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Kjære leser
Jeg gleder meg over den kalde fine tida, nytt medlems­
blad som vi har laget til deg og forberedelser til familie­
samlingen. 

Styret har akkurat hatt styremøte i Ber­
gen hvor vi også traff Bergensteamet 
til dialogmøte. Osloteamet traff vi på 
styremøtet vi hadde i Oslo siste hel­
gen i oktober 2015. Stor takk til begge 
teamene for at de setter av noen timer 
en lørdag ettermiddag til felles oppdater­
ing med oss i foreningen. Ved at vi har 
etablert denne tradisjonen med årlige 
dialogmøtes gis vi en unik mulighet til å 
holde en tett kontakt med behandlings­
temaene.  

Vi er godt i gang med forberedelsen 
til familiesamlingen/landsmøtet på Gjøvik 
og har landet en spennende rekke med 
foredrag fra Osloteamet. Straks sender 
vi ut invitasjonene og medlemsgiroene.  
I den forbindelse en lite oppfordring til 
medlemmene, skulle du ikke motta invi­
tasjon til landsmøte samt medlemsgiroen 
kan dette skyldes at vi har feil adresse på 
deg.  Gå da inn på vår hjemmeside www.
lgs.no og gjør addresseendring, eller send 
oss en mail.

Landsmøtet og familiesamlingen er 
stedet hvor ungene/ungdommene får 
muligheten å treffe andre barne med 
spalte, foreldre/foresatte får dele erfar­
inger med andre i en lignende situasjon, 
nye vennskap stiftes og gamle pleies. Jeg 
gleder meg. 

Men før vi møtes til landsmøte på 
Gjøvik skal foreningen møte statssekretær 
Anne Grethe Erlandsen i Helse og Om­
sorgsdepartementet 31. mars. Dette 
blir vårt tredje møte vedrørende ven­
telistene på avsluttende sekundæropras­
joner. Vi ble på møtet i oktober enige 
om innhold for det kommende møtet 
og  statssekretæren ville bruke tiden til å 
innhente mer  informasjon. Stikkord her 
er informasjon til de ungdommene som 
venter, brukermedvirkning og aviksreg­
istrering.

For at behandlingslinjen skal være 
åpen og transparent for innsyn av 
brukere, pårørende og andre er det vik­
tig at systemer for avviksregistrering blir 
igangsatt. Det er viktig at ungdommene 
får informasjon om når operasjonene 

kan forventes å skje. Slik gis ungdom­
mene en forutsigbarhet i behandlingen. 
Og det er derfor svært godt å melde 
at nettopp dette er et tiltak initiert av 
statssekretæren i brev til Helse sør/øst 
RHF og Helse Vest RHF i oktober 2015. 
Her sier hun: 

«Departementet ber Helse Sør/øst 
RHF og Helse Vest RHF om å informere 
pasienter som står på venteliste for en 
sekundær prosedyre for korrigerende 
inngrep på leppe-nesekorreksjon om 
forventet tidspunkt (dato eller uke) for 
oprasjon i 2016, og at denne informa­
sjonen gis innen 23. Desember 2015».

Dette innebærer at alle ungdom­
mer på venteliste nå skal ha fått brev 
om forventet tidspunkt for operasjon. 
Statssekretærens brev kan leses i sin 
helhet på www.lgs.no 

I vårt videre arbeide med venteliste­
problematikken er det viktig å se at 
det etableres en reel oppfølgingen av 
behandlingslinjen. Vi ser behandlings­
linjen som teamenes kontrakt med våre 
brukere. En kontrakt som går fra dagskurs 
til individuell vurdering av ferdigbehand­
let løp. Nettopp ved å se dette som en 
kontrakt er våre brukere gitt det trygge 
og forutsigbare behandlingsløpet de er 
forespeilet.

Til møtet i mars tar vi også med oss 
Ingebjørg Torgersen og filmen om Tara, 
«Under et klovnehjerte». 

I november hadde foreningen dialog­
møte med regiondirektør og avdelings­
leder språk/tale ved Statped sør/øst. 
Dette kom i stand på forespørsel fra 
oss da vi trengte både informasjon og 
avklaring i forhold til samlokaliseringen av 
Statped Sør/Øst og behandlingstilbudet. 
Vi har over tid opplevd å ikke bli tatt 
med i brukermedvirkning, noe vi håper 
vil rette på seg i fremtiden. Statped flytter 
alle sine avdelinger til Huseby i 2017 og vi 
var naturlig nok opptatt av at våre bruke­
res behov skal bli ivaretatt på samme 
gode måte slik de blir i dag.  Noe vi også 
ble beroliget om på møtet. 

