlighet att lasa och lamna synpunkter pa
sammanfattningarna.

For att illustrera hur problematiken kan se ut fér en vuxen person
med LMBB, finns en kortare intervju med en av deltagarna pa vistel-
sen. Hur det kan se ut mer generellt fér gruppen redovisas i samman-
fattningen av gruppdiskussionen om vardagsliv och samhallsinsatser.

Informationsskrifterna publiceras dven p& Agrenskas hemsida,
www.agrenska.se.
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Medicinska aspekter, vuxenperspektivet
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Information om medicinska aspekter pa LMBB syndrom har lamnats
vid tva familjevistelser pa Agrenska av docent Otto Westphal (1998
och 2006) och en vuxenvistelse av docent Jovanna Dahlgren (2011),
bada fran Barnendokrinenheten vid Drottning Silvias barn- och ung-
domssjukhus i Goteborg.

Ett syndrom &r en samling gemensamma karaktaristiska symtom eller
sérdrag, dar vissa symtom ofta &r “tyngre”/viktigare &n andra. Idag
kanner man till ett par tusen olika syndrom. Inte sdllan far syndromen
namn efter den lakare som forst beskrivit sjukdomen/tillstandet.

Jovanna Dahlgren informerade om medicinska aspekter pa att vara
vuxen och ha LMBB syndrom utifran de fragestallningar deltagarna
pa vuxenvistelsen stallde och den vuxenproblematik som &r kand for
att orsaka problem. For den intresserade rekommenderas lasning av
Agrenskas nyhetsbrev nr 372 frin 2010 med medicinska aspekter pé
barn och ungdomsaren nar man har LMBB.

-De framsta besvaren man har som vuxen med LMBB &r synsvaghet,
njurproblem, muskelsvaghet, balanssvarigheter, skolios, dverviktspro-
blem med bukfetma och nedsatt fertilitet. Manga har ocksa extra fing-
rar (polydaktyli), sa Jovanna Dahlgren.

Vikt, kost och hélsa

Ett vanligt problem vid LMBB syndrom &r bukfetma och s k manan-
sikte, en ansamling av fett i hals-/nackregionen som ger en rund an-
siktsform.

-Orsaken till bukfetman &r vanligtvis hormonell med bl a hdga halter
stresshormoner, vilka vi manniskor behdver for var 6verlevnad, men
som orsakar 6vervikt som ar néstan omojlig att bli av med. Fetman
kan motverkas med en halsosam kost som innebar allsidig néring och
regelbundna maltider.

Alla manniskor mar bra av att ata enligt den s k tallriksmodellen, med
mycket gronsaker, lagom mycket proteiner och mindre med kolhydra-
ter

- | praktiken innebér det att man istéllet for att exempelvis fylla en hel
tallrik med kottfarspaj bara tar halva tallriken paj och fyller ut med
gronsaker. Det har kan vara svart att klara sjalv och ofta kan man be-
hova hjélp av dietist med att minska portionerna. For en del kan s k
pulverkost som innehaller lagom mycket proteiner, vitaminer, minera-
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ler, fett och kolhydrater, vara ett bra behandlingsalternativ under nagra
manader, men bor inte anvandas slentrianmassigt, sa Jovanna Dahl-
gren.

For att minska en overvikt eller halla en lagom vikt kréavs inte bara att
man minskar intaget av mat, det kravs ocksa att man ror pa sig pa det
ena eller andra sattet, t ex med jogging, gympa, idrotter av olika slag.
-Vill man ga ned i vikt, eller halla en bra vikt, maste man oka forbruk-
ningen av energi och begransa intaget av kalorier, eftersom dessa an-
nars omvandlas till fett.

Jojobantning”, d v s att vikten aker upp och ned, ar inget Jovanna
Dahlgren rekommenderar.

-Ta garna hjélp av tips fran olika viktklubbar pa natet eller ga med i
Viktvéktarna. Men har man stora problem med vikten tycker jag att
man ska forsoka fa hjalp av dietist.

En mojlig behandling, nér allt annat inte fungerar, & magoperation,
vilket innebér att man knipsar bort 4/5 av magsacken och kopplar
tunntarmen till den aterstaende femtedelen magsack.

