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Leppe-/ganespalteforeningen ble konstituert pa Bredtvet senter for logopedi i Oslo, 11. juni 1988.
Foreningen er en ideell og upolitisk forening, som skal veere en interesseforening for barn, ungdom
0g voksne med leppe-/gane- spalte. Enhver med interesse for foreningen kan veaere medlem.

Lederen hilser...

Kjere medlemmer og andre
lesere av Dialog. Na er hgsten
kommet med regn og ruskeveer
0g julen nermer seg med storm-
skritt.

Dette er en tid som er preget
med forventninger og glede for
mange av 0ss. Samtidig er det ogsa
tid for ettertanke.

Dette er siste Dialog i 2005.Vi har
fatt ny redakter, Benedicte Lampe,
og nytt trykkeri, s na er vi spente
pa resultatet. ..

Vi vil ogsa benytte anledningen til
a takke alle som har veert med a
bidra med stoff til medlemsbladet
vart slik at vi har mulighet for a gi
det ut to ganger i aret.

Haper ogsa denne ganger at dere
kan glede dere over bade
personlige artikler og fagartikler.

Noen av dere husker kanskje
Sander som det ble skrevet om
for farste gang i 2000. Han er na
blitt stor gutt og begynt pa skolen.
Hvordan det gar med han kan
dere lese na.

Det er noe av det som vi setter
stor pris pa nar vi kan fa felge ung-
ene oppover og se at "ting gar seg
til etter hvert".

Dere kan ogsa lese om Nina
Lindberg, Rikshospitalet som har
fatt "Florence Nigtingale" prisen
for sitt arbeid med spaltebarn.
Mye interessant som jeg haper
dere alle vil sette pris pa a lese.

Det som ogsa er nytt med det nye
Dialog er at det pa baksiden av
bladet er satt av plass til go unger.

Send inn bilde med en hilsen sa
kommer de med neste gang.

Det er kanskie tid for a ta et over-
blikk over aret som snart er
omme. Det har vert et hektisk ar
med mange utfordringer.
Heldigvis sa er det flest av de gode
minnene som sitter igjen, men det
var en periode ganske teft a sitte
som leder.

Mange av oss har sikkert enda
friskt i minne den familiesamlingen
var i Kristiansand. Nye rekorder
ble satt nar det gjaldt deltakelse,
og Vi har stort sett bare fatt posi-
tive tilbakemeldinger.

Hapet er at vi ogsa i 2007 skal fa
til & arrangere en familiesamling.

Na jobbes det med neste lands-
mgte og internasjonal samling i
Bergen. Det arrangeres 22. - 23
april. Haper du/dere setter av hel-
gen allerede na.

Brita Lauten Jakobsen og Kari
Aspelund Kleve har deltatt pa et
internasjonalt treff i Brugge i
Brussel. Dette kan dere lese mer
om inne i bladet.

Kari A. Kleve har ogsa deltatt pa et
2 dagers mgte i samarbeidsforum
i hgst. Dette ble arrangert pa
Bredtvet. Hun var ogsa med pa
"Apent hus" pd Bredtvet samme
dag.

Lgrdag 12.11 ble det arrangert fyl-
keskontaktmgte pa hotell Opera i
Oslo.Tror det er viktig & mates for
a utveksle erfaringer og gi inspira-
sjon til videre arbeid. Noen nye
var kommet til og noen av de

"gamle" har takket for seg.

Vil bare fa benytte anledning til &
gnske de nye velkommen og takke
for den innsatsen som er gjort fra
de som na takker for seg. Det er
fortsatt en del fylker som trenger
nye fylkeskontakter. Synes du det
hgres ut som det kan veere noe
for deg, sa ikke veer redd for a ta
kontakt.

Vi vil enda en gang komme med
et lite hjertesukk! Dessverre er
det ogsa i ar mange som ikke har
betalt medlemskontigent. Ca 100
purringer ligger na klare, og det er
altfor mange. Det blir mye ekstra
arbeid for kasserer.Vi er en frivillig
organisasjon som bruker fritiden
var pa dette arbeidet.

Derfor haper vi at dere passer pa
a gi tilbakemelding om adresseen-
dring og at dere betaler medlems-
kontigent. Husk at sammen er vi
sterke!

Far jeg avslutter helt vil vi i styret
be om at hvis det er noen som
gnsker a gjgre en innsats for for-
eningen hadde det vert fint om
dere meldte deres interesse.

Det er valg til varen, og noen av
0ss da takker da for oss. Har du tid
og overskudd til & ta en utfordring
er dette kanskje noe for deg.

Til slutt vil jeg og resten av styret
fa gnske dere alle en riktig god og
fredelig jul!

Med hilsen
Ellen Marie Aasergd
leder
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Nightingale-puris til ildsjel

Undervisnings-syke-
pleier Nina Lindberg
ved Plastisk kirurgisk
avdeling er tildelt arets
Nightingale-pris.
Lindberg har i 15 &r
arbeidet som kontakt-
sykepleier for barn
med leppe-, kjeve- og ganespalte og har
opparbeidet en unik ekspertise i
forhold til pasientgruppen.

Nightingale-prisen ble innstiftet pé
Rikshospitalet i 2001 og er en erespris i
sykepleie. Prisen skal veere en aner-
kiennelse for en innsats utover det
vanlige innen sykepleiepraksis, ledelse,
utvikling, forskning eller utdanning.

Arets Nightingale-pris ble overrakt av
administrerende direktgr Age Danielsen
under Sykepleiesymposiet 3. november.

- Nina Lindberg har en unik ekspertise i
forhold & informere og veilede foreldre til
nyfgdte barn med leppe-, kjeve- og

Borge Einrem

ganespalte, og hun ivaretar disse
familiene med stor forstéelse og innsikt,
sa Danielsen under overrekkelsen.

Ammeprosjekt med positive resultater
Gjennom 15 a&r som kontaktsykepleier
har Lindberg veert med pé & utvikle syke-
pleiefaget i forhold til denne pasient-
gruppen. - Tidligere var holdningen at det
var umulig & amme barn med ganespalte.
Det har vist seg & vaere feil, forteller hun.

Sammen med blant annet Elisabeth Tufte
ved Nasjonalt ammesenter har Lindberg
satt i gang et prosjekt der madre til barn
med ganespalte blir veiledet til & full-
amme barna. - Vi ser at med rett veiled-
ning kan langt flere amme barna sine. Dét
ma flere ogsd f& mulighet til & preve ut,
mener hun.

Sterkt mgte med Burkina Faso

Lindberg var sist vinter med i et tverr-
faglig team som besgkte Burkina Faso i
Afrika for & behandle blant annet barn

med leppe-, kieve- og ganespalte.

Hun forteller om sterke kontraster til
hjemlige norske forhold. | afrikanske land
dar sveert mange av barna med gane-
spalte fordi de ikke far i seg nok naering.
Veiledningen og hjelpemidlene mangler.
Lindberg tok derfor initiativ overfor
mgdrene til samtaler og veiledning om
mating.

Kunnskapsformidler

Lindbergs arbeid er preget av kunnskaps-
formidling - overfor bade foreldre og fag-
personell.

Det blir jevnlig arrangert dagskurs for
foreldre til nyfedte med leppe-, kjeve- og
ganespalte. Samtidig finner hun stadig nye
mater & formidle lzering pa, bade lokalt og
giennom landsdekkende kurs.

Hennes engasjement strekker seg ogsa til
nordisk og europeisk sykepleierettet
samarbeid.

Godt arbeidsmiljg
- slett ingen konfliktavdeling

De ansatte kjenner seg slett ikke igjen i
VGs oppslag de siste méanedene om
konfliktfylte forhold ved Plastisk kirur-
gisk avdeling. - Her er det ikke noe galt
med arbeidsmiljget, slar verneombud
ved Plastisk kirurgisk sengepost, Inger
Wilhelmsen, fast.