I forhold til brukermedvirkning skal 

det nevnes at vi deltar på faglig samar­
beidsråd, et forum som er svært viktig for 
oss som pasientforening. Her møter vi 
ansvarlige ved Statped og andre pasient­
organisasjoner innenfor språk og tale. 

4.–15. april drar jeg sammen med et 
gjeng ungdommer fra foreningen på en 
gruppeutveksling delfinansiert av Eras­
mus+ i Skopje, Makedonia. «Wake up-
take action» heter utvekslingen og er et 
samarbeid med en miljøvernorganisas­
jon, Go Green i Skopje. Vi skal lære å 
bli «grønnere» i både tanke og handling, 
være sammen med deltakere fra 6 andre 
europeiske land, smake spennende mat, 
lære om nye kulturer og ha det kjempe­
gøy Mer om dette i neste nummer av 
Dialog.

Vi er så heldige å ha et kvalitetsregis­
ter for leppe-kjeve-ganespalte, et register 
som har registrert data i 5 år allerede. 
I dette nummeret av Dialog kan dere 
lese om registret og resultatene fra for­
rige år. Det er jo nå det begynner å bli 
spennende når vi kan lese resultater 
av registreringen. Styret har hatt oppe 
diskusjonen om hvilke opplysninger vi 
tenker er viktig å få synliggjort gjennom 
registret, såkalte PROM, pasientenes til­
bakemelding på behandlingen. Her tar vi 
gjerne imot innspill om dere har. 

Vi er engasjert i saken vedrørende ut­
videt rett til omsorgspenger (retten til 
å få utvidet sykt-barn dagene med 10 
dgr pr. år). Vi har fått tilbakemelding fra 
både teamet og medlemmer på at denne 
retten praktisere svært ulikt og slik skal 
det ikke være. Vi har derfor sendt brev 
til departementet med henstilling om å 
rydde opp i en svært ulik praksis rundt 
om på NAV kontorene. 

Håper og se mange av dere på 
landsmøtet i slutten av mai. Og skulle 
noen av dere ha lyst til å stille til valg i 
styret eller vil tipse om aktuelle kandi­
dater, ta kontakt med Sigrun Rudland i 
valgkomiteen, sigrun_rudland@hotmail.
com.

God vinter

Gabriella Jurisic Ottesen
leder
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Dialogmøter med behandlingsteamene
Styret har hatt nyttige samarbeidsmøter 
med Osloteamet i november 2015 og 
med Bergensteamet i januar 2016. På 
møtene tok vi opp aktuelle saker for 
foreningen, status og aktuelle saker i be­
handlingsteamene. 

Vi diskuterte blant annet:
•	ventelisteproblematikken for 

sekundærbehandlinger
•	årsrapportene fra teamene for 2014 

og 2015
•	omorganisering Stadped sør/øst
•	refusjon for brystpumper
•	endringer i driftstilskudd til foreningen

•	kvalitetsregisteret
•	familiesamling
•	utfordringer vedrørende pasientreiser 

og nav
•	prosjekter og forskning i teamene
•	brosjyre
•	rekruttering.

Osloteamet

Møte med Bergensteamet

Møte med Osloteamet
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Velkommen
Leppe­ ganespalteforeningen inviterer til landsmøte 
og familiesamling på Gjøvik 27.–29. mai 2016.
Overnatting og foredrag er på Quality 
Hotel Strand Gjøvik.

Har du aldri vært på landsmøte/fami­
liesamling før? Vel – da har du muligheten 
nå. Har du vært med tidligere – da er du 
velkommen tilbake. 

Vi samles på fredag til middag og erfar­
ingsutveksling i grupper. Her får du treffe 
andre med lignende opplevelser som deg 
selv. Lørdag åpner vi med foredrag fra 
spalteteamet i Oslo, felles aktivitet på 
Totenbadet, nye foredrag og til sist mid­
dag og show. 

Søndag avholder vi landsmøte 
slik vi «alltid» har gjort det med 
oppsummering av 2015, regnskap, 
budsjett, handlingsplan og valg til styret. 
Vi stiller med barnevakt under foredra­
gene og landsmøtet. Ungdommene har 
et eget opplegg og vi kan allerede nå 
love futt & fart. 

