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Kizere leser

Nytt nummer av medlemsbladet vart
er endelig ute. Jeg md nok starte med
en grliten beklagelse, nemlig at juninum-
meret uteble. Det kom rett og slett ikke
noe medlemsblad i juni slik det skulle.
Dette skyldes flere arsaker. Sentralstyret
hadde hele 2014-2015 et styremedlem
for lite, noe som etter hvert ble merkbart
for sentralstyret. Vi hadde for fa hender
i arbeid. Varen 2015 var ogsa en travel tid
for oss i foreningen, med filmpremiere,
filmvisning i Helse og omsorgskomiteen
pa Stortinget og planlegging og giennom-
foring av landsmete. S& om vi snur det
slik, fordi vi var sa opptatt med filmpre-
miere, landsmgate, familiesamling og viktig
interessepolitiske saker fikk vi ikke tid til
a lage Dialog — ja da hgres det ikke sd
ille ut likevel.

Men la det likevel veere en paminnelse
om at vi trenger alle verv i sentralstyret
besatt, da vi har arbeid nok.

Pa landsmgtet i Bergen takket vi Sigrun
Rudland og Maria Mosseng av for
strdlende jobb for foreningen — men enna
engang TAKK for innsats og nyttige innspill
i vart arbeid for & ivareta interessene til
bam — ungdom og voksne fadt med lkg.

Vi gar inn i en ny periode med tre nye
sentralstyremedlemmer, Kari A Kleve,
Hilde Aske Dahl og Nina Matre. Varmt
velkommen inn i styret og driften av
foreningen. Dere finner en presentasjon
av disse i bladet., samt bilde av hele sen-
tralstyret.

Vi har hatt vart ferste mate etter lands-
mgtet, med konstituering og bearbeidelse
av innevarende periodes handlingsplan,
slik den ble vedtatt pa landsmgtet.

Det tegner seg allerede na at det blir
en spennende periode. Vi skal jobbe
videre med ventelisteproblematikken
og skal blant annet mgte statssekretaer
Anne Grethe Erlandsen i Helse og om-
sorgsdepartementet |5. oktober. Dette
motet er et oppfelgingsmate fra matet
i august 2014. Matet kom istand etter
henvendelse til statsekreteren «Hvor
lenge er lenge nok», publisert pa var
hjemmeside www.lgs.no Her kan dere
ogsa lese tidligere oppslag vedrarende
ventelisteproblematikken.

Vi skal tradisjon tro ha dialogmeter med
begge teamene i lgpet av hasten/nyaret,
oktober i Oslo og januar i Bergen. Dette
er en viktig tradisjon som sikrer god kon-
takt og informasjonsflyt mellom teamene
og pasientforeningen.

Vihaper ogsa pa a fa et dialogmate med
regionledelsen pa Statped sgrest i lapet
av hgsten. Dette i forbindelse med en
uro for omorganiseringen/samlokali-
seringen i Oslo og at denne prosessen
ikke skal ga ut over det allerede gode
behandlingstilbudet var gruppe far fra
Statped sergst. Vi gnsker d& vaere med
som brukerrepresentant.

Vi jobber kontinuerlig med a rekruttere
medlemmer, blant annet ved at vi er

SYNLIG ANNERLEDES e STERK

Leppe - Ganespalte
Foreningen

tilstede pa dagskurs/informasjonsmgter
ved begge behandlingsstedene. Men
medlemtallet ser ikke ut til & gke, sa her
ma vi tenke nytt eller kanskje helt an-
nerledes. Kom gjerne med innspill til oss
i sentralstyret.

Jevnt tilsig av nye medlemmer er viktig
for & holde foreningen i gang, vi far drifts-
stotte blant annet etter antall, dere gir oss
innspill pa hva vi skal jobbe med, dere er
rekrutteringsbasen for nye likepersoner
og styremedlemmer. Medlemmene ER
foreningen.

Siste helgen i oktober gnsker vi alle
likepersonene i foreningen velkommen
til den arlige helgen med faglig pafyll, opp-
dateringer omkring utstyr og behandling
og mulighet til & knytte kontakt med
de ovrige likepersonene rundt omkring
i Norge.

Videre skal vi ogsd veere representert
i bade faglig samarbeidsrad hos Statped
og som styremedlem i Norsk Kvalitets-
register for LKG i Norge. Viktige forum
for oss a veere representert i, da det gir
oss mulighet til brukermedvirkning.

Negl ikke med & ta kontakt med oss
i sentralstyret, vi jobber for medlemmene
og trenger deres innspill.

Gabriella Jurisic Ottesen
leder
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Presentasjoner

Cathrine Nylen Slattekjzer

Jeg er 40 ar, bor pa vakre Tromgy. Mam-
ma til fire, en jente og tre gutter. Nest
yngste gutten, Sigurd er fadt med skult
leppespalte. Yngstemannn, Emil er fadt
med venstresidig leppe/kjeve/gane spalte.
Jobber for tiden pa strannasenteret i Tve-
destrand.

Jeg heter Kari A. Kleve og er fra
Nordland og er ny i styret. Jeg er historiker
og arbeider med gamle dokumenter pa
arkiv. Jeg har to barm, min datter fedt
i 2000 med dobbel LKG.

Vi har behandlingssted pd Riksen.