-Dérigenom begransar man mojligheten att dta stora maltider. De fles-
ta klarar bara att &ta ungefér en tredjedel av en normal lunchtallrik
efter en sadan operation. Innan man bestammer sig for att gora en
fetmaoperation bor man genomga olika psykologtest och halsounder-
sokningar for att se om det har ar en lamplig 16sning for varje enskild
individ. Manga kommer till oss och vill enbart ha en operation och vill
inte prata om problem med exempelvis trostatning, varken fore eller
efter operationen och det ar inte bra i langa loppet, sa Jovanna Dahl-
gren.

Arftlighet

LMBB syndrom ar en arftlig sjukdom som beskrevs forsta gangen av
John Z Laurence och Robert Moon. | dagsléget har man hittat férand-
ringar pa kromosomerna 16, 11, 3, 15 och 20.

| samtliga celler i var kropp finns vara arvsanlag/gener samlade i
DNA-molekylen i cellkérnorna. Arvsanlagen/generna, som har sina
bestamda platser pa kromosomerna, upptrader alltid i dubbel uppsatt-
ning, utom i kénskromosomerna dér de férekommer i enkel uppsétt-
ning.

-Vid befruktningen kommer 23 kromosomer fran den manliga sades-
cellen och 23 kromosomer fran kvinnans agg. | generna finns sedan all
information som behdvs for att styra tillkomsten av de proteiner krop-
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pen behover. Ett enda fel i de cirka 30 000 arvsanlagen kan rdcka for
att man ska fa en sjukdom.

Det finns tre typer av arftlighet.

a kdnsbunden via X-kromosomen. | dessa fall har pojkar 50 % risk
att arva antingen moderns friska eller moderns sjuka kromosom.
Flickor blir inte sjuka eftersom de arver en X-kromosom fran vardera
foraldern och den friska kromosomen dominerar i sadana fall dver den
sjuka.

a dominant, icke kdnsbunden, d v s felet sitter inte i konskromoso-
merna utan i nagon av de andra kromosomerna. Mamman eller pap-
pan har da sjukdomen, men den kan ha uttryckts valdigt milt. Det
racker i sadana fall att barnet arver en sjuk kromosom fran den ena
foraldern for att sjélv bli sjuk och den risken ar 50 % vid varje gravidi-
tet.

o autosomal recessiv, vilket ar fallet vid LMBB syndrom.

-Bada foraldrarna maste ha det sjuka anlaget for att deras barn ska
riskera att fa sjukdomen. Risken for att barnet ska bli sjukt &r 25 % vid
varje graviditet. Chansen att bli helt frisk ar ocksa 25 % och chansen
att bli frisk anlagsbarare &r 50 %.

-Det sjuka anlaget kan var oerhort litet, en aminosyra kan vara utbytt
mot en annan i en kedja, dar manga aminosyror tillsammans bildar ett
protein. Det dr ocksa majligt att flera sma forandringar tillsammans
orsakar LMBB.

-Ett barn kan ocksa fa LMBB utan att syndromet érvs fran foraldrar-
na. LMBB orsakas da av en slumpmaéssig uppkommen férandring
(mutation) i nagon gen, sa Jovanna Dahlgren.

Att fa barn

Vuxna med LMBB kan fa barn, men det kan vara svarare att bli gra-
vid.

-En kvinna med LMBB som gifter sig med en man med LMBB far
alltid ett barn med LMBB. Ar kvinnan istéllet anlagsbarare ar (den
statistiska) risken 50 % vid varje graviditet att barnet far LMBB. Ar
bade mannen och kvinnan anlagsbérare ar risken att fa ett barn med
LMBB 75 % vid varje graviditet.

Man med LMBB har ofta icke nedvandrade testiklar, pa grund av for
lite testosteron, manligt konshormon. Istéllet for att ligga i pungen
finns testiklarna kvar i ljumsken, vilket de gor i normala fall under
fosterstadiet.
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-Spermieproduktionen ar dalig, eller uteblir helt, om testiklarna inte
vandrat ned i pungen. Resultatet blir samre mojligheter for mannen att
bli biologisk far till sina barn.

Kvinnor med LMBB har ofta underutvecklad livmoder, vilket kan in-
nebéra att &gget inte vaxer in i livmodern som det ska.
-Menstruationen hos dessa kvinnor &r ocksa ofta oregelbunden. Over-
vikt medfor ofta hdgre insulinvarden och hogt blodsocker vilket kan
medfora tillvéxt av polycystiska ovarier (cystor i aggstockar). Kvinnor
med LMBB kan behova tillskott av dstrogen. | sddana fall rekommen-
derar jag ostrogenplaster istallet for intag av hormontabletter, sa Jo-
vanna Dahlgren.

