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Leppe-/ganespalteforeningen ble konstituert pd Bredtvet senter for logopedi i Oslo, I1. juni [988.
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 vaere medlem.

Under drskonferansen og lands-
motet pd Hamar markerte vi at
foreningen i ar har 20 ars jubi-
leum. Mange av medlemmene
giennom disse arene har lagt ned
betydelig frivillig innsats enten i
form av verv i styret, som like-
menn i fylkene eller pa en annen
mate gjort en innsats for forenin-
gen. Vi md vel kunne si at vi har
fatt etablert en vel fungerende
pasientforening, men la ikke dette
bli en sovepute. Flere utfordring-
er md lgses og vi i styret har tatt
pa oss oppgaven for d bidra til d
utvikle foreningen videre. Vi har
ogsa fatt etablert et konstruktivt
samspill med behandlingsteam-
ene, og teamene stiller opp for
0ss nar vi har behov for dialog
eller nar vi giennomfgrer arskon-
feranser for & dele sin kunnskap
med oss. En stor takk til alle!

Hva er sa utfordringene?
| min oppsummering pa hjem-

mesiden fra drets landsmate
peker jeg pa folgende forhold:

Kjaere leser

) Medlemsservice — hvordan
involvere medlemmene i forenin-
gens virke, beholde og rekrut-
tere nye medlemmer til forening
slik at medlemstallet kan oke og
dermed styrke foreningens gkon-
omiske fundament.

2) Utvikling av LGS fondet —
hvordan na fram til bidragsytere
som gjer at fondet vokser til ved-
tatte ambisjonniva?

3) Organisasjonsutvikling —hvor
dan skal foreningen videreutvikles
og profesjonaliseres for & ivare-
tatt medlemmenes interesser og
behov, og kommunikasjon i for-
hold til vdre interessenter og om-
givelser?

4) Behandlingstilbudet i Norge —
hvilke vurderinger legger forenin-
gens til grunn for & opprettholde
og videreutvikle behandlingstilbu-
det i Norge i to sentraliserte be-
handlingsteam i Oslo og Bergen!?

Styret har startet en prosess
som tar tak i disse utfordringene.
Fylkeskontaktene vil ogsd bli in-

volvert | denne diskusjonen. Jeg
vil ogsd sette pris pa om dere
som medlemmer ogsa sender
oss noen synspunkter og innspill.
Styrets vurderinger vil bli pre-
sentert pa hjemmesiden i gjen-
nom dret og konklusjonene vil
vi forsgke a legge fram pa neste
Landsmate.

Etter konstituering av styret i juni
har Nils Petter Hauge bedt om a
bli fritatt fra verv i styret. Dette
er imgtekommet. Kjetil Bakken
gar inn som styremedlem fram
til landsmatet i 2009. Kasserer
funksjonen vil bli ivaretatt av un-
dertegende sammen med Kjetil
Bakken.

Neste ar er det igjen tid for fami-
liesamling og landsmate. Helgen
er satt av til 22.-24. mai 2009. Vi

kommer tilbake til stedet fer jul.
Ha en riktig god hastl!

Med hilsen
Bjorn Terje Andersen
leder
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Presentasjon av styret i LGS forenmgen

Hei alle sammen!

Jeg heter Eva Tone Fosse og er
varamedlem i foreningens styre. Jeg
er ogsa fylkeskontakt i Rogaland.

Jeg er gift med Jon og vi har to

barn, Runar pd 6 1/2 og Eirin pa 5

ar. Runar ble fadt med dobbelsidig
leppe- og kjevespalte .Vi bor pa
Bryne. Jeg er elektro/data ingenigr
og yrkesfagleerer innenfor elektrofag.
Na jobber jeg pa Gand videregdende
skole i Sandnes. Jeg @nsker & gjore
en innsats for foreningen bade |
styret og som fylkeskontakt. Ta gjerne
kontakt pa

telefon 47 30 43 77 eller

e-post etfosse@frisurf.no.

Heisann!

Mitt navn er Gabriella Jurisic
Ottesen. Jeg bor i Langfjordbotn
(Alta Kommune) sammen med min
mann Jan Ove Holmen. Vi har fire
barn, Petter |12 ar, Pernille || ar, Erik
9 arog Egil 7 1/2 ar.

Petter er fgdt med hayresidig leppe-
kjeve-ganespalte.

Jeg er utdannet can.mag/sosiologi og
har jobbet som lerer i flere an, men
er p.t hiemmevarende.

Jeg ble valgt inn i styret pa drsmatet
I mai og har fatt oppgaven som
koordinator for fylkeskontaktene. En
spennende oppgave jeg ser fram til.

Hei!

Mitt navn er Age Natvik og jeg er
44 ar. Jeg bor i Leerdal i Sogn, der
jeg jobber som ambulansepersonell.
Jeg er samboer og har 4 barn. Det
yngste barnet er en gutt pa 4 dr som
er fadt med giennomgaende total
spalte.
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Til Rikshospitalet for a hente kunnskap

Det er internasjonal konsensus om viktigheten av godt teamsamarbeide innen behandlingen av
LKG. De kirurgiske spalteteam fra Oslo og Nijmegen - samt Rikshospitalets barnemaskot, musen
Rasmus - klar til operasjon.

Rikshospitalet har gode
erfaringer med & operere
tidlig pd barn med leppe-
kjeve-ganespalte (LKG).
Kirurger, kjeveortopeder

og logopeder fra Nijmegen

i Nederland kom pa

todagers visitt for d utveksle
kunnskap og erfaringer rundt
behandling av barn med LKG.

