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Leppe-/ganespalteforeningen ble konstituert pa Bredtvet senter for logopedi i Oslo, 1. juni 1988.
Foreningen er en ideell og upolitisk forening, som skal vare en interesseforening for barn, ungdom
og voksne med leppe-/gane- spalte. Enhver med interesse for foreningen kan vare medlem.

Kjaere leser

En merkedag 8. mars 2012! Pro-
fessor dr odont. Gunvor Semb
utnevnes til Kommandgr av Den
kongelig norske St. Olavsorden for
henne banebrytende innsats for
barn fadt med leppe-, kjieve — ga-
nespalte. Gunvor har giennom sin
innsats veert en ildsjel i arbeidet
med & forbedre behandlingen for
"spaltebarn” i Norge ved grundig
dokumentasjon og klinisk og peda-
gogisk innsats, men ogsd utover vare
landegrenser hester hun internas-
jonal anerkjennelse for sitt banebry-
tende arbeid.

Landsmatet 2012 er giennomfert
med de ordinzre landsmgtesak-
ene. Denne gangen ble Landsmetet
avholdt i Kristiansand med rundt 20
deftakere fra styret, fylkeskontak-
tene og medlemmer.

Lerdag viet vi oppmerksomheten
til faglige innlegg fra Gunvor Semb
og Jorid Tangstad. Takk til dere beg-
gel Et viktig signal og innspill som
Gunvor gnsker d drefte med oss er
pasientbyrden. Hvordan opplever vi

som foreldre, talsperson for barna,
og senere ungdommene pasientb-
yrden i forhold til behandlingen og
resultatet av denne. Dette er viktig
spersmadl & drefte bade med spalte-
teamene, men ikke minst i forhold
til alle oss er bergrt med vdre er
faringer og opplevelser. Her tror
jeg at forskningsprosjektet til Kristin
B. Feragen kan gi oss viktig innspill
framover. | hennes nye prosjekt
“Synlig sett — sarbar sterk” vil Kris-
tian utforske hvordan positive sosia-
le erfaringer (naere vennskap, sosial
stette), negative erfaringer (erting,
stirring), samt tilfredshet med ut-
seendet og emosjonell tilpasning
varierer i forhold til alder; spaltetype
og kjgnn for barn fadt med leppe-
kieve — ganespalte. Men handler
pasientbyrden ogsa om noe mer??

Gjennom de siste arene har vi fulgt
omorganiseringsprosessen i Oslo-
prosessen. Pa styremgtet i vdres in-
viterte vi til dialog med spalteteam-
et i Oslo. Utfordringene er flere,
men sammensatt. For det farste er
vi opptatt av at behandlingstilbudet
pa Rikshospitalet er intakt med god
kapasitet for d folge protokollen for
de ulike inngrep.Var oppsummering
er at vi kan konstatere at behan-
dlingstilbudet er skjermet i forhold
til lgpende prosesser med dertil
trygghet for at barna far den beste
behandlingen ved Rikshospitalet.
Dog kan vi i noen tider oppleve
en viss forsinkelse mht operasjoner,

men at spalteteamet har faglig kon-
troll pa dette.

En annen utfordring er, som vi ser
at flere er opptatt ay, er logopedtil-
budet for barna vare, og da sarlig
i forhold til logopedtilbudet i hjem-
kommunen. Her opplever vi at det
kan veere en brist og vi som forening
forsgker d ta opp disse utfordrin-
gene glennom vare nettverk.

Vi lever | en tid der sosiale medier
har blitt en viktig del av hverdag var.
Facebook, twitter er ofte benyttet
kommunikasjonsverktay for & dele
erfaringer. Vi ser at mange er knyttet
til facebook gruppa under temaet
leppe-, kjeve- ganespalte. Ansvaret
for innlegg, kommentarer, bilder
ligger pa den enkelte som gnsker
a ytre seg. Mange nyttige innspill
og erfaringer kan naturligvis utve-
ksles. Var lille pekefinger, og saerlig i
forhold til helseinformasjon av ulike
kvalitet og form, er at dere vurderer
innhold med en viss distanse.
Foreningen har fatt "ny” hjemme-
side. Vi vil sgke a& oppdatere siden
med dokumenterte artikler om
spalte og spaftebehandling.