Påmelding på hjemmesiden vår www.
lgs.no

Sees på Gjøvik

Leppe - Ganespalte
Foreningen

SYNLIG ANNERLEDES    STERK

Vi trenger likepersoner!
Vi er likepersoner i Nordland og Sogn 
og Fjordane. Randi er ny likeperson i fjor, 
mens Janne har vært med lenge. Begge 
har gutter med totalspalte. Vi ønsker å 
dele vår erfaring med andre foreldre til 
barn med spalte. Som likeperson gir du 
noe av tiden din til foreningen og får mye 
positivt tilbake.

Bor du i:
• Troms
• Finnmark
• Møre og Romsdal?
• Oppland

Vi trenger deg som likeperson/kontak­
tperson i Leppe­ ganespalteforeningen.

Som likeperson kan du….
• støtte andre foreldre med spaltebarn 

i ditt fylke 
• få førstehåndsinformasjon innen 

spaltebehandling
• påvirke foreningens arbeid
• delta på to helgesamlinger i året 

sammen med andre likepersoner

Kontakt Hilde Aske Dahl
epost hilde@eriksen.biz 

Randi og Janne
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Mending Faces
Av Nina Helen Pedersen, logoped

I februar 2016 reiser vi 
igjen til Filippinene for å gi 
en hjelpende hånd til Mend­
ing Faces sitt prosjekt:

Å reparere smil
Hvert år de tre siste årene har en kirurg 
og to logopeder fra Bergens teamet re­
ist til Filippinene og drevet hjelpearbeid 
med en frivillig organisasjon kalt Mending 
Faces.

Organisasjonen har sitt utspring i Denver 
i USA og består av frivillige leger, syke­
pleiere og andre stort sett fra USA, som 
gir av sin fritid til å hjelpe barn som er 
født med leppe-kjeve-ganespalte.
Familiene til disse barna er så fattige at de 
aldri vil få råd til å betale for noen kirurgi.

Mending Faces har reist til det samme 
området på Filippinene og utført gratis 
kirurgi siden 2010. Det er en gledelig ut­
vikling at barna som kommer blir yngre 
for hvert år – det er en fordel å operere 
dem så tidlig i livet som mulig. I løpet av 
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én uke i 2015 ble i år 83 pasienter be­
handlet med totalt 89 kirurgiske inngrep. 
Det er et imponerende antall inngrep: 
41 enkeltsidig leppelukke, 29 ganelukke, 
12 dobbeltsidige leppelukke, 3 fistel­
lukke, 1 faryngallapp og 3 mindre kirurgi 
på nese og øye samt en del trekking av 
overtallige tenner.

De til sammen fire kirurgene har lange 
dager og gjør en formidabel innsats 
sammen med operasjonssykepleiere og 
anestesileger. Alt utstyr blir fraktet med 
fra USA – sykehuset i Kalibo har svært 
lite utstyr. Det er enkle forhold og en 
stor kontrast til slik vi er vant til i Norge.
Uken starter med en screeningdag hvor 
alle familiene møter opp og blir vurdert 
av leger. Det blir tatt blodprøver for å se 
om barna er friske nok til å gjennomføre 
kirurgi. Det er hjerteskjærende når noen 
blir sendt hjem uten å få hjelp, noen av 
dem har reist langt for å komme til syke­
huset. Men de får vite de kan komme til­
bake til neste år for da stiller hele teamet 
på nytt.

Mending Faces har ansatt en Filippinsk 
sykeleier fra området til å finne fram til 
pasienter og følge dem opp i etterkant. 
Hun kontakter lokale helsesøstre, aviser 
og radiostasjoner for å spre informasjon 
om Mending Faces og at de kan få gratis 
kirurgi.

Det er gledelig at barn som møtte opp i 
2014 og fikk lukket leppen, kom tilbake 
igjen året etter  for å få lukket ganen. Å få 
lukket leppen er det som gir mest utslag 
for utseende, og det har ikke alltid hendt 
at barna kommer tilbake året etter for 
den andre operasjonen siden leppen nå 
ser fin ut. Men det er å få lukket ganen 
som er det viktigste med tanke på spis­
ing og tale.