Tekst og foto: Gina Scholz

Til sammen er det |5 spalteteam
som behandler denne
pasientgruppen i Nederland hvor
det fedes ca. 310 nye pasienter
med spalte | dret. Nijmegen

er det storste spaltesenteret |
landet med ca. 50 nye pasienter i
aret. Deres behandlingsprotokoll
er annerledes enn i Oslo, blant
annet lukker de ikke spalten |

den harde gane fer barnet er
atte ar. | teorien skal sen lukking
gi bedre vekst av overkjeven,
men kan ha negativ innvirkning
pa tale- og sprakutvikling. -
Spalteteamet i Nijmegen er
forngyd med sine resultater,
men sammenlignet med andre
spalteteam har ikke pasientene
bedre vekst enn for eksempel
barn som er behandlet i Oslo,
forteller Seksjonsoverlege
Michael Matzen, Seksjon

for leppe-/ganespalte ved
Plastikkirurgisk avdeling. Teamet
fra Nijmegen vurderer d endre
sin behandlingsprotokoll, og
derfor gnsket de et besgk hos
spalteteamet i Oslo.

Opererer tidligere i
Norge

-Ved Rikshospitalet er hele
spalten lukket ndr barnet er ett

ar, med veldig gode resultater
for barnet bade med tanke

pa utseende, tale- og videre
utvikling, forteller Matzen. —Ved
a gjore dette sd tidlig sparer vi
ogsa barnet for mye ubehag,
fortsetter han.

Med ca. 90 nye pasienter om
aret, hgrer Oslo til blant de
sterste sentre innen LKG i
Europa. —Vi har hele tiden
publisert resultater fra var
avdeling, og resultatene er
veldokumentert i internasjonal
sammenheng. Mange
utenlandske avdelinger

har giennom arene besgkt
avdelingen, og vi har har et neert
samarbeid med mange sentra
i utlandet, opplyser overlege
Matzen.

Forts. neste side
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Forts. fra foregdende side

Et tett program

De to dagene gjestene var |
Oslo ble det giennomfert et tett
program med i alt tre symposier
pa Rikshospitalet og Bredtvet
kompetansesenter, samt fem
operasjoner pa Rikshospitalet.
Hos kjeveortopedene pa
Odontologisk seksjon ved
Plastikkirurgisk avdeling

fikk Nijmegenteamet

utferlig demonstrasjon av
behandlingsresultatene pa
vanskelige pasienttilfeller.

- Uten et velfungerende

Oslo spalteteam og et godt
samarbeid med operasjons- og
anestesiavdelingen hadde vi

ikke kunnet giennomfere et slikt
program, avslutter Matzen.

De to dagene hadde gjestene et tett program. Blant annet deltok
de under en operasjon av en tre maneder gammel baby med en
gjennomgaende spalte i leppe og gane.

Publisert i Dialog med tillatelse av:
Gina Scholz, informasjonsrddgiver,
Rikshospitalet HF

RIKSHOSPITALET
HAR FATT NY NETTSIDE!

| DEN ANLEDNING HAR SEKSJON FOR LEPPE-/
GANESPALTE BIDRATT MED INNSPILL.

http://lwww.rikshospitalet.no/portal/page/portal/no/forsiden

SOK: Leppe-kjeve-ganespalte
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Karolines bentransplantasjon.

Karoline hadde gledet seg lenge.
Hun sa frem til & overnatte

pa sykehuset og var spent pa
hvordan det ville veere d kjgre
rullestol, og hvilken farge den
ville ha? Hun hadde ogsa for-
ventninger om presanger og den
oppmerksomhet operasjonen
ville fore med seg. Heldigvis var
hun ikke redd. Hennes etter
hvert rikholdige erfaring med
helsevesenet har ikke satt slike
spor hos henne. Hun er ganske
fortrolig med hva som skal skje
med henne. Det er ogsa like fer
hun fyller 8 ar.

Vi hadde visst siden 6-drskon-
trollen at Karoline kunne vente

en tidlig bentransplantasjon og

i flere maneder hadde hun hatt
en tannregulering (Quad Helix)
pa innsiden av tennene mot
ganen, for a vide ut tannbuen og

kjievespalten fer lukking med ben.

Denne stdltraden har blitt utvi-
det ved kontrollene hos tannlege
Elisabeth pa odontologisk sek-
sjon hver 6 uke. En del barn med
totalspalte har denne behandlin-
gen noen maneder fgr og etter
bentransplantasjonen.
Innleggelsesdagen er kjedelig
med masse venting, for det er
mange travle folk som skal se og
snakke med pasienten som skal
opereres dagen etter. Sykepleier,

-n solskinnshistoriel

anestesilege, vakthavende kirurg,
kirurgen som skal operere, tann-
legen, fotografering og banale
ting som a fa seng og rom.

Vi har benyttet anledningen nar
vi har veert til kontroll hos tann-
legen, til 4 titte innom pa senge-
posten slik at Karoline allerede
er litt kjent med forholdene og
lekene pa lekerommet.

Karoline var heldig ved & bli satt
opp ferst pa programmet til
kirurg Michael neste dag. Nor-
malt ma de sterre barna vente til
de mindre barna er operert.

Forts. side 8
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En solskinnshistorie!

