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KLINISK RELEVANS

Sjeldne diagnoser skaper ofte usikkerhet i tannklinikken,
saerlig nar behandleren mangler erfaring med diagnosen
eller tilgang til tilpassede behandlingsveiledere. Dette kan
fore til underbehandling eller feilbehandling. Enkle tiltak
- som forberedelse via tilgjengelige ressurser, tilpasset
kommunikasjon og stabilisering av pasienten - kan gjore
det mulig & gjennomfere ngdvendig behandling pa en
trygg og god mate.
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Persontilpasset
tannbehandling
ved sjeldne
diagnoser

Tiril Berggren, Pernilla Ostenson, Malik Mahic og Ole Rasmus Theisen

Artikkelen omhandler persontilpasset tannbehandling for personer
med sjeldne diagnoser, som ofte har gkt risiko for orale helseproble-
mer og kan ha ulike funksjonsnedsettelser som kompliserer munn-
hygiene og behandling. Barrierer som tannbehandlingsangst og
manglende tilrettelegging bidrar til at mange ikke mottar ngdvendig
behandling, noe som kan ha negativ innvirkning pa funksjon og livs-
kvalitet. Artikkelen understreker betydningen av en grundig medi-
sinsk anamnese og kartlegging av pasientens behov for behandling.
Enkle tiltak som forberedelse, tilpasset kommunikasjon og stabilise-
ring av pasienten, kan vaere avgjgrende for trygg og effektiv behand-
ling. Samarbeid med parerende og helsepersonell er ogsa sentralt for
a sikre en helhetlig tilnzerming. Artikkelen presenterer konkrete tek-
nikker som bildestgtte, stabilisering med puter og spgrreskjema for
kartlegging av tilrettelegging. Videre inkluderes ressurser som kan
bista med informasjon og behandlingsforslag for pasientgruppen.
De presenterte elementene kan forbedre bade tilgjengeligheten og
kvaliteten pa tannbehandling for personer med sjeldne diagnoser.

God munnbhelse er en forutsetning for god generell helse, funksjon
og livskvalitet [1]. Personer med sjeldne diagnoser har okt risiko for
orale helseproblemer, inkludert alvorlige bittavvik, tannagenesier,
mineraliseringsforstyrrelser og munnterrhet [2]. Likevel rapporte-
res det ofte om mangelfull tilgang til nedvendig tannbehandling i
denne pasientgruppen [2].

I Norge og i de fleste EU-land regnes en diagnose som sjelden

dersom feerre enn 1 per 2 000 i befolkningen har tilstanden [3].
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I Danmark er en sjelden diagnose avgrenset til sykdommer som
forekommer hos farre enn 1-2 per 10 000. Avhengig av definisjon
anslds det at mellom 1 % og 5,9 % av befolkningen har 1 av de 7-8
000 sjeldne diagnosene vi kjenner til.

Sjeldne diagnoser kan medfore ulike funksjonsnedsettelser som
gjor munnhygiene og tannbehandling krevende [4]. Funksjonsned-
settelser omfatter et bredt spekter av utfordringer, inkludert fysiske,
sensoriske, intellektuelle, medisinske, emosjonelle og sosiale svekkel-
ser, eller ofte en kombinasjon av disse [5]. Personer med utviklings-
hemming har serlig ekt risiko for redusert tann- og munnhelse,
inkludert utilstrekkelig munnhygiene, ubehandlet karies og perio-
dontal sykdom [1]. I tillegg forer tannsykdom ofte til ekstraksjoner
fremfor restorativ behandling, noe som forer til flere manglende ten-
ner, med negativ innvirkning pé funksjon, estetikk og livskvalitet [1].

Utfordringer som tannbehandlingsangst og manglende tilretteleg-
ging er viktige arsaker til at mange ikke mottar nodvendig behandling
[1][6]. Det finnes imidlertid en rekke teknikker tannhelsepersonell kan
benytte for 4 tilby trygg og persontilpasset behandling, hvor ulike former
for gradvis eksponering er mest forsket pé [7][8]. Samtidig er det viktig
4 understreke at ikke alle med funksjonsnedsettelse har spesielle behov
[5], og at behandlingen alltid ma vurderes i lys av den enkeltes situasjon.