Jeg gleder meg til 4 ta fatt pa nye opp-
gaver i foreningen og gjgre en innsats for
var pasientgruppe.

Jeg har sittet i styret i foreningen tidligere,
og har savnet den naere kunnskapen om
hva som skjer i forhold til spalte og be-
handling.

Jeg heter Hilde Aske Dahl og har
vaert likeperson i Akershus siden 2006.
Jeg bor i Lerenskog med familien pa fire.
Var eldste ble fadt med spalte i 2004
og jeg har siden da veert opptatt av og
engasjert meg i foreningens arbeid. Jeg
gleder meg til & ta fatt pa styrearbeidet,
der min rolle vil vaere likepersonskoordi-
nator. Ta gjerne kontakt dersom du en-
sker & vaere likeperson i Finnmark, Troms
eller Mgre og Romsdal.

Mvh. Hilde Aske Dahl

Mitt navn er Nina og jeg ble i ar
valgt inn som vararepresentant i LGS
styret. Eg bur i Sveio i Hordaland med
min mann og tre bam. Vi fikk beskjed
pa ultralyd at me skulle fa et barn med
leppespalte, og sannsynligvis kjeve og
ganespalte. Dattera var Kari som na er
7 ar blei fadt med totalspalte. Hun har
lukka leppa, ganen, og om ca to ar skal
hun utfere beintransplantasjon til kjeven.
Kari tilhgrer spalteteamet i Bergen. Vi har
hatt gode opplevelser pa Haukeland un-
der behandlingene, og pa Statped Vest.
Spalte teamet er flinke og opptrer slik at
Kari feler seg bra, og vi voksne blir trygge
pa det som skal skje. Det er godt.

Det a ta fatt pa arbeidet som vararepre-
sentant i styret i LGS foreninga er noe jeg
ser fram til. Her kan jeg fa lerdom som vil
vara nyttige & ta med meg i oppfalging av

dattera var, og jeg kan stgtte andre forel-
dre i same situasjon. Foreningen jobber
med mange viktige saker, og jeg mener
det er veldig bra at vi har en sa aktiv og
flink pasient forening. Jeg liker & engasjera
meg, og liker & veera med & bidra.

Mine ferste oppgaver som vararepre-
sentant er bla & vaere gjest pa Landsmgte
til den danske leppespalte foreningen na
i september. Til varen skal jeg veere med
a lage Familiesamling med Landsmgte for
alle dere medlemmer, det gleder jeg meg
til. Hapa jeg ser deg/dere pa Familiesam-
ling til varen.

4
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NorCleft 2015

22.-24. april var behandlingsteamene i Bergen og Oslo
samlet til NorCleft-mote pa Geilo for 7. gang.

Av Grethe Myking, sykepleier pa Barne-
kirurgen pa Haukeland sykehus i Bergen
og Nina Lindberg, sykepleier ved Av-
deling for plastikk- og rekonstruktiv
kirurgi pa Rikshospitalet i Oslo

NorCleft er en mgteplass for fagper-
soner som er involvert i leppe-kjeve-
ganespaltebehandlingen i Norge. Mgtet
arrangeres hvert halvannet ar og er en
viktig arena for kunnskapsdeling og faglige
diskusjoner. Denne gang var 50 deltakere
fra de ulike fagdisiplinene representert.
Ansvaret for arrangementet gar pa rund-
gang blant faggruppene og sykepleierme
hadde stafettpinnen denne gang.

Fagpersoner fra begge team har av ulike
arsaker reist over fiellet det siste aret og
har dermed fatt erfaringer med & jobbe
i begge team. Disse nyttige erfaringene
var utgangspunktet for en del av pro-
grammet.

«Rutiner i gst og vest — hva kan vi leere

y e _r.
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Behandlingsteamene i Oslo og Bergen.

av hverandre?» var tittelen pa forste bolk
pa programmet. Det ble gitt en over-
sikt over oppfelgingen, kontrollene og
undersgkelsene som blir giennomfert
i begge team. Vi sd nermere pa psyko-
logens rolle, prenatal oppfelging og un-
dersgkelsene ndr bama er 4 ar, 10 ar og
| 6 ar. Videre ble logopedenes erfaringer
knyttet til 4 og 10 ars undersgkelsen
presentert.

| bolken med «Frie foredrag» ble «Tann
og okklusjonsawik hos 6 ar gamle
barn  med leppe-kjeve-ganespalte»
og «Tverrfaglig oppfelging ved Pierre
Robin sekvens — et case» presentert. Vi-
dere fikk vi hgre om studieprotokollen
til «Oppfelgingen av foreldre med ny-
fodte barn med leppe-kjeve-ganespalte»
og «Pasientsikkerhet ved lipoinjeksjon.
Deretter ble «Bruk av CBCT (Cone
beam computer tomography) for evalu-
ering av beintransplantasjon» presentert
etterfulgt av foredraget «Erfaringer fra
spaltehospital i India».

Kvalitetsregisteret for leppe, kjeve-gane-
spalte har en naturlig plass pa mgtene.
Denne gang ble noen resultater, forbed-
ringsomrader og oppdatering av ny
versjon giennomgatt og diskutert.

Etter gnske fra flere, ble det satt av tid
til & arbeide i faggrupper. Hver faggruppe
hadde pa forhand laget en plan for hva
de ville jobbe med. Etter at gruppe-
arbeidet var ferdig samlet vi oss igjen for
en oppsummering i plenum.