Forts. fra side 7

t‘h == :

Hovedgrunnen til dette er at de
mindre barna har stgrre ubehag
ved fasten. Men denne dagen
manglet det nemlig noen medi-
sinske opplysninger for det min-
dre barnet og dennes operasjon
ble utsatt.

Karoline fikk dormicum (fliresaft)
og kunne sitte i sengen 4 se pa
film pa DVD med etter hvert
sleeve gyne mens vi ventet.
Pappa ble med opp til operas-
jonsstuen og hos anestesiper-
sonalet fikk hun en liten bamse;
rotta Rasmus fer hun fikk venef-
lon og sovemedisin. | forbindelse
med bentransplantasjonen skulle
de ogsd fierne en melketann.

Sa gikk det noen tid og vi fikk
beskjed om at Karoline var trillet

inn pa oppvakningen og vi ble
fulgt dit. Her 1& hun og sov med
en grliten hevelse i kinnet og
rotta Rasmus i armkroken og
slanger festet til veneflon i den
ene handen og den ene foten.
Hun fikk saltvann og antibio-
tika i foten og i handen var en
smertepumpe med morfin
koblet til. Smertepumpen sender
regelmessig smertestillende
medisin inn i drene. Den er ar-
rangert slik at pasienten ogsa
selv kan trykke pa en knapp og
sette inn "ekstradoser’” nar det
er ngdvendig. Likevel er den
programmert slik at man ikke
kan sette overdose. Da hun
vaknet til var hun forngyd og lite
smertepavirket, men mente de

hadde glemt 4 ta ut noe i mun-
nen hennes som kjentes skjev og
rar

Mamma hadde pa forhand ringt
avdelingen og uttrykt bekymring
for hvordan smertelindringen
kunne handteres. Piller i stumpen
var nemlig IKKE et alternativ i
dette tilfellet. Smertepumpen
brukes nd ved de aller fleste
bentranplantasjoner for spalte-
pasienter. Noen pasienter kan

bli kvalme av den og da finner
andre alternativer:Var pasient
har heldigvis aldri blitt kvalm av
narkosen eller andre medisiner
og Vi er smertepumpen evig
takknemlig!

En annen nyhet er mdten ben-
hastingen foretas pd. Benet

8
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hentes som kjent fra hoften,
dette er en stor benflate som lig-
ger godt tilgiengelig pa kroppen.
Tidligere laget man en slags luke
| benet og gravde ut spongigst

ben med en grliten skje. Na
borrer man seg inn og kan dreie
ut pglser med benmasse. Denne
metoden, som ennd ikke er
standard pa Rikshospitalet, skal

gi like godt resultat i tettingen av
spalten, samt gi enklere og min-
dre smertefull tilheling av saret
pa hoften.

Forts. side 10
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En solskinnshistorie!

Forts. fra side 9

Dette viste seg a holde stikk. Det
ble aldri et smertemareritt med
vakenetter og endelgs fortvilelse.
Tvert imot, vi hadde informert
familie og venner med 4 vente
til etter et par dager med besgk.
Det var dumt, allerede samme
kveld som hun var operert var
hun i fin form. Hun hadde fatt
mikshake og veert pa do. Rulle-
stolen var dessuten svart og
kiedelig, og i tillegg altfor stor da
den var beregnet for voksne. Na
kjedet hun seg!

Karoline hadde pa forhand en
drem om at hun skulle ligge pa
rom med helst en jevnaldrende
jente som helst hadde hatt sam-
me operasjon. Sa skulle de ligge
ved siden av hverandre og leke
og se pa I'V mens de var syke.
Men vi hadde rommet alene
mesteparten av tiden. Favoritt-
kusine Maren kom dagen etter
og de lekte lenge og koste seg,
helt til Maren ble syk og fikk
feber.

Det var heldigvis ikke vannkop-
pene som Vi fryktet en liten
stund, men nok til at Maren ville
hjem til mammaen sin. Det kom
mange andre gode venner og
familie pd besgk med fine pre-
sanger til pasienten og til adspre-
delse for foreldrene.

Da formkurven til Karoline var sa
god, ble det skyndet pd tannlege-
kontoret slik at de fikk tatt n@d-
vendige rgntgenbilder og gitt
viktig informasjon om tannstell

I tiden fremover, i tilfelle vi

skulle veere sd heldige a fa reise
hjem allerede I lgpet av helgen.
Tannsgster Elin fikk tatt rentgen-
bildene sine og ga fine premier
til pasienten, kusine Maren og for
a ta hjem til storebror Kristian.
(Sma tannkremtuber som er fine
pa reisel)

Under tannlegebesgket ven-

tet Maren utenfor og Karoline
hadde liten tid til & hore hva
tannlegen hadde a si. Hun for-
klarte derimot tannlegen om
hvor fryktelig ekkel og sterk
smak det var pd tannskyllemid-
delet Corsodyl og at det sved

i munnen. De burde sannelig
finne opp et middel som smakte
godt for barnal Tannlege Pal er
en tdlmodig mann og han fikk til
slutt fortalt om hvor viktig det
var for at det nye benet skulle
gro fast sammen med det gamle
kjevebenet, at munnskyllingen
med Corsodyl ble gjort ordent-
lig morgen og kveld. Blodarene

I kroppen arbeider pa spreng
for d "reparere” saret, ogsa nye
bloddrer dannes rundt der det
nye benet er satt inn og dette er
nedvendig. Darlig renhold kan
gjore at det oppstar infeksjon
rundt det nye benet og det er
ikke bra for helingen.

