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Ressursgruppe opprettet
for Gorlin syndrom

Det er opprettet en nasjonal ressursgruppe
for Gorlin syndrom. Bakgrunnen er det
sammensatte og noen ganger komplekse
sykdomsbildet som falger syndromet.
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Moter flere fagpersoner

Gruppen samles til Gorlinklinikk pa Rikshospitalet ca.
to ganger i aret. En person med Gorlin syndrom vil
under en slik konsultasjon mgte flere fagpersoner
som feks. spesialsykepleier, sosionom, hudlege,
barnelege, gyelege, genetiker, ortoped, plastikkirurg,
kjevekirurg og spesialtannleger.

Helhetlig vurdering

Fra TAKO-senteret stiller spesialist i kjeve- og
ansiktsradiologi Maria Redfors og spesialtannlege
Anvor Rossow. Malet for gruppen er a gi en helhetlig
vurdering av pasientens behandlingsbehov.

Medfodt og arvelig tilstand

Gorlin syndrom er en medfgdt og arvelig tilstand
som skyldes en genfeil. Genfeilen gir gkt risiko for
utvikling av hudkreft (basalcellecarsinom) og
godartede cyster i kjevene. Andre symptomer kan
0gsa sees. Det er stor variasjon fra person til person.
Les mer om Gorlin syndrom pa: sjeldnediagnoser.no.

Nasjonal kompetansetjeneste for

SJELDNE DIAGNOSER
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TAKO-senteret ved Lovisenberg Diakonale Sykehus (LDS) er et nasjonalt
kompetansesenter for oral helse ved sjeldne diagnoser. Vi ser oral helse i et
helhetlig perspektiv og baserer var virksomhet pa en tverrfaglig tilnserming.
Tannleger innen forskjellige spesialiteter, tannpleiere, logopeder, fysioterapeut og
tannhelsesekretaerer samarbeider om undervisning, forskning og klinisk arbeid.
Kommunikasjon og formidling er en viktig del av senterets arbeidsoppgaver.

Kroppsstabilitet og oralmotorikk

Pa sjelden.no kan du na laere deg ulike
teknikker for & stabilisere pasienten under
oralmotorisk trening og behandling.
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Det er spesialfysioterapeut Malik Mahic ved TAKO-
senteret som viser hvordan du gjgr dette i seks korte
videosnutter med forklarende tekst til. Ansatte ved
leerlingsportalen sjelden.no har laget det digitale
leeringskurset sammen med Mahic.

Bruker andre muskelgrupper

Stabilitet i kropp og nakke er ngdvendige forutsetninger
f@ér oralmotorisk trening settes i gang. En darlig
sittestilling kan gj@re at en person kompenserer ved a ta
andre muskelgrupper i bruk for 3 understgtte orofaciale
bevegelser.

Minst mulig bruk av energi

Malet med introduksjonsvideoene er a vise hvordan
pasienten med minst mulig bruk av energi kan
giennomfgre munnmotorisk aktivitet.

Tema i introduksjonsvideoene

Temaer er: Kroppsholdning pavirker munnmotorisk
aktivitet, Stabil sittestilling, Teknikker for a bedre
stabilitet, Sann gjgr du i praksis med pasient,
Nakkestabilitet og Stabilisering i tannlegestolen. Les mer
pa Sjelden.no.
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Kom pa TAKO-dagene!

Fagpersoner fra tannhelsetjenesten,
primaerhelsetjenesten, PPT, habiliterings-
tienesten med flere er invitert. Meld deg pa!

Frist for pamelding er 21. februar. Du melder deg pa
ved a klikke pa lenke i saken om dette pa tako.no.
Kurset skal forega 19. og 20. mars pa Lovisenberg
Diakonale Sykehus.

Temaer pa seminaret

Farste dag 19. mars er det basiskurs i oralmotorikk.
Her lzerer du grunnleggende kunnskap om motorikk
og sensorikk ved spising, drikking og tale.

Andre dag 20. mars underviser kjeveortopeder ved
TAKO-senteret om hvordan bittforhold og
munnfunksjoner pavirker hverandre. Les mer pa

tako.no.

Neste studiedag er 27. april
Lurer du pa hva vi arbeider med? Meld deg pa
studiedag hos oss mandag 27. april 2020. Frist for
pamelding er fredag 27. mars 2020. Studiedagen er
gratis og lunsj er inkludert. Det kommer mer
informasjon om dette pa tako.no og FB.

Folg oss pa Facebook

Seker du pa TAKOsenteret sa finner du oss pa FB.
Om du velger a fglge oss, sa vil du fa varsler nar vi
deler informasjon om forskning, invitasjon til
studiebesgk, TAKO-dagene med mer.

Personalsamling for ansatte

Neermere 200 ansatte fra alle de ni
sjeldensentrene deltok pa samlingen 2. og 3.
desember 2019 i Oslo.

Forsker og filosof Henrik Syse innledet samlingen. Sa
foreleste Nina Kristiansen. Hun er ansvarlig redaktgr og
daglig leder av forskning.no. Kristiansen ga gode rad om
hvordan formidle sjelden kunnskap. Brukerrepresentant
Tone Torp fra foreningen for Muskelsyke foreleste om
formidling av brukererfaringer.
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Andre dag inntok psykolog Torkil Berge og lege Bente
Bull Hansen scenen og informerte om virksomme tiltak
ved sgvnproblemer. Begge dager hadde ogsa flere
interessante 15 minutters foredrag fra ulike
sjeldensentre om arbeidet som pagar der na. Et panel
med flere ledere ved sentrene, myndigheter og
brukerrepresentant ble utfordret til 8 komme med
tanker om veien videre.

Kloke betraktninger

Samlingen ble avrundet med kloke betraktninger fra
forfatter Bjgrn Hatterud. Med hans tanker om
funksjonshemning og annerledeshet. En viktig dag for
personer med en sjelden diagnose - og ikke minst for oss
som jobber med sjeldne diagnoser.

Tako.no

Malet med TAKO-posten er a hjelpe deg med a finne
informasjon som kan bidra til & bedre den orale helsen
hos personer som har en sjelden diagnose. Send e-post til
tako@tako.no sa setter vi deg pa distribusjonslisten var.
TAKO-posten blir ogsa lagt ut pa tako.no.
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