Vi fikk ogsa gleden av & mate regisser
og produsent Ingebjerg Torgersen og se
filmen «Under ett klovnehjerte».

| tillegg til det faglige og kulturelle
programmet fikk vi god anledning til
uformelle samtaler under middagene
og i pausene. De er viktige for a bevare
det dpne og gode fagmiljget som vi er
sd heldige 4 ha i Norge.

Neste NorCleft skal vere i november
2016.

P

Fotograf: Thor Andre Ellingsen
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ROMANIA-samarbeid,
LKG-teamet i Oslo

De fem logopedene tilstede pa konferansen i Bucuresti, fra v. Jorunn Skartveit Lemvik (Oslo), Maria Kaz (Bulgaria),

Ana-Maria (Romania), Ragnhild Aukner (Oslo) og lonela Ghizdavu (Romania).

Vdren 2013 ble Oslo-teamet for behan-
dliing av leppe-kjeve-ganespalte(LKG)
kontaktet av barnekirurg Radu Spataru fra
Bucuresti, Romania. Han og flere samar-
beidspartnere jobber for a bygge opp et

spalteteam i Bucuresti. Teamet i Roma-
nia gnsket rdd, veiledning og samarbeid
med Oslo-teamet, spesielt angdende vare
arbeidsmater og samarbeid innad i vart
team.

£ea
grants

Development of multidisciplinary
innovative strategies for the care of
the Romanian individual with cleft
lip and/or palate

Radu Spataru sgkte, i samarbeid med
spaftekirurg Charles Filip ved Riks-
hospitalet (RH) og kjeveortoped Gunvor
Semb (Statped serest og RH) finansier-
ing fra European Economic Area (EEA),

lidsjeler fra Romania pa bespk pa Statped serost i Bredtvetveien 4. Fra venstre bamekirurg Radu Spataru, tannlege Cosmin Nisipasu, logoped lonela Ghizdavu, kjeveortoped

Lidia Boboc og gre-nese-hals-lege Andrei Borangiu. Bak: Spaltekirurg Michael Madsen, Oslo.

6
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Radu inviterte til middag hjemme hos sin familie vér siste kveld i Bucuresti, og her takker spaltekirurg Charles Filip (Oslo) for mat, samarbeid og gjestfrihet. Bak ser vi bl.a.

kjeveortoped Gunvor Semb.

i august 2013. Prosjektet fikk navnet:
«Development of multidisciplinary inno-
vative strategies for the care of Romanian
individuals with cleft lip and/or palate».
Sgknaden ble innvilget i september 2013.

Barnekirurg Radu Spataru var pa farste
Norgesbesgk pa Rikshospitalet og Stat-
ped sergst 4—6. november 2013. Flere
fra det fremtidige LKG-teamet i Romania
var pa Norgesbesgk | | —14. mai 2014.

| september 2014 mgttes de to spalte-
teamene (Oslo og Bucuresti) til en

konferanse i Bucuresti, hvor alle dele-
gatene fra Norge var «Invited speakers
og snakket om sin rolle og sitt arbeid
i spalteteamet. Delegater fra flere land
deltok pd konferansen, og vi ble kjent
med logopeder, kjeveortopeder, kirurg-
er og sykepleiere fra Bulgaria, Polen,
Ukraina og Serbia foruten Romania. De
fleste av disse kunne fortelle om helt
andre forhold rundt behandling av barn
fedt med spalte enn det vi er vant til her
i landet. De mangler ofte bade gkono-
misk statte, tverrfaglig teamsamarbeid
og sentralisering.

Oslo-teamet deltok med 2 plastikk-
kirurger, 3 kjeveortopeder og sykepleier
fra Rikshospitalet, sammen med 2 logo-
peder fra Statped sgrest, avdeling sprak/
tale.

Prosjektet er nad avsluttet, men mange
kontakter er knyttet, sa vi ser ikke bort
fra at nye ideer til samarbeid kan dukke

Oopp.

For spalteteamet i Oslo
Ragnhild Aukner
Logoped

Kjeveortopedene Pdl Skaare, Lidia Boboc og Gunvor Semb pd middag hos Radu Spataru.
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Del 2:

Normering av SVANTE-N
for firearinger

Synne Ngrstegard Traen og Julie Wilsgard Olsen

Siden forrige innlegg i «Dialog» har vi ferdigstilt resultater og masterprosjektet i sin helhet.
Arbeidet med masteroppgaven har vart bade spennende og tidkrevende. Det er med
stolthet vi ser tilbake pa den lange arbeidsprosessen og det ferdige produktet. Med dette
innlegget vil vi oppsummere hovedfunn fra undersgkelsen og reflektere rundt praktisk

nytteverdi.