Med gnske om god sommer til alle!

Bjorn Terje Andersen
Leder
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Kongens fortjenestemedalje
i sglv til logoped

Sigvor Rokne Reiszter

Av Nina Helen Pedersen

Sigvor har veert logoped i Bergens
teamet | over 25 ar og arbeidet
med barmn fadt med leppe-kjeve-
ganespalte. Fredag |7/. juni mottok
hun kongens fortjenestemedalje
| sglv for sitt arbeid som logoped.
Medalen ble overrakt av ordfgrer
Gunnar Bakke ved en markering
pa Statped Vest. Denne dagen var
ogsa Sigvor sin siste dag pa jobb far
hun gikk av med pensjon.
Fortjenestemedaljen fikk hun fordi
hun har en eksepsjonell evne til &
ivareta barna, til & kommunisere
med barna, til & gi dem trygghet og
selvtillit, til @ kunne korrigere direkte
talen uten at barna blir stgtt av det,
til & motivere dem til egeninnsats.
Barna kan komme mutte og inne-
sluttete til behandling hos Sigvor,
men gar derfra strdlende og glade.
De er sett, har fatt oppmuntring
og felt seg spesiell pa en god mate.
Sigvor makter & gi dem det med
den betydning det har for barna
selv og deres familier:

Hun har videre en unik evne til a
huske og kjenne igien mennesker
nar hun meter dem. Det bidrar til
at personene fgler seg velkomne
og sett. Et mgte med Sigvor er en
positiv opplevelse for bade barn og
voksne som gjgr at de gleder seg
til neste kontroll. Sigvor synes a
tenke pd denne gruppen og kom-
petansesenterets oppgaver overfor

dem hele tiden. Hun er levende
engasjert i hvordan vi arbeider, vare
systemer og metoder. Hun er en
kritisk overvaker av kvaliteten pa
det tilbudet vi gir barna. Hun kan
komme pa arbeid om morgenen
og entusiastisk presentere nytt som
hun har kommet pd om natten.
Arbeidstiden setter ingen grenser
for hennes engasjement for fagfeltet
og de bergrte barna.

Sigvor er sterkt opptatt av denne
primer- og basisoppgaven il
kompetansesenteret og fagteamet.
All vdr forskning og innhenting av
metoder og resultater fra andre
deler av verden skal i siste om-
gang nyttes i det daglige arbeidet
og behandlingen for 4 oppnd enda
bedre resultater: Slik er ogsa Sigvor:
Pasientgruppen skal veere i fokus og

den som alt arbeidet til sist dreier
seg om. Sigvor lar andre reise rundt
i verden for & dele og fa kunnskap,
lar andre ta de spennende oppdra-
gene der. Hun holder hele tiden
fokus pd at tilbudet til hele pasient-
gruppen og det enkelte barn er iva-
retatt. Hun star klar til & nyttiggjere
seg kunnskapen samtidig som hun
opprettholder et kontinuerlig tilbud
il de aktuelle barna.

Sigvor har et uselvisk og sterkt
engasjement for barn med leppe-
kieve-ganespalte og deres familier:
Hun er sterkt opptatt av det direkte
mate med det enkelte barn og iva-
retar bdde dette og pasientgruppen
pa en mate som er langt utover det
ordineere og det en kan forvente.
Hennes innsats som logoped og fag-
person giennom 25 ar for gruppen
barn / unge og voksne fadt med
leppe-kjeve-ganespalte ved Statped
Vest og i Bergen Ganespalte-
team er sa ekstraordiner at hun
fortjener en paskjgnnelse for det.
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Lyst til a vaere med
og gjore en forskjell?

En viktig del av LGS-foreningen er fylkeskontaktene, som fungerer som likemenn.Vi stiller oss til disposisjon for alle
som har spgrsmal, trenger informasjon eller har behov for & prate om spalte. Kontakt kan skje gjennom e-post,
telefon eller hjemme-/sykehusbesgk. Fylkeskontaktene har to faste mgter arlig; Ett mate pa varen (i ar vil matet
finne sted |2.mai i Kristiansand), og en helgesamling pa hgsten.Vi mangler for tiden fylkeskontakter i Oslo, Rogaland,
Buskerud og Vest-Agder.Vi er en morsom gjeng, og vi kan friste med informasjon, kunnskap, fellesskap, samarbeid og
masse sosial moro.Vil du veere med pa laget og gjore en forskjell for andre som er bergrt av spalte?