Kortvuxenhet

Manga syndrom innebar ocksa att man &ar kortvuxen, men det beror
sallan pa for lite tillvaxthormon.

-Vid LMBB har vi heller inte sett att barnen har for lite tillvaxthor-
mon, men trots det &r tillvaxten samre. Det kan bero pa att receptorer-
na som tar emot tillvéaxthormonet i cellerna ar trogare. Och da hjalper
det inte att ge barnen mer tillvaxthormon for att de ska véxa béttre.

Skolios

| manga syndrom &r det ocksa vanligare med skolios, ryggradskrok-
ning.

-Det tror jag ofta beror pa ojamnlik muskelstyrka kring ryggraden, det
uppstar en snedbelastning. Svagare muskelstyrka tror jag ocksa ar
orsaken till att s& manga med LMBB trampar snett, att fotterna viker
sig. Traning av muskelstyrkan &r bra t ex med hjélp av en balansbréda,
sa Jovanna Dahlgren.

Njurproblem

Njurfunktionen kan férsamras av medfodda missbildningar i urinvé-
garna, urinvagsinfektion och annan njursjukdom.

-Det finns en Okad risk for njurcancer och darfér bor ni ha regelbun-
den kontakt med lakare som kontrollerar njurarna. Idag finns det enkla
och tillforlitliga test for detta &andamal. Ibland kan njurproblemen vara
sa svara att det kravs njurtransplantation.

Fragor

Foérekommer det hjartproblem vid LMBB?

-Vanster kammare kan vara forstorad och i sa fall blir pumpformagan
inte riktigt bra.



Ar det vanligt med blodbrist?

-Det kan forekomma och i sa fall behdver man &ta jarntabletter, vilket
okar risken for forstoppning. Det ar ocksa en fordel att ta C-vitamin
tillsammans med jarnrik mat nar man har lagt blodvérde, eftersom det
underlattar upptaget av jarn, sa Jovanna Dahlgren.

Vilken forskning bedrivs nar det galler LMBB?

-Om man menar forskning med fokus helt pA LMBB sa ar det daligt
stallt med det. Men & andra sidan kan det paga forskning som jag inte
kanner till. Vid genomgang av publicerade artiklar finner man mest
fallbeskrivningar. Daremot finns det forskning pa olika hall i vérlden
som personer med LMBB indirekt kan ha glédje av.

Finns det ett vardprogram for LMBB?
-Inte vad jag kénner till.

Ar det vanligt med trég mage och forstoppning vid LMBB?
-Ja, det ar det och det kan bero pa en annorlunda muskelfunktion nar
det géller tarmperistaltiken.

Vad bor man tanka pa nar det galler framtiden?
-Jag tycker att ni ska ha regelbunden lakarkontakt, helst minst en gang
per ar, da bl a hjarta och njurar kontrolleras.

Ogon- och synproblematik
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Overlakare/docent Anders Sjostrom, Drottning Silvias barn- och ung-
domssjukhus, Goteborg, informerade om 6gon- och synproblematik
vid LMBB syndrom.

Forutom sin tjanst som Gverlakare pa Drottning Silvias barn- och ung-
domssjukhus ar Anders Sjostrom konsultldkare och leder Ekeskolans
utredningar av personer, som av olika anledningar, har synproblem.

Forutsattningarna for att kunna se bra ar féljande:

g att man har minst ett bra fungerande 6ga

o att det kommer in ljus pa nathinnan

a att ljussignaler omvandlas till nervsignaler

o att nervsignalerna kommer in i hjarnan pa olika véagar och att fram-
for allt att de nar syncentrum langst bak i nacken

o att nervsignalerna sedan fors vidare fran syncentrum till andra delar
av hjarnan.
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-Alla dessa delar maste fungera for att ha en bra syn. I syncentrum i
hjarnans nacklob tolkas de inkommande nervsignalerna innan de
skickas ut till olika delar av hjarnan. Vid LMBB ligger synproblemen
pa flera olika nivaer, bl a nar det galler att skicka ivéag signaler vidare
till olika delar av hjarnan.