Formalet med prosjektet har veert a
undersgke hvordan norske firedringer
uten strukturelle og/eller funksjonelle
awik i munnhule og svelg presterer
pa SVANTE-Ns testvariabler, hvilket
innebaerer artikulasjon og nasalitet.
Firedringer er interessante & normere
fordi de er i en viktig utviklingsfase
med hensyn til spraket. Barn fadt med
leppe-kjeve-ganespalte (LKG) far ogsa
rutinemessig oppfelging ved bruk av
SVANTE-N nar de er rundt fire ar. Selv
om undersgkelsen ikke er statistisk gen-
eraliserbar, viser normgruppen alders-
adekvate utviklingstrekk i samsvar med

litteratur og tidligere undersgkelser av
norske firearinger, som blant annet
Fintoft, Bollingmo, Feilberg, Gjettum, &
Mjaavatn (1983) og Simonsen (1997).
Foreliggende undersgkelse har derfor
nytteverdi i tilknytning til bruk av test-
verktayet SVANTE-N.

Foreliggende undersgkelse viser at
firedringene er lett forstaelige, har god
velofarynksfunksjon og ingen nasalitets-
awvikelser. At noen bam er forkjglet
forarsaker lett hyponasalitet hos enkelte.
Forekomster av trykkredusert artikulasjon
hadde andre drsaker enn nedsatt velo-

farynksfunksjon. Taleawvik foran velofarynks
anses a vare utviklingsrelaterte og domi-
neres av awvik relatert til frikativer. Firearin-
gene som gruppe oppnar ikke fullstendig
tilegnelse av alle voksensystemets fone-
mer (spraklyder), men har de fleste fone-
mer etablert. Elleve (av totalt 40) bam fra
normgruppen hadde fullstendig tilegnelse
av alle voksensystemets fonemer (Olsen
& Traen, 2015).

Det finnes manster knyttet til de awvik
undersgkelsen finner i spraklydutviklin-
gen hos norske firedringer, i den forstand
at resultatene viser at spraklydene som
er vanskeligst & artikulere (uttale/pro-
dusere) rent motorisk, etableres til slutt.
Erstatningslydene var sprdklyder som var
enklere & artikulere og lignet de erstat-
tende fonemene, med hensyn til artikula-
sjonssted og/eller artikulasjonsmate.

Resultatene viser fa operative fonologiske
prosesser og de som forekom var kon-
sonantprosesser knyttet til manglende
etablerte fonem, som frikativer (/s/,
/kjl, ski/) og approksimanten /r/ (Olsen &
Traen, 2015). Foruten klusterreduksjon
var ikke stavelsesprosesser vanlig hos
firedringene. Signifikanstester pa kjgnns-
forskjeller og forskjeller mellom barna fra
de tre fylkene fant ingen signifikans pa
SVANTE-Ns variabler.

Undersgkelsen fant universelle gruppe-
tendenser samt individuelle forskjeller.
Hvert bam viser et unikt utviklingsfor-
lzp. P& bakgrunn av dette er grensene
for det vi definerer som normalvariasjon
ofte vide. Variasjonen er imidlertid beg-
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renset og befinner seg innenfor noe som
ser ut til & veere universelle grenser for
fonetisk og fonologisk naturlighet. Bamn
gjor ofte store sprang i sprakutviklingen
rundt firedrsalderen. Resultatene tyder
pa at barna som har de fleste lyder pa
plass klarer a skire opp mot 100 % pa
SVANTE-N. De barna som ikke hadde
alle lyder etablert, strevde gjerne med
flere lyder, som ga merkbart hayere ut-
slag i testskaren. Dette trenger imidler-
tid ikke bety at barnet vil fa vedvarende
talevansker.

Desto mer vi vet om regelmessigheter og
individuelle forskjeller i barmns utviklings-
forlgp, desto lettere vil det veere 4 oppd-
age et barn som strever. Slik kan en sgrge
for at barn far den hjelpen som trengs,
sa tidlig som mulig. Oppmerksomhet
rundt etablering av spraklyder er viktig
da dette er fundamentet som senere
sprakutvikling bygger videre pa. Hva som
anses som normale spraklige avvik tidlig
i utviklingen, hva som er unormalt, og
i noen tilfeller ogsa risikotegn, ma baseres
pa kunnskap om normal utvikling og nor-
male utviklingsawvik.

Klinikere ved spalteteamene og andre
som anvender SVANTE-N, vil nd ha et
bredere grunnlag for a vurdere testskarer
til hvordan hver enkelt firedring presterer
i SVANTE-N. Dette vil igien ha betydning
for utarbeidelse av eventuelle behand-
lingstiftak. Testnormene kan ogsd be-
nyttes for & sammenligne artikulasjon og
nasalitet for og etter behandling. God og
riktig oppfalging i hjemmemiljget krever
grundig kartlegging av aldersadekvate
prestasjoner slik at forventingene til
LKG-barns prestasjonene blir fornuftige.

Klinikere som anvender SVANTE-N har
na noe handfast a referere til som om-
handler dette konkrete testverktayet nar
en skal kunne fastsla hvorvidt skaringene
er aldersadekvate. A identifisere artiku-
lasjons- og nasalitetsavvik fer avvikene
utvikles til vedvarende kompenserende
strategier er viktig fordi strategiene som
har rukket & etableres er mer utfor-
drende 4 avlere (Terdal & Kjell, 2010).

