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Mun-H-Center en etablerad
verksambet

Det dr nu bara nigra manader kvar till
projekttidens slut men Mun-H-Center
har kommit for att stanna. Vi har fitt ett
fantastiskt gensvar och alla positiva
omdémen om var verksamhet har natur-
ligtvis bidragit till att Mun-H-Center pa
kort tid blivit en efterfragad verksamhet
som frin och med 4rskiftet kommer att
permanentas i Bohuslandstinget.

Mun-H-Center har ocksd fitt en ny
roll genom att Handikappinstitutet
satsat 1,1 miljon i ett 2-drsprojekt for att
ocksd gora Mun-H-Center till ett
Resurscenter for orofaciala hjilpmedel.
Vi vilkomnar dirfor Bitte Ahlborg som
projektledare for denna spinnande
nysatsning.

Nitverkssamarbetet utvecklas sakta
men siikert och antalet frigeformulir och
observationsschema 6kar hela tiden. Tack
alla i nitverket for Era insatser! Sam-
verkan och interdisciplindrt samarbete 4r
nyckelord i vir verksamhet och tandlikare
och logoped deltager frin och med i host
i familjeverkamheten vid Agrenska
Hilsocentret i Géteborg. Dessa aktivite-
ter kommer i allra hogsta grad att
bidraga till kunskapsuppbyggnaden vid
Mun-H-Center.

Jan Andersson
Projektchef

Natverks

Ny tt

Mun-H-Center i framtiden

APktiviteterna kring Mun-H-Center har starkt bidragit till att oka
intresset for smd och mindre kiinda handikappgrupper. Framtiden ser
ljus ut siirskilt om vi far en tandvérdsforsikring som prioriterar dessa
grupper.Dd kan vi iintligen ta oss an all den problematik som finns i
och kring munnen hos mdnga méinniskor med olika handikapp.

Milet f6r Mun-H-Center det nirmaste Den odontologiska behandlingsdelen,

iret 4r att informationsverksamheten skall dvs var kliniska verksamhet, skall utokas.
bli 4n bittre genom att vidareutveckla Kunskapsinsamling och kunskapssprid-
MHC-basen, vir egen databas, och gora ning kring orofaciala hjilpmedel kom-

information tillginglig p& Internet. mer ocks att 3 hog prioritet.

Mun-H-Center

Informations- g Konsultation A Resurscenter
center fér Handledning for
sallsynta Behandling orofaciala
tillstdnd Metodutveckling hjalpmedel

Forskning
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Mun-H-Center-Hjalpmedel

Upprop

\

Du som vill ha goda kunskaper om orofaciala hjilpmedel!

Du som rekommenderar hjilpmedel for munhygien till patienter

med funktionshinder!

Du som behover kinna till olika stimuleringshjilpmedel for oral

motorik!

Du som provar ut hjilpmedel for personer som har svért att

dta-dricka!

Du som onskar ta del av andras erfarenbeter av ett visst hjilpmedel!

Det iir till Dig som den héir inbjudan riktar sig!

\_

)

Nu skall vi samla allt kunnande p3 detta
omride, och all den kreativitet som finns,
for att bygga upp ett resurscenter kring
orofaciala hjilpmedel. Vi vill skapa en
kunskapsbank som skall vara litt att kom-
municera med! Genom en 6kad kompe-
tens vill vi forbittra livskvaliteten for
minniskor med storningar i den orala

motoriken eller arm/handfunktionen.

Bakgrund

Férutsittningen for att uppnd dessa ambi-
tioner 4r att Mun-H-Center har beviljats
ett statligt stimulansbidrag genom
Handikappinstitutet for kompetensut-
veckling inom hjilpmedels-férsérjningen.
Under tva &r skall vi ligga grunden for att
Mun-H-Center i sin verksamhet iven skall
kunna erbjuda information och dokumen-

tation om orofaciala hjilpmedel.

Det ir viktigt f6r sjilvkinslan och vilbe-
finnandet att klara dagliga behov pd egen
hand.