Kontakt nestleder i styret Gabriella Jurisic Ottesen, gabottes@frisurf.no

Hilsen fylkeskontaktene!
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BiTriMulti Training Course i
Toulouse, France 16.-20.11.201 |

Av Gabriella Jurisic Ottesen

Kurset var finansiert giennom EU,
Aktiv. Ungdom programmet. Det
"Nationale Agencies” i Frankrike
stod for giennomferingen. Kurset
var lagt til en Iiten plass, Mondonville
utenfor Toulouse.Vi var 29 deltakere
fra 13 land. Island, Polen, Tyskland,
Norge, Tyrkia, Slovakia, Bosnia og
Herzegovina, Bulgaria, Frankrike, @s-
terrike, Albania, Ukraina og Moldova.
En fantastisk inspirerende samling av
energiske mennesker.

Alle deltakerne laget presentasjoner
av "'sine” organisasjoner; som en del

av det 4 bli kient med hverandre. -
Disse ble hengt opp i lokalet, slik at =
vi kunne ga og kikke pa hverandres .

organisasjoner. Kanskje fant vi noen
interessante organisasjoner og sa-
marbeide med.
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Up Com " oithouge oxpenivnde

Simulation og ”Learning by doing”

Det var et "Learning by doing” kurs

med fokus pa innfering og trening i

gruppeutveksling. Vi ble introdusert

til "Youth in Action” programmet.

Stikkord fra kurset:

- Hvordan skaffe partnere til et
prosjekt?

- Hvordan utvikle prosjektet?
Planlegge og forberedelser.

- lkke-formell-leering, frivillig og
aktiv deltakelse

- Hvordan engasjere ungdom?

- Kutturett mangfold

- Individuell lzering og gruppe-
prosesser

- Aktiviteter, "social games” og

- "bli-kjent” leker

. - Lage aktivitetsplan
- Ulike evalueringsmetoder

fra to dyktige kursledere, Gerald og
Elizabeth. Det var tydelig at dette
kunne de, samt at de hadde lang er-
faring i d lede en sd stor gruppe.

| Som representant for Leppe-Ga-

j nespalteforeningen dro jeg til dette
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kurset med et uttalt mal om a leere
mye om gruppeutveksling. Vi hadde
jo allerede pa dette tidspunktet
etablert god kontakt med den dan-
ske foreningen og startet arbeidet
med 4 planlegge en felles utveksling.
Kurset var helt klart medvirkende
til at vi leverte en sgknad om stette
til gruppeutvekslingen Norge-Dan-
mark "Synlig annerledes og sterk’,
sommeren 2012, til sgknadsfristen
01.02.12. Og som vi hdper mange
har fatt med seg, gkonomisk stotte
ble innvilget.

Men kurset resulterte ogsd i deltake-
Ise | et nytt prosjekt. Dette prosjektet
endret seg noe fra det vi jobbet med
pa kurset, til det vi endte opp med
a levere sgknad pd. Men kontakten
med Mihai Nani fra Centrul Pro
Comunitate Moldova og Ida Gaus-
dal fra VI3, Kirkens Bymisjon kom i
stand takket veere kurset.Vi startet ut
I samme gruppe fordi vi alle hadde
interesse for temaet "Leaering gjen-
nom idrett og utendersaktiviteter’.
Og endte opp ved kursets slutt med
felles mdl om & gjennomfare pros-
jektet pa ordentlig, ikke bare som en
ovelse pa et kurs.

| ettertid kom det til deltakere fra
ltalia og Georgia. Vi sendte inn en
sgknad om gkonomisk statte til
"Let’s camp”’ prosjektet ogsa, til fris-
ten 01.02.12. Men fikk dessverre
avslag pa sgknaden.

' R .

A

ki 12
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Kulturell aften

P4 forhand var alle deltakerne bedt
om & ta med "noe” hjemmefra til
en kufturell aften. Dette noe kunne
veere spesialiteter innen mat og drik-
ke, bilder; kart, posters, musikk og su-
venir som kunne gi de andre deltak-
erne en "'smakebit” av ditt eget land.