Et godt tips fra tannlegen var &
dele opp dosen hun skulle skylle
med og gjore det | to omganger.
Vi teller til 30 hver gang og dette
gikk bedre gang for gang. Etter
noen dager hadde saret lukket
seg godt og tannskyllingen gar
som en annen "@velse”,

Ellers fortsetter pasienten

med antibiotika, etterhvert fikk
hun den i en sprgyte som hun
sprayter selv inn i munnen, den
smaker jordbeer og er ikke noe
a grue seg for. Smertepumpen
ble slatt av og ble bare i bruk nar
hun trykket pa knappen.Vi mer-
ket ganske umiddelbart at hun
ble i litt darligere humer, men sa
stabiliserte dette ogsd seg.
Karoline er etter hvert blitt en sa
erfaren pasient at hun selv kan
foresla strategier; da veneflonen
i foten skulle tas ut, ba hun om
at de gjorde det om natten ndr

hun sov. Det var fordi hun synes
det er ekkelt og gjer litt vondt.
Nattevakten tok ut veneflonen
og hun vaknet bare litt.

Etter operasjonen er det bare
flytende mat operasjonsdagen,
etter det er det finmost mat i

en uke. Milkshake er tilgiengelig
dognet rundt. Uken etter er det
finmost mat med biter siden er
det vanlig kost, men ikke knekke-
bred, hele gulergtter og lignende.
Dette er vanlig kost for Karoline
som pa grunn av tannregulerin-
gen ikke har spist veldig hard mat
pa lenge, uten at hun har savnet
det.

Vi fikk reise den helgen! Ved
utskrivningen fikk vi ""sykemeld-
ing" (oppleeringspenger)for den
tiden Karoline hadde vert innlagt
pa Rikshospitalet. Da hun hadde
veert innlagt sdpass kort tid og
regelverket har sine bestem-
melser, ble det et par dager med
"sykt barn” fer vi fikk pleiepenger
for en av foreldrene(kan deles
mellom foreldrene)i noen dager
til for hun begynte pd skolen
igjen.

Det var kjempestas for storebror
Kristian at vi kom hjem sa mye
tidligere enn vi hadde trodd.Vi
hadde savnet ham allesammen.
Det er heller ikke bare lett &
vaere storebror ndr alt dreier seg
om Karoline og operasjonen.
Skyer pa denne himmelen? Det
ma veere at gredobbene til
Karoline matte tas ut fer opera-
sjonen. Da disse skulle pa plass
igien syntes hun at det gjorde
forferdelig vondt. Hun trenger
heldigvis ikke a ha hull i grene
med gredobber i, og vi la dem

til side. Karoline opplevde likevel
dette som leit.

Karolines mamma og pappa

10
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Informasjon til LKG pasienter
som har fatt innlagt
dren/ventilasjonsror i oret.

DREN/VENTILASJONSROR:

P4 grunn av undertrykk i gret
og/eller infeksjon danner det
seg vaeske i mellom gret. Dette
kan gi nedsatt hgrsel. Hensik-
ten med opersjonen er 4 fierne
vaeske og normalisere trykket i
mellomgret slik at hgrselen blir
bedre.

ETTER OPERASJONEN:

|. Hold barnet mest mulig i ro
operasjonsdagen.

2. Det er ikke vanlig 4 fa
smerter etter en slik operas-
jon. Bruk av smertestillende
midler er greit, vanlig resptfri
paracet ved behov.

3. Det kan renne litt blodtilblan-
det vaeske ut av gret opera-
sjonsdagen. Dette er ikke
farlig, og helt vanlig.

4. Ventilasjonsreret sitter som
regel fra 6-12 mnd, og faller
ut av seg selv.

5. Ikke bade i svammebas-

seng de forste dagene etter
operasjonen. Man bgr unngd
a dykke eller komme dypt
under vannoverflaten. A bade
I svesmmebasseng i syden
medfgrer en hay infeksjons-
fare, men a bade i saftvann i
sjgen gar bra. lkke pill i gret.

6. Kontroll av ventilasjonsrar
skal alltid skje. Som regel 3
mnd. etter innleggelse, med
herselsprave, og deretter
hvert halvar hos @NH lege/
avd. lokalt. Indikasjon for evt.
senere ventilasjonsrars-innleg-
gelser hos disse pasientene
skal fglge de vanlige nasjonale
retningslinjene for dette.

INFEKJSON:

Det kan ved fa tilfeller oppsta
infeksjon etter en slik operasjon.
Ved vedvarende hgy feber, puss
(tyktflytende illeluktende veeske
fra gret), ta kontakt med syke-
pleier pa @PO-sengeposten pa
Rikshospitalet.

OPPFOLGING AV HORSEL:

Hos pasenter med LKG vil ca.
halvparten av pasientene ha
episoder med redusert harsel.
Hyppigst i alderen mellom 3-6
ar. Etter 6 drs alderen begyn-
ner som oftest gretrompeten

a fungere bedre. Fordi mel-
lomgreproblemer er sett med
gkt hyppighet hos pasienter

med LKG er det ngdvendig at
herselen kontrolleres regelmes-
sig. Indikasjonen for evt. senere
dreninnleggelser falger de vanlige
nasjonale retningslinjene for
dette.

Det er derfor viktig at alle
pasientene har kontakt med lokal
ONH-spesialist.

Informasjon om inngrepet vil ga
som kopi til den lokale @NH-
legen som pargrende oppgir
adressen til. Dersom dette er
ukjent formidles opplysningen til
fastlegen som bes om & videre-
formidle disse til lokal @NH-
lege.