Normeringer av SVANTE-N vil ogsa
vaere interessant 4 bruke som sammen-
ligningsgrunnlag mot sterre grupper
barn med LKG for & avdekke tendenser
til likheter og ulikheter i utviklingstrekk.
P4 denne maten kan det ogsa innhen-
tes kunnskap om hvordan spaltetypiske
prosesser skiller seg fra aldersadekvate
prosesser. Bam fadt med og uten spalte
har mange like utviklingstrekk og spraklige
prosesser, men kan veere av ulik hyppighet
og varighet. | 2009 ble det gjennomfart
et forste nasjonalt kartleggingsprosjekt
i Norge av et arskull firedrige bam, fadt
med spalte i ganen (Statped, 2011).
Nar resultatene fra dette kartleggings-
prosjektet publiseres i sin helhet vil de
veaere interessante & sammenligne mot
foreliggende normeringsprosjekt.

For spesielt interesserte og personer som
anvender SVANTE-N vil masteropp-
gaven vere elektronisk tilgiengelig pa
hjemmesidene til Universitetet i Nord-
land.
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Familiesamling med Landsmgte

5-7.juni arrangerte foreningen Familiesa-
mling med Landsmete i Bergen. Vi bodde
pa Thon hotell Bergen Airport, det var
et fint hotell med god mat og flotte mg-
telokaler.

Fredagen var det innsjekk og registreing,
for alle samlet seg til felles middag. Etter
middagene hadde ungdommene eget

opplegg, de hadde bli kjent aktiviteter
for & myke opp stemningen. De min-
ste barna var pa barnepass der to kjekke
damer aktiviserte barna med film, lek, spill
etc. De voksne ble gnsket velkommen
av LGS styret for de fikk hgre et veldig
interessant foredrag av kjeveotoped spe-
sialist Helga Bge fra Tannhelsetjenesten
Konpetansesenter vest.Kvelden ble avs-

luttet med visning av dokumentarfilmen
“Under et klovnehjerte” av Ingebjerg
Torgersen med stotte fra Extrastiftelsen.
Dette var en en veldig flott film der en
far mate sykehus klovnen, og fglge henne
fra hun far vite at hun skal fa et bamn med

leppe kjeve gane spalte og hvordan tiden
etter fedsel blir. A se denne filmen var en
fin avslutning fer vi samlet oss til sosialt
samveer pa hotellet utover kvelden.

Lgrdagen hadde Likepersonene mgte
for vi alle samlet oss og reiste til Vilvite
senteret. Her ble vi godt tatt imot. Et-
ter et par timer med vitenskap og morro
hadde vi felles lunsj pa Vivite senteret. Pa
ettermiddagen var vi tilbake pa hotellet.
Der var det egne aktiviteter for ungdom-
mene og de mindre barna. Ungdommene
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Logopedisk vurdening fra bam &l

WSS

hadda matlaging sammen med en innleid
kokk. Bergensteamet holdt foredrag for
de voksne der de holdt en presentasjon
av langtidsoppfelging, fra 0-23 ar. Dette
foredraget skal legges fram pa Europeisk
Craniofacial kongress i Ggteborg juni
2015. Etterpa presenterte logopedene
pa Statped Vest “Nytt fra logopedene:
Arbeid i ulike prosjekter, bade nasjonalt
og intermasjonalt. Det var to flotte fore-
drag denne kvelden. Vi avsluttet en bra
dag med god middag i restauranten pa
hotellet og sosialt samveer.

Sendagen fikk de minste barna reise
pa Leos lekeland og ungdommen fikk
dra pd bowling mens de voksne hadde
landsmgte. Det var en trivelig helg i Ber-
gen der nye og gamle medlemmer fikk
treffes. Vi fikk masse ny lzerdom av flinke
foredragsholdere. Samtidig fikk vi tre-
ffe andre bam, ungdommer og voksne i
samme situasjon og dele erfaringer.

Nina & Susanne
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Voksen — med spalte

- Herdis V. Rgdskar —

Da jeg i sommer sa ja til & skrive et stykke
om det & vaere voksen og ha spalte, sa
satte det mange tankeprosesser i sving hos
meg. For hva vil det egentlig si d veere vok-
sen, og fadt med dobbeltsidig leppe-kjeve-
ganespalte? Det finnes jo ingen litteratur,
undersgkelser eller forskningsresultater
som kan fortelle meg noe om hvordan
det er & veere voksen og ha spalte. Ergo
har jeg kun min egen, seerdeles subjektive
opplevelse av hvordan det er.

Da jeg pa 90-tallet satt i landsstyret
som ungdomskontakt, opplevde jeg a
mote ungdommer som ikke hadde lyst a
fokusere pa akkurat denne problematik-
ken. De fglte seg slett ikke annerledes
nok til at det var noe de gnsket & bruke sa
mye tid pa. | foreningssammenheng var,
og er det kanskje fremdeles, foreldrene
som engasjerer seg, for & sikre sine barn
den best tenkelige oppfalgingen. Og
dette er bdde viktig og n@dvendig. (Som
f.eks. da UNN i Tromsg bestemte seg for
a opprette eget spalteteam, da de mente
de hadde den ngdvendige kompetansen.)

Jeg vet selv at jeg var lettet og glad da
jeg forlot Odontologisk Institutt i Arstad-
veien | Bergen. Min siste avtale med en
eller flere av Spalteteamets medlemmer
var forbi. En periode av livet mitt med
mange operasjoner, tannbehandlinger og
konsultasjoner var over. Frihet!

Verden 1a apen med et hav av mulig-
heter, og neste brobyggerprosjekt matte
da ligge minst 20 &r fram i tid!