Logopedene er med for å informere 
foreldre og barn og hvordan de best kan 
trene for å få til god tale etter opera­
sjonen. Vi vet at kirurgi alene ikke fikser 
talen, og det må ofte trening til for å lære 
å produsere lyder på riktig sted og rik­
tig måte. Barna må bruke taleapparatet 
på en ny måte. En viktig del av trenings­
opplegget går på å lære å styre luften 
gjennom munnen når de produserer ly­
der, og ikke la luften styres ut gjennom 
nesen slik den gjorde da ganen var åpen.
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TOPS prosjektet
Timing Of Primary Surgery

Både Oslo- og Bergensteamet deltar I TOPS prosjektet som er et stort internasjonalt 
forskningsprosjekt. Målet med TOPS er å finne ut om ganelukke ved 6 vs 12 måneder 
gir bedre resultat av tale ved 5 år og vekstutvikling i mellomansiktet. 

Hittil har vi kommet til et tidspunkt I 
prosjektet hvor vi skal vurdere og skåre 
ut alle video-opptakene som ble gjort 
da barnet var 12 mnd. Det er et tidkre­
vende og møysommelig arbeid å lytte 
gjennom opptakene og bli enige om hva 
vi hører og deretter bli enige om hvor­
dan vi beskriver det vi hører.

Logopedene fra Oslo og Bergen deltok 
på et kalibreringsmøte i Manchester i 
november 2015 sammen med logo­
peder fra 10 andre spalteteam i Skan­
dinavia, England og Brasil. Vi trente oss 
på å lytte til og skåre ut lyder som 1- 
åringene produserer. Etter testing vil bli 
klare til å gjennomføre skåringen av alle 

opptakene ved 12mnd. i Manchester i 
mars 2016.

Det endelige resultatet i TOPS prosjek­
tet vil vi først se når alle opptakene ved 
5 år er blitt vurdert, og det er ennå langt 
frem i tid.

Familiene gjennomgår et treningsopplegg 
og får materiell med seg hjem for å 
fortsette øvingen hjemme. Det er ingen 
logopeder i dette området på Filippinene.

Myter om spalte
I samtale med foreldrene blir de spurt 
om hva de tror er årsaken til at barnet er 
født med spalte. En vanlig forklaring jeg 
hørte var at mor falt da hun gikk gravid, 
og barnet i magen hadde tommeltotten 
i munnen og tommelen ble presset opp 
i ganen slik at det ble spalte. En annen 
forklaring var at mor hadde kjørt motor­
sykkel i humper og det samme hadde 
skjedd. Men også forklaringer som at 
mor hadde stirret på fullmånen eller mor 
hadde prøvd å ta abort var vanlige.

Foreldrene fikk seg en god latter da jeg 
fortalte at i Norge trodde man før at 
barnet ble født med spalte dersom mor 
hadde sett en hare løpe over veien da 
hun gikk gravid.

Forekomsten av leppe-kjeve-gane­
spalte er noe høyere på Filippinene enn 
i Norge. Vi møter mange søskenpar med 
spalte, og også foreldre med spalte. I en 
familie jeg møtte hadde 3 av 6 søsken 
leppespalte. Eldstejenta på 20 fikk leppen 
lukket for 8 år siden, den mellomste bro­

ren fikk leppen lukket i 2014 og minste­
gutten fikk leppelukke i 2015.

Frivillig humanitært arbeid
Alle som deltar i arbeidet med Mending 
Faces betaler reise og opphold selv og 
blir ikke lønnet. Det er lønn nok å se alle 
de takknemlige foreldrene og barna som 
nå kan gå en lysere fremtid i møte med 
endret utseende, bedre tale og lettere 
for å få i seg mat.

Det er givende arbeid, og vi reiser hjem 
etter å ha fått så mye, mye mer igjen 
enn vi gir.
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Resultater fra Norsk kvalitetsregister 
for leppe-kjeve-ganespalte  
(LKG-registeret)
Daglig leder Åse Sivertsen (overlege) og koordinator Åsa Rommetveit Remme (spesialsykepleier)

LKG-registeret har allerede registrert data i 5 år. I løpet av 
disse årene har bortimot 450 barn født med leppe-kjeve-
ganespalte blitt med i registeret og det er registrert ca. 600 
operasjoner og sykehusinnleggelse for disse pasientene.  