Vennlig hilsen

Barneenheten
@OPO-klinikken
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Logistikk @NH vurdering/
behandling av LKG pasienter ved

RIKSHOSPITALET

BAKGRUNN

Hos pasienter med LKG vil
ca. halvparten av pasientene
ha episoder med redusert
hersel. Hyppigst i alderen
mellom 3-6 ar. Fordi
mellomereproblemer og ned-
satt horsel er sett med okt
hyppighet hos pasienter med

Pasienten innskrives dagen for
operasjon pa plastikkirurgisk
avdeling, og far samme dag

en forhdndsbestillt tilsynstime
pa @NH poliklinikken til
dagvakten for undersgkelse
og vurdering mtp dreninnleg-
gelse. Notatet ma skrives

inn i Doculive samme dag.
(Merkes haster)

LKG er det nedvendig 2 Safremt tilsynet tilsier det,

at herselen kontrolleres tilkalles p& operasjonsdagen

regelmessig. WONH-lege for otomikroskopi/
drensinnleggelse etter at LKG

Alle LKG pasienter med gane- operasjonen er utfert. Oto-

spalte skal vurderes mtp. mel- mikroskop og utstyr star klart

lomgrestatus og innleggelse av pd stue 10.

ventilasjonsrgr/dren i forbin-

delse med den narkosen de skal 3 @NH-operater informerer

giennomga ved Rikshospitalet.
Terskelen for dreninnleggelse er
lagt pragmatisk noe lavere enn
for normale barn, da vi ved funn
av sekretorisk mellomgrestatus,
legger inn ventilasjonsrgr under
aktuell narkose uavhengig av
forutgdende observasjonstid.
Oppfelgingen av ventilasjonsrer
ber fortrinnsvis skje lokalt av
@ONH lege. Indikasjon for evt.
reinnleggelse av ventilasjonsrar
senere skal fglge vanlige nas-
jonale retningslinjer for dette.

foreldrene pa post eller
postop. om operasjonen

og videre oppfelging. Kopi
av epikrisen skal ga til lokal
ONH lege dersom pasienten
opplyser om dennes adresse.
Hvis ukjent gdr epikrisen til
fastlegen med anmodning om
a videreformidle denne til
aktuell lokal @NH-lege.
Rutinen som pasientene

far i skriftform fra @PO
barneavdeling sier farste
drensoppfelging etter 3 mnd.
hos lokal @NH lege med
herselsprave om mulig, og
deretter ca. hver 6. mnd. til
drenet selvseponeres.
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Fylkeskontakt i foreningen

— noe for deg?

Vi som lurer er Lise Lagerlind
Hayland og Hege Solberg, fylkes
kontakter i henholdsvis Oslo og
Dstfold fylke.Vi har veert fyl-
keskontakter noen ar og trives
godt med oppgaven!

Vi haper med dette innlegget

a friste noen i fylkene: NORD
TRONDELAG, HORDALAND
OGVEST AGDER, og vi haper
a motivere noen i disse fylkene
til & ta utfordringen. OPPLAND
trenger fylkeskontakt om et ar
dvs. sommeren 2009.

Har du tenkt: "jeg har lyst til
gjore litt arbeid for LG forenin-
gen”, da har du sjansen na om
du bor i et av disse fylkene!

Arbeidet som fylkes kontakter
er leererikt, morsomt og ikke
krevende.

HVA GJOR EN FYLKES
KONTAKT?

- deltar pa fylkeskontaktmeate 2
ganger pr dr (var og hgst)

- oppdaterer permene pa barsel-
avdelingene pa sykehus i ditt
fylke

- snakker med nybakte spalte-
foreldre om noen gnsker det

- svare pa henvendelser om spal-
ter, og vise dem videre til rett
fagperson i spalteteamet evnt.
styret

HVEM KAN BLI
FYLKESKONTAKT?

- du som er medlem i foreningen

- har et barn med spalte

- har engasjement og lyst til 4
gjore en liten innsats

HVA FAR DU IGJEN FOR A
ENGASJERE DEG!?

- nyttig informasjon og kunnskap
om spalter og behandling

- et nettverk blant spalteforeldre/
fylkeskontakter

- foreningen dekker opphold og
reiseutgifter til fylkeskontakt-
matene

Har du spersmal, eller synes
dette hgres spennende ut!

TA KONTAKT MED EN AV
OSsS.

Lise: Mail:
liselagerlindhoyland@gmail.com
tf: 93 40 30 42

Hege: Mail:
torerlso@frisurf.no
tf: 9572 |1 36
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Referat fra Fylkeskontakt meote
Hamar 24. mai 2008

Til stede var det 10 fylkeskontakter:

Bjern Terje Andersen ga oss felgende

informasjon fra styret:

- det er arlig mgter mellom LGS
foreningen og spalte teamene

- lange ventelister pa sekundeere opera-
sjoner? hva ma gjgres!

- det er et gkende antall adopterte
spaltebarn, de ma registreres og opp-
folges pd samme mate som norske
barn

- nasjonalt kvalitetssikrings-register i
helse Bergen

- ny forskning: video fluorskopi; far &
bedre undersgkelser av spalter

- individets hensyn ma bedres

Vi gikk gijennom den nye folderen for
hvordan vi som fylkeskontakter magter
henvendelser.

Sammendrag av arsrapporter fra
fylkeskontakter 14 av |6 fylkeskontakter
viser at kontakten med sykehusene
stort sett er bra og at oppdateringen
av barselpermen gar som den skal.