Ogats anatomi och funktion &r i korthet féljande:

o langst fram pa Ogat sitter hornhinnan som bryter det inkommande
ljuset.

o darefter traffar ljuset linsen som bryter ljuset ytterligare en gang.

o efter passage genom dgonglobens geléartade massa bryts ljusstralar-
na samman i "filmen”, d v s nathinnan och da ska bilden helst vara
skarp i den s k gula flacken. Ar man narsynt eller 1dngsynt bryts inte
stralarna i nathinnan.

o i nathinnan finns sinnesceller s k stavar och tappar, som reagerar pa
ljuset och sédnder nerv impulser till syncentrum.

a tapparna, som kréaver mer ljus, formedlar det skarpa seendet med
hdg fargkanslighet.

-Tapparna ser ocksa rorelser bra, sa Anders Sjostrom

a stavarna svarar bl a for det oskarpa sidoseendet och moérkerseendet.
-Stavarna, som fungerar i dalig belysning, ser inga detaljer eller far-
ger. Stavarna ser ocksa rorelser, men inte alls lika bra som tapparna.

o elektriska signaler gar fran stavarna och tapparna till synnerven och
vidare till en plats i hjarnan, langt bak i nacken, dar syncentrum ligger.

Flera faktorer kan paverka hur bra eller daligt man ser om man har
LMBB syndrom:

a Retinitis Pigmentosa

a Diabetes Mellitus

o paverkan pa utvecklingen plus andra symptom

Retinitis Pigmentosa, kallas ofta RP

RP, som inneb&r fordndringar med avlagringar av svart pigment,
drabbar tapparna och stavarna i 6gats nathinna.

-Vid LMBB omvandlar tappar och stavar inte ljuset till signaler pa ett
korrekt satt, omvandlingen stoppar upp, en del av synfaltet forsvinner
och det blir svarare att orientera sig i omgivningen. Vid en viss grad
av tunnelseende ar det latt gjort att irra bort sig, man hittar kanske inte
hem. Detta forvarras tyvarr med aren. Huvudorsaken till dessa pro-
blem &r de svarta pigmentklumparna, sa Anders Sjostrom.
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Stavarna &r de celler som slutar fungera forst vid RP och det for med
sig att morkerseendet forsvinner och det blir ofta kolmdrkt. Detta pro-
blem startar redan i tidiga barndomsaren.

-Tapparna haller sig friska ganska lange, men sedan forstors aven de
av RP. Synskérpa, kontrastseende och synfalt forsdémras, farger blek-
nar. LMBB kan saledes medfora mycket dalig syn senare i livet. Olika
apparater kan vara till viss hjalp och man kan behéva fa hjalp av assi-
stenter.

Diabetes

Diabetes, som forr ofta kallades sockersjuka, orsakas av en &mnesom-
sattningsrubbning/hormonstérning, kan skada nathinnan. Darfor &r det
viktigt att regelbundet kontrollera 6gonen nér man har diabetes.

Andra symptom, paverkan pa utvecklingen

Synen sitter inte enbart i 6gonen. Ogonen skickar signaler till hjarnan
som tolkar den bild 6gat tagit emot.

-Om man har en utvecklingsnedsattning kan hjarnans tolkning av bil-
derna bli for svar. Forst och framst bor man se till att 6gat ser sa bra
som mojligt. Dérefter ta reda pa vad den enskilda personen har sarskilt
svart att tolka. Det ar exempelvis enklare for manga att tolka ett fatal
fargstarka och kontrastrika saker pa en storre yta. Det gar att screen-
testa synperceptionen, d v s vad personen tar in, uppfattar och bearbe-
tar, sa Anders Sjostrom.

Vissa foremal maste rora sig for att vara mojliga att tolka. Svartolkade
foremal ar ocksa de som har udda kontraster.

Fragor

Kan man skydda 6gonen pa nagot satt?

-Ja det kan man bl a genom att anvanda sérskilda glasgon om man
har problem med blandning. Problemet &r att fa precis lagom mycket
ljus till gonen. Varken for lite eller for mycket ljus &r bra om man har
LMBB.

Varfor far jag ofta ont i huvudet av starkt ljus?
-Det ar svart att saga generellt men det kan vara ett tecken pa att syn-
nerven eller nathinnan fungerar daligt.