Denne artikkelen gir en oversikt over noen sentrale teknikker vi

benytter ved Nasjonalt senter for sjeldne diagnoser, enhet munnhelse

Nordiske sentre for oral helse og sjeldne diagnoser

- Nasjonalt kompetansesenter for oral helse ved sjeldne diagnoser i
Norge - for a bidra til god og tilrettelagt tannbehandling til personer
med sjeldne diagnoser. Det er relativt enkle tiltak, som likevel kan
vaere avgjorende for at behandling lar seg gjennomfere. Ettersom
sjeldne diagnoser er en heterogen gruppe tilstander, har vi valgt &
beskrive noen diagnoseovergripende metoder vi ofte benytter for a
mete utfordringer i den kliniske hverdagen. Det finnes i tillegg en

rekke andre metoder som ikke beskrives her.

Forberedelse til mgtet med pasienten

Medisinsk anamnese

Forskning fra Frankrike og Sverige viser at personer med sjeldne di-
agnoser ofte moter tannhelsepersonell med begrenset kunnskap om
tilstanden, og at behandlerne i liten grad anerkjenner pasientens el-
ler parerendes innsikt — en innsikt som ofte kan veere sveert verdifull.
Tilgang til behandling beskrives av mange som vanskelig, og en del
blir henvist til andre behandlere gjentatte ganger uten at det forer til
bedre oppfelging [6][10]. I tillegg rapporteres mangelfull samhand-
ling mellom ulike deler av helsetjenesten, noe som igjen kan fore il en
betydelig belastning for pasienter og parerende [9]. Arsakene til disse
utfordringene er sammensatte, men en helhetlig forstaelse av pasien-
tens diagnose er et viktig utgangspunkt for diagnostikk og behand-

ling, spesielt for personer med sjeldne diagnoser. Nasjonalt senter for

Tabell 1. De ulike nordiske sentrene har som overordnet formdl & legge til rette for et godt tannbehandlingstilbud til personer med

sieldne diagnoser

Senter Nettadresse Nettressurser

Tjenester

Nasjonalt kompetansesen-
ter for oral helse ved
sieldne diagnoser -
Nasjonalt senter for sjeldne
diagnoser, enhet munnhelse
Nasjonalt senter for sjeldne
diagnoser

Kirurgisk avdeling
Lovisenberg Diakonale
Sykehus

Oslo

Norge

® Informasjon om oralmotorisk team og

oralmotorikk

Beskrivelser av et utvalg sjeldne

diagnoser og oversikt over hjelpemidler

o |enker til ressurser som uniketenner.no,
sielden.no med ytterligere informasjon
om diagnoser, tilnserming og kurser

https://www.lovisen-
bergsykehus.no/
Munnhelse/ .
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Tverrfaglige konsultasjoner med
odontologiske spesialister, logopeder og
fysioterapeuter

Behandling gjeres primeert i samréd
med tannklinikken der pasienten bor
Spesialistbehandling i seerskilte filfeller,
naert samarbeid med andre sjeldensen-
tre og blant annet kraniofacialt team
ved Oslo Universitetssykehus
Kunnskapsinnsamling, forskning og
publisering av informasjon vedrerende
sieldne diagnoser som er relevant for
tannhelsepersonell

Kurs internt og eksternt for tannhelseper-
sonell, pasienter med sjeldne diagnoser
og annet helsepersonell
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Tabell 1. De ulike nordiske sentrene har som overordnet formdl & legge til rette for et godt tannbehandlingstilbud til personer med

sieldne diagnoser

Senter

Odontologisk Videncenter
Avdeling for kjevekirurgi
Rigshospitalet

Kebenhavn

Danmark

Odontologisk Landsdels- og
Videncenter

Avdeling for tann-, munn-
og kjevekirurgi

Arhus Universitetshospital
Arhus

Danmark

Mun-H-Center

Nasjonalt orofacialt
kunnskapssenter og del av
Folktandvérden og
specialisttandvérden i
Véstra Gétalandsregionen
Lokalisert til Odontologen
og Agrenska kompeten-
scentrum

Geteborg

Sverige

Kompetenscenter for
sdllsynta odontologiska
tilstand

Nasjonalt senter og del av
Folktandvérden Region
Jénképings léin
Odontologiska Institutionen
Joénkaping

Sverige

Odontologiskt Kunskaps-
centrum i Norr

Nasjonalt senter og del av
specialisttandvérden i
Folktandvdrden Vésterbotten
Norrlands Universitets-
sjukhus