De fleste fylkeskontaktene har hatt
flere henvendelser det siste aret spredd
fra nybakte foreldre, sykehus, medlem-
mer, skoler/barnehager/helsestasjoner,
men en fylkeskontakt har ikke hatt
noen henvendelser.To av fylkeskon-
taktene har veert pa barselbesgk pa
sykehus.

EvaTone Fosse har laget visittkort

som hun har lagt i barselpermen for at
nybakte foreldre kan ta med seg. Hun
sender ut malen til de andre fylkeskon-
taktene.

Lise Lagerlind Hgyland hadde et innlegg

med tanker om hvordan vi kan na ut til

helsestasjonen og helsesgstrene, ved a

gd veien via helsesgsterutdanningen. Vi

diskuterte fglgende punkter

- legge inn linker i kommunale sider pa
nettet

- finne mater 4 na helsesgsterstudent-
ene pa hgyskolene

- artikler i medlemsbladet for helse-
sgstre?

- innlegg pa nettsteder som lese/felges
av helsesgstre og studenter

- finne ut hva helsesgstrene leerer om
spalter i sin utdannelse

- hvordan engasjere helsesgstre?

- hva med at fylkeskontakter kom-
mer pd temadager og opplyser om
foreningen?

- det handler om & ivareta spaltebarna i
sitt neermiljo

Det ble enighet om at atte fylkeskon-
takter fikk ansvar far @ na ut til de atte
hayskolene som utdanner helsesgstre
Hagskolen i Akershus, www.hiak.no -
Hilde Ask Eriksen

Hagskolen i Diakonova i Oslo, www.
diakonova.no - Lise Lagerlind Hayland
Hagskolen i Telemark, www.hit.no -
Kjetil Bakken

Universitetet i Stavanger, www.uis.no -
EvaTone Fosse

Hayskolen i Bergen, www.hib.no -
Hege Olsen Solberg?

Hagskolen i Alesund, www.hials.no -
Linda Therese Johansen

Hagskolen i Sgr Trendelag, www.hist.no
- Sigrun Rudland

Hagskolen i Tromsg, www.hitos.no

- Laila Sagmo

Eksempel pa faorste mail kan veere: Jeg
er fylkeskontakt i Leppe-/ganespalte-
foreningen i “fylket” og er i den sam-
menheng interessert i d finne ut hva
helsesgstre lzerer om barn med leppe-
kjeve- og ganespalte i sin utdannelse.
Helsesgstre er blant de farste som
meter foreldre til barn med spalter, og
vi synes derfor at det er viktig at dere
har god og oppdatert informasjon om
pasientgruppen. Det er mange helse-
stasjoner i fylket og vi i foreningen
prover ogsa a finne ut hvordan vi pa
en enkel mate kan na helsesgstre her.
Vet du om en enkel mate dette kan
gjores pa? Vennligst ta kontakt med
meg pa malil eller telefon.Vennlig hilsen
“fylkeskontakt”.

Vi mangler fylkeskontakter i Nordland,
Nord Trendelag, Hordaland og Vest
Agder. Eva Tone Fosse hadde et innlegg
angdende hvordan rekruttere nye
fylkeskontakter.

Vi diskuterte felgende:

- ringerunde til medlemmer i fylket

- lage et innlegg i Dialog om hvordan
det er & veere fylkeskontakt.

- de som har veert fylkeskontakt
forsgker ofte a finne en ny siden de
kienner mange i eget fylke, men dette
kan ikke veere noe krav.

Lise Lagerlind Hayland og Hege

Solberg lager et innlegg til Dialog om

hvordan det er a veere fylkeskontakt.

Nina Lindberg, sykepleier og amme-

hjelp ved Rikshospitalet informerte om

hvordan vi som fylkeskontakter bgr

mate nybakte madre som gnsker &
amme spaltebarn:

- hvordan snakke med foreldrene ang.
mating av babyen?

Det er viktig & lytte, finne ut hva er det

foreldrene egentlig ansker?

- amming, pumping og koppemating er
fult mulig samtidig

- opplyse om at man kan amme spalte-
barn, men det er ikke enkelt, og det
krever mye av mor, helsesgstre ma
bli opplyst om hvordan stgtte mgdre
som vil amme spaltebarn.

- foreldre trenger kunnskap ,og barsel/
helsestasjon burde veere stedet for
kunnskapen, ellers blir foreldre opp-
fordret til & kontakte ammehjelpen pa
Rikshospitalet.

- Hun har ledet et studie hvor | |
madre var involvert, den viste at etter
operasjon, var det ingen av de som
full-ammet, man bade pumpet og
ammet.

Nina hadde ogsa laget kopier til oss

med gode rdd om emnet.

Vi ble enige om at neste mate skal
vaere forste helgen i november: Rica
Hotell, Gardermoen er aktuelt.
Hege Olsen Solberg er med & plan-
legger matet.

Aktuelle emner til motet er:

- hvordan arbeider fylkeskontakter i
andre nordiske land

- hvordan ivareta ungdommer pa en
bedre mdte

- oppfelging av helsesgstre/helsesaster-
utdanning: jobbe med det vi har fun-
net ut siden forrige mote

- invitere med kjeveortoped, for
eksempel fra Bergen, lang tid siden vi
har hatt noe om tenner

- pasientrettigheter/lovgivning/infor-
masjon som skaper et realistisk bilde
- ikke rosenrgd film. Kan vi ha noe om
pasientrettigheter i tillegg til trygde-
rettigheter i barselpermen?