Varfor kan jag fa ont i 6gonen?
-Om man blir mycket blandad och maste kisa mycket kan man fa "tra-
ningsvark” i 6gonmuskulaturen, sa Anders Sjostrom.



Kost och halsa
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Kan man fa problem med hornhinnan om man har LMBB?
-Ja det kan man om man &r valdigt torr i 6gonen.

Finns det nagot nytt pa gang nar det géaller forskning?
-Inte direkt nar det galler LMBB, men i Lund pagar exempelvis intres-
sant forskning nér det géller behandlingen av RP.

Nar jag blundar kan jag se rétt och morka streck. Vad ar det?
-Det ar ett slags brus, synimpulser, som uppstar utan synintryck. Det
kan liknas vid ljudbruset vid tinnitus (6ronsusning).

Hur forandras tunnelseendet?

-Det beror pa hur lange tapparna finns kvar. Eftersom det finns manga
tappar fran borjan i syncentrum (gula flacken) blir skarpsynen kvar
langre an pa Ovriga nathinnan dar tapparna for bl a sidoseendet sitter
glesare, langre ut i periferin och darfor forsvinner tidigare.

Kan man fa samre balans p g a synnedséattningen?

-Balansen haller vi med hjélp av synen, ett balansorgan i érat och kén-
selkroppar i benen. Eftersom det racker med tva av dessa tre hjalpme-
del for en god balans blir inte férsamringen sa stor pa grund av syn-
nedsattningen.

Kan man bli helt blind om man har LMBB?
-Kanske, men oftast finns en viss synfunktion kvar, dven om den kan
vara véldigt liten.

Vad kan man forvanta sig i framtiden?
-Det gar inte att svara generellt pa den fragan eftersom det ar sa indi-
viduellt olika hur det blir.

Ska man rakna med att 6gontorrheten kan forsamras med aren?
-Ja, sérskilt om man &r kvinna och har LMBB syndrom, sa Anders
Sjostrom.

Dietist Kristina Carstens, Vuxenhabiliteringen, Goteborg och sddra
Bohuslén, informerade om kost och halsa.

-Jag arbetar pa vuxenhabiliteringen i Goteborg och traffar dar vuxna
personer med manga olika funktionsnedsattningar. Nar det galler kost
och halsa behdvs ingen diagnos, det jag tdnker informera om galler i
mangt och mycket alla.
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Det grundlaggande radet for att ata bra och ma bra ar att ata regelbun-
det, d v s frukost, lunch, middag och mellanmal. Det ar ocksa viktigt
att ata en lagom stor mangd mat, vélja mat som ger lang mattnad, ata
varierat och inte gldmma att dricka.

-Ska man halla nere intaget av mat /energi spelar det stor roll hur
lange mat med samma energiméngd ger mattnadskénsla. Exempelvis
rinner apelsinjuice snabbt genom magsacken, medan om man &ter en
hel apelsin stannar den langre i magsacken och ger en langsam
blodsockerhéjning.

Energi far vi fran kolhydrater, proteiner, alkohol och fett.

a Kolhydrater hittar vi i ris, potatis, brdd, pasta, misli, grét och i
socker, t ex godis och lask

o Fett finns i alla mejeriprodukter sasom smor, ost och margarin.

-Fett finns ocksa i charkuteriprodukter, t ex korv och bacon, i majonéas
och oljor samt i snacks, chips, notter, bageriprodukter, glass och cho-
klad. Det finns bra och daligt fett. Det mjuka, ométtade fettet i oljor,
avokado, noétter, fisk ar bra fett och det mattade, harda fettet i exem-
pelvis smor och feta korvar ar sémre fett, sa Kristina Carstens.
oProtein , som bestar av aminosyror, finns i kott, kyckling, fisk, &gg,
linser, bénor, mjélkprodukter exempelvis ost och keso

For att ma bra behover vi 13 olika vitaminer och manga mineraler.
Flera av dessa &r svara att fa i sig via kosten, exempelvis D-vitamin.

Det finns olika teorier om hur man bor ata for att halla vikten och ma
bra.

-Vi behover ata varierat, d v s en bra blandning av fett, kolhydrater
och proteiner. Sadnker man intaget av kolhydrater, vilket vissa fore-
sprakar, tappar man i vikt, vilket egentligen endast &r forlust av vats-
ka, eftersom kolhydrater, som lagras i lever och muskler, binder vat-
ten. Drar man ned pa kolhydrater frigors saledes vatten, alltsa ingen
reell viktnedgang.