Sammen med leder ved Dagkirurgisk
enhet, Dorte Solngr Gulbrandsen, fortel-
ler hun at de ansatte er lei av & hgre om
"konfliktavdelingen”. - Det sliter pa de
ansatte a se pa trykk gjentatte ganger at
vi er en konfliktavdeling. Spesielt nar vi
opplever at virkeligheten er helt annerle-
des. Vi har det nemlig et veldig bra
arbeidsmiljg, sier de.

Gode undersgkelser
- To MUSIK-undersgkelser pa rad har falt

Berge Einrem

godt ut for oss. | tillegg hadde vi i fjor et
tilsyn fra Arbeidstilsynet som betegner
arbeidsmiljget som sveert godt, forteller
Wilhelmsen. - Og for snart halvannet ar
siden fikk avdelingen ved Solngr
Gulbrandsen og Dagkirurgisk enhet
Rikshospitalets Arbeidsmiljgpris.

- Det er et underlig misforhold mellom
VGs karakteristikker av véar avdeling og
det bildet vi selv har, mener Bjgrn
Hokland, ass. avdelingssjef ved Plastisk
kirurgisk avdeling. Han er enig med ver-
neombud Inger Wilhelmsen i at arbeids-
miljget er sveert godt pa avdelingen.

- Avisoppslaga i VG gir et veldig skeivt og
uriktig bilde av forholda. Det er en belast-
ning for de ansatte at publikum, pasienter,
pargrende og andre ansatte blir sittende

|

Inger Wilhelmsen (tv.) og Dorte Solngr Gulbrandsen
mener arbeidsmiljget er godt pa Plastisk kirurgisk
avdeling.

igien med et inntrykk av en avdeling i
krise, avslutter verneombudet, som na
ogsa er valgt til klinikkverneombud for
den nyopprettede Kirurgisk klinikk 2.
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Blasegvelser under familie-
samlingen I Kristiansand 2005

Logoped Nina Helen Pedersen fra Eikelund kompetansesenter "underviste" i blasegvelser for barna mellom
3 - 6 ar. Det var en del barn som mgtte opp sa det ble trangt om plassen, men jeg tror barna koste seg og
foreldrene fikk en del tips de kan bruke hjemme.
Barna fikk bl.a. prgve seg pa a blase silkepapirkuler og a blase pa maling giennom et sugerer.

Var sgnn Alexander syntes gvelsene var morsomme og var kiempestolt av "maleriet" han hadde laget.

Vi fikk med et skriv hjem med nyttige tips som jeg har lyst til & dele med dere andre som har barn i denne

aldersgruppen.

Inger Lise Etnestad

BLASE@VELSER

Alle blasegvelser er for a
bevisstgjgre barnet om munnen.
Bevisstgjere barnet om at luft
kan blases henholdsvis giennom
munn og nese.

Alle blaseavelser giennom mun-
nen som blir brukt til bevisstgja-
ring skal utfgres med avslappet
styrke.

Blasegvelser med mer kraft kan
brukes til a styrke funksjonene i
ganesegl! Men veer oppmerksom
pa at blaseavelser ikke kan hel-
brede VPI ( et ganesegl som ikke
lukker mot bakre svelgvegg ).

Om barnet grimaserer eller far
medbevegelser i nesen under
blasegvelsene, sa ma trykk og
kraft reduseres.

A holde for barnets nese nér
det blaser skal bare brukes for &
bevisstgjgre barnet om luftstrem
giennom munnen! Ikke hold for
barnets nese nar det holder pa
med blaseaktiviteter !

BLASEAKTIVITETER

= Blase i en flayte, munnspill eller
noe annet som lager lyd.

= Blas pa fjeer, silkepapir, bomulls-
dotter eller isopor kuler.

= Blase med gjerne med sugerar.
= Blase isopor kuler i mal

= Blase sapebobler eller blase
ut stearinlys

« Lage blasebilder med sugergr
0g vannfarger

= Blase giennom sugergr
papirbater pa vann

= Blase bobler i et glass
melk eller kakao

« Blase tusjer
Flipp flopp fra Riktige Leker

BLASESPILL SOM KAN KIJ@PES

Fra Okani:
Terning - Blasespill -
Turbino - Blasespill (lotte)

Fra Norli:
Pustelotte og Turbino - pustespill
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Fylkeskontaktmgte
11.november 2005 | Oslo

14 fylkeskontakter / likemenn
mgttes til samling i Oslo.

Flere nye fylkeskontakter/likemenn
er rekruttert fra:

@stfold v/

Hege O. Solberg
Buskerud v/
@yvind Andreassen
Telemark v/

Kjetil Bakken

Referat ved Bjgrn Terje Andersen

Laila Lauritzen fra AK Grieg AS
orienterte om utvikling av ny
flaske for mating av barn.

Flasken er tilgjengelig for kjgp via
Norsk Medisinaldepot og i tillegg
ved salg via firmaets hjemmeside
www.akgrieg.no.

Fra styret ble det orientert om
avtale og prosess vedrgrende
utvikling av Oslo-teamet.

Styret vil i samarbeid med var
fylkeskontakt i Oslo fglge proses-
sen ngye for a ivareta medlem-
menes 0g vare pasienters interes-
ser.

En god del av tiden ble benyttet
for & oppdatere barselpermene
slik at disse i stgrst mulig grad er
samsvarte.

Ny oppdatert informasjon om
blant annet trygderettigheter vi bli
lagt inn i permene. Pa mgtet ble
ogsa forslag til justeringer av ved-
tektene giennomgatt og synspunk-
ter ble fremfart slik at styret kan
ta dette med seg i arbeidet med
vedtektene.

Det ble orientert om landsmate
0g internasjonal samling i Bergen
22.-23. april 2006.

Refusjon av utgifter til
elektrisk brystpumpe

Ingfrid Borlaug Johansen, Sykepleier, Plastisk kirurgisk avdeling, Rikshospitalet

Ordningen med refusjon av utgifter til kjgp eller leie av elektrisk brystpumpe kom i gang 1juli 2003.
Spalteforeningen har gjort et flott arbeid med a fa til denne ordningen.

Plastisk kirurgisk avdeling pa Rikshospitalet far henvendelse bade fra gravide som har fatt vite at de berer et
barn med spalte, nybakte foreldre og helsepersonell fra fade-/barselavdelinger og helsestasjoner.

| samtale med disse opplyser vi om ordningen, i tillegg tar vi det opp nar vi er pa barselbesak.

| tillegg har vi et skriv om ordningen i en kursmappe som deles ut pa Dag kurs, samt at sosionom May Wettre
informerer om ordningen i forbindelse med sitt innlegg om trygderettigheter.

Det virker imidlertid som om de fleste stort sett er kjent med ordningen nar de kommer pa Dag kurs.
Noen fa har ikke hegrt om den, og andre trenger informasjon om hvordan de praktisk gar fram for a fa
refundert utgifter. Ellers har vi inntrykk av at de fleste benytter seg av dette flotte tilbudet.
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Sprakutvikling hos barn fadt
med leppe-kjeve-ganespalte

Bakgrunn

Forskning hevder at barn fedt
med leppe-kjeve-ganespalte
(LKG) som gruppe kommer noe
senere i gang med talespraket sitt
enn jevnaldrende uten spalte.

Det er imidlertid lite kunnskap om
barnas utvikling av sprak, fordi
oppmerksomheten generelt har
veert rettet mer mot det barna
sier, enn det de forstar,

Det var derfor et gnske om a fa
mer kunnskap om dette. Barnas
sprakforstaelse i fgrskolealderen
er dessuten med pa a danne
grunnlaget for skriftspraket (lesing
og skriving) som de skal inn i nar
de starter pa skolen.