Referent:

Linda Therese Johansen,
fylkeskontakt Mgre & Romsdal
EvaTone Fosse,

fylkeskontakt Rogaland

14
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Arskonferanse og Landsmate

bd Hamar

Arskonferansen og landsmate
ble avholdt pd Hamar i
helgen 24.-25. mai.

Pé lerdag hadde styret lagt
opp til et program der vi fikk
meget interessante foredag
av Ase Sivertsen, Michael
Matzen, Kristin B. Feragen,
Paul Sale og Nina Lindberg.

Disse representantene fra
behandlingsteamene i Oslo og
Bergen ga oss en innsikt i det
kontinuerlige arbeidet som pagar
innenfor ulike disipliner ved det d
veere fodt med spalte, om mulige
arsaker, transplantasjoner, kjeveo-
rtopedi, amming og mating av
barn med spalte

og om a leve med spalte.

Til dette arrangementet hadde
foreningen ogsa invitert til 20 drs
jubileum med gjester fra behan-
dlingsteamene | Oslo og Bergen.

Landsmgtet behandlet de
ordinzre sakene som legges
fram i trdd med vedtektene.
Styremedlemmer som hadde
frasagt seg gjenvalg ble takket av
og nye gnsket velkommen.

Etter konstituerende styremate
[4.-15.juni er sammensetningen
av det styret slik:

Leder Bjorn Terje
Andersen

Nestleder:  Kari A. Kleve

Kasserer: Nils Petter Hauge

Styremedlem Benedicte Lampe
Styremedlem Gabriella Ottesen
Styremedlem Age Natvik
Varamedlem Kjetil Bakken
Varamedlem Eva Tone Fosse

Forslag til handlingsplanen for
2008-2009 ble godkjent av
Landsmgte. Ut fra de punkter
som inngdr i handlingsplanen er
det 3 hovedomrdder som star
sentralt i de kommende arene:

I) Medlemsservice — hvordan
involvere medlemmene |
foreningens virke, beholde og
rekruttere nye medlemmer
til forening slik at medlem-
stallet kan gke og dermed
styrke foreningens gkono-
miske fundament. Utvikling av
LGS fondet.

Forts. side 16
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Arskonferanse og Landsmeate pad Hamar
Forts. fra side 15

2) Organisasjonsutvikling — 3) Behandlingstilbudet i Norge Vi vil komme tilbake til disse
hvordan skal foreningen — hvilke vurderinger legger punktene giennom drets lap.
videreutvikles og profes- foreningens til grunn for a
jonaliseres for d ivaretatt opprettholde og videre- Med hilsen
medlemmenes interesser og utvikle behandlingstilbudet
behov, og kommunikasjon i i Norge i to sentraliserte Bjorn Terje Andersen
forhold til vare interessenter behandlingsteam i Oslo og Leder
og omgivelser. Bergen. Leppe- ganespalteforeningen

16
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Livslang lzering

Jeg motte Frank Abyholm pa
Rikshospitalet. Han er plas-
tisk kirurg, og har jobbet tlil
sammen 27/ ar pa Rikshospi-
talet samt 5 ar i Bergen. Da
han tok sin utdanning var

det vanskelig & komme inn

pa noen skoler her i Norge.
Derfor studerte han ferst 3
ar i Tyskland fer han fikk plass
i Oslo der han tok resten

av utdanningen sin. Frank og
hans familie har matte flytte
hele I5 ganger. Da Frank fegrst
begynte | jobben hadde han
en arbeidsuke pa 70-80 timer,
men nd har han mer vanlige
arbeidstider.

— Jeg har jobbet mye rundt
forbi. Her i Oslo, litt i Bergen,
Sverige, Kenya, SriLanka. Jeg
reiser ogsa hvert dr til Burkina
Faso som er et av verdens
fattigste land. Her opererer

vi barn med spalter og andre
missdannelser. Der nede har de
jo et meget ddrlig helse-system.

Frank har studert i til sammen
19 ar | tillegg til & vaere spe-
sialist i plastisk kirurgi er han
ogsa tannlege. Dette gir han
godt grunnlag for & operere
barn med spalte. Tenner, kjeve
og spalte henger mye sam-
men.

— Men selv om jeg har stu-
dert lenge blir man aldri ferdig
utlert. Jeg md ga pa kurs og
konferanser for G holde meg
oppdatert, alt utvikler og foran-
drer seg. Det er derfor vi kaller
det livslang lering.

Da Frank begynte som kirurg
var han over hode ikke redd
for blod. Hans erfaring er at
leger som er redde for blod
takler det mye bedre nar de
er med pd operasjonen enn
om de bare star og ser pa.

— Det har noe med det G vere
med pd det selv. Da har du
ikke sG mye annet i hode enn
fokus pd operasjonen. Ndr du
studerer fdr du se mange op-
erasjoner, venner du deg ogsd
til det.

Jeg fortalte Frank at jeg hadde
lyst & bli kirurg. Jeg spurte
hvilke kvaliteter eller evner
man burde ha. Da ga han
med dette beundringsverdige
svaret:

— Alle tror at spesielle ferdig-
heter, har s mye d si. Om du
ikke er spesielt fingernem for
eksempel, behaver ikke d bety
sd mye. Kvaliteter som at du
bryr deg om mennesker, er
motivert , positiv og arbeidsom
er viktigere! Alt det andre kan
leres. Sa hvis du vil bli kirurg
kan du helt sikkert klare det

bare du setter deg det som mdl
og jobber madlrettet mot det!