En veldig spennende mate 4 bli kjent
med de ulike landene pd og en ide
vi tar med oss til en utveksling for
ungdommene. Her var oster, kjeks,
parfyme (Bulgarsk rose) og andre
lukter (noen klaget heylydt over
torrfisklukta fra vart bord), ukjente
pengesedler (Moldova), drinker; ka-
ker, klistremerker, sjokolade, pins, @,
postkort, bgker, flagg og you name it.
Et svaert lererikt, utfordrende og
kontaktskapende kurs, som for meg
har hatt stor betydning for & kunne
og ville gd inn i den omfattende job-
ben med 4 lage et gruppeutveksling-
sprosjekt.

Skulle det sitte noen ungdoms-
arbeider der ute og ikke vite av

aktiv ungdom, sa besgk nettsidene
http://wwwi.aktivungdom.eu/ og bli
inspirert.
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LKG-teamet ved Statped Vest

Av Jorid Tangstad

Det har i lgpet av 201 | veert noen
endringer pa logopedsiden i Ber-
gensteamet. Sigvor R, Reiszeter som
har gjort en kiempeinnsats giennom
mange ar for barn, unge og voksne
fodt med leppe-kjeve-ganespalte
(LKG), takket av sin yrkesaktive kar-
riere og gikk av med pensjon som-
meren 201 1. | forbindelse med at
hun sluttet fikk hun tildeft kongens
fortjenestemedalje i selv (se eget

innlegg).

Fra hasten 2011 er vi nd 4 logo-
peder tilsatt i 3 arsverk. Da Sigvor
R. Reiszter sluttet var vi heldig & fa
logoped Marit Berntsen Kvinnsland
inn 1 teamet. Hun har vert an-
satt ved Statped Vest i flere ar og
hatt stemmevansker som sitt ar
beidsomrdde. Likevel er ikke LKG
noe ukjent fagomrdde for henne.
Hun har tidligere arbeidet i 2 ar
med fagomradet LKG ved to syke-
hus i Etiopia, da Yekatit 12 hospital
og ALERT i Addis Abeba.Vi er glade
for & veere fire logopeder | teamet.

Vinteren 201 | begynte Ann Toril
Fossberg som koordinator i LKG-
teamet ved Statped Vest. Hun har
ansvar for & koordinere oppfel-
gingen som gis av logopedene i
LKG-teamet ved Statped Vest med
kontroller hos kjeveortopedene
pa Odontologisk klinikk og plastik-

STATPED VEST

LKG-teamet ved Statped Vest: Nina Helen Pedersen, Therese Rasmussen,
Ann Toril Fossberg, |orid Tangstad og Marit Berntsen Kvinnsland.

kirurger og @NH-leger ved Hauke-
land universitetssykehus. Hun send-
er ut de fleste brev med tilbud om

oppfelging hos logopedene i LKG-
teamet.
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Referat fra landsmate kris-
tiansand 13.mai 2012
LEPPE-/GANESPALTEFORENINGEN

I. Godkjenning av innkalling
Innkalling er godkjent

2. Godkjenning av dagsorden
Dagsorden er godkjent

3. Konstituering:

a. valg av mgteleder: Bjorn Terje Andersen

b.valg av to referenter: Age Natvik og Elin Alseth

c. valg av to protokollunderskrivere: Gunnhild Haddeland og Stian Aske Dahl
d.valg av to personer til tellekorps: Aud Jorunn Bakketun og Hege Solberg
Antall stemmeberettigede registreres: |6 stk.

4. Godkjenning av arsmelding
Arsmelding er godkjent uten anmerkninger:

5. Godkjenning av regnskap med revisjonsberetning
Regnskap er godkjent uten anmerkninger.

6. Vedtak om kontingent
Fastsatt kontingent viderefgres uten endringer

7. Saker fra sentralstyret:
Det er ingen saker fra sentralstyret

8. Innkomne saker
Det har ikke kommet inn noen saker

9. Handlingsplan
Handlingsplanen godkjennes enstemmig.
Kommentarer: Det kom ingen kommentarer til handlingsplan

10. Godkjenning av budsjett for innevaerende ar
Budsjett for 2012,2013 og 2014 godkjennes uten anmerkninger.

1.1 Valg
a. Sentralstyret bestar av:
* leder
* nestleder
* gkonomiansvarlig
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* sekreter

* to styremedlemmer

* to varamedlemmer

Sentralstyret velges for to dr og konstituerer seg selv pa farste styremgte etter landsmete.