Vel. Det ble kanskje ikke akkurat sann
jeg tenkte. Dre-nese-hals-problematik-
ken har fulgt meg hele veien, med hals-
betennelser, forkjelelser, influensaer, og

alle smittsomme sykdommer jeg matte
i farskoleleererjobben min. Tilslutt fikk jeg
hare av en privatpraktiserende lege at jeg
«... slett ikke bar jobbe i bamehage siden
du har spalte, for det gjor at du er mer
mottakelig for smittsomme sykdommer.»

Det visste ikke jeg. Jeg vet fremdeles
ikke om det er slik at mine stadige
forkjelelser og luftveisinfeksjoner faktisk
er knyttet direkte til spaften. Hadde jeg
visst at jeg var spesielt utsatt for luftveis-
infeksjoner og smitte hadde jeg aldri ut-
dannet meg til barnehageleerer!

Jeg ble aldri fulgt opp av logoped for &
fd profesjonell oppfelging til talevanskene.
Lyden 'r' leerte jeg meg pa egen hand,
godt hjulpet av en klassevenninne og
lillesasteren hennes! De jobbet utrettelig
med & fa «Samefilaget» til & bli «Sam-
virkelaget». De ga tilslutt opp, men jeg
trente og trente og tilslutt satt den. Plas-
sert pa fortennene oppe, som visstnok
er helt feil. Det leerte jeg i var hos logo-
peden til guttungen. Jeg ever pa a flytte
den bakover... | dag kan man velge a
lere skarre 'r', om man ikke far til rulle
'r'. Det hadde veert kult for en Bergens-
entusiast som meg!

Ettersom arene gikk ble jeg mor til to
barn, fikk noen tilleggs-helseproblemer
og endte opp som ufgretrygdet. | mange
ar for jeg fikk diagnostisert Sjagrens
Syndrom, slet jeg med munnterrhet og
hadde utallige tannlegebesgk for tetting
av hull. At jeg ikke er sa glad i tannleger
med sproyter og sant gjorde at jeg ven-
tet i det lengste, noe som jo bare gjorde
ting verre. Na er jeg hos tannlegen to,
tre ganger i aret, og det er ei stund

siden det har veert karies. Men tennene
smuldrer jo opp og gamle fyllinger lgsner.

Na i september fikk jeg endelig komme
til Kjeveortopeden i Bergen med kompe-
tanse pé spalteproblematikk! Det er pa
hey tid 4 skifte ut broen i overkjeven, og
jeg har nektet 4 la det skje andre steder
enn i Bergen, der broen ble satt inn i ut-
gangspunktet.

Mye er forandret siden jeg gikk ut
derene der for siste gang i 1989. Nytt
bygg, nytt personale. Lyse trivelige lokaler
og masse moderne utstyr. Og selv om
Rolf Tindlund fremdeles er kongen over
alle kjeveortopeder, sa er sannelig etter-
folgeren Paul K Szle ikke sa verst han
heller! Kjevekirurgen pa HUS har jeg
heller ikke mgtt tidligere, men jeg fikk
et sveert godt inntrykk av bade avdelin-
gen og personalet. Sa na er jeg endelig
i kompetente hender. Og bruskifte-
arbeidet starter 6. november!

Jeg fikk ogsa vite at det i dag er van-
lig & fortelle pasientene at selv om den
formelle oppfelgingen er avsluttet, sa vil
de alltid kunne ta kontakt. Og dersom
legen/tannlegen ikke vil henvise, kan man
ta direkte kontakt. Sa flott! Det ville jeg
uansett gjort, men da uten forventninger
om faktisk a bli hart.

Tidene har absolutt forandret seg, og
bra er det.

Oppdatering av medlemsinformasjon

Pa grunn av endringer i tilskuddsordnin-
gen til foreningen ma vi ha oppdatert

informasjon om ditt medlemskap. Det
nye er at vi trenger fgdselsdret til deg som
er registrert som medlem. Hvis du som
medlem er foresatte til en som har spalte
onsker vi i tillegg at du registrerer fod-
selsaret til spaltebarnet. For a registrere
endringen kan du gd inn pa nettsiden var
wwwi.lgs.no og ga inn pa Medlemskap
menyen pa venstre side og velge Endre

medlemsinfo. Ellers kan
du sende en epost til
sekretar@Igs.no.
Foreningen for driftsstette
pa grunnlag av antall betalte medlemskap
for foregdende ar. Vi oppfordrer derfor
flest mulig familier til & ha flere medlem-
skap i foreningen. Jo flere medlemmer
vi er desto sterkere er vil

STNIG ANNERLEDE = STERK
Leppe - Ganespalte
Foreningen
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Statusrapport angaende LKG
behandlingen ved Haukeland

universitetssykhus

Avdeling for plastikkirurgi og brannskader
Haukeland Universitetssykehus har sam-
men med OUS flerregional funksjon for
barn med leppe-kjeve-ganespalte. Ge-
nerelt fedes det i Norge 00-130 barmn
med LKG-spalte og ca /3 av pasien-
tene behandles ved Haukeland Univer-
sitetssykehus. Behandlingen er tverrfaglig
og avhengig av spaltens type. De fleste
barna gjennomgar flere operasjoner.
Avdelingen har et standardisert forlgp
som starter med informasjonsmate i lg-
pet av de ferste 3 manedene etter fadsel.
Der vil foreldrene fa informasjon fra de
forskjellige spesialistene i teamet, og det
blir laget en individuell behandlingsplan
for hvert enkelt bam.