Om det ir férenat med stora funk-
tionella problem som att 4ta dricka eller
att sjilv skdta munhygienen kan virdet
av ett hjilpmedel som gor det oméjliga
méjligt inte nog betonas!

Fér personer med oralmotoriska stor-
ningar och vissa andra funktionshinder

kan det ocksa vara férenat med avsevirda

svirigheter att medverka i tandvérdssitu-
ationen. Information om hjilpmedel som
underlittar for sivil operatdr som patient

ir en angeligen uppgift.

Mdal fér projektet
M-H-C-H skall inventera och katalogi-
sera idag befintliga hjilpmedel:
* Munvérdshjilpmedel
* Stimuleringshjilpmedel f6r oral
motorik
* Maltidshjilpmedel
* Hjilpmedel vid tandvérd fér handi-
kappade

M-H-C-H skall uppritta och kontinuer-
ligt uppdatera hjilpmedelsbank.

M-H-C-H skall bidra till information
om hjilpmedlen och dess funktion, for-

medla andras erfarenheter av produkeerna,

var de kan tillhandahallas o s v.

M-H-C-H skall kartligga och samla
kunskap om olika metoder som finns i
landet kring dtproblematik och verka for

ett samarbete med regionerna.

M-H-C-H skall producera limpligt

informationsmaterial.

M-H-C-H skall kunna bevaka och initi-

era forskning kring orofaciala hjilpmedel.

M-H-C-H skall kunna utvirdera hjilp-

medel inom omradet.

M-H-C-H skall erbjuda service, infor-
mation och utbildning till:

* Brukarna

¢ Forildrar/anhérigvardare

* Tandvardspersonal

* Logopeder

* Arbetsterapeuter

Annette Carlsson
Projektsekreterare

Bitte Ahlborg

Tandléakare |

Projektledare

Eva Lundalv
Logoped

Tandhygienist i
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* Sjukgymnaster

* Dietister

* Hjilpmedelskonsulenter

* Hjilpmedelstillverkare

* Ovrig intresserad hilso- och sjuk-

vérdspersonal

Organisation av hjalpmedels-
projektet vid Mun-H-Center

Bitte Ahlborg, projektledare, Annette
Carlsson, projektsekreterare och logoped
Eva Lundilv ir deltidsanstillda och
ansvariga for projektets genomférande.
Vid deras sida finns en referensgrupp
som bestdr av en representant for
Handikapporganisationerna, en arbets-
terapeut, en logoped, en sjukgymnast
och en sjukhustandlikare tillika chef for
Mun-H-Center.

Fér insamlandet av kunskaper samt sprid-
ning av information kommer tvirfackliga
nitverk att skapas i landet. Vi vinder oss
till tandvardspersonal, logopeder, arbets-
terapeuter och sjukgymnaster med sirskilt
intresse for orofaciala hjilpmedel.

En databas upprittas for katalogisering
av olika hjilpmedel, information om hur
de ser ut, hur de anvinds, méjlighet till
anpassning, beddmning, tillverkare och
var de kan tillhandahéllas. Papperskopia
pA efterfrigad information kan skickas
per post eller faxas till bestillaren.

Under det forsta projektdret riknar
vi med att inventera och samla kunskaper

om hjilpmedel samt etablera kontakenit.

For att nd brukarna, anhériga och berérd
vérdpersonal kommer vi att séka kontakt
och samarbeta med handikapporganisa-

tioner, hjilpmedelscentraler, habiliteringar,

rehabkliniker och tandkliniker i landet.

Du som ir intresserad av att samarbeta
med oss och girna vill bidra till att
bygga upp denna resurs ombedes fylla i
anmilningsblanketten. Nu ir ritt tid att
paverka och komma med 6nskemal och
idéer till utformning av databanken och

den service Du skulle vara bist betjint av!
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MHC-basens utveckling

Niir en enskild tandlikare eller logoped viinder sig till Mun-H-Center
Jor att fi veta mer om ndgot ovanligt syndrom borjar vi nu kunna limna
ut en del information frin vdr egen databas — MHC-basen.