Umed

Sverige
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Nettadresse

www.rigshospitalet.dk/ o
afdelinger-og-klinikker/ o
hovedorto/afdeling-for-ka-
ebekirurgi/enheder-i-afde-  ©
lingen/odontologisk-vi-
dencenter

auh.dk/afdelinger/ .
tand-mund-og-kabekirur-
gi/odontologisk-lands-
dels-og-videncenter

mun-h-center.se .

ril.se/Folktandvarden/ o

Kompetenscenter-for-sall-

synta-odontologiska-till-

stand J
(]

www.regionvasterbotten. ~ ®

se/organisation-och-verk-

samheter/tandvard/

specialisttandvarden/
odontologiskt-kunskap-
scenfrum-i-norr

Nettressurser

Overordnet diagnoseoversikt
Informasjon om behandlingstilbud ved
senteret

Informasjon om rettigheter og gkono-
misk stette ved tannbehandling

Oversikt over behandlingsforlap ved
medfedte sjeldne sykdommer og
tannmangel

* Informasjonsmateriell inkludert
diagnosebeskrivelser, MHC-appen,
anbefalinger for odontologisk og
oralmotorisk behandling, verktay for
vurdering av oral funksjon, kursoversikt
og ulike publikasjoner

Praktiske hjelpemidler for munnhygiene
og oralmotorisk trening

Informasjon om gkonomisk statte il
tannbehandling

Overordnet beskrivelse av et utvalg
sieldne diagnoser med informasjon om
behandling

Informasjon om ulike tjenester il
behandlere og pasienter

Informasjon om skonomisk statte til
tannbehandling

Presentasjon av virksomheten
Lenker til andre klinikker og sentre for
sieldne diagnoser
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Tjenester

Heyspesialisert rédgivning, utredning
og behandling av pasienter med sjeldne
sykdommer og orale tilstander i samréd
med blant annet kjevekirurgisk avdeling,
Kaebenhavns Tannlegeskole og kraniofa-
cialt team ved Center for Sjzeldne
Sygdomme

Systematisk innsamling av kunnskap,
erfaringer, og utvikling av nye behand-
lingsmetoder og protokoller

Forskning og formidling knyttet il
sieldne diagnoser med munnhulefunn

Hayspesialisert rédgivning, utredning
og behandling av pasienter med sjeldne
sykdommer og orale tilstander i samréad
med blant annet kjevekirurgisk avdeling
ved Arhus Universitetshospital og
Tandleegeskolen i Arhus for pasienter fra
Jylland og Fyn.

Systematisk innsamling av kunnskap,
erfaringer, og utvikling av nye behand-
lingsmetoder og protokoller

Forskning og formidling knyttet fil
sieldne diagnoser med munnhulefunn

Tverrfaglige utredninger og behandlin-
ger av odontologiske problemstillinger
hos pasienter med sjeldne diagnoser
Tilvenning til tannbehandling
Videokonsultasjoner og stette ved
behandling av pasienter med sjeldne
diagnoser utfert ved lokale tannklinikker
Kunnskapsinnhenting, dokumentasjon,
forskning og utvikling av behandlings-
og forskningsmetoder i tillegg il
kursvirksomhet

Undersgkelse, informasjon og rédgiv-
ning

Behandlingsplanlegging i samréad med
spesialister ved Odontologiska Institutio-
nen

Kunnskapsinnsamling, dokumentasjon,
forskning og utvikling

Behandling utferes ved Odontologiska
Institutionen eller ved en tannklinikk der
pasienten bor

Utredning, diagnostikk og behandlings-
planlegging

Samle erfaring og kunnskap for & bedre
stette tannhelsepersonell i mete med
pasienter med sjeldne diagnoser
Behandling gjeres primaert ved en
tannklinikk der pasienten bor



sjeldne diagnoser, enhet munnhelse i Oslo, Odontologisk Videncenter
i Kobenhavn og Arhus, samt de ovrige nordiske sentrene for sjeldne
diagnoser og oral helse (tabell 1), fungerer som viktige ressurser ved
utredning og behandling av sjeldne diagnoser. Som regel vil sentrene
kunne bidra med utdypende informasjon fra litteraturen samt klinis-
ke erfaringer. Det er ogsa mulig & henvise pasienten for konsultasjon
som utgangspunkt for videre samhandling. I tillegg finnes det flere
digitale ressurser som gir oversikt over diagnoser, inkludert uniketen-
ner.no, som fokuserer p4 munnhulefunn og tannbehandling, og ame-
rikanske Genetics And Rare Diseases Centre pa rarediseases.info.nih.

gov, som tilbyr mer generell informasjon om et stort antall diagnoser.

