NATVERKSNYTT

Over 600 personer dr nu anmilda
till IADH kongressen i Goteborg

= Den 23-26 augusti 2006 har
| IADH (International Association
| for Disability and Oral Health)

! sin18:einternationellakongress
| | péakonserthuset i Goteborg.
——— | Temat for kongressen ar Oral
il | health, disability and special
care — quality of life. Anmalan kan géras fram till den 19 juni till en
lagre registreringsavgift pa IADH’s hemsida: www.iadh2006.com
Missa inte detta unika tillfalle!

Dystrofia myotonika

— multidisciplinar studie

"Munhélsa, orofacial funktion och ansiktsskelettets tillvaxt rela-
terat till klinisk svérighetsgrad, muskelfunktion och motorisk for-
maéga hos barn med medfédd eller tidigt debuterande dystrofia
myotonika” & namnet pa en multidisciplinar studie dar syftet
har varit att gora en klinisk kartldggning av den medfddda och
barndomsdebuterande formen av den neuromuskuléra sjukdo-
men dystrofia myotonika (DM). | studien medverkar barnneuro-
log, sjukgymnast, genetiker, barnpsykiater, neuropsykolog och
ogonlakare fran barnsjukvarden i Vastra Gotalandsregionen,
barntandlakare och ortodontist fran Odontologen i Géteborg samt
logoped fran Mun-H-Center. Samtliga kanda barn och ungdomar
med DM i Vastra Gotaland, Halland och Skane har inviterats att
delta. Kartlaggningen som bestod av tva delstudier pagick 1999-
2005. Sammanlagt har 59 personer med DM, samt en kdns- och
aldersmatchad kontrollgrupp med samma antal friska barn ingatt
i studien. Kartldggningen har gett ett gediget underlag for det
skandinaviska referensprogram kring dystrofia myotonika som ar
under utarbetande.

Dystrofia myotonika &r en neuromuskular sjukdom med autosomal
dominant nedarvning. Den orsakas av en kromosomavvikelse pa
kromosom 19 (19913.3). Sjukdomen kan vara medfédd, debutera
i barndomen eller senare i livet. | Sverige berdknas den medfédda
och den barndomsdebuterande formen av DM tillsammans fore-
komma hos 1:20 000 invanare och kan darmed som undergrupp
hanforas till begreppet sma och mindre kénda handikappgrupper
medan de former av DM som debuterar i tonaren eller i vuxen
alder ar betydligt vanligare. DM ar en multiorgansjukdom som
drabbar muskler, hjarta, lungor, hjarna, endokrina systemet, ske-
lett och hud. Huvudsymtomet ar muskelsvaghet. Personer med
DM har ofta ett karaktaristiskt utseende med langsmalt ansikte,
gropar vid tinningarna, utsldtad mimik och "taltmun”. Oralmoto-
riska svarigheter ar vanligt forekommande med uttalade konse-
kvenser for munfunktion och fér munhélsa.
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Ett annat ansikte — ny bok
lagom till Bokmassan!

Barn, ungdomar och vuxna som har ett avvikande utseende pa grund
av medfédda ansikts- och skallmissbildningar &r en grupp som stéan-
digt konfronteras med omgivningens blickar, fragor och férdomsfulla
bemdtande. Det ar ingen stor grupp i samhallet, men en grupp som
pa ett alldeles sarskilt satt riskerar att utséttas for diskriminering,
daligt bemotande och brist pa forstaelse.

Ett nationellt natverk bildades darfor 1999 i syfte att uppmarksamma
denna fraga. Deltagarna kom fran habiliteringen i Stockholm, plas-
tikkirurgiska klinikerna pa Sahigrenska och Karolinska sjukhuset,
Eastmaninstitutet, Odontologiska institutionen pa Huddinge sjukhus,
Kakkliniken i Linkdping, Kompetenscenter vid Odontologiska Institu-
tionen Jonkoping, Mun-H-Center i Goteborg och Riksforbundet Sall-
synta diagnoser. Natverket har arrangerat tva konferenser: "Att leva
med utseendehandikapp” ar 2000 och "Att véxa upp och leva med
avvikande utseende” 2003.