Vi bedémer att det bor finnas frigefor-
mulir och/eller observationsschema frdn
minst sex personer med samma diagnos i
databasen for att en sammanstillning
skall kunna goras. Inom kort planerar vi
ocks3 att presentera sammanstillningar
av orofacialt status hos vissa smé och
mindre kiinda handikappgrupper via en
egen hemsida pé Internet. Forutom att
presentera data i form av stapel-, tdrt-
och plotterdiagram kan vi ta fram profi-
ler 6ver enskild patient eller enstaka
syndrom. Olika symtom kan ocksa jim-

foras med varandra i s k korstabeller.

Charge syndrom

Vi vill demonstrera ndgra av MHC-
basens fantastiska mojligheter genom att
visa hur svaren frin Mun-H-Centers fra-
geformulir kan redovisas i diagramform
pa ett dverskddligt sitt. Formuliren har
fylles i av fordldrar ill tta barn med

Charge syndrom som deltog i en familje-

vecka pa Agrenska hilsocentret i septem-
ber i ar. Charge 4r en benimning skapad
av begynnelse-bokstiverna hos de sex
olika missbildningar som ingdr i syndro-
met: Coloboma, Heart disease, Atresia
choane, Retardation, Genital hypoplasia,
Eardeformaties. Som framgar av dia-
grammen nedan har barn med Charge
syndrom betydande funktionshinder och
omfattande problem béde vad giller

tandvard, matsituation och dregling.

Vill DU ha information
om smd och mindre
kédnda handikapp-
grupper, exempelvis i
form av utdrag ur
databaser, litteratur-
referenser eller annan
skriftlig information,
kontakta Mun-H-Center.

Nordiskt mote kring
sdllsynta tillstand

Vid Nordiska hiilsovdrdshogskolan
i Goteborg holls i mars 1996 ett
symposium med temat:
“Odontologiska kunskaps- och
behandlingscenter for sillsynta
tillstand - ett omrdde for sam-

verkan och kvalitetsutveckling i
Norden®.

Arranggrer var Nordisk Férening for
Handikapptandvird (NFH), Nordiska
hilsovardshagskolan samt Bricke Oster-

gird. En arbetsgrupp inom NFH hade

lyckats fi ekonomiskt stod frin

Socialdepartementen i Sverige och Norge

samt Sundhetsstyrelsen i Danmark.
Métet samlade 90 deltagare frin de

nordiska linderna.

Dokumentation

For den som vill férdjupa sig i dessa frige-
stillningar har moderatorerna Anna-Lena
Hallonsten och Dorthe Holst gjort en
sammanstillning av symposiet i sin hel-
het. Dokumentationen finns att bestilla
frin Mun-H-Center.
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Funktionshinder:

Annat funktionshinder
Kommunikationssvérigheter
Motorisk funktionsnedsittning
Begavningshandikapp

Epilepsi

Beteendeavvikelse
Hérselnedsittning

Synnedsittning

Om tandvérd - problem:

Annat problem
Gnisslar tinder
Snarkning

Sover med 8ppen mun

Smiirta i munnen
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Om matsituationen - problem:

Annat problem i smb med matsituationen
Amningssvérigheter som spidbarn
Matvigran

Kriks ofta upp maten

Overkinslig i munnen

Har svért att 5ppna munnen/kikarna
Mat och dryck Licker ut genom mungiporna
Svérighet att ta av maten frin skeden
Sviljer stora bitar

Pressar fram tungan vid sviljning

Mat fastnar i gommen

Far upp mat/dryck genom nisan

Det dréjer linge innan tungan sviljs ner
Hostar av tunnflutande dryck

Sitter ofta i halsen

Skador pé tinderna p g a olycksfall
Felaktigt bett

Dilig andedrikt

Sar i munslemhinnan
Tandlossning

Blédande tandkétt

Hal i tinderna

Om dregling:
Utf6rd dreglingsbehandling | O
Mycket riklig dregling

Riklig dregling

Miacrdig dregling 1

Litt dregling 1
Dregling

Munbhiilsa:
B Utmiirke
[] Ganska bra
VAS-diagram: Hur gir det att ita? .
— ] Dilig
10 .

