Referat, manadsmote 15:e november 2023:

Vi hade besdk av Anna Aurell som gav oss en mycket intressant

beskrivning av Ushers syndrom. En sjukdom som inte manga kanner till.

Det ar en mycket ovanlig sjukdom med olika symptom,en vanlig orsak

till dovblindhet.

Det finns tre olika varianter.

Typ 1 Man fods dov och far tidigt synproblem, balanssvarigheter ar ocksa
ett tydligt symptom.

Typ 2 Horselproblem uppstar vid 40-50 ars alder.

Typ 3 Horselproblem startar i ungdomen.

Typ 1 och 2 &r vanligast i Sverige. Orsaken till sjukdomen ar
genforandringar hos foraldrarna. Det finns inget botemedel men det
finns hjalpmedel som uderlattar, som tekniska hjalpmedel och
teckensprak.

Anna Aurell, var foredragshallare, vet mycket om sjukdomen
eftersom hennes son Samuel 8 ar drabbats av den.

Né&r Samuel var 2-3 manader tyckte foraldrarna att han horde daligt
och en horselundersékning gjordes som bekraftade deras misstankar
och han fick tidigt en horapparat.

Eftersom sjukdomen ar arftlig gjordes en genetisk undersokning av
foraldrarna som visades positiv hos bada och ocksa hos Samuel.
Samuel fick tidigt ett horselimplantat som han ska ha livet ut.

Han har ocksa RP(renitis pimentosa) som gor det svart att orientera
sig fran morker till ljus, han har ocksa borjat fa balansproblem,
darfor ar traning viktig fér honom.

Anna visade fina bilder pa Samuel. Bl.a en fin bild néar han aker
skidor i fjallen utan stavar.

Det fungerade mycket bra. Han hade en

gul vist med texten” dalig horsel”pa sig.

Samuel gar nu i en vanlig skolklass som hantrivs bra med.

Bade larare och elever vet om hans problem.

Det finns en internationell organisation dar bl.a. lakare forsoker
hitta 16sningen till syndromet.

Efter forelasningen hade Anna kort o tavlor som hon sjalv gjort och salde
Pengarna gick till denna organisation.

Tack till Anna for en intressant och berdrande berattelse.

Vid pennan: Anita






