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mun-h
BWS-symposium 5 april

Vanliga symtom vid Beckwith-Wiedemann syndrom
(BWS) &r storvuxenhet, tumarrisk, navelbrack och
forstorad tunga. Hos en del & tungan s stor att en
tungreduktion & nddvéandig redan tidigt. Hos andra
ar det mer tveksamt om tungreduktion skall goras
eller g. Inte séllan hamnar beslutet hos foréldrarna
som méste fa den basta vagledning. Diagnosen &r
mycket ovanlig och darfor har Mun-H-Center och
BWS-foreningen bjudit in det team i varlden som
tréffat flest personer med BWS. Plastikkirurg Jeffery
Marsh och logoped Lynn Marty Grames fran St.
Louis Hospital, USA samt psykolog Eileen Brad-
bury, Manchester, UK kommer tillsammans med
véra egna experter i Sverige att vidga vara kunskaper
om BWS ur ett orofacialt perspektiv.
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Vi har aterigen haft ett massmedialt besék da vi i juni fick
tillfalle att informera Mrs Laura Bush om Mun-H-Centers
verksamhet samt plantera vara visioner i ett internationellt
perspektiv. Mrs Bush anlénde i egen pansarbil omgiven av
mangder av secret-serviceman. Vi hade mer an 25 press-
och TV-fotografer i vart undersokningsrum. Det hela var
en marklig upplevelse.
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Joseph Shapira, Stella Chaushu och Adrian Becker

Agrenska - en métesplats

Agrenska Akademin har p&kort tid blivit en mycket viktig motes-
plats for brukare, anhoriga och olika professioner kring mindre
kanda handikappgrupper. Det & har Mun-H-Center har sinaloka-
ler for information, utbildning och forskning. Vi har fétt chansen
att informera och undervisa grupper som vi annars aldrig skulle
mott.

Vi har ocksa haft manga egna utbildningsaktiviteter under hosten.
Den mest valbesokta kursen var ” Tandreglering och funktionshin-
der” da 105 ortodontister och pedodontister fran hela Sverige
deltog. Teamet fran Israel med professor Becker, professor Shapira
och dr Chaushu visade med sin fina presentation att tandregle-
ringsbehandling behtvs och & méjlig &ven fér méanniskor med
svarafunktionshinder.

Brukarperspektivet har tydligt varit utgngspunkten i vara uthild-
ningar under hdsten. Lisa Wallenius som &r ordférande i Riksfor-
bundet Sallsynta diagnoser hade exempelvis huvudrolleni en av
hosten uppskattade kursdagar ” Att levamed en séllsynt diagnos”.
Pavar hemsida finns ocksa en nyskriven kronika av Lisa Walle-
nius dér hon beskriver hur det &r att vara foréder till ett barn med
funktionshinder. Forsta kursen som var riktad direkt till foréldrar
"N&r barnet har svart att ta’ blev sa uppskattad att den kommer
att upprepas redan i var.

V &rterminens utbildningsaktiviteter far en rivstart redan den 10
januari da Dr Eileen Bradbury fran Manchester, UK, som har
l&ng erfarenhet av arbete med personer med kraniofaciala miss-
bildningar, kommer for att féreldsa om " Utseende och psykologi”.
Den 6 februari ordnar vi en heldagsutbildning kring Beteendepro-
blematik och tandvard. Flera kanda forel asare kommer att belysa
problematiken ur ett medicinskt, psykologiskt och pedagogiskt
perspektiv samtidigt som skadespelare Pelle Sandstrak ger oss

of rglémliga minnen av hur det &r att leva med en neuropsykia-
trisk diagnos. Mer information om uthildning finns pa nasta sida
liksom pa Mun-H-Centers internetplats www.mun-h-center.com



Utbildning

Oralmotorisk samling
Fredag 11/1

Plats: Mun-H-Center, Agrenska

Tid: 9.00-16.00

Avgift: 200:- inkl. lunch och kaffe

Kurser

Plats: Mun-H-Center, Agrenska

Beteendeproblematik och tandvard

Onsdag 6/2

Tid: 8.30-16.30

Malgrupp: tandvérdsteamet

Kursavgift 700:- inklusive lunch och kaffe

Docent Peder Rasmussen, skadespelare Pelle Sandstrak,
psykolog Lasse Lindsjé, DAMP-konsulent Ake Larsson, éver-
tandlékare Jan Andersson-Norinder

Diplomkurs i oral motorik

Mandag 11/3 - fredag 15/3

Malgrupp: oralmotoriska team

| samarbete med Vastra Regionens Kursnamnd
Avgift enligt kurskatalogen

Nar barnet har svart att ata

Tisdag 9/4

Tid: 9.00-16.00

Malgrupp: foraldrar, personliga assistenter

Logoped Lotta Sjogreen, pedodontist Gunilla Klingberg,
tandhygienist Annette Carlsson

Hur kan man arbeta med munmotorisk

stimulering i skolan?

Tisdag 14/5

Tid: 14.00-17.00

Malgrupp: skolpersonal, elevassistenter
Kursavgift 200:- inklusive kaffe

Logoped Lotta Sjogreen mfl frn Mun-H-Center

En dag pa Mun-H-Center

- Minikurs/studiebesdk for alla intresserade

Méandag 15/4 9.00-12.00
Tisdag 21/5 9.00-12.00
Méandag 3/6 9.00-16.00

En halv- respektive heldags basinformation om mindre kanda
handikappgrupper ur ett orofacialt perspektiv.
Ingen kursavgift, lunch och kaffe till sjalvkostnadspris.

varen 2002

Beckwith-Wiedemann symposium

- med fokus pa orofaciala aspekter

Fredag 5/4

Tid: 8.30-17.00

Plastikkirurg Jeffery Marsh, St. Louis Hospital, USA, logoped Lynn
Marty Grames, St. Louis Hospital, USA, psykolog Eileen Bradbury,
Manchester, UK, professor Hans Friede, 6verlakare Fredrik Hed-
borg, professor Karl-Erik Kahnberg samt representanter fran BWS-
foreningen

Torsdagsforelasningar

Plats: Mun-H-Center, Agrenska

Tid: 9.00-12.00

Malgrupp: alla intresserade

Anmalan helst en vecka fore seminariet, ingen avgift

Utseende och psykologi
Torsdag 10/1
Psykolog Eileen Bradbury, Manchester, UK

Behandling av grava kakanomalier med

distraktionsbehandling
Torsdag 28/2
Kakkirurg P-G Nord, Linkdping

Radsla Beteende Smérta

- provocerande utmaningar i tandvarden
Torsdag 11/4
Pedodontist Gunilla Klingberg, Mun-H-Center

Natverkstraff
- kring mindre kanda handikappgrupper och orofaciala
hj&l pmedel

Torsdag 21/3 Stockholm

Forhandsinformation varen 2003

Grundkurs i Orofacial Regulationsterapi, 2 veckor
Fortséttningskurs Orofacial Regulationsterapi, 1 Vecka
Dr Juan Brondo, Argentina

Kursanmalan, helst en manad innan kursstart, kan
goras direkt via hemsidan eller till Pia Dornérus
Tel: 031-750 92 00

Fax: 031-750 92 01

E-post: pia.dornerus@vgregion.se
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