8 -

6 0 = inga svarigheter

4 . ® 10 = extrema svérigheter

2 | L]

e PR | ° 1 1 1 ) Alder
4 0 10 20 30 40 50

Samarbete — NFH och Mun-H-Center

Undler titeln “Virdmodeller och vardprogram for sirskilda patientgrupper”
samlades 110 deltagare till ett symposium 10-11 oktober i den historiskt

[fina miljon vid Nordiska hélsovirdshigskolan i Goteborg. Symposiet
arrangerades gemensamt av Nordisk Forening for Handikapptandvird

(NFH) och Mun-H-Center.

Inte mindre #n 20 foreldsare fanns i pro-
grammet dir forsta dagen dgnades 4t
virdmodeller och andra dagen 4t olika
virdprogram. Ménga redovisade sina
erfarenheter och resultat frin projekt
som fitt stimulansbidrag frin
Socialstyrelsen. Aven representanter frin

brukarna, dvs vdra patienter, framtridde

och berittade hur métet med varden kan

upplevas.

Paneldebatt

Symposiet avslutades med en paneldebatt
med representanter frin Handikapporga-
nisationernas Samarbetsorgan (HSO),

Socialstyrelsen, Socialdepartementet och

olika landsting. Riksdagsledamot Karin
Olsson, ordférande i den arbetsgrupp
som i mars nista 4r skall presentera tand-
virdsutredningen, uttalade sig pa ett sitt
som inger férhoppningar infér framtiden

vad giller tandvarden for sirskilda patient-

grupper.

Oktober 1997

Nista symposium planeras till oktober
1997, med tema “Samverkan anestesio-
logi och odontologi®, vid Nordiska hilso-
vérdshogskolan med Mun-H-Center

som medarrangor.



Natverksseminarium

Tandvard och Autism

Mindagen den 9 december 1996 kl 9™-17
pa Nordiska hilsovardshogskolan i Géteborg.

Vi vander oss till hela tandvardsteamet!

Professor Christopher Gillberg foreliser om autism och autismspektrumstdrningar.
Gunilla Gerland, som fick diagnosen autism som vuxen, berittar om sina erfarenheter.
Olika projekt och erfarenheter kring tandvérd och autism kommer att presenteras av:
Overtandlékare Birgitta B&ckman, avd for pedodonti i Umei
Assistenttandlakare Carin Pilebro, avd fér pedodonti i Umed

Overtandlakare Kerstin £kholm, specialistkliniken fér barntandvird i Nissjo
Overtandlakare Boel Wellfelt, pedodontikliniken, odontologiska kliniken i Géteborg

Eftermiddagen avslutas med diskussion och erfarenhetsutbyrte.
Boel Wellfelt och Jan Andersson haller ihop dagen.

Deltagaravgift inkl kaffe och lunch 400:-
Osa senast 20 november till Lena eller Pia pA Mun-H-Center, tel 031-795 29 52 el fax 031-795 18 00

Mycket valkomna!

Torsdagsseminarier pd Mun-H-Center

Tid: 9% - 12” ¢ Plats: Mun-H-Center * Osa en vecka innan

Eftersom NitverksNytt utkommer i mars och Kommande seminarier:
oktober kommer vi att annonsera dessa seminarier 31/10  Sedering
halvirsvis. Anna-Lena Hallonsten, docent

21/11  Dietistperspektiv pd orofacialt samarbete

| hést har vi redan haft 2 seminarier: Polly Robertsson, dietist
19/9 Tungband 30/1  LKG-defekter
Sigrid Arvidsson, pedodontist Hans Friede, professor
3/10 Kliniska erfarenheter kring 27/2  Sammanfattning frén hostens familjeveckor
oralmotoriskt arbete pa Agrenska
Elisabeth Johansson, tdl, och. Lotta Sjogreen, Jan Andersson
Anna-Kajsa Lundmark, log. och Sten Sundell