De primeere operasjonene for leppe-
kjeve-ganespalten, dvs leppelukning,
ganelukning og bentransplantasjon, ut-
fores ved Haukeland Universitetssyke-
hus etter planlagt protokoll. Barna som
skal opereres med leppelukking, legges
inn pa barneklinikken. De @vrige bama
ligger pd bamekirurgisk avdeling. Hos
mange av barna/ungdommene er det
et behov for eller gnske om sekundeere
operasjoner, for eksempel korreksjon
av leppen og nesen. Det kan veere bdde
av funksjonelle og estetiske grunner. Nar
det gjelder disse operasjonene har dess-
verre Haukeland en ventetid som kan
veere lang, og i flere tilfeller ogsa utover

anbefalingene i veilederen som ble utgitt
av Helsedirektoratet. Vi er klar over at
den enkelte pasient og deres pargrende
kan oppleve denne ventetiden som svaert
belastende.

Bakgrunnen for at enkelte pasienter
har ventet lenge, er en generell kapa-
sitetsutfordring ved avdelingen og at an-
dre pasienter med skader og kreftlidelser
ogsd ma handteres med de ressursene
avdelingen har. Vi synes denne situas-
jonen er beklagelig, og spesielt tungt er
det for de pasientene som ikke far den
behandlingen de har krav pad innen rimelig
tid. Det er stort fokus pa denne prob-
lemstillingen, bade innad i sykehuset og
fra sentrale myndigheter. Vi har oppfylt
kravet om udanning av kirurger, og vi er
i dag 3 kirurger som utferer nese-leppe-
korreksjonene. Na er ogsa okte ressurser
i form av operasjonsstuer pa plass, og vi
ser det slik at vi har en Igsning pa dette
problemet.

Vi arbeider ogsa aktivt med a fa pa
plass bedre kommunikasjonslinjer mel-
lom pasientene og teamet.

Alle med leppe-kjeve-ganespalte
skal behandles til riktig tid.

Nar det gjelder behandlingsteamet hold-
er det et hayt faglig niva og samarbeider
godt med OUS og andre internasjonale
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institusjoner. Vi har felles forskningspros-
jekt med et team i Utrech, Nederland,
der vi ser pa muligheten for a kunne fylle
spalten i benet med kusnstig ben, fremfor
a hente ben fra hoftekammen.

Leppe-kjeve-ganespalteteamet i Ber-
gen er sammensatt av personer som har
deltatt over mange ar. Tannbehandlingen
ivaretas av kjeveortopedene Paul Szle og
Helga Bege som begge har lang erfaring
med spalteproblematikken. Pa kirurg-
siden er teamleder Professor Hallvard
Vindenes som er den med absolutt lengst
erfaring innen spaltekirurgl. Dr. Ase Si-
vertsen har drevet med spaltekirurgi i
mange dar, og hun har ogsa tatt doktor-
grad innen spalteproblematikken. | tillegg
har man pa kirurgsiden Hans Christian
Sylvester-Jensen og Havard Seland som
primeert er medansvarlig for nese-leppe-
korreksjonene.

Vi ser det som sveert viktig at vi bygger
opp bred og ny kompetanse, derfor har vi
og knyttet til oss LIS-lege Hildur Skuladot-
tir som na tar doktorgrad pa herselsprob-
lematikk hos de som har ganespalte.

Vi har erfare logopeder i teamet, Nina
Helen Pedersen, Jorid Tangstad, Therese
Rasmussen, Marit Kvinnsland og Havard
Tveit.

Vi har fatt tilbakemelding fra foreningen
at det er gnskelig 3 ha en fast koordinator
som svarer pa henvendelser fra pasien-
ter og pargrende angdende de forskjel-
lige behandlinger som utferes, samt andre
problemstillinger. Det er en ordning som
vi absolutt ser verdien av, og derfor har
vi opprettet en koordinatorfunksjon som
er tildelt Gitte Visnes. Hun er 4 treffe pa
telefon 55970941

Vi setter pris pa god dialog med
foreningen og ser frem til videre samar-
beid hvor malet er farsteklasses behan-
dling.

Hans Chr Sylvester-Jensen MD DDS
Avdelingssjef

Avdeling for plastikkirurgi og brannskader
Haukeland Universitetssykehus
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Likepersoner

Finnmark:
Trenger ny!
E-post: hilde@eriksen.biz

Sogn og Fjordane:
Janne Natvik
Hauge, 6887 Lardal

Aust-Agder:

Cathrine Nylen Slattekjeer,
Tjennaveien 25, 4818 Feervik.

Vestfold:
Line C Urgard
Asgardstrandsveien 550,

TIf: 907 39 987 TIf: 917 88 006 3179 Asgardstrand.