Styret @nsker og ser behovet for en fast ungdomsrepresentant som et bindeledd mellom styret og
ungdomsgruppa. Amalie Grindhaug ble valgt inn som vararepresentant til styret, og vil fylle den funksjonen.

Sentralstyre bestar av falgende etter landsmate 201 |:

Bjorn Terje Andersen 2011-2013
Kjetil Bakken 2011-2013
Age Natvik 2012-2014
Benedicte Lampe 2011-2013
Gabriella J. Ottesen 2012-2014
Eva Tone Fosse 2012-2014

Varamedlemmer:

Marianne Radset Nikolas 2011-2013

Amalie Grindhaug 2012-2014

b.Valkomité som bestar av tre medlemmer som velges for en periode pa to ar.

Styret vil ha et tett samarbeid med valgkomiteen i framtiden.

Valgkomité bestar av felgende etter landsmete 201 I:

Jens Peder Haugli 2011-2013

Hilde Aske Dahl 2011-2013

Hege Solberg 2012-2014
['1.2 Revisor

Sentralstyret engasjerer en statsautorisert revisor med ansvar for revideringen av foreningens regnskap.
Ingen forslag om ny revisor.

Kristiansand 13. mai 2012.

L

Referenter: ~ \ i
Kln Ploesn T VAR
Elin Alseth Age Natvik

Protokollunderskrivere:

wa_l@{.ct D Hﬁuid.iiw"ﬂ(, 87 AL e TR

Gunnhild Haddeland Stian Aske Dahl
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Av Jorid Tangstad

Bakgrunn

Varen 2009 var jeg ferdig med mas-
terstudie i spesialpedagogikk og som
logoped hadde jeg valgt & utfare et
masterprosjekt innen logopedi. Un-
der mitt tidligere arbeid som logoped
I habiliteringen av barn og unge mgtte
jeg en mor til et bam fedt med leppe-
kjeve-ganespalte (LKG). Hennes fortel-
ling vekket min interesse for LKG og
forte il at da jeg skulle velge tema for
forskningsprosjekt til masterstudiet, val-
gte jeg & fordype meg i dette omradet.
Problemstillingen for studien ble: "Hvor-
dan er foreldres opplevelse av G fd et barn
fodt med LKG og hvilket behov har de for
rddgivning? Formalet med forskningen
var a belyse hva noen foreldre i et gitt
utvalg, subjektivt tenker og opplever nar
de har et barn i alderen 2-3 ar, fedt med
LKG. Barn i denne alderen er i rask ut-
vikling, ikke minst spraklig.

Metode og utvalg

Ut fra ensket om a fa innblikk i forel-
dreperspektivet ble det nyttig og nad-
vendig & benytte kvalitativ forsknings-
metode. Metoden gir mulighet til &
utvikle forstaelse for fenomener knyttet
til foreldres opplevelse av egen situas-
jon.Det er bare foreldrene selv som kan
fortelle om sine opplevelser, behov og
utfordringer Til innsamling av datamate-
riale ble det valgt 4 benytte et semis-
trukturert forskningsintervju, noe som
gav god mulighet til & fa fram bade det
typiske samt helt spesielle erfaringer og
fenomener:

For & komme i kontakt med foreldre
som informanter til studien, ble Statped
Vest ved avdelingsleder for logopedisk
avdeling kontaktet. De sendte ut fo-
resporsel om deltakelse til alle forel-
dre bosatt i Vestlandsfylkene som da
hadde barn i 2-drsalderen fodt med
giennomgdende spalte, til sammen | |
foreldre. Pa grunn av rammene til mas-
terprosjektet var det vanskelig & gjen-
nomfgre intervju med foreldre bosatt i
ovrige deler av landet. Av de forespurte

sendte 7 foreldre positivt svar pa henv-
endelsen tilbake til meg. De fem farste
foreldre som det ble mottatt svarbrev
med underskrevet samtykkeerklzering,
ble kontaktet. Grunnet tidsperspektivet
for studien ble bare 4 foreldre brukt
som informanteri studien. Informantene
kom fra bade store og mindre bykom-
muner, samt landkommuner. | mgatet
med informantene ble det benyttet en
intervjuguide med tema som var valgt
ut pa bakgrunn av teori og tidligere for-
skning. Den fungerte som en sikring for
at ulike tema ble bergrt selv om infor-
mantene fikk bruke mest tid pa det de
onsket & ga i dybden pa.