Utbildningsdag

15/4  Teori och praktik kring dtsvarigheter — for vardpersonal, logoped/tandvirdspersonal frin Mun-H-Center

Pris 600:- inkl. lunch och kaffe ¢ Osa senast 20 mars till Mun-H-Center
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Mun-H-Center pa IADH-kongress

IADH, International Association of Dentistry for the Handicapped, holl sin internationella kongress i
Edinburgh 2-5 september 1996. Kongressen samlade mer in 500 deltagare fran hela viirlden. Professor Alan
Brook, vetenskaplig koordinator, kunde presentera ett program med sivil bredd som djup.

Bland ett 100-tal rapporter mirktes dven
5 presentationer frin Mun-H-Center-
ginget. Lotta Sjégreen beskrev “Orofacial
problems in Mébius syndrome, a report
from the Mébius study in Sweden 1995-
1996 och Jan Andersson beskrev
“Orofacial problems in William syndro-
me “. Peter Runfelt hade en muntlig
posterpresentation om “Snoring, sleep-
apnea and a soft oral device for mandi-
bular advancement och Asa Mértensson

presenterade “Evaluation of oral health

Sten Sundell

aspects in a national supervision pro-
gramme for children with Down syndro-
me®. Sten Sundell presenterade Mun-H-
Center projektet. Samtliga rapporter
finns publicerade i abstractform i
International Dental Journal 46,4.suppl

2,1996.

Vir stora behillning av Edinburghkon-
gressen var ett rikligt utbyte av kunskap
och idéer och Mun-H-Center vickte stor

uppmirksambhet.

S m CI g rU p pSCe ntl'U m — informationscentrum fér smé& och mindre kéinda handikappgrupper

P3 uppdrag frin Socialstyrelsen har Ostra
sjukhuset i Géteborg startat ett informa-
tionscentrum for sma och mindre kiinda
handikappgrupper - Smigruppscentrum.
Huvuduppgifterna ir att samla in, sam-

manstilla och sprida kunskap om ett tju-

gotal ovanliga diagnoser.

De diagnosgrupper som Smégrupps-
centrum har bdrjat arbeta med ir:

* Agamma-, hypogammaglobulinemi

* Angelmans syndrom

* Aperts syndrom

* Ataxia telangiektasia

* CDG syndrom

* Crouzons syndrom

* Hereditdra polyneuropatier

* Itos hypomelanos

* Medf6tt diafragmabrick

* Mitokondriella myopatier

* Neurofibromatos

* Noonans syndrom

e Partiell tetrasomi 15

* Septooptisk dysplasi

* Sotos syndrom

* Svar kombinerad immundefekt

* Tuberss skleros
* Tyrosinemi
¢ Williams syndrom

* Wiskott-Aldrich syndrom

Alla som soker information om de olika
diagnoserna kan ta direkt kontake med

Smaégruppscentrum.

Kunskap och erfarenhet

Behovet av information varierar ofta frin
en fas till en annan. Smigruppscentrum
ser till hela livet, frin spidbarnstid till
alderdom. Personalen har tillsammans

en bred kunskap och ménggrig erfaren-

het frin arbete med bide barn och vuxna
inom habilitering, skola, omsorgsforvalt-
ning och sjukvérd.

Christina Greek-Winald 4r projekt-
ledare och ansvarig for det dagliga arbe-
tet pd enheten, tillsammans med henne
arbetar en assistent och tre informations-

konsulenter.

Adress

Smagruppscentrum

Ostra sjukhuset, 415 85 Goteborg
Tel: 031-37 58 94

Fax: 031-37 58 93

E-mail: smainfo@sgc.os.gsv.se

Efterlysning

Kanner Du till ndgon patient med:
1. Mébius syndrom?
2. Oral-facial-digitalt syndrom Il
(Mohr syndrom)?

Kontakta i sa fall Mun-H-Center
(Jan Andersson)
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