Forskning har ogsa pekt pa en
rekke andre faktorer som er av
betydning for skriftsprakutvikling-
en, og vi gnsket a undersgke hvor-
dan barn fgdt med LKG mestret
disse.

Dette er bakgrunnen for at under-
spkelse av sprak hos en gruppe
barn fgdt med LKG ble tema for
masteroppgavene vare. Disse ble
skrevet ved Universitetet i Oslo, i
samarbeid med LKG-teamet ved
Bredtvet kompetansesenter.

| denne artikkelen har vi valgt a
presentere  resultatene  fra
oppgavene vare samlet.

Utvalg og materiell

Ca. 40 firearinger fadt med spalte
i ganen ble testet spraklig pa
Bredtvet kompetansesenter.

Disse var firearinger fra hele lan-
det som sogner til Oslo-teamet.
Barna var fgdt enten med total
eller isolert ganespalte.

Barn som var utenlandsadoptert
eller hadde annet morsmal enn
norsk ble ikke tatt med i undersg-

kelsen, det samme gjaldt barn som
hadde en syndromdiagnose eller
andre Kkjente tilleggvansker til spal-
ten. Dette ble gjort ut fra et gnske
om at barna kun skulle skille seg
fra sammenligningsgruppene kun
ved at de var fadt med spalte.

Barna ble undersgkt med Reynells
spraktest (Reynell Developmental
Language Scales). Dette er en test
som undersgker sprakforstaelse
og talesprak hos barn i alderen fra
1% - 6 ar.

Testen er lek- og lystbetont, og de
fleste barn synes den er morsom
a giennomfare. | tillegg til sprakfor-
staelse ble ordforrad og setnings-
hukommelse testet, da forskning
har vist at dette kan si noe om
senere skriftsprakutvikling. Testene
er tidligere prevd ut pa barn uten
spalte, og resultatene (normene)
fra disse ble brukt som sammen-
ligningsgrunnlag. Ved & sammenlig-
ne testresultatene til var gruppe 4-
aringer med normene kunne Vi
male om det er forskjeller pa barn
fgdt med ganespalte og andre
barn med hensyn til sprakutvikling.
Det er imidlertid viktig & huske pa
at en test fgrst og fremst
forteller hva barnet sa og forstod
I den aktuelle testsituasjonen
under kontroll av en voksen.

Sa hvis barnet for eksempel har
sovet darlig natten far, eller ikke er
helt frisk pa testtidspunktet, kan
dette pavirke testresultatet.

Skaret litt bedre enn sine
jevnaldrende pa sprakforstaelse
Resultatene fra undersgkelsen
viste at 4-dringene med spalte i
snitt skaret litt bedre enn

Forfattere:

Tone Szrvold og Ragnhild Aukner,
logopeder og radgivere pa
Bredtvet Kompetansesenter,
Spalteteamet i Oslo.

giennomsnittet i sammenlignings-
gruppen, men at skaringene for-
delte seg annerledes. | utvalget
med spalte var det bade flere som
skaret lavt og flere som skaret
hayt, slik at det ikke ble en normal
fordelt kurve (Gauss-kurve), slik
som i sammenligningsgruppen.
Dette kan skyldes en relativt stor
aldersspredning (11 maneder) i
gruppen, og derved forskjellig grad
av modenhet.

Eller det kan tenkes a reflektere at
barn fgdt med spalte kanskje er
mer ulike enn barn uten spalte. En
annen forklaring kan veere tilfeldig-
heter i sammensetting av test-
gruppen.

Vi undersgkte ogsa om det var
forskjell pa testresultatene
relatert til spaltetype, men fant
kun sma forskjeller. Jentene skaret
imidlertid gjennomsnittlig bedre
enn guttene, noe som stemmer
med annen forskning som sier at
jenter tilegner seg sprak raskere
enn gutter.

Resultater pa ordforrad og
setningshukommelse

Pa sprakforstaelse var det som
nevnt flere av barna i utvalget enn
i normgruppen som skaret lavt,
men det var enda flere som skaret



hgyere enn normen. Denne ten-
densen ble enda tydeligere pa
passivt ordforrad (barna skulle
velge riktig bilde blant 4 nar de
harte navnet pa bildet).

P& denne praven skaret imidlertid
ogsa utvalget som helhet betydelig
lavere enn normene.

Det ble funnet hgyt samsvar
mellom resultatene fra de forskjel-
lige testene, noe som betyr at de
barna som skaret svakt pa en test
var de samme som skaret svakt pa
de fleste testene.

Flere av barna som skaret svakt

pa sprakforstaelse gjennomfarte
ikke testen for setningshukom-
melse.
Dette kan ha flere arsaker. Testen
kan ha blitt for vanskelig for noen,
men andre kan ogsa ha veert for
tratte og slitne siden denne pre-
ven ofte ble tatt til slutt.
Pa grunn av at sa fa barn gjiennom-
fogrte, kan resultatene for denne
testen heller ikke tillegges for stor
vekt.

Konklusjon

Sprakforstaelse anses i farskoleal-
der a veere et viktig grunnlag for
den videre utvikling av sa vel sprak
generelt, som for skriftsprak. Det
var derfor gledelig at 4-aringene i
undersgkelsen i gjiennomsnitt ska-
ret like bra eller litt bedre enn
sammenligningsgruppen, og det
var interessant at resultatene for-
delte seg annerledes.

Ordforrad ble i undersakelsen
definert som viktig ved 4-ars alder
med tanke pa den senere skrift-
sprakutviklingen, og spesielt viktig
med tanke pa leseforstaelse. Den
betydelig lavere skaren pa passivt
ordforrdd bgr dermed tas pa
alvor, spesielt sett i sammenheng
med at ogsa flere barn i utvalget
enn i normgruppen skaret for-
holdsvis svakt pa sprakforstaelse.
Nar det er sagt, er det ogsa viktig
a huske pa at barn fgdt med
ganespalte er en svert heterogen
gruppe, og at ikke alle dermed star
i fare for & utvikle lesevansker.

Gruppen bar likevel falges naye
med tanke pa sprakutvikling, da
man ikke fra fgdselen av vet hvem
som kan komme til & trenge hjelp.
Imidlertid haper og tror vi at
resultatene fra undersgkelsen var
kan veere nyttige i den logopediske
oppfelgingen av barn fgdt med
leppe-kjeve-ganespalte. Blant
annet slik at det tidlig kan settes
inn sprakstimulerende tiltak nar
det er behov for det.
Avslutningsvis vil vi gjerne fa
benytte anledningen til & takke alle
de flotte 4-aringene og deres
positive foreldre som stilte opp pa
undersgkelsen. Tusen takk! Uten
dere ville ikke dette prosjektet ha
vaert mulig & giennomfare.

Hvis noen gnsker mer informa-
sjon om undersgkelsen, kan forfat-
terne kontaktes i spalteteamet pa
Bredtvet kompetansesenter.
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Da Karoline fikk nye dren

Kari A Kleve

Karoline er en teff og bestemt
liten dame pa fem ar.

Hun har allerede hatt omfattende
kontakt med helsevesenet og har
hatt mange operasjoner og vi vet
at hun fortsatt har en lang vei a ga.
Karoline ble fadt i april 2000 med
en dobbel LKG.

Hun har hatt leppe- og ganeluk-
king pa Rikshospitalet.

Ly

Leppen er fin og ganen er tett.
Hun har hatt uttallige antibiotika-
kurer som fglge av hals- og lunge-
infeksjoner, men dette har blitt
mye bedre ettersom hun har blitt
starre. Sist vinter var hun bare
"vanlig" forkjelet og ble frisk av seg
selv.