Det finnes i dag 52 nasjonale medisinske 
kvalitetsregistre. Formålet med de medis­
inske kvalitetsregistrene er å bidra til en 
sikker og likeverdig fordelt helsetjeneste 
for hele befolkningen. Noen kvalitetsreg­
istre har vært i drift lenge og har omfat­
tende resultater å vise til. Andre er nyet­
ablerte og har derfor foreløpig begrenset 
med resultater tilgjengelig. 

Spalteteamene i Oslo og Bergen har 
siden høsten 2009 samarbeidet tett 
for å få opprettet LKG-registeret og fra 
1.januar 2011 startet vi opp med regis­
trering av behandlingsforløp til alle barn 
med leppe-kjeve-ganespalte.
Foreldre til barn med spalte, født fra 
og med denne dato, har fått tilsendt in­
formasjon om registeret sammen med 
invitasjonen til Dagskurset ved Oslo uni­
versitetssykehus og Informasjonsmøte 
ved Haukeland universitetssykehus. Her 
blir det gitt muntlig informasjon om reg­
isteret. Det blir også sendt ut informas­
jon om registeret og samtykkeskjema 
ved bestemte polikliniske kontroller for 
fireåringer, seksåringer og tiåringer, sam­
men med innkalling til kontrolltimen

Datatilsynet har bestemt at foreldre må 
underskrive et samtykke for at registre­
ringene skal kunne overføres til den nas­
jonale databasen. Hvis ikke skriftlig sam­
tykke mottas, blir dataene kun liggende 
i en lokal database på sykehusene eller 
ved den institusjonen barnet har vært til 
kontroll ved. Dataene kan da ikke brukes 
til forskning for å finne ut hvordan behan­
dlingen kan bli bedre.

Nesten alle foresatte har gitt sitt sam­

tykke til å være med i registeret, og det 
er vi veldig takknemlige for. Vi håper at 
oppslutningen også for fremtiden vil være 
like god. LKG registeret er et viktig bidrag 
for å sikre pasientgruppen et godt be­
handlingstilbud som følger internasjonalt 
anerkjente prinsipp.  Pasientforeningen er 
med som pådriver og vært med i plan­
leggingen helt fra oppstart. Leder for 
foreningen sitter i styret og har mulighet 
til å komme med innspill til registeret fra 
medlemmene sine. Foreldre kan også 
når som helst, og uten å oppgi grunn, 
la barnet utgå fra registeret. Ved 16 år 
kan ungdommen selv bestemme, og han/
hun må skriftlig samtykke dersom han/
hun ønsker fortsatt å være med. Her kan 
det bli endringer, for Datatilsynet  har fo­
randret dette for andre kvalitetsregistre.
LKG-registeret har som nevnt samlet 

data i fem år og da det i Norge fødes 
ca.100 barn med spalte hvert år, vil det 
ta enda noen år før vi har nok data til å 
kunne sammenligne og dermed forske 
mer i dybden på resultatene. 

Vi har laget årlige rapporter som forteller 
om hva LKG-registeret har gjort og pre­
sentert noen resultater. Rapportene gir 
oversikt over antall barn som hvert år 
har samtykket til å være med i registeret, 
fordelt på spaltetype og hvor mange op­
erasjoner disse barna har gjennomgått. 
Registeret har fått opplysninger om hvor 
mange mødre til barn født med leppe-
ganespalte som fikk diagnosen stilt ved 
ultralydundersøkelser i svangerskapet 
og om hvor lenge barnet fikk morsmelk. 
Komplikasjoner i forbindelse med oper­
asjonene registreres også. Vi har samlet 
data om hvordan pårørende opplever in­
formasjon gitt før operasjon og hvor god 
smertebehandling foresatte syntes barnet 
fikk i forbindelse med operasjoner ved 
de to sykehusene som opererer barna.

Her er noen av resultatene:
Tabell 1. Oversikt over spaltetyper med standard forkortelser/kode. Det er tre hoved­
grupper spalter, og undergrupper.

Hovedgruppe Undergruppe Engelsk navn Norsk navn

CLO Cleft lip only Leppespalte

BCLO Bilateral CLO Dobbeltsidig leppespalte

CPO Cleft palate only Ganespalte 

CLP Cleft lip and palate Leppe- og ganespalte

BCLP Bilateral CLP Dobbeltsidig leppe- og 
ganespalte

UCLP Unilateral CLP Enkeltsidig leppe- og 
ganespalte

Tabell 2. Antall pasienter (født i 2013) inkludert i LKG-registeret og tilhørende spaltetype.