Frank du er en stor inspira-
sjon og et flott forbilde!

Av Therese Omdahl
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Likemenn/
Fylkeskontakter

Finnmark:

Oddrun Skanevik,

Lagerveien 10,9610 Rypeflord.
TIf 78 41 88 28

E-post: oddrun@fikas.no

Troms:

Dnsker ny!

Nordland:

Tone Lystrup Gardsjord
Mjglandvn 55, 8622 Mo | Rana
TIf 75 15 05 85

E-post: tlystrug@online.no

Nord-Trendelag:

Dnsker ny!

Ser-Trendelag:

Sigrun Rudland,

Brubakken 3,7334 Stords
TI.7249 8258 /95230572
E-post: sigrun_rudland@hotmail.
com

Mgore og Romsdal:

Linda Therese Johansen
Bjrkhaugen 21,6012 Alesund
TIf 70144552 /48272652

E-post : linda_therese@yahoo.no

Sogn og Fjordane:

Janne Rinde

Hauge, 6887 Laerdal

TIif 907 39 987

E-post: aagnatvi@online.no

Hordaland:

Dnsker ny!

Rogaland:

Eva Tone Fosse

Lyngbakken 3B, 4340 Bryne
TIif 51480013/ 47 304377
E-post: etfosse@frisurf.no

Vest-Agder:

Dnsker ny!

Aust-Agder:

@yvor Lauvhaug

Gabriel Scotts vei |,4818 Fervik
Tif 37 08 65 05

E-post: w.fred@c2i.net

Telemark:

Kjetil Bakken

Meensvn 328, 3719 Skien
TIf 94 88 27 99

E-post: k.bakken@isola.no

Buskerud:

@ivind Andreassen
Trulsenedvn 3, 3515 Hgnefoss
TIi:32 125339

E-post: oivandre@start.no

Oppland:

Inger Lise Etnestad
Nerengbakken 3B, 2816 Gjovik
Tif 61170 041

E-post : il-etnes@online.no

Vestfold:

Lise Bjorge

Semsveien 68,3140 Borgheim
TIf 333852 42/920 93 494
E-post: lise.bjorge@c2i.net

Ostfold:

Hege Olsen Solberg
Heddadalen 2

1614 Fredrikstad

Tif 6939 1299/9572 11 37
E-post : torerlso@frisurfno

Akershus:

Hilde Aske Eriksen

Mgllesvingen 14,2006 Levenstad
Tif.21 688008 /41 42 1525
E-post: hilde@eriksen.biz

Oslo:

Lise Lagerlind Hoyland
Solskinnskroken 6B, 0375 Oslo
TIif 22 147476 /934 03 042
E-post:
liselagerlindhoyland@gmail.com

Hedmark:

Jens Peder Haugli

Gerhard Munthesgate 5
2318 Hamar

TIf 928 10 829 /930 34 577
E-post: jensph@bluezone.no

Spalteteamenes
Nokkelpersonell

Rikshospitalet:

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

TIif 2307 06 00

Professor Frank Abyholm
Seksjonsoverlege: Michael Matzen
Overlege: Frank Steinbach
Overlege: Hans Erik Hagevold
Assistentlege: Charles Filip

Kontaktsykepleiere Nina Lindberg:

Anne Margitt Semmingsen, Ingfrid Johansen
Camilla Lachster, Kristin Jansen,

Wenche Mongstad

TIf 23 07 06 05 onsdager kl. 12.00/14.00

Tannlegekontoret / Odontologisk seksjon
Klinikksjef: Elisabeth Rgnning

Spesialist i Kjeveortopedi Pal Skaare
Spesialist i Oral protetikk: Anders Rye

TIf 2307 21 92

Plastiskkirurgisk avdeling
Haukeland Sykehus, 5021 BERGEN
Avd. overlege Hallvard Vindenes
Overlege Ase Sivertsen
Kontaktsykepleier :TIf 55 97 35 50

Senter for leppe-/ganespalte

i Bergen, Det odontologiske fakultet:
Arstadveien 17,5009 Bergen

Klinikksjef spesialist kjeveortopedi Paul K. Seele
Spesialist kjeveortopedi Rolf S.Tindlund
Spesialist kjeveortopedi Eli Brinck
Tannlegesekreteer Marit Hestness

TIf 5558 65 42

Statped Vest,

Avdeling for logopedi,

Postboks 6039, Postterminalen, 5892 BERGEN
Logoped Sigvor Reiszter

Logoped Nina Helen Pedersen

Logoped Therese Rasmussen

TIf. 5592 34 00

Bredtvet Kompetansesenter
Ganespalteseksjonen:
Postboks |3, Kalbakken, 0901 Oslo
Logoped Inger Beate Tordal
Logoped Lillian Kjgill

Logoped Venke Urdahl Flaa
Logoped Ase Marie Bergfall
Logoped Grethe Okstad
Logoped Ragnhild Aukner
Psykolog Kristin Billaud Feragen
TIf 229028 00
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Returadresse: Postboks 24, 2322 Ridabu

®
NORGE P.P.

Go'Ungene

Eirin, 5 dr og Runar, 6 /2 dr
hilser til alle vi traff pa
familiesamlingen i Sandnes.
Viivil ogsd hilse til familien
Riskjell pa Klepp.

Dette er go'ungen Johannes.
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