Heldigvis har vi velfungerende
spalteteam som koordinerer opp-
falgingen av selve spalten. Men alle
barn med ganespalte henvises
ogsa til lokal gre-nese-hals klinikk.
Karoline har som sa mange andre
barn med spalte, vaeskefylte arer
og har fatt satt inn dren ca. en
gang i aret.

Na er Karoline blitt sa stor at hun
ma forberedes pa det som skal
skije pa en annen mate enn
tidligere.

Hun gruer seg pa forhand og kan
selv fortelle hva som er skjedd
etterpa. Vi som foreldre praver
derfor & skape en sa trygg og posi-

tiv ramme rundt behandlingen av
Karoline som mulig.

Hun snakker og gaper opp mun-
nen til de som spar og har sa langt
et godt forhold til alle i behand-
lingsapparatet rundt henne.

Hun husker ikke at det gjorde
vondt etter de fgrste store opera-
sjonene.

Innsetting av dren i grene medfg-
rer normalt ingen smerter etter
operasjonen.

| tillegg til & snakke med henne, tar
vi bilder av det som skjer, slik at vi
lettere i etterkant kan prate om
hva som hendte.

Karoline husker godt engle-
kremen, sovesaften, den
tradisjonelle sykehussengen med
avflasset maling, folkene i grenne
kleer og luer, den svarte ballongen
pa anestesibordet med alle slang-
ene og smaTVer, klistrelappene pa
brystet hvor anestesien satte
knapper med fine farger, lysklem-
men til fingeren som ikke gjar

9
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vondt, og ikke minst & fa stukket
inn veneflon og at det er ekkelt,
for da kommer det ofte litt blod.

Det neste hun husker er at hun
var trgtt og la pa oppvakningen og
at mamma og pappa var der.
Etterpa kunne vi ga i kiosken hvor
de selger nystekte boller og kaker
og Karoline fikk sa mye & spise
som hun gnsket.

Karoline har fatt lagt inn dren i
begge @rene pa Nordlands-
sykehuset i Bodg flere ganger.
| Karolines journal star det at hun
skal kalles inn til kontroll hvert
halvar, men det har aldri skjedd.
Den kontrollen har vi bare fatt
etter selv & ha tatt kontakt med
avdelingen. Na har det heldigvis
ikke veert problemer forbundet
med hennes dren, slik at vi har fatt
fastlegen til 4 titte inn for & se om
de fortsatt sitter pa plass.

Nar innkallingen til innsetting av
dren kommer, ordner vi foreldre
oss fri fra jobb begge to hvis det
er mulig. Vi forbereder Karoline sa
godt som mulig og hun velger hvil-
ket kosedyr som skal fa vaere med
henne pa sykehuset. Eplebamsen
er hennes favoritt, den er ganske
bereist og har omfattende sykehu-
serfaring. Denne gangen er ogsa
englebamsen Isa med.
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Da innsetting av dren foregar i
narkose ma pasienten faste far
operasjonen. Dette med fasten
har gatt lettere og lettere etter
hvert som hun har blitt starre.

Pa sykehuset i Bodg er det ofte
tre pasienter som skal fa satt inn
dren samme dag. Da ordner de
det slik at den yngste pasienten tas
farst, begrunnet med at de minste
pasientene har mest ubehag ved
fasten.

Vi mgter opp i avdelingen rett far
klokken 8, setter oss ned og
venter pa tur.

Farst er det undersgkelse hvor
legen som skal operere titter inn i
grene. Han bruker en bitteliten
trakt av sglv som han setter i gre-
gangen og lyser med lampen sin
inn i gret og pirker litt med en
vattpinne.

Etterpd kommer en sykepleier
med englekrem (emlakrem) og
smarer begge handbakene og leg-
ger over plaster. Dette er for a
bedgve huden slik at innsetting av
veneflon ikke skal veere sa ubeha-
gelig. Englekremen skal sitte pa i
minst en time.

Dette i seg selv medfgrer venting
for alle parter. | veneflonen skal
sovemiddelet spraytes inn i blodet
slik at pasienten sover og ikke
kienner noe vondt under

operasjonen.
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Etter hvert far vi et rom og de
kommer med seng.

Sa far pasienten sovesaft som skal
virke beroligende, og nar den er
drukket ma pasienten beres eller
vaere i sengen. Karoline er opptatt
av at kosedyrene ogsa finner seg til
rette i sengen. Sa venter vi en
stund far vi far beskjed om at vi
kan ta heisen opp pa operasjons-
stuen.

En sykepleier fra g-n-h falger alltid
med opp til operasjon. Sa far vi
hilse pa anestesipersonalet og
Karoline far flytte over pa
operasjonsbenken. Eplebamsen og
englebamsen far ligge i sengen
som far sta inne pa operasjonsstu-
en. Karoline far en grenn dusjhette
i papir til & ha over haret, maken til
luene som de andre har pa seg. Sa
far hun tre klistrelapper pa brystet
og i dem festes knapper i flotte
farger og som har ledninger festet
til seg.

Pa en finger festes en lysklemme
som skal vise om oksygentilfgrse-
len i blodet er som det skal under
operasjonen. Den er morsom 0g
klyper ikke sa hardt at det gjor
vondt. Na er det tid for det skum-
leste, innsetting av veneflon. Ingen
liker at noen ma stikke en plastnal
inn i handbaken pa seg, men
Karoline er tapper og det gar bra
med henne.




Men stikket mislykkes og gar
giennom blodaren.

Anestesilegen beslutter at pasien-
ten skal slippe et nytt stikk og de
vil gi henne sovegass far de stikker
pa nytt. Grunnen til at anestesiper-
sonalet er litt restriktive med
sovegass, slik vi har forstatt det, er
at pasienten kan hallusinere og
vere urolig pa oppvakningen
lenger enn om de bare hadde
bedgvet giennom veneflonen.

Vi har opplevet det ved en
tidligere innsetting av dren og hvor
hun fikk sovegass, Karoline var
sinna og grat mye i ca. tyve minut-
ter etter at vi hadde blitt kalt inn
pa oppvakningen. Likevel er det et
godt alternativ for barn som gruer
seg mye til & bli stukket.

Karoline far maske med sovegass
og den lukter litt ekkelt, men etter
et par minutter sovner hun og vi
foreldre vises til venterommet.

Der venter vi i en knapp time far
vi blir kalt inn via mobiltelefon til
oppvakningen hvor Karoline er i
ferd med a vakne av narkosen.
Der ligger hun med kosedyrene
sine ved siden av seg. Denne gang-
en merket vi ikke noe til at sove-
gassen gjorde henne urolig. Hun
kvikner raskt til og er blid og for-
ngyd. Karoline leker litt med et
plastbeger som ligger i sengen. Pa
den var det festet en slange som
skulle sgrge for at hun fikk masse
luft mens hun vaknet opp etter
narkosen.

Personalet fierner veneflonen, og
dermed er pasienten helt koblet
fri og klar for & sta opp.

Etter en stund far vi forlate opp-
vakningen og da gar turen via g-n-
h avd. hvor Karoline viste at hun
var kvikk og klar, rett til kiosken
hvor Karoline velger det hun
gnsker av mat og drikke. Vi ma
rutinemessig veere pa sykehusom-
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radet enda en liten stund for at
sykehuspersonalet skal veere helt
sikre pa at det ikke er ettervirk-
ninger etter operasjonen far vi
kan dra. Da ventetiden var over
var Karoline, Eplebamsen og Isa lei
av sykehuset og glade for at vi alle
kunne dra hjem.

| hverdagen har det for oss veert
uproblematisk at Karoline har hatt
innsatt dren i begge @rene siden
hun var ett ar. | begynnelsen var vi
veldig opptatt av 3 dekke gregang-
en med silikonpropper, selv ved
vanlig badekarbad. Den farste
typen grepropper vi brukte var
ogsa blanke i fargen, de var nesten
umulig a finne igjen hvis de ramlet
ut. Vi roet oss ned etter hvert og
na bruker hun grepropper bare
nar hun bader i basseng eller i
sjgen.