Etter utferte intervju ble alle intervjuene
transkriberte til skriftig materiale og
gruppert under tre hovedkategorier
som var: Gleder og utfordringer ved & fd
et barn fedt med LKG, Faktorer som ferer
til at foreldre mestrer utfordringer i hverda-
gen med barnet og Foreldres behov for
rddgivning. Datamaterialet ble analysert
ut fra metoder som benyttes ved kvali-
tativ forskning.

Funn

Studien viser at det 4 fa et barn fadt
med LKG kan gi foreldre bade gleder
og utfordringer i hverdagen sammen
med barmet, noe som starter nar forel-
drene far beskjed om barmets diagnose
og opptrer videre pa ulikt vis i perioden
fra fodsel og fram til intervjuene ble gitt.
Det er individuelle forskjeller pa hvilke
utfordringer som kan oppleves som be-
lastende. Foreldres tidligere erfaringer
kan ha betydning for hvordan de opp-
lever; tolker og mestrer hverdagen med
barnet.

For informantene i studien var det en
fordel & fa vite barnets diagnose ved
ultralydsundersgkelsen i svangerskapet.
Det gav dem mulighet til 4 bearbeide
egne folelsesmessige reaksjoner og for-
berede seg mentalt fer barnet ble fadt.
En av informantene sa det slik:

"leg tror det er veldig, veldig positivt, for det
at jeg opplevde det at jeg kunne bear-

Hvordan er foreldres opplevelse av a fa et
barn fedt med leppe-kjeve-ganespalte og
nvilket behov har de for radgivning?

beide de falelsene som da kom under
svangerskapet. Jeg falte jeg hadde mer tid
til & bearbeide det framfor at barnet skulle
komme og du skulle ta deg av et barn og
alt er nytt for alle i utgangspunktet, og sd
skulle takle og bearbeide en sdénn beskjed
i ettertid. Det tror jeg er mye, mye tyngre”.
Nar foreldre far vite hva som kan mgate
dem av utfordringer allerede for de
far barnet, gir det dem anledning til &
innhente det de har behov for av infor-
masjon og radgivning, Det kan fare til at
de i sterre grad opplever at utfordrin-
gene blir mer forutsigbare og forstaelige,
noe som er en viktig faktor for at de skal
oppleve mestring.

Informantene gav uttrykk for at de syn-
tes barnet hadde vist en generell posi-
tiv utvikling. Nar de skulle beskrive sin
2-aring, fortalte alle fire om andre kara-
kterisktiske trekk ved barmnet enn LKG.
En annen informant fortalte:

"Han liker & finne pd all slags moro. Han
liker i alle fall G veere masse ute, og det er
kiempe kjekt & vaere med faren ute. Skal
jeg std og lage mat, vil han veere med og
skrelle poteter og sdnne ting. ... .. Han gir
uttrykk for det hvis han ikke fdr viljen sin,
pd en mdte som jeg tror er normalt at de
gir uttrykk for det pd.”

Beskrivelsene betegnet helt alminnelige
2-3 aringer, noe som kan tyde pa at in-
formantene opplevde samme gleder og
utfordringer som alle andre foreldre il
barm i denne alderen. Selv om informan-
tene forst ga uttrykk for dette, kom det
likevel fram at de bade hadde hatt og
hadde ulike utfordringer og bekymring-
er fordi barnet var fgdt med LKG.