CLO CPO UCLP BCLP Ukjent Sum

31 31 23 12 4 101
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Diagnose med ultralyd i svangerskapet
Tabell 3. Antall mødre til barn født med leppe­ganespalte i 2013, 
som fi kk ­ eller ikke fi kk ­ diagnosen stilt ved ultralydundersøkels­
er i svangerskapet. Barnas spaltetype beskrives også i tabellen. 
Det foreligger ikke opplysninger om hvor langt ut i svangerskapet 
ultralydundersøkelsene ble gjort, og heller ikke opplysninger om 
oppfølging/undersøkelser diagnosen utløste.

Ultralyd CLO CPO UCLP BCLP (Ukjent) Sum

Ja 14 0 14 10 1 39

Nei 13 23 8 2 3 49

Vet ikke 1 0 1 0 0 2

(Ukjent) 3 8 0 0 0 11

Sum 31 31 23 12 4 101

«Ja» angir antall mødre som fi kk vite at barnet hadde spalte ved ultralyd undersøkelse i svangerskapet. «Nei» angir antall mødre som ikke fi kk vite at barnet hadde spalte ved 

ultralydundersøkelser i svangerskapet. «Vet ikke» er antall mødre som ikke vet om diagnosen ble stilt ved ultralydundersøkelser i svangerskapet. «Ukjent» betyr at spørsmålet 

ikke er besvart.

Brystmelkernæring
Figur 1. viser antall uker barn med leppe­kjeve­ganespalte fi kk 
brystmelkernæring, morsmelk enten ved diing eller på fl aske. Op­
plysningene er innhentet fra mødrene ved tidspunkt for operasjon 
(leppelukking 3 mnd., ganelukking 6 eller 12 mnd. alder). 
Figuren angir andelen barn (prosent) som fi kk brystmelkernæring 
ved fødselen (0 uker) og fram til de er ca. ett år gamle (50 uker).

Figur 1. Antall uker barn med leppe­kjeve­ganespalte fi kk bryst­
melkernæring

Pasienterfaringer
Figur 2. fremstiller data fra til sammen 129 sykehusopphold (91 
pasienter). Ved utskrivingen fra sykehuset fyller pårørende ut 
et skjema der de blant annet beskriver deres opplevelse av 
informasjonen som ble dem gitt før operasjon og av smertebe­
handlingen som ble gitt til barnet i forbindelse med operasjonen.

På nettsiden
http://www.kvalitetsregistre.no/resultater/andre/norsk-kvalitetsregis-
ter-for-leppe-kjeve-ganespalte/
kan alle få informasjon om kvalitet og resultater av behandlingen 
så langt. 

Figur1. De svarte strekene er tilfeller der mor oppgav at barnet fremdeles fi kk brystmelkernæring ved tidspunkt for utfylling av spørreskjemaet. CLO, CLP og CPO angir 

spaltetypen hos barnet (se tabell 1). Figuren framstiller data fra 87 pasienter. Vi vet ikke hvor lenge etter operasjonen barna fi kk brystmelkernæring. Vi har derfor lite 

informasjon om barn med bare leppespalte (CLO), da disse vanligvis opereres alt ved 3–4 måneders alder.
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Hvordan registeret kan bidra til bedre 
behandling? 
LKG-registeret er jo ennå et «ungt» register, og det vil ta fl ere år før vi har 
nok registreringer til at vi virkelig kan se nytten av dataene som blir samlet 
inn og gi en god dokumentasjon av behandling og oppfølging av pasienter med 
leppe-kjeve-ganespalte i Norge. Her er førtopp noen av forbedringsområdene 
registeret så langt har fanget opp:

• Data fra LKG­registeret har vist at 
omlag halvparten av foreldrene til 
barn med leppe­kjeve­ganespalte 
fi kk informasjon om diagnosen ved 
ultralydundersøkelse i svangerskapet. 
Dette har gitt behandlingsteamene 
bakgrunnskunnskap for planlegging av 
et tilbud til gravide om oppfølging i 
svangerskapet.