Individuelle forhold

I tillegg til den medisinske anamnesen er det viktig a kartlegge be-

hov for tilpassing i tannbehandlingssituasjonen og mestringsstrate-

gier som pasienten har god effekt av i andre sammenhenger.
Kartlegging (figur 1) kan med fordel gjores per telefon i forkant

av konsultasjonen, slik at individuelt utformede stottetiltak kan ut-

formes og tannhelsepersonell kan forberede seg til konsultasjonen.

LIVSSITUASJON

Ressurser rundt pasienten

For pasienter med sammensatte behov er det ofte avgjerende & in-
volvere bade omsorgspersoner og annet helsepersonell i planlegging,
gjennomforing og oppfelging av tannbehandling og egenomsorg. Den
som folger pasienten til timen, er ikke nedvendigvis den som ivaretar
munnstellet til daglig. Et godt samarbeid forutsetter at helsepersonell
anerkjenner neerpersoners forstehandskunnskap om pasientens behov
og fungering [9]. Eksempler pa andre naturlige samarbeidspartnere
er fastlege, erneeringsfysiolog, logoped og pedagogisk personell. Ved
Nasjonalt senter for sjeldne diagnoser, enhet munnhelse, Lovisenberg
Diakonale Sykehus har vi gode erfaringer med a samarbeide med spesial-
pedagoger, som blant annet kan bidra til 4 utarbeide treningsopplegg for
tilvenning til tannpuss og undersokelse — for eksempel ved at barnet
over pa skolen med speil og instrumenter i forkant av klinikkbesok.

Persontilpasning pa tannklinikken
Bildestatte
Teknikker for tilpasning og atferdsstette benyttes ofte i tannbe-

handling av pasienter med kommunikasjonsvansker, og en av de

o Pasientens daglige aktiviteter og interesser?
Hvem er involvert i pasientens helse, omsorg og utvikling?

©o Hvem ivaretar daglig stell?

KOMMUNIKASJON

o Hvordan opplever pasienten det &8 mgte ukjente personer i ulike situasjoner?

o Hvordan kommuniserer pasienten? (f.eks. verbalt, vha. tegn, bildestatte)

o Hvordan tar pasienten imot instruksjoner?

o Hvilke tegn viser pasienten ved overstimulering eller stress? (f.eks.
bevegelsesmgnster, verbal eller fysisk utagering)

ERFARINGER

o Har pasienten gjennomfgrt tannbehandling eller annen behandling tidligere?
o Har pasienten blitt utsatt for tvang eller overgrep?

SAMARBEID

Har pasienten gnsker vedrgrende munn- og tannhelse?
> Hvordan gjennomfgres tannpuss?
o Er pasienten sensitiv for bergring, lukt, smak, lyd, lys eller annet?
o Hva hjelper pasienten a slappe av?
Hva trenger pasienten fra oss for a forberede seg til timen?
o Hvordan kan vi beremme og avslutte pa en god mate?

Figur 1. Eksempel pa spersmal for & kartlegge individuelle forhold og ressurser rundt pasienten.
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Figur 2. Bildestgtte laget via bildstod.se, en
database som tilbyr visuelle sekvenser knyttet
til tannbehandling og som kan brukes bade i
forkant og underveis i behandlingen [11][12].

mest anvendte metodene er bildestatte [11]. Bildestatte innebeerer
bruk av visuelle hjelpemidler — som bilder, illustrasjoner eller di-
gitale verktoy - for & forberede pasienten pa hva som skal skje un-
der behandlingen. Hensikten er a skape forutsigbarhet og trygghet
gjennom visuell historiefortelling, slik at pasienten lettere kan for-
sta og forberede seg pa ulike trinn i tannbehandlingen. Denne til-
nermingen har vist seg seerlig nyttig for & redusere angst og fremme
samarbeid hos barn med autismespekterforstyrrelser (ASD) [11].
Samtidig har vi erfaring med at bildestotte ogsa fungerer godt for
andre pasientgrupper med kommunikasjonsvansker eller kogniti-
ve utfordringer. Figur 2 viser et eksempel pd hvordan bildestotte i
forbindelse med undersokelse kan utformes. Alternativt kan man

benytte bilder fra egen klinikk.