Selv om foreldre kan oppleve ulike hen-
delser som belastende, viser studien
at de har en generell opplevelse av &
mestre eventuelle utfordringer godt.
Individuelle egenskaper i form av egne
ressurser; tidligere positive erfaringer,
oppleve barnets positive utvikling og
andres positive reaksjoner fgrer til at
foreldre opplever at de takler utfordrin-
gene godt. Foreldrenes aktive bruk av
mestringsstrategier og at de opplever
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at det er et dynamisk samspill mellom
dem og tilgiengelige ressurser som so-
sial stette fra e@vrig familie og venner
samt konstruktiv radgivning fra lokalt og
sentralt hjelpeapparat, er viktige faktorer
for mestring. En informant sa det slik:
"Ndr hun var en uke gammel var vi pd
informasjonsmate med hele spalteteamet.
Da fikk vi veldig mye informasjon. Da falte
vi virkelig at det ble tatt tak i. Vi kom inn
under paraplyen. Kirurgen fikk sett over
henne for & se hva de skulle gjere den
forste tiden fram til operasjonen. Vi op-
plevde liksom at ballen begynte d rulle litt
da. Det var jo veldig trygt og godt.”
Informantene pekte pad at det var en
styrke at barnet hadde fatt en diagnose
som det er kunnskap om, og at det er
en behandlingsplan som gjelder fra bar-
net blir fadt og til barnet kommer i ung-
doms- eller voksen alder Tro pa et godt
behandlingsopplegg er en faktor som
forer til gkt mestring hos foreldre.
Derimot er det en belastning nar hjel-
peapparatet ikke har god nok kunnskap
om LKG. To av informantene fortalte
om sine opplevelser med helsestas-
jonen som belastende. Den ene sa:

"leg hadde jo egentlig trodd at de rundt,
altsé familie, naboer, kollegaer, at det var
gierne de som skulle spgrre mest og fd
de sterkeste reaksjonene, men det fikk jeg
faktisk pa helsestasjonen. De hadde kjiem-
pe lite kunnskap om det. Det var nesten
sdnn at jeg sluttet & gd der, for det ga
bare meg negative folelser. Jeg gjorde bare
akkurat det som jeg mdtte PG helsestas-
jonen. Det er jo tross alt den misdannelsen
som er mest vanlig i Norge. At de ikke er
mer oppdaterte syns jeg var skremmende.
De visste ikke en gang at behandlingen
gikk over mange dr. De trodde hun var fer-
dig etter en operasjon. Jeg mdtte sitte og
fortelle hun hvordan det var”.

Dette viser et utilfredsstillende mgate
med helsestasjonen. Ut fra maten in-
formanten formidler sin opplevelse pa,
tyder det pad at mgtet med helsestas-
jonen har veert en belastning i stedet for
en statte.

Studien viser at foreldre kan ha behov
for radgivning helt fra de far vite bar
nets diagnose og giennom hele barnets
oppvekst. Radgivningen bgr ivareta om-
rader som hvordan handtere egne og
andres reaksjoner nar de far vite at bar-
net er fadt med LKG, hvordan handtere
matingen, periodene rundt de ulike op-
erasjonene og hvordan stgtte barnet |
sin utvikling giennom alle faser i oppve-
ksten. Nar barmet er mellom 2-3 ar har
foreldre farst og fremst behov for rad-
givning som omhandler hvordan stim-

ulere barnet i sin sprak- og taleutvikling,
De @nsker ogsd samtale om hvordan
forholdene i ganen ser ut etter lukking
av ganespalten, da med tanke pa kom-
mende tannframbrudd.

Informantene opplevde at det var lite
kunnskap om LKG pd fedesykehuset,
helsestasjonen og delvis blant perso-
nalet i barnehagen. Dersom foreldre
skal oppleve at de og barnet blir godt
ivaretatt, er det viktig at bade det sen-
traliserte og lokale hjelpeapparatet har
god kunnskap om LKG. Det er viktig a
mete foreldrene med forstaelse for de-
res erfaringer og tanker, gigre dem tryg-
ge pa at de og deres barn skal ivaretas
pa best mulig mate.

Nar foreldre forst opplever god rad-
givning far de tillit til hjelpeapparatet, og
det kan gi dem en tro pd at de ogsa
vil f den hjelpen de vil ha behov for i
framtiden. En av informantene fortalte:
"Forelepig sa syns jeg at vi har fatt bdde
god rddgivning og god hjelp, og naturlig-
vis stor forstdelse. Sa far vi se ndr han blir
sterre, men jeg har i hvert fall i alt jeg har
opplevd til nd, det tilsier at jeg har tillit til
at vi kommer til @ fG den hjelpen vi har
behov for. Tror han vil fa den hjelpen han
har behov for.”