Troms: E-post: jarind@online.no E-post: cathrinenylen@gmail.com TIf: 4527 70 46
Trenger ny! E-post: line_urgaard@hotmail.com
E-post: hilde@eriksen.biz Hordaland: Telemark: -
Nordland: Benedicte Lampe Qunnhild Dale Haddeland Dstfold:
Randi Lau.ritsen Hallskaret 16 Eikeskarvn. 5 Hege Olsen Solberg

. 5117 Ulset 3681 Notodden Hgddadalen 2, 1614 Fredrikstad
Qvergata 20, 8616 Mo | Rana Mobil: 901 85 121 Tif: 48 04 49 19 TiE 6939 1299/9572 11 36

TIf. 412 63 410
E-post: randil 979@msn.com

Rogaland:

Beate Fossheim

Eikestien 3, 4050 Sola

TIf. 99 25 05 65

E-post: beate.fossheim@gmail.com

Vest-Agder:

Erik Hodne

Svanedamsveien 56
Holmenkollveien 2B, 7550 Hommelvik 4621 Kristiansand

TIf: 91598 630

E-post: erikhodne@hotmail.com

Nord-Trgndelag;

Signe Leknes

Reseggveien 91, 7732 Steinkjer
TIf. 45208183

mail: sleknes@hotmail.com

Ser-Trendelag:
Maren Ottem

Mobil: 907 90 802
E-post: mar-ott@hotmail.com

Mgre og Romsdal:
Trenger ny!
E-post: hilde@eriksen.biz

E-post: benedicte lam@gmail.com

Buskerud:
Jorid Kippenes

TIf: 412 30 945

Oppland:

E-post: gunnhild@nenett.no

Bjerchs gate 2, 3045 Drammen

E-post: maanejorid@gmail.com

Laila Sagen Bekkelund
Kongsvegen 53, 2636 Qyer
TIf. 61 27 89 59/48 89 88 82
E-post: lailkv@online.no

Akershus:

Hilde Aske Dahl

Mellesvingen 14, 1479 Kurland
TIf: 21 68 80 08/41 42 15 25
E-post: hilde@eriksen.biz

Oslo:

Merete Hannigan

Lofthus terasse 2B, 0588 Oslo
TIf. 4522 04 37

E-post: merete@hannigan.priv.no

Hedmark:
Mona Kristin Solberg

Ngtasvegen 273, 2415 Heradsbygd

TIf: 95 08 04 84
E-post: hasolber@bbnett.no

Spalteteamenes nokkelpersonell

Oslo universitetssykehus, Rikshospitalet:
Sognsvannsveien 20, 0027 OSLO
Sentralbord: 23 07 00 00

Plastikk- kirurgisk sengepost:

TIf: 23 07 06 00

Overlege: Hans Erik Hagevold

Overlege: Charles Filip
Kontaktsykepleiere

Nina Lindberg, Wenche Nyborg Mongstad
Anne Margitt Semmingsen, Ida Ringvold
og Barbro Skogfelt.

TIf. 23 07 06 05 onsdager kl. 12.00—14.00

Tannlegekontoret/Odontologisk seksjon
Eli L. Brinch, Pal Skaare, Els-Marie
Andersson, Gunvor Semb

Spesialist i protetikk: Marianne Lofstad
(permisjon)

Postadresse: OUS HF, Rikshospitalet,

Pb. 4950 Nydalen, 0424 OSLO.

TIf. 2307 21 92

Haukeland universitetssjukehus
Kontakttelefon for leppe-kjeve-ganespalte
Koordinator/sekretaer Gitte Visnes
Kvardagar mellom kl. 09.00 —11.00 /
Telefon 55 97 62 86

Avdeling for plastikkirurgi og brannskade:
Seksjonssoverlege Hallvard Vindenes
Overlegar Ase Sivertsen og Hans Christian
Sylvester-Jensen

Barnekirurgisk post:

Kontaktsykepleiere: Hedvig Reiseter Tveit
og Grethe Myking. Sissel Barlund Laastad
(permisjon).

Statped vest, fagavdeling sprak/tale, team
for LKG,

Postboks 6039 Bedriftssenter, 5892
BERGEN

Besgksadresse:

Sandbrekkeveien 27, 5231 Paradis
Logoped Marit B. Kvinnsland
Logoped Nina Helen Pedersen
Logoped Therese Rasmussen
Logoped Jorid Tangstad

Logoped Havard Tveit
Koordinator/sekreteer Rita Letrud

Det er ett felles telefonnummer til Statped,

bade serast og vest: 02196

Statped serost, fagavdeling sprik/tale
Ganespalteseksjonen,

Postboks 4416 Nydalen, 0403 Oslo
Besgksadresse:

Bredtvetveien 4, 0950 Oslo

Logoped Ragnhild Aukner

Logoped Jorunn Skartveit Lemvik
Logoped Marianne Moe

Logoped Tone Saervold

Logoped Tina Kaasa (permisjon)
Logoped Synngve Vethe
Lingvist/fonetiker @ydis Hide
Psykolog Emma Johannesen

Sekreteer i spalteteamet Jana Ackerman
Det er ett felles telefonnummer inn til
Statped: 02196

Tannhelsetjensten Kompetansesenter Vest,
avd. Hordaland:

Besgksadr: Arstadveien 19,

Postadr:

Tannhelsetjenesten

Kompetansesenter vest-avd Hordaland
PB 2354 Hansaparken

5828 Bergen

TIf 55 58 65 42/55 58 37 90

Spesialist kj.ort Paul K. Szle

Spesialist kj.ort Helga Boe

Sekreteer Tone Strem

E-post : hegeolsensolberg@gmail.com
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