Vi har god erfaring med silikon-
propper med farger brukt sam-
men med et hodeband for a
holde proppene pa plass, kjgpt
samlet pa apoteket. Hun bade
hopper og stuper og det gar helt
fint.

Behandlingsapparatet er flinke i
dag til & behandle barn, men vi for-
eldre ma selvsagt ogsa bidra til at
barna faler seg s trygge som
mulig bade i behandlings- og
hverdagssituasjoner  ved at vi
snakker med dem om at de er
fgdt med en spalte, og at det kre-
ves mer av dem, men likevel far
dem til & forsta at de er like mye
verdt og har de samme muligheter
som andre mennesker.

Karoline og hennes storebror
Kristian opplever konkret at det
med spalte er bra, slik at de kan
reise pa familiesamlinger i regi av
LGS foreningen.

Hilsen Karolines foreldre Karl L.
Kleve og Kari Aspelund Kleve

11
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Er det mulig & amme barn
med spalte | ganen?

Nina Lindberg, Sykepleier, Plastisk kirurgisk avdeling, Rikshospitalet

En orientering om samarbeids-
prosjektet, Plastisk kirurgisk
avdeling og Nasjonalt kompetan-
sesenter for amming.

Varen 2004 startet Elisabeth Tufte
(helsesgster, internasjonalt sertifi-
sert ammeveileder og radgiver
ved Nasjonalt kompetansesenter
for amming) og undertegnede et
samarbeidsprosjekt med sikte pa
og tilegne oss mer kunnskap og
erfaring om amming og mating av
barn med leppe- ganespalte og
ganespalte.

Hvorfor starte prosjektet?

Den generelle oppfatningen i
Norge og resten av verden har
veert at det er svaert vanskelig eller
umulig @ amme barn med gane-
spalte eller leppe-ganespalte.
Arsaken er barnas manglende
eller reduserte evne til & danne
vakuum i munnen under maltidet.
Frem til na har fa mgdre ammet
barn med spalte i ganen. Mgdrene
har i liten grad fatt praktiske rad av
helsepersonell om amming etter
fgdselen.

Det er mange mgdre som uttryk-
ker et stort ammegnske og som
ikke blir imgtekommet med
kunnskapsbaserte rad.

Det er dokumentert at mors-
melksernaring er det best for alle
barn, noe ogsa WHO poengterer
i sine malsettinger. Det er derfor
viktig at vi i sterst mulig grad leg-
ger til rette for morsmelkserna-
ring for barn med leppe - ganes-
palte.

Det finnes sveert lite forskning, og
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fa (eller ingen) som har fulgt
medre og barn for & samle syste-
matisk kunnskap om amming og
mating etter fadselen.

Hva har vi gjort?

Til nd har vi fulgt 9 medrene
giennom svangerskap, etter fadsel
0g i barseltiden.

P& madrenes premisser har vi hatt
samtaler, gitt rad og veiledning. Vi
har veert tilgjengelige pa mobiltele-
fon og veert pa besgk pa sykehus
0g i hjemmene. De fleste kvinnene
har vi kommet i kontakt med etter
at de har fatt pavist spalte hos
barnet under graviditeten.

Hvilke erfaringer?

Erfaringene til na viser at kvinner
som gnsker & amme trenger tett
oppfelging og praktisk veiledning.
Sentralt i veiledningen er ro, "hud -
mot - hud - kontakt", hAndmelking,
pumping, koppmating, forskjellige
ammestillinger, vektkontroll, flaske-
mating, tid og sist men ikke minst,
stgtte til & avslutte dersom
utfordringene blir for mange.
Noen av mgdrene har hatt stor
glede av a amme barna, da oftest i
kombinasjon med koppmating

Elisabeth viser ammestilling

eller flaskemating.

Andre har det best med flaskema-
ting med utpumpet morsmelk
eller morsmelkserstatning.

Det er viktig & poengtere at
amming ikke er en lettvint lgsning,
men en tidkrevende prosess 0g

noe som ikke passer alle.

Mange har ytret bekymring for at
mgdrene far en ekstra byrde a
bzere pga "ammepress” ved at vi
retter fokus mot morsmelksernae-
ring og amming.

Det er forhold vi skal ta hensyn til.
Synes allikevel ikke at engstelsen
for "ammepress" skal hindre oss i
legge til rette for morsmelks-
ernaering nar vi vet at det er det
optimale for barna.

Vart gnske er at foreldrene skal fa
statte og nok kunnskap til a velge
det som er best i forhold til deres
livssituasjon.

Hva gjer vi videre?
Vi vil fglge flere mgdre, veere der
for de som har spersmal eller
trenger veiledning og utarbeide
informasjonsmateriell som er lett
tilgjengelig for alle.
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Nesten sju ar med Sander...

Arene fyker av sted og na er
minstemann snart sju ar. Det er
nesten ikke til & tro. leg faler at det
ikke er sa lenge siden vi sto der
med Sander i armene med apen
leppe, kieve og gane og tenkte..
hva na?

Det er ikke til & legge skjul pa at
den farste tiden var taff, strevsom,
emosjonell og fylt av mange
redsler og tanker om det som
matte komme.

Dette er nok tanker og falelser vi
alle har mattet gjennomleve i stgr-
re eller mindre grad. Men over alt
dette, bade da og senere, har den
radende falelsen vert kjeerlighe-
ten til dette nydelige barnet vi fikk.
For nydelig er han, bade inni og
utpa!

Sander er na seks ar og gar i
farste klasse.Vi er inne i en frede-
lig periode mht spaltebehandling-
en. Sander har veert heldig og har
til nd kun mattet gjennomga to
operasjoner. Utenom det har vi
vaert pa arlige kontroller. Den
eneste fglgen av spalten for
Sander til n er at han har fatt inn-
lagt dren for andre gang, noe som
ikke er uvanlig pa noen som helst
mate. Han har et godt sprak og
fungerer ellers bra pa alle vis. |
henhold til "heltene vare i Bergen",
spalte teamet, trenger han ikke
ytterligere behandling fer i tidrsal-
deren.Vi er heldige og vi vet det!

Det & begynne pa skolen var selv-
falgelig en merkedag for Sander,
som det er for alle barn.Vi var vel-
dig spent pa om han na vile mgte
en annen virkelighet.

Opptil skolestart har Sander gatt i
en fantastisk barnehage hvor han
har fatt utforsket mange sider av

seg selv; med sang, musikk, frilufts-
liv og, ikke minst, sa har han lert a
spille fotball. Barnehagen hadde
det siste aret tre sivilarbeidere
som fant et par leerevillige fotball
spillere pa seks ar i flokken.

Jeg tror de spilte fotball i flere
timer hver dag de siste manedene,
og regler og finter ble forklart i
den minste detal].

Hvis det er noen som lurer pa
hvordan offside reglene virker, sa
er det bare a ringe Sander.

| barnehagen fant Sander seg en
hjertevenn, Tim. Vennskapet med
Tim var sa godt og nert at han
ikke fglte behov for & leke med
venner i gaten. Tim hadde heller
ikke s& mange venner hjemme, sa
disse gutta mgttes rett som det
var om ettermiddagene ogsa.

| tillegg har Sander et par sa@sken-
barn pa ni og ti som er hans store
forbilder og som vi tilbringer mye
tid sammen med. Sgskenbarna har
i tillegg bestemt seg for & bli proff-
spillere i Manchester United, sa
det er klart at Sander er pa bglge-
lengde med dem!