Foreldre har behov for at noen lytter til
dem og gir dem mulighet til & gi uttrykk
for sine fglelser og uro. Det kan opplev-
es negativt nar det de bekymrer seg for
blir bagatellisert av andre, selv om det
kan vaere ment som en oppmuntring og
trest. Ord og uttrykk som " det kunne
vaert verre” og " de er jo sa flinke i dag”
kan oppleves belastende. En informant
beskrev tankene om dette slik:

"Det har irritert meg litt dette med at folk
sier det ja, men bare se hvor fin han blir.
Det vet jeg. Det skal de slippe d si. Men
det er sikkert en mdte d si det pd, liksom
ndr det blir snakka om det sd, ja men han
blir jo, de er jo sé flinke i dag”.

Nar foreldre blir mgtt med denne for-
men for trest, kan de oppleve at det
ikke er rom for deres felelser og tanker:
Det er viktig at de mater forstaelse, ak-
sept og bekreftelse pa sine felelser:
Funnene viser at det er en vesens for-
skijell pa nar foreldrene selv tenker "'det
kunne veert verre” og nar de hgrer an-
dre sier det. En informant beskrev op-
plevelsen sin nar den fikk beskjeden om
at de skulle fa et barn fadt med LKG slik:
"....sd fikk vi den beskjeden og da var det
veldig blandede falelser. Det var alt i fra
glede over at det bare var en slik bagatel,
til ja, det rulla en slik film med hvordan
skal vi takle det....... Jeg hadde en sdnn
grinedag etter jeg hadde veert pd ultralyd

og alt pd en mdte var sunket inn og sd,
for den dagen sd var jo det pd en mdte
slik, jeg var sd letta for hun har jo armer,
hun har jo bein, alt ser bra ut, hjertet, alt
Det er ingen ting. Det er bare en slik liten
kosmetisk ting. Hun er jo frisk. Det kunne
jo godt ha veert noe annet”.

Det 4 relatere en hendelse som i ut-
gangspunktet oppleves som en belast-
ning til noe som kunne vert verre, er
med pa 4 gi styrke og mot til & handtere
ulike utfordringer: Alle informantene be-
nyttet seg av slike mestringsstrategier i
forhold til flere omrader; som handter-
ing av felelsesmessige belastninger ved
a fa vite om diagnosen LKG, ved utfor-
dringer rundt mating og operasjoner
samt nar de beskrev hvilke bekymringer
de hadde for framtiden. En informant
uttalte:

"Det er selvfalgelig en pdkjenning for hele
familien ndr en sénn liten unge blir oper-
ert... Men det er jo de som tar hjerteop-
erasjon pd smd babyer. De bruker sag og
skjaerer over brystkassen. Det er mye trost
i d tenke pd at til tross at det er en stor
operasjon, sd er det ikke verdens stgrste
operasjon. Og sd er de jo flinke p& sykehu-
sene. Jeg foler meg rimelig godt ivaretatt.
De tar sdnne operasjoner pd lepende
band slik at de har sett det meste”.

P4 bakgrunn av at uttrykket «Det
kunne veert verre» kan oppleves pa to
mater ut fra hvem som kommer med
uttalelsen, valgte jeg & bruke uttrykket
som overskrift pa masteroppgaven.

Avsluttende refleksjon

Funnene i studien gir ingen absolutte
og objektive uttrykk for foreldres op-
plevelse og deres behov for radgivning.
Likevel kan det veere mulig for andre
foreldre 4 kienne seg igien i ett eller flere
av omrddene som ble belyst. Hjelpeap-
paratet kan ogsd trekke ut elementer
som kan ha relevans i mgtet med andre
foreldre til barn fadt med LKG.

Dersom noen gnsker mer informasjon
om studien, kan Jorid Tangstad kontaktes
i sin ndveerende jobb som logoped ved
LKG-teamet ved Statped Vest.

Som avslutning vil jeg takke foreldrene
som sa seg villige til & bruke av sin tid
til 4 la seg intervjue og dele sine tanker
og opplevelser med meg. | magtet med
dem lerte jeg mye, mye mer enn det
som kommer fram i sammendraget her.
Uten dem hadde arbeidet med studien
veert umulig & giennomfere.
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