-At gérna efter tallriksmodellen dar maten pé halva tallriken bestar av
gronsaker/rotfrukter, d v s mat som inte ar energitat. En fjardedel av
tallriken bor bestd av potatis, ris och pasta, d v s kolhydrater och en
fjardedel av kott, fisk, kyckling, bonor och &gg, d v s proteiner.

Energiinnehallet &r olika stort i de drycker vi dricker. Allméant sett bor
man, enligt Kristina Carstens, begrdnsa méngden séta drycker.

Beroende pa vad vi dter kan vi fa problem med forstoppning, diarré
och ont i magen. Vissa livsmedel &r



Mun- och tandhalsa
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o mer stoppande, t ex vitt brod, skorpor, vitt ris och banan

o mer gashildande, t ex baljvéxter (artor och bonor), linser, kal och
sorbitolsétade livsmedel

o mer "paskyndande”, t ex kaffe, vin och linfron

-Har man nedsatt ork, muskelsvaghet och svaljproblem bér man valja
lite mer energirika livsmedel, exempelvis fett som innehaller mycket
energi, men har liten volym. Det finns t ex lika mycket energi i en
chokladkaka (100 g) som i sex olika frukter tillsammans (apelsin, &pp-
le, vindruvor, banan, paron och kiwi).

Tandlakare Asa Mértensson och tandhygienist Annette Carlsson, bada
fran Mun-H-Center, Goteborg, informerade om Mun-H-Center och
om tand- och munhalsa vid LMBB syndrom.

Mun-H-Center &r ett nationellt orofacialt (mun och ansikte) kunskaps-
center for sallsynta diagnoser.

- | Mun-H-Centers uppgifter ingar bl a att samla in, bearbeta och spri-
da information med inriktning pa problem som har med munnen att
gora, exempelvis att prata och att ata. Bettavvikelser, dregling och
behov av sérskild munvard dr ocksa vanligt férekommande vid ovan-
liga medfédda sjukdomar och syndrom.

Mun-H-Center har ett nira samarbete med Agrenska sedan ménga ar.
-Under Agrenskas vuxenvistelser delar vi med oss av de kunskaper vi
redan har om diagnosen. Vi samlar ocksa in ny kunskap med hjalp av
sarskilda frageformular till deltagarna om tandvard och munhygien
samt eventuell problematik kring munmotorik och munhélsa.

-Genom att vanda sig till Mun-H-Center kan tandvardspersonal och
enskilda fa rad kring fragor om munhélsovard, munfunktion och tand-
behandling.

I Mun-H-Centers uppgifter ingar ocksa uthildning, handledning, kon-
sultation, viss behandling, forskning och metodutveckling. Informa-
tion finns pa www.mun-h-center.se Déar finns dven information om
hjalpmedel varav en del finns till forséljning.

-Under vuxenvistelsen tittade vi pa deltagarnas orofaciala funktioner
inklusive bett och munhélsa. Foljande specifika orofaciala aspekter
kan forekomma vid LMBB:

o tandundertal, d v s for fa permanenta tander


http://www.mun-h-center.se/�

o sma tander

a korta rotter

a Okad kariesrisk

a snarkning

a kraftigt, bulligt tandkott

-Dessutom fann vi nér vi undersokte deltagarna pa vistelsen att en del
hade breda tandvallar och ganska smal gom. Vissa upplever ocksa
torrhetskansla i munnen. De flesta har inga stora tandvardsproblem,
men vi rekommenderar anda att de far mer forebyggande behandling
an andra. T ex ar ett stort och bulligt tandkott svarare att halla rent, sa
det kan man behdva fa hjalp med.

Maria har LMBB syndrom

Nyhetsbrev nr 388 © Agrenska

Maria, 46 ar har LMBB syndrom. Hon kom till Agrenskas vistelse for
vuxna med LMBB syndrom i april 2011.

Hur &r det att vara vuxen och ha LMBB syndrom?

-Det beror pa situationen. Visst ar det jobbigt att ha LMBB, man mas-
te hela tiden tanka pa alla praktiska grejer och planera dagarna valdigt
noga. Man kan nastan aldrig gora nagonting spontant och jag maste
néstan alltid ha en annan person vid min sida.