Sander og Tim begynte pa forskjel-
lige skoler, storesgster Malin gar i
femte klasse og oppholder seg
derfor pa en annen del av skole-
garden, sa Sander var noksa sarbar
og alene i forbindelse med skole-
start.

P& grunnlag av dette var vi ekstra
spent pa om Sander ville fa noen
kommentarer om arr, om han ville
bli ertet osv. Pa fgrste skole dag
var vi voksne med, sd da gikk det
fint. Den andre dagen kom Sander
hjem og grat sa sart som han aldri
har gjort og sa at ingen ville vaere
sammen med ham.

Da ble vi engstelig.. Opp til na sa
har han innimellom fatt noen
spgrsmal om arr og skjevheter,
men han Klarer alltid & svare for
seg, sa da har det aldri blitt noe
mer ut av det.

Sander har veldig tillit til voksne -
de ordner opp og hjelper til -, sa vi
ble enige om 4 ringe freken og
leder pd SFO for & fortelle at
Sander ikke hadde hatt det sa greit
pa skolen denne dagen, og for &
spagrre om de kunne hjelpe ham
litt de neste dagene.

Sander og Tim etter & ha deltatt i sin ferste fotball turnering.

13
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Takk og pris for de kloke og varme
menneskene som tar seg av ung-
ene vare nar vi ikke er der. Den
neste dagen kom Sander hjem og
strdlte som en sol. De hadde spilt
fotball og han hadde blitt kjent
med to gutter i klassen som heter
Hallvard og Jonas, og de likte ogsa
fotball. Siden har de hengt i hop.
Na spiller disse guttene pa samme
lag, og Tim er ogsa med. Jeg sitter
her og har god tro pa at dette skal
ga bra.

Det har blitt mye fotballsnakk,
men na skal jeg forklare hvorfor.
Da Sander var ca 1 ar, deltok jeg
pa spalteforeningens arsmete i
Stavanger.

En av foredragsholderne der het
Ingvild. Hun sa noe som jeg bet
meg merke i. Ingvild var selv fadt
med spalte.

Hun hadde veert et intellektuelt
barn, men som hun sa, det er det
ingen unger som verdsetter. Hun
hadde blitt ertet. Hun drev ikke
med noen form for idrett, og falt
dermed utenfor.

Hun anbefalte oss & fa ungene inn
pa en eller annen form for idrett,
for da ville ferdighetene der veere
viktigere for de andre ungene enn
noen arr og skjevheter.

Sander er ogsa en liten smarting.
Han kan summere, subtrahere og
multiplisere tall pa et niva flere
skolear frem i tid. Han er fglsom
og tar lett til tarene. Han kan vaere
sta og kranglete. Men han kan noe
som de andre ungene synes er
viktig; han er flink i fotball og kom-
mer med pa laget, og dermed er
han en av gutta. Tusen takk Ingvild
for det gode radet.
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Jeg har spurt Sander om noen har
spurt ham om arrene hans osv. Da
svarte han: "Det var en som spur-
te, men jeg gadd ikke svare for det
tar sa lang tid & forklare".

Jeg har tenkt pa om det ville veere
lurt a stille opp i klassen for & for-
klare, men har kommet til den
konklusjon at det vil jeg gjare
dersom Sander forteller at det er
mange som spg@r og at han ikke
klarer & svare.

Vi to har snakket mye om spalten
hjemme. Han har lurt felt pa om
hvordan og hvorfor det skjedde at
han ble fgdt med en skade, om
operasjonene, om forskjellen
mellom en hjerneskade og en
fysisk skade, osv.

Sander har mange tanker om
spalten og vi har snakket mye om
behandlingen som vil komme
senere. Men han har aldri gitt
uttrykk for at han er lei seg for at
han er fadt med spalte.

Toyser mens han venter pa farste skoledag

Jeg har alltid forklart ham at sann
kan skje nar en far barn.

P4 denne maten pragver jeg a
hjelpe ham til & ha svar dersom
noen spar, men til na er det fa
som har spurt.

Han har ingen minner om opera-
sjoner, ingen redsler for helse
personell og store forventninger
for fremtiden.

Han er kort og godt en helt vanlig
glad gutt pa snart sju ar med stor
tro pa egne evner og fremtids-
muligheter, og da spesielt innenfor
fotball.

Glad i deg Sander...

Mamma
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Orientering om trygderegler og stanadsordninger som
kan vaere aktuelle for foreldre til barn med

leppe/kjeve/gane-spalte (LKG)
(August 2005)

Omsorgspenger(Lov om folketrygd § 9-5, juli-03)

kan ytes til arbeidstaker som har omsorg for barn, dersom han/hun er borte fra arbeid

< Pga ngdvendig tilsyn med og pleie av sykt barn i hjemmet og/eller helseinstitusjon.

< ved oppfelging av sykdom i form av legebesgk mv. (dette gjelder selv om barnet ikke er sykt eller
pleietrengende den aktuelle dagen.

= Nar den som har det daglige barnetilsynet er syk.

= Nar den som har det daglige barnetilsynet er forhindret fra & ha tilsyn
med barnet fordi vedkommende fglger annet barn til lege eller sykehus.

Retten til omsorgspenger avhenger av at du fyller vilkarene for rett til sykepenger ved egen sykdom,

0g gis etter de samme bestemmelsene som ved sykepenger.Ved opphold i helseinstitusjon gjelder retten til omsorgspenger i de
7 farste dagene. (Fra dag 8 sgkes det om pleiepenger, se neste avsnitt).

Det er arbeidsgiver som utbetaler omsorgspenger og bekreftelse pa opphold ma foreligge fra sykehuset. Aldersgrensen for
omsorgspenger er 12 ar, for kronisk syke 18 ar.

Antall dager: Inntil 2 barn: 10 dager pa hver foreldre pr kalender ar
3 barn eller flere: 15 dager pé hver foreldre pr kalender ar
Kronisk sykt barn: 20 dager pa hver foreldre pr kalender ar

Utvidet rett til omsorgspenger pga kronisk sykt eller funksjonshemmet barn (Lov om folketrygd § 9-6, juli-03)
Det er mulig & sgke om utvidet rett til omsorgspenger i 20 dager, ( 40 dager for aleneforsgrger) dersom barnets
funksjonshemning/sykdom farer til en vesentlig gkt risiko for fraveer fra arbeidet.

Aldersgrensen gkes ogsé til barnet er 18 ar. Det sgkes pa blankett som faes pa trygdekontoret.

Foreldre med flere kronisk syke barn far flere omsorgs dager.

Med virkning fra 01. juli 2005 har foreldre med flere kronisk syke eller funksjonshemmete barn fatt utvidet rett til omsorgspenger.
Endringen innebarer at foreldrene far utvidet rett til omsorgspenger avhengig av hvor mange barn de har som er kronisk syke
eller funksjonshemmete, nar dette farer til en markert hayere risiko for fraveer fra arbeidet. Det ytes i slike tilfeller i tillegg 10
stgnads dager for hvert kronisk sykt eller funksjonshemmet barn.

Pleiepenger (Lov om folketrygd § 9-10, juli-03)

Kan ytes til arbeidstaker, men ogsa til flere grupper som f.eks selvstendig naringsdrivende og frilanser, som har omsorg for barn
under 12 ar som er/har veert innlagt i helseinstitusjon og trenger kontinuerlig tilsyn og pleie av en foreldre. Pleiepenger tilstaes
nar pleiebehovet strekker utover retten til omsorgspenger dvs 7 kalender dager.

For & yte pleiepenger hiemme, MA barnet fgrst har veert innlagt ved helseinstitusjon og pleiebehovet fortsatt strekke seg utover
7 dager. Det kan da ytes da pleiepenger fra dag 8.

Pleiepenger kan ikke gis til begge foreldrene samtidig med unntak av de tilfeller som kommer i kategorien barn med livstru-
ende/sveert alvorlig sykdom/skade.

Hvis barnet har en livstruende eller svert alvorlig sykdom/skade, har foreldre rett pa pleiepenger fra 1.dag i sykehus. (§ 9-11)
Begge foreldre kan i slike tilfeller fa pleiepenger samtidig, dersom barnet er innlagt i helseinstitusjon. Retten gjelder til barnet fyller
18 ar. For psykisk utviklingshemmede gjelder ingen aldersgrense. LKG regnes generelt ikke som en livstruende eller svart alvorlig
sykdom/skade, men det kan selvsagt veere unntak i enkelte tilfeller.

Det er trygdekontoret som utbetaler pleiepenger etter framlagt sgknad fra lege med foreldres underskrift.

Oppleeringspenger (Lov om folketrygd § 9-13, jan-98)

Kan ytes til yrkesaktive, som har omsorg for funksjonshemmet eller langvarig sykt barn, som gjennomgar ngdvendig oppleering
ved godkjent helseinstitusjon eller foreldrekurs ved offentlig spesialpedagogisk kompetansesenter. Du ma ha inntektstap pa grunn
av oppleeringen. Oppleringspenger kan gis selv om barnet er fylt 18 ar og kan ytes til begge foreldre samtidig Legeerkleering pa at
oppleering er ngdvendig ma framlegges.

Utsettelse av fadselspermisjon (Lov om folketrygd § 14-7, juli-00)

Stgnadsperioden for fgdselspenger kan utsettes dersom den som mottar fadselspenger eller dens barn er innlagt i
helseinstitusjon. Ta kontakt med trygdekontor for mer informasjon vedr dette.
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Forskrift for barn i helseinstitusjon og foreldres rett til & veere sammen med barnet pa sykehuset
Forskriften skal utleveres til alle foreldre med barn i helseinstitusjon. Etter denne forskriften skal barn har rett til & ha minst

1 foreldre hos seg under oppholdet. Med barn menes person under 18 ar. En av foreldrene som er hos barnet skal fa tilbud om
overnatting i institusjonen, eller pa hotell dersom annet ikke er mulig. Minst en av foreldrene som pé grunn av barnets sykdom
oppholder seg i institusjonen skal tilbys gratis mat.

Ekstrautgifter pga LKG (Lov om folketrygd § 5-22, mars-04)

Det kan ytes engangsbidrag til full dekning av utgifter til elektrisk brystpumpe til barn med nedsatt
sugeevne pa grunn av LKG. Utgiftene til elektrisk brystpumpe dekkes fullt ut med inntil 2500 kroner.
Erkleering fra relevant legespesialist ma foreligge.

Grunnstgnad og hjelpestgnad (Lov om folketrygd § 6-3 , §6-4, Des-02)

Varige og ngdvendige utgifter av en viss stgrrelse og art kan i noen tilfeller sgkes kompensert i form av grunnstenad (§6-3). Som
hovedregel ma tilstanden veere av min. 2-3 ars varighet for at barnet har krav pa grunnstgnad. Det er kun visse typer utgifter det
kan ytes grunnstgnad til, f. eks. klesslitasje. Som regel medfarer ikke LKG sa store utgifter over s lang tid at man oppfyller kra-
vene, unntakskvis dersom barnet har annen sykdom i tillegg. Hjelpestgnad (86-4) er en kontantytelse som skal kompensere for
hjelp til tilsyn og pleie. Det er ikke kjent at barn med LKG generelt fyller vilkarene for hjelpestenad, unntakskvis dersom barnet
har annen sykdom/handikap | tillegg. Tilstanden og behovet for tilsyn og pleie kreves & veere min. av 2-3 ars varighet og av et
visst omfang. For barn med sarlig stort hjelpebehov kan det sgkes forhgyet hjelpestanad.

Reise- og oppholdsutgifter

Fra 01.01.2004 er det regionalt helseforetak som har ansvar for utgiftsdekningen. Utgiftene dekkes etter takst for rimeligste reise-
mate med rutegarende transport. Det er fortsatt trygdekontorene som behandler og treffer vedtak vedr reiseutgifter for barn
med ngdvendig falge til innleggelse/kontrollundersgkelse.

NB! Barn under 7 ar og falgeperson skal ikke betale egenandel pa reiser til undersgkelse og behandling i helseinstitusjon.

Vi henviser til 4 ta kontakt med lokalt trygdekontor vedrgrende reise til kontroll eller
innleggelse. Se for gvrig Trygdeetatens brosjyre: "Har du reiseutgifter til undersgkelse og behandling?"

Seerfradag selvangivelse
Det er mulig & fa seerfradrag ved ekstra store sykdomsutgifter. Utgiftene ma veaere pa min. kr. 9.180,- pr. ar fra 2005.
Utgiftene ma dokumenteres og det ma vedlegges legeattest. Se for gvrig veileder til selvangivelsen.

Henvisninger

Trygdeetatens informasjonssider www.trygdeetaten.no, brosjyren "Ytelser ved barns og andre pargrendes sykdom", og Forskrift
om barns opphold i helseinstitusjon.

Trygdekontoret kan ogsa svare pa spgrsmal og gi mer utfyllende opplysninger i hvert enkelt tilfelle.

Vi gjgr utrykkelig oppmerksom pé at denne informasjonen gjelder generelt. Det mé derfor sgkes og fattes vedtak i hver enkelt
tilfelle. Ta kontakt med lokalt trygdekontor for evt spgrsmal eller mer informasjon.

Vi er ogsé selvfglgelig behjelpelig med & svare pa sparsmal, sa ikke ngl med & ta kontakt hvis det er noe du lurer pa.
Se ogsa vére internettsider www.lgs.no

Ved innleggelse i sykehus kan sosionomene tilknyttet plastikk kiravd pd Haukeland og Rikshospitalet kontaktes.
Kontaktpersoner:

LGS foreningen :

Benedicte Lampe

TIf: 5518 34 55/90 18 51 21
Mail: benedicte lam@broadpark.no
Haukeland Sykehus:

Sosionom ved Plastikk kiravd.,
Sosionomavdelingen, tlf. 55 97 38 00
Rikshospitalet:

Sosionom ved Plastikk kir.avd.

TIf : 23 07 08 80

For spgrsmal vedr Folketrygden ta kontakt med lokalt trygdekontor.
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Osloteamets behandlingstilbud

For & oppna et best mulig resultat for den enkelte er koordinering mellom de ulike spesialistene ogsa viktig.
Selv om det fgdes mer enn hundre barn med spalter i Norge arlig, sa kan det ga flere ar mellom hver gang
dette inntreffer ved det enkelte sykehus. Dette medfgrer at det kan veere lite ekspertise pa omradet ved loka-
le sykehus. En spalte kan i tillegg opptre bade i forskjellige typer og varierende omfang. For at barnet skal sik-
res best mulig behandling, har sentralisering og teamarbeid veert lagt til grunn for arbeidet i Norge siden 1950-
tallet.

©

Teamet i Oslo har ansvar for behandling og oppfelging av ca. 2/3 av alle barn som er fadt med spalte, mens
teamet i Bergen har ansvar for 1/3.1 spalteteamene er behandling av barn med leppe-kjeve-ganespalte hoved-
oppgaven for alle involverte fagpersoner.

Kirurgene og kjeveortopedene er ansatt ved Rikshospitalet, mens logopedene, gre-nese-halslegene og psyko-
logen er ansatt ved Bredtvet kompetansesenter. En av kjeveortopedene har delt stilling mellom disse to insti-
tusjonene. | tillegg suppleres teamet med andre fagpersoner etter behov, som for eksempel sosionom, gene-

tiker og protetiker.

Skjematisk oversikt over rutinemessig tverrfaglig behandling av LKG
Tilleggsundersgkelser tilbys ved behov.

Alder | Spalte-type Kirurg Kjeveortoped Logoped @re-nese-hals Psykolog
0-3mnd Alle Dagskurs Dagskurs Dagskurs Dagskurs
3mnd LK-LKG Leppelukking
12 mnd LKG og G Ganelukking Foreldre-samtale/ veiledning| ~ Undersgkelse
2 &r KG 0g G Undersgkelse, Ye|ledn|ng og Sarning

samling
3ar LKG og G Undersgkelse og veiledning
Vord, - ,
. urd.av eppe Qg/ Vurdering av tann- og Undersekelse av sprak og Undemgkelse I
4ar LKG og G |eller nese-korreksjon bittforhold LK o LKG ale. Veilednin samarbeid med
LK og LKG & ' & logoped
R Undersgkelse i
5ar LKG og G Unders@ke\sg & §prak %6 | samarbeid med
tale. Veiledning.
logoped
Undersgkelse av tann- o Undersalelse |
6 ar LK-LKG og G L & | Undersakelse av LKG og G| samarbeid med
bittutvikling
logoped
. Ben- transplantasjon | Vurdering av tann- og
roar HAKG oG kG og 1k bittforhold

. .| Undersgkelse av sprak og Undersekelse og
10 ar LK-LKG og G Undersgkelse og behandling tale. LKG og G camtale
10 ar-> LKG og G Undersgkelse og behandling

| Oslo-regionen tilbyr Bredtvet kompetansesenter besgk pa barselavdelingen kort tid etter at barnet er
fgdt for informasjon og veiledning til foreldre.
Leppe-/ganespalte foreningen jobber for & opprettholde dagens behandlingstilbud.
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B Vir internettadresse er:
S0 www) S.No

Dialog Samt en dg| bilder .

Skriv gjerne en hilsen
i gjesteboken,




©

Likemenn /
Fylkeskontakter

Finnmark:

Oddrun Skénevik,

Lagerveien 10, 9610 Rypeflord.
TIf 78 41 88 28

E-post: oddrun@fikas.no

Troms:

Elisabeth og Per Erling Bakkelund
Turistveien 61, 9020 Tromsdalen
TIf 77 68 86 36

Elisabeth mobil: 970 47 163

Per Erling mobil: 907 72 198
E-post: elis-ba@online.no

Nordland:

Kari A. Kleve,

Skrivervn 2H, 8010 Bodg

TIf 75 55 81 95 / 988 27 241
E-post: kari.aspelund.kleve@hibo.no

Nord-Trgndelag:

Anne-Lise Holmvik
Skogveien 9, 7500 Stjardal
TIf 74 82 86 01 / 932 58 284
E-post: alhvik@online.no

Sgr-Trgndelag:

Nina Tolnes,

Hagsetgrenda 38, 7026 Trondheim
TIf 72 55 28 09 / 992 44 381
E-post: bjornsha@online.no

Mgre og Romsdal:
Elisabeth Hildrestrand
Knausen 7, 6270 Brattvag
TIf 70 21 63 00

Sogn og Fjordane:

Eva Huse Loftesnes

Loftesnes, 6856 Sogndal

TIf 57 67 28 6

E-post: Enl@ortopediteknikk.no

Hordaland:

Anne Arefjord
Nygarsvegen 38

5350 Brattholmen

TIf 56 32 16 67

E-post: anare@online.no

Rogaland:

Eva Tone Fosse

Lyngbakken 3B, 4340 Bryne
TIf 51 48 00 13/ 47 30 43 77
E-post: etfosse@frisurf.no

Vest-Agder:

Laila P Gresaker
Raysgard, 4589 Lyngdal
TIf 38 34 05 13

Aust-Agder:

@yvor Lauvhaug

Gabriel Scotts vei 1, 4818 Faervik
TIf 37 08 65 05

E-post: w.fred@c2i.net

Telemark:

Kjetil Bakken

Meensvn 328, 3719 Skien
TIf 48 14 01 90

E-post: kjba@online.no

Buskerud:

@ivind Andreassen
Trulsenedvn 3, 3515 Hanefoss
TIf 32 12 53 39

E-post: oivandre@start.no

Oppland:

Inger Lise Etnestad
Nerengbakken 13B, 2816 Gjavik
TIf 986 62 058

E-post: il-etnes@frisurf.no

Vestfold:

@stfold:

Hege Olsen Solberg
Hgddadalen 2

1614 Fredrikstad

TIfF69 39 1299/95 72 11 37
E-post: torerlso@frisurf.no

Akershus:

Heidi Resch

Nesoddveien 381,

1455 Nordre Frogn

TIf 64 93 30 83 / 915 42 034
E-post : h-resch@online.no

Oslo:

Lise Lagerlind Hgyland
Solskinnkroken 6B, 0375 Oslo

TIf 22 14 14 16 / 934 03 42
E-post: lise lagerlind.hoyland@if.no

Hedmark:

Bjorn Terje Andersen og
Anne Mette Mauseth
Kvernvegen 8B, 2322 Ridabu
TIf 62 52 15 61

E-post: amaus@online.no
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Spalteteamenes
Ngkkelpersonell

Rikshospitalet:

Sognsvannsveien 20, 0027 OSLO
Sentralbord: 23 07 00 00
Plastikk- kirurgisk sengepost :

TIf 23 07 06 00
Avdelignsoverlege Frank Abyholm
TIf 23 07 42 72

Tannlege og lege Michael Matzen
Plastkirurg Frank Steinbach

Kontaktsykepleiere: Torun Matheson
Anne Margitt Semmingsen

Nina Lindberg, Ingfrid Johansen

Camilla Lachster

TIf 23 07 06 05 onsdager kl. 12.00/14.00

Tannlegekontoret / Odontologisk seksjon
Leder/spesialtannlege:Elisabeth Ranning
Spesialtannlege Pal Skaare

TIf 23 07 21 92

Plastiskkirurgisk avdeling
Haukeland Sykehus, 5021 BERGEN
Avd. overlege Hallvard Vindenes
Kontaktsykepleier Britt Vevle

TIf 55 97 35 54

Senter for leppe-/ganespalte

i Bergen, Det odontologiske fakultet:
Arstadveien 17 , 5009 Bergen
Spesialtannlege Rolf S.Tindlund
Spesialtannlege Helga E. Bge
Spesialtannlege Paul K. Sale

Sekreteer Marit Hestness

TIf 55 58 65 42

Senter for logopedi,

Eikelund kompetansesenter:
Postboks 6039,
Postterminalen, 5892 BERGEN
Logoped Anders Holmefjord
Logoped Sigvor Reiszter
Logoped Nina Helen Pedersen
TIf 55 92 34 00

Bredtvet Kompetansesenter
Ganespalteseksjonen:
Postboks 13, Kalbakken, 0901 Oslo
Logoped Inger Beate Tardal
Logoped Lillian Kjall

Logoped Venke Urdahl Flaa
Logoped Ase Marie Bergfall
Logoped Grethe Okstad
Logoped Ragnhild Aukner
Psykolog Kristin Billaud Feragen
TIf 22 90 28 00
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Til:

Returadresse:
Posthoks 4099
5506 Haugesund

Go’ungene

Hjertelig takk til hele spalteteamet i Oslo for den
farste etappen! Oline, Thale og Hans Ekkehard

Sanne og Charlotte hilser til alle de traff pa Familiesamlingen i Kristiansand. Spesielt Selma og "passepikene"



