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Laddat basketlag
aker till VM i Palermo

VM i basket for dova och horselskadade
spelas 16-24 september i Palermo, Sici-
lien. Sveriges damlandslag aker dit for
att forsvara sitt guld i Deaflympics 2009.
| laget finns Hanna Sejlitz, som till var-
dags arbetar pa HRF:s kansli. Hanna har
harvarit med i basketlandslaget sedan
1990 och sager att formen dr god efter
sommarens hardtrianing. Hon tror att
Litauen och Grekland blir tuffast att mota
i Palermo.

Lagets stjarna Cissi Ferm, som fodde en
son sa sent som 22 juni, ar ocksa med.

Kunglig medalj
for teckenspraksforskning

Brita Bergman, professor i teckensprak,
mottog i juni Serafimerordens band i
attonde storleken. Medaljen delas ut av
kungen till svenska och utlandska med-
borgare for sarskilda fortjanster. Brita
Bergman far den for sina betydelsefulla
insatser inom teckenspraksforskning.
Hon har forskat kring teckensprak sedan
1970-talet och dr professor sedan 1991.

Statsbidrag till tolkning
mer jamnt fordelade

2008 inférdes en ny modell for fordel-
ning av statsbidraget till tolktjansten for
déva, dovblinda, vuxenddva och horsel-
skadade. Till och med 2007 fordelades
bidraget efter invanarantal och vissa
landsting har kunnat tacka sina kostna-
der med enbart statsbidraget medan
andra lagt till egna medel. Med den nya
modellen far landstingens faktiska kost-
nader storre betydelse. Socialstyrelsen
konstaterar att skillnaderna har minskat.

— Betydligt fler landsting jamfort med
tidigare liggerinarheten av det 6nskade
laget att statsbidraget finansierar cirka
40 procent av kostnaden, sdger Karin
Bodell pa Socialstyrelsen.

Enligt Socialstyrelsens statistik gjor-
des under 2010 cirka 95 300 bestall-
ningar av tolktjanst i hela landet. Av des-
sa utfordes 75 400, cirka 3 600 bevilja-
des inte och 16 500 avbokades. Tolk-
tjidnsten kostade totalt cirka 212 miljoner
kronor. Av dessa utgjorde statsbhidraget
cirka 75 miljoner kronor och landstingen
finansierade cirka 137 miljoner.
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En horselskada behéver inte nodvdndigtvis innebdra att man
hér daligt, en del séker ldkarhjdlp for att de hor for bra.
For Pia Borg blev det till slut nodvdndigt med operation.

Sallsynt syndrom

Nar kroppens egna
ljud blir en plaga

FENOMENET KALLAS Superior Canal
Dehiscence Syndrome, scps, eller tak-
fonstersyndrom och &r en séllsynt akom-
ma. Ett par procent av alla ménniskor ar
fodda med ett tunnare ben i 6vre bag-
gangen runt 6rats innerdra. Hos nagra
brister det och de far da en 6ppning, ett
“takfénster”, in i innerorat eller superior
canal dehiscence (=6vre 6ppen kanal).
Detta gor att de kan hora bade sina inre
organ och ljud som transporteras genom
kroppen, till exempel steg mot marken.
Ett vanligt sétt att testa SCDs &r att sitta

Medfott

o Ett fatal personer fods med tunnare
ben i 6vre baggangen. Sa smaningom
kan benet brista och det bildas ett hal,
scDs, Superior Canal Dehiscense
Syndrome, pa svenska kallas det
takfonstersyndrom.

e Personer med scDs hor sina egna
kroppsljud, blir ljudéverkanslig och
kdnneryrsel.

® Det vanligaste &r att personer i medel-
dldern drabbas, men dven yngre kan
fa syndromet. Man och kvinnor far det
i samma utstrdckning.

e scDs kan inte ldka av sig sjalv men vid
svdra besvdr kan en operation minska
besvdren. Vid en operation pluggas
den Gvre baggangen igen.

® Mer ldsning pa www.yrsel.com.

Fakta: Krister Brantberg,
overldakare, Horselkliniken, ks

horlurar pa fétterna och se om personen
kan uppfatta ord eller musik.

Det kan tyckas lustigt att ha ipodlurar
pa fotleden, men for de berorda dr det
sédllan sarskilt skojigt.

Pia Borg, 46, pa Ingar6 vet hur det r att
leva med scps. Under en period var hon
sa ljudkinslig att familjen fick dta med
plastbestick och papperstallrikar.

Nir hon blundade och rorde 6gonen
fran sida till sida kunde hon hora ett
skrapande ljud. Nér hon vred pa huvudet
eller lyfte armarna kunde hon héra leder-
na knaka.

Den egna rosten lit sa starkt att hon
helst var tyst.

- Allra vérst var nog att duscha. Nér
vattnet slog mot huvudet l4t det som
askan dundrade.

Jobbet pa en forskola var en oméjlighet.

Misstanke
- Jag drog mig undan fran andra ménnis-
kor och det blev villdigt ensamt. Jag mad-
de verkligen daligt, bade av ljuden och av
isoleringen.

Pia Borgs problem kom efter en opera-
tion mot otoscleros. Otoscleros dr nir
horselbenen i innerdorat viixer fast och
detta kan atgirdas med operation da
konstgjorda ben sétts in. Nufértiden ar
det ett relativt okomplicerat ingrepp som
brukar ge gott resultat.

- Efterat mérkte jag att jag horde min
egen rost inom mig och jag blev vildigt
ljudkénslig.

Hon kunde inte jobba och blev sjukskri-
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ven, men symtomen foérvirrades. Till slut
kunde hon knappt limna huset.

Pias likare, Niklas Danckwardt-
Lilliestr6m pa Akademiska sjukhuset i
Uppsala, misstéinkte att hon fatt scps och
remitterade henne for en datortomografi.
Dir upptéckte man att det var hal pa bag-
gangarna pa bigge sidor.

- Det var skont att fa ett namn pa besvi-
ren, tycker Pia.

Lang véntan

Pia Borg borjade ldsa pa och lidra sig mer
om scps och fick reda pa att det gick att
operera. Pa Facebook hittade hon en ame-
rikansk intressegrupp och hon startade
en svensk motsvarighet.

Det var pa mitten av 1980-talet som en
amerikansk likare upptickte scps men
inom varden #r det fortfarande oként.
Dirfor dr det risk att patienter far vinta
vildigt lange pa att fa en forklaring pa
sina besvir.

Behandlingen &r operation. Den
metod som anvinds i Sverige &r att ga in
bakom orat och plugga igen den 6vre bag-
gangen. Nackdelen dr att det kan ge yrsel,
eftersom baggangen blir ur funktion.
Yrseln brukar ga 6ver med tiden.

1 usa anvinds mest en annan metod,
dér halet/fortunningen tétas till med
benmassa och baggangen limnas
Oppen. Den dr mer komplicerad och har
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varierande resultat nir det giller ljud-

kénsligheten.

Pia Borg opererades for scps i maj 2010.
Hon fick veta att hon var den nionde per-
sonen i Sverige som fatt géra ingreppet.

Efterat madde hon inte alls bra. Hon
plagades av kraftig yrsel och var fortfa-
rande ganska ljudkénslig.

Hon borjade arbeta halvtid i augusti
2010, men klarade bara att jobba tva
veckor och blev sedan sjukskriven igen.
Emellanat var hon s yr att hon tvingades
till singliggande.

Utforsakrad

I februari i ar gjordes en ny operation och
efter den tycker hon det blivit lite béttre.
Bade yrseln och ljudkinsligheten har
minskat. Sakta atergar hon till ett funge-
rande vardagsliv. Hon har man och tre
barn som dr 11, 13 och 15 ar.

- Det virsta har varit att inte kunna
umgas med familjen som jag vill. Jag har
inte kunnat gora saker med barnen, som
att aka in till Stockholm och shoppa eller
fika. De har varit vildigt férstaende och
min man har varit ett stort stod.

Att var yr och ljudkinslig innebér att
man ocksa blir vildigt trott och att man
inte orkar mycket.

- Efter att ha varit och handlat matien
stor affir maste jag ga och ligga mig och
ha det tyst en stund.

| Pia Borg varsd
kdnslig for ljud att
hon knappt kunde
ldmna huset.

Nu vill hon sprida
' kunskap om
syndromet.

Hon berittar ocksa att hon haft det
kidmpigt med Forsidkringskassan, som
inte ville godkénna hennes sjukskrivning,
eftersom hon bedéms klara av andra ar-
beten. I juni blev hon utférsédkrad och nu i
host ska hon studera vidare till specialpe-
dagog. Hon har kvar sin anstéllning pa
forskolan, men far tjinstledigt f6r studi-
erna.

- Tack och lov har jag en forstaende
arbetsgivare och kolleger.

Hon vill sprida kunskap om syndromet
och att det faktiskt finns hjilp att fa.

Om det blir aktuellt med operation pa
andra orat, dir hon alltsa ocksa har scps,
vill hon helst prova den amerikanska
metoden, for att slippa yrseln.

Overlikare Niklas Danckwardt-Lillie-
strom, berittar att operation brukar ge
mycket gott resultat.

- Det finns en risk att horseln skadas av
ingreppet, men vi har inte haft nagot
sadant fall. De flesta vi har opererat har
blivit jattendjda.

For att bli opererad ska personen ha
handikappande symptom som svar yrsel
och ljudéverkinslighet, berittar han.

Finns det kopplingar till andra sjuk-
domar eller medicinering?

- Det finns inga studier som visar det.

ULRIKA NILSSON

Fotnot: Gruppen ”"Takfonstersyndrom

- scps” finns pa Facebook.

35