Du bor i egen lagenhet med sarskilt stod och service. Hur gar det?
-Vi har personal som hjélper mig vissa tider i veckan och som jag kan
ringa till nédr jag behdver hjalp. 1 dvrigt klarar jag mig ganska bra nér
det handlar om lite enklare uppgifter, men mat lagar jag inte. Nar jag
ska réra mig utanfor min bostad sa har jag ledsagare.

Har du behov av ytterligare hjalp?

-Ja, jag skulle gérna vilja ha en assistent, men kommunen séger att jag
klarar mig for bra utan den hjéalpen. Jag tror att jag ligger precis pa
gransen for att fa hjalp. Med assistans blir man friare att véalja att gora
olika saker, en frihet som jag inte har idag.

Kan du leva ett liv som alla andra, vilket LSS-lagen ar till for?
-Nej det kan jag inte. Jag har tidigare haft assistans men blev av med
den insatsen. Det hjalpte inte att 6verklaga och sedan orkade jag inte
ga vidare.
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Hur var din uppvaxt med skola, kamrater o s v?

-Det var verkligen lite si och sa med det. Jag fick min diagnos nér jag
var atta ar. Da var jag synsvag och sag ganska mycket. | lagstadiet
gick jag i normalklass och pa mellanstadiet gick jag i s k RH-klass.
Det gick bra ett tag men sedan, i sjuan, var det sa fa elever sa da blev
det rétt jobbigt, jag var t ex tvungen att lara mig punktskrift. Jag tror
att ingen vuxen forstod det. Sedan gick jag i gymnasiet i vanlig klass.
Pa gymnasiet hade jag ratt bra syn och kunde skriva maskin, men jag
tror att jag var ett gransfall och borde ha lart mig skriva maskin tidiga-
re.

Var klasskamraterna OK mot dig?
-Pa hogstadiet var det jattebra med kompisar och sa. P4 gymnasiet
kom jag lite utanfor. Jag gick en praktisk linje sa jag har inte slutbetyg
i alla kdrnamnen. Sedan har jag gatt allmanlinje och rehablinje pa
folkhdgskola for att 1asa upp betygen.

Vad gor du idag, har du arbete?

-Ja, jag har arbete pa Samhall sedan 1987. De forsta tio-femton aren
trivdes jag bra, men sedan har det bara blivit sdmre. Arbetsledarna
forstar inte vad min funktionsnedsattning innebar och allt handlar nu-
mera bara om ekonomi. Det hart blivit mycket tuffare jamfort med hur
det var pa 1990-talet. Sa fort ett jobb kommit in ska det goras och
skickas ivag direkt och ingen tid for att instruera och forklara, séger
Maria.

Vad gor du pa fritiden?

-Jag har varit aktiv i olika foreningar, jag rider och simmar och gar
garna pa bio och teater. Jag tycker om att cykla och gar garna pa Fris-
kis och Svettis. P& vintern aker jag garna skidor. Men for att det ska
fungera maste jag ha tillgang till ledsagare, sager Maria.

Vad 6nskar du dig for framtiden?

-Att foretaget dér jag jobbar inser att jag klarar mer dn vad de tror att
jag gor. Att jag far fortroendet att gora lite mer avancerade jobb.
-Hemma har jag tillrackligt med hjalpmedel. Pa jobbet skulle jag vilja
ha nagot att teckna med och en ledfyr som kan hjalpa mig att orientera
mig battre.

Hur ser du pa framtiden?

-Ibland ser jag ljust pa framtiden, ibland morkt. Det gar i vagor, som
alla andra ofta har det. N&r jag nyss fick hora att det kanske blir in-
skrankningar pa ledsagarinsatserna i min hemkommun sa blev jag
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jattedeppig. Det skulle kunna innebéra att mina mojligheter att rora
mig ute i samhallet skulle minska ytterligare. Jag hoppas var férening
protesterar mot de har planerna. Jag tycker inte man ska ge sig sa latt
om man far avslag pa olika insatser. Man ska kdmpa emot, det ar min
melodi, sdger Maria.

Gruppdiskussion om vardagsliv och samhallskontakter
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Under vistelsen p& Agrenska fér vuxna med LMBB syndrom deltog
sju kvinnor och en man i ett erfarenhetsutbyte/en diskussion tillsam-
mans med psykolog Gunilla Jaeger och specialpedagog AnnCatrin
Rojvik, bada Agrenska.

Foljande &r ett urval av synpunkter/erfarenheter som deltagarna lam-
nade nar det gallde skola, utbildning, yrkesliv, boende, somn/ater-
hamtning, fritid, socialt liv/familj/vanner samt sjukvard.

Syftet med utbytet och spridningen av deltagarnas erfarenheter ar en
forhoppning att det kan leda till forbattringar for gruppen vuxna med
LMBB syndrom. Féljande slutsatser kan man dra av diskussionen:

Skola
a For de flesta av deltagarna innebar skolarbetet i vanlig klass i
grundskolan inga stora och uttalade problem.

a | gruppen fanns dock flera som uppgav att mobbning var ett fram-
tradande problem och som skolan inte formadde satta stopp for. Nagra
av deltagarna beskrev mobbningen som “ett helsicke” eller som “fruk-
tansvérd”.

o | enstaka fall uppgav nagra stycken att de haft bra och intresserade
larare som betydde mycket for deras mojligheter att klara skolarbetet.
Nagra riktigt bra larare och aktiva foraldrar lyckades i enstaka fall
sétta stopp for mobbningen

o | gymnasiet 6kade problemen for de flesta. | nagra fall l6stes det
med hjalp av assistent, i andra fall med foréldrars hjélp.

o Trots uttalat intresse for idrott uppgav nagra att de pa gymnasiet inte
fick vara med pa idrottslektionerna med de andra kamraterna.

a | de fall foraldrar och larare informerade om LMBB underlattade det
skolgangen och minskade mobbningen
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o Nagra av deltagarna uppgav att de emellanat hade storst problem nar
det gallde vad de skulle gora pa rasterna eftersom det sallan fanns nag-
ra alternativa sysselsattningar som passade dem.

a Vanliga hjalpmedel var sérskild lampa, skrivstall, talbécker, band-
spelare, dator och kapp. Nagra hade haft assistent till och fran

a Liten klass och extra tid for arbeten och prov underlattar skolarbetet
mycket

Utbildning, arbetsliv

o Fem stycken av deltagarna har nagon form av sysselsattning (tva
stycken har tillsvidareanstallning, tva stycken arbetar i daglig verk-
samhet och en gor arbetsplatspraktik)

a Néstan alla som har arbete eller sysselsattning trivs med sina jobb.

o Tva stycken studerar (folkhogskola och Komvux) och skulle vilja
arbeta med musik pa nagot satt

a En deltagare varken studerar eller arbetar (aktivitetsersattning)

Boende, aterhamtning
o Sju av atta har egen lagenhet

o Fyra stycken far hjalp i hemmet av socialtjansten, en ocksa hjalp av
mamman

o Tva stycken far hjalp av vanner eller anhoriga
a En bor hemma hos foréldrarna

a Vanligt forekommande hjalpmedel i hemmet ar talsynteser (spis,
vag, dator mm).

o En av deltagarna som tycker om att ga promenader sjalv har en GPS
som hjalpmedel

a Alla utom en behdver hjalp med matlagning
o De som har jobb aker fardtjanst till arbetsplatsen eller promenerar

o Flertalet av deltagarna har bra somn och kéanner att de aterhamtar sig
bra

Fritid, egen tid

o Sa gott som samtliga deltagare pa vistelsen berattar att de ar aktiva
pa fritiden, man springer, simmar, promenerar, gar pa gym, rider, gar
ut med hunden, laser bocker, spelar olika instrument, gar pa konserter,
ar tillsammans med syskonbarn, mm
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Socialt livivanner
a Alla berattar kortfattat att de har vanner, men i de flesta fall ar de
inte fler an nagra stycken, men att de ar nara och viktiga vanner.

Kontakt med sjukvard, Arbetsformedling, Forsakringskassa

o Kontakten med sjukvarden &r i de allra flesta fall begransad till na-
got besok per ar hos 6gonlékare, sjukgymnast eller ldkare pa vardcen-
tralen.

o Nagra beréattar att de kan ringa en 6gonlakare vid behov.

o Bara en person berattar om hur bra och intresserad av LMBB perso-
nens lakare ar.

a Alla har kontakt med en syncentral.
o Kontakten med Arbetsformedlingen och Forsakringskassan ar pa en

mycket lag niva, de flesta har ingen kontakt alls med dessa myndighe-
ter.
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