Stabilisering

En god og stabil sittestilling er viktig av mange grunner. Prinsipper
utviklet av Rodolfo Castillo Morales og Kay Coombes beskriver at
kroppsholdning er tett knyttet til sanseopplevelser, kommunika-
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sjon og leering [13][14]. Nar kroppen er stabil - serlig hode, nak-
ke og kjeve — kan det bidra til sterre aksept for berering, samspill
og samarbeid i tannbehandlingssituasjonen. Figurene 3 og 4 viser
hvordan dette kan gjennomferes i klinikken. En trygg og stabil po-
sisjon gir mindre stress og gjor det lettere & slappe av, veere til stede
og laere. Dette er spesielt viktig for personer med utfordringer knyt-
tet til stabilitet, kroppsholdning eller muskelkontroll. Bruk av puter
og tilpasninger i tannlegestolen kan gi en mer beskyttet posisjon,

som gker pasientens komfort og deltakelse i behandlingen.

Rommet og fysiske forhold

Tannbehandlingssituasjonen kan vere spesielt krevende for per-
soner med kognitive utfordringer grunnet ukjente lyder, lukter og
visuelle stimuli som kan fremkalle stress og angst [7][11]. Derfor er
det viktig a kartlegge den aktuelle pasientens utfordringer og tilpas-
se deretter. Eksempelvis har vi erfaring med at klinisk arbeidstoy,
spesielt hvite frakker, kan oke angst og vegring hos allerede eng-

stelige pasienter med negative erfaringer fra undersekelse og be-
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Figur 3: En stabil kjeve - for eksempel med statte fra bitekloss - er viktig
for a gjere behandlingen mer effektiv og mindre belastende.

handling i helsevesenet. Andre eksempler pa tilpasning kan vere a
unngi stey fra radio og telefon, tilby solbriller mot lys og plassere

pasientens folge i pasientens synsfelt.

Diskusjon

Gjennomgang av litteraturen avdekker flere barrierer som pasienter
med sjeldne diagnoser og sammensatte behov meter i forbindelse
med tannbehandling. Likevel er det begrenset med vitenskapelig
dokumentasjon om hvilke tiltak som er effektive ved tilpassing av
tannbehandlingssituasjonen for denne heterogene pasientgruppen.

Artikkelen baserer seg derfor delvis pa klinisk erfaring, samt rad fra

Figur 4: Ved a stotte med puter bak nakken, pa sidene av kroppen og
under leggene oppnas en stilling som etterligner fosterstillingen. Denne
posisjonen gir trygghet, reduserer spenning og kan virke beroligende,
noe som gjor det lettere for pasienten a slappe av og samarbeide under
behandling. Se mer om praktisk gjennomfgring pa: sjelden.no/wp-con-
tent/uploads/articulate_uploads/Stabilisering.

fagmiljoer og brukerorganisasjoner. Det foreligger et klart behov
for ytterligere systematisk kunnskap for a sikre et likeverdig tann-

helsetilbud til personer med sjeldne diagnoser.

Konklusjon

Enkle, men malrettede tiltak — som grundig anamnese, kartlegging
av stottenettverket rundt pasienten, tilpasset kommunikasjon og
tilrettelegging av omgivelsene - kan gjore behandlingen tryggere
og mer tilgjengelig for pasienter med sjeldne diagnoser. Ved behov
finnes det fagmiljoer og ressurser som kan stotte bade helseperso-

nell og pasienter.
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ENGLISH SUMMARY

Berggren T, Ostenson P, Mahic M, Theisen OR
Personalised dental care for individuals with rare diagnoses
Nor Tannlegeforen Tid. 2025; 135: 754-60.

The article discusses personalised dental care for individuals with
rare diagnoses, who often have an increased risk of oral health
problems and may have various disabilities that complicate oral
care. Barriers such as dental anxiety and inadequate accommo-
dation contribute to a lack of necessary treatment, which can
negatively impact function and quality of life. The article emphasi-
ses the importance of a thorough medical history and assessing the

patient’s needs before treatment. Preparation, tailored communi-

cation, and patient stabilisation can be crucial for safe treatment.
Collaboration with relatives and healthcare professionals is also
central to ensuring a holistic approach. The article presents speci-
fic techniques such as visual support, stabilisation with cushions,
and questionnaires for assessing accommodation needs. Additi-
onally, it includes resources that can assist with information and
treatment suggestions. The presented elements can improve dental

care for individuals with rare diagnoses.
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