• Data fra LKG­registeret viser at en 
spalte har betydning for mating av 

barnet – både i ukene etter fødselen 
og etter operasjonene i barnets 
første leveår. Foreldre til barn 
født med ganespalte rapporterer 
om fl ere utfordringer knyttet til 
mating enn foreldre til barn med 
leppespalte. Barn med ganespalte 
får mindre morsmelk (målt i antall 
uker), og strever mer med spisingen 
etter operasjonene enn barn med 
leppespalte. Behandlingsteamene 
har blitt mer aktive med å la 

foreldre og helsepersonell utveksle 
kunnskap og erfaringer om matingen. 
Teamene arbeider med å utvikle lett 
tilgjengelig informasjon på internett 
og med å gi tettere oppfølging i 
barnets første leveuker og etter 
operasjonene. En sykepleier ved 
Oslo universitetssykehus er i et 
doktorgradsprosjekt for å arbeide 
videre med dette.

Figur 2. På spørsmålet «Hvordan opplever du/dere informasjonen dere fi kk før operasjonen av de ansatte på sykehuset?» svarer 81 % «God» eller «Svært god». På spørsmålet 

«Hvordan opplever du/dere smertebehandlingen som barnet har fått i forbindelse med operasjonen?» svarer 91 % «God» eller «Svært god».
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•	Registeret samler informasjon 
fra foreldrene ved utskrivelsen 
fra sykehuset om informasjonen 
som blir gitt før operasjon og 
smertebehandlingen til barna i 
forbindelse med operasjoner. 
Det er ønskelig at alle familiene 
føler seg godt ivaretatt under 
sykehusinnleggelsene. Resultat 
fra LKG-registeret viser at 
begge behandlingsteam har et 
forbedringspotensial når det gjelder 
informasjon og smertebehandling til 
barna i forbindelse med operasjoner. 
Begge behandlingsteamene blir 
derfor oppfordret til å gå gjennom 

sine rutiner for informasjon og 
smertebehandling som blir gitt under 
sykehusoppholdet.

Vi har nettopp tatt i bruk et nytt reg­
istreringssystem MRS4 og har store 
forhåpninger til at dette vil gi bedre 
datakvalitet og dermed gi oss bedre svar 
og muligheter for forskning og kvalitets­
forbedring. 

Kontaktinformasjon:
Postadresse:
Norsk kvalitetsregister for leppe- kjeve- 
ganespalte
Kirurgisk klinikk
Haukeland Universitetssykehus
5021 Bergen
E-post: lkg-registeret@helse-bergen.no

Internett: http://www.helse-bergen.
no/LKG

Kontakttelefon: 55 97 09 42
Åsa Rommetveit Remme 
(koordinator og spesialsykepleier) 
14.januar 2016

Kunnskapsdeling på tvers av Europa
v/Nina Lindberg og Linn-Beate Ask, sykepleiere i Oslo-teamet på Rikshospitalet, OUS

Den første europeiske «Workshop in 
cleft nursing» gikk av stabelen 15.–16. 
oktober 2015 i Buchuresti i Romania. I alt 
42 personer fra 17 land deltok. Her var 
representanter, for det meste sykeplei­
ere, fra Bulgaria, Estland, Polen, Romania, 
Slovenia, Litauen, Brasil og Chile. Fra de 
nordlige breddegrader stilte sykepleiere 
fra Norge, Sverige, Danmark og England. 
Målet for møtet var å dele kunnskap og 
erfaringer for å øke kompetansen om 
pasientgruppen, spesielt i land med få 
ressurser. I Europa arbeides det nå på 
flere nivåer for at barn født med spalte 
og deres familier skal få best mulig be­
handling. Dette møtet var et ledd i denne 
prosessen. ECO (European Cleft Organ­
isation) ved Gareth Davies hadde ansvar 
for organiseringen av møtet, European 
Science Foundation for midlene og EN­
SIG (European Nurse Specialist Interest 
Group) for det faglige innholdet. 

Kan kort nevne at ENSIG ble dannet 
i 2004 med en av undertegnede som 
initiativtakere. Gruppen består av syke­
pleiere fra Danmark, England og Norge. 
Vi har hatt kontakt gjennom ulike pros­
jekter og har i lang tid hatt et ønske om 
en work-shop som denne. Nå ble det 
altså en realitet!

«Early cleft care» var hovedtema for 
samlingen. Vi deltok og hørte på foredrag 
og diskusjoner om omsorg for gravide 
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og oppfølging av familier med nyfødte 
barn med spalte. Videre var «mating» 
et sentralt tema. Vi delte kunnskap og 
erfaringer om flasker, annet utstyr og am­
ming. Vi fikk også høre om hvordan de 
britiske sykepleierne ivaretar barn med 
Pierre Robin sequence i forhold til mating 
og pusting. Videre presenterte alle del­
takerne kort hvordan behandlingstilbudet 
i deres land er organisert og hvilken rolle 
sykepleierne har. 

Sykepleiere fra land, spesielt i øst og sør 
i Europa, fortalte om utfordringer som 
oppstår når det ikke finnes tverrfaglige 
behandlingsteam og når helsevesenet for 
øvrig har få ressurser. Spesielt var det 
rystende å høre om at barn i Bulgaria blir 
ivaretatt i barnehjem etter fødsel fordi 
det er en oppfatning om at barna har 
det best der. Denne trenden er heldigvis 
på god vei til å snu, takket være et net­
tverk av sykepleiere og leger som har fått 
opplæring og finansiell støtte til å hjelpe 
familiene i spedbarnstiden. Vi fikk høre 
om arbeidet de har gjort og hvordan de 
har nådd frem med sitt budskap. 

Smertebehandling, liggedøgn og kost 
etter kirurgi var også tema. Her var det 
mange ulike rutiner. Videre gjorde Ga­
reth Davies rede for ECO og bruker­
foreningenes arbeid i Europa. De bul­
garske sykepleierne fortalte også om 
hvordan de samarbeider med foreldre­
gruppen i sitt land for å spre kunnskap 
og komme i kontakt med andre foreldre 
og helsepersonell. 

Det vi sitter igjen med etter møtet, er 
at det er et privilegium og en berikelse 
å møte sykepleiere og fagfolk fra andre 
land. Det er alltid noe nytt, kanskje ikke 
alltid noe revolusjonerende, men allikevel 
noe man kan ta med hjem som kan bidra 
til bedre pasientbehandling. Gjennom og 
møtes blir verden mindre og det er let­

tere å nå hverandre for å be om råd og 
utveksle kunnskap. Før alle reiste hver 
til sitt, gjennomført vi en evaluering som 
viste at deltakerne gav møtet topp score. 
Vi ble enige om å fortsette samarbeidet. 
I første omgang ved å utveksle adresser, 
opprette en nettgruppe og samle noen 
rutiner.
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Vi trenger nye likepersoner i:
Finnmark, Troms,  og Møre og Romsdal 

Interessert ? 
Ta kontakt med

hilde.eriksen@online.no

BESØK VÅR NYE HJEMMESIDE

www.lgs.no

Her fin
ner dere in

formasjon om lkg, samt 

oppdateringer fra
 styret.

Hei alle Adoptivforeldre!

Har dere spørsmål ang. barn med spalte? 

Vi står til d
eres disposisjon og deler g

jerne våre 

erfaringer og opplevelser.

Ta gjerne kontakt med oss!

Hilsen Oddrun Skaanevik og Kjetil B
akken

Kontaktinformasjon finnes i oversikten over 

fylkeskontakter og styret.

FORENINGENS ADRESSE:
Leppe-ganespalteforeningenBognelvdalen 779545 Langfjordbotn

SE HER ungdommer :)

Leppe-Ganespalte- 
foreningen har en egen 

lukket gruppe på 
facebook, ”leppe-ganespalte  

ungdomsgruppe”.
Her kan du ”tre-
ffe” andre un-

gdommer eller 
holde kontaktene 

med dem du allerede 

kjenner.

STYRET ØNSKER STOFF  
OG BILDER FRA VÅRE 

MEDLEMMER.

LOKALLAG  

Ønsker d
u kontakt 

med andre i
 ditt 

fylke 

for 
sos

ialt s
amvær, t

a 

kontakt m
ed fy

lkes-

kontakten
 i d

itt 
fylke. 

Fylkesk
ontakten

e k
an 

være b
ehjelp

elig
 med å 

sett
e i g

ang et 
lok

allag 

elle
r arra

ngere 
tref

f.

Har du fått nytt postnummer? Eller endret adresse?Husk å gi oss beskjed på vår 
hjemmeside www.lgs.no. 

Velg menyen  Endring medlemsinfo 
på venstre side og fyll ut skjema
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Finnmark:
Trenger ny!
Er du interessert ta kontakt med leder 