For att ytterligare ge rost at livserfarenheter hos personer som lever
med ett avvikande utseende, ansokte natverket framgangsrikt tillsam-
mans med den svenska sektionen av Nordisk forening for Funktions-
hinder och oral Halsa, NFH, om medel fran Allménna Arvsfonden
for att ta fram en bok, som blir fardig i dagarna. Titeln &r 'Ett annat
ansikte’. Den innehaller fem intervjuer med ungdomar och unga
vuxna gjorda av journalist Anna Lytsy och &r illustrerad av fotograf
Elisabeth Ohlsson Wallin. Boken ges ut pa Mun-H-Center forlag. Den
kommer att presenteras i var monter pa bokmassan i Goteborg den
21-23 september 20086. Ett seminarium under massdagarna agnas at
ett samtal mellan Anna Lytsy och nagra unga vuxna som sedan fod-
seln levt med ett annorlunda utseende. Ahdrarna far méjlighet att ta
del av deras viktiga och unika erfarenheter och hur man kan hantera
sin omgivning och sin livssituation.
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Anna Lytsy, Elisabet Knudsen

Ett annat ansikte

Personer med medfodda ansiktsmissbild-
ningar konf ofta med omgivningen:
blickar och firdomsfulla bemétande. Utifrin
boken Ett annat ansikte samtalar journalisten
Anna Lytsy med psykolog Elisabet Knudsen
och tvi unga personer med egna erfarenheter
av att leva med ett annorlunda utseende,

Arr. Mun-H-Center forlag




Utbildning hosten 2000 nerino wmmunhcenterse

Kurser

Samtliga kurser halls pa Mun-H-Center, Agrenska Akademin

Munvardsutbildning till vardpersonal

Onsdag 4/10 Tid: 13.00-16.30

Malgrupp: personal inom vard och omsorg

Kursavgift: ingen kostnad

Kursgivare: tandhygienisterna Marie Gothberg-Abrahamsson och
Mia Zellmer

Individuellt utformade redskap for oralmoto-
risk traning — munskarmar, gomplattor samt
andra oralmotoriska apparater sasom Toykit
och Electropalatografi (EPG)

Torsdag 2/11 Tid: 9.00-16.00

Malgrupp: tandtekniker, tandvardsteam samt andra intresserade
Kursavgift: 700:- inkl lunch och kaffe

Kursgivare: tandtekniker Christina Nilsson, évertandldkare Made-
leine Wertsén, Overtandlakare Birgitta Jalevik, logoped Lotta Sjo-
green

Hur skall vi forsta och bemota personer med
Damp/ADHD?

Onsdag 6/12 Tid: 9.00-13.00

Malgrupp: alla intresserade

Kursavgift: 100:- inkl kaffe och jultallrik

Kursgivare: Damp/ADHD konsulent Johanna Bjérk samt dverlakare
Suzanne Steffenburg. Arrangeras i samarbete med Agrenska.

Diplomkurs i oralmotorik 2007

Kursen aterkommer vecka 13, 26-30/3, och annonseras bade via
Vastra Regionens Kursnamnd och pa Mun-H-Centers hemsida.

Agrenska arrangerar...

12-13/9 Fragile X

30/10 Downs syndrom
7-8/11 Svar epilepsi
21-22/11 Tuberos skleros

Las mer pa Agrenskas hemsida www.agrenska.se
Kursanmélan senast en manad innan kursstart kan géras
direkt via hemsidan eller till Pia Dornérus

Tel: 031-750 92 00, Fax: 031-750 92 01
E-post: pia.dornerus@vgregion.se

Mun-H-Center

Fokusdag 2007
Pedodonti och funktionshinder

Nasta Fokusdag, som handlar om Pedodonti och funktionshinder,
kommer att &ga rum ar 2007 (preliminart datum torsdag den 6
december). Vi véljer att inte arrangera nagon Fokusdag 2006 da vi
istallet medverkar vid IADH kongressen i Géteborg den 23-26 augusti.
Mer information finns pa www.iadh2006.com

Varen 2007 anordnas en workshop
med information om hjalpmedel.

Under en kvall (datum &r inte fastslaget an) informerar personal fran
Mun-H-Center om olika hjalpmedel .Stationer kommmer att stéllas
iordning och mdjlighet finns att cirkulera runt och ta del av informa-
tionen.

Kaffe och smorgas serveras till sjalvkostnadsppris.

En dag pa Mun-H-Center
Fredag 15/9 9.00-12.00

For alla intresserade ges information om sméa och mindre kénda
handikappgrupper ur ett orofacialt perspektiv.
Ingen kursavgift, lunch och kaffe till sjélvkostnadspris.

En kvall pa Mun-H-Center
Torsdag 30/11  Tid: 17.30—ca 20.30 Ingen kostnad

Robert Paepke kommer att visa sina fantastiska fagelbilder i ett
bildspel. Robert arbetar pa Agrenska och ar en mycket duktig foto-
graf och han har speciellt inriktat sig pa att fanga faglar genom
kameralinsen.

Lisa Wallenius, ordfoérande i Riksforbundet Sallsynta Diagno-
ser,. berattar om och visar den nya filmen ”Sallsynt men inte
ovanlig” som ger en bild av hur det ar att leva med en sallsynt
diagnos som ger ett ovanligt funktionshinder. Filmen &r 23 minuter
lang och framtagen av Riksférbundet Séllsynta Diagnoser.
Information om Agrenskas vuxenveckor ges av specialpedagog
Ann-Catrin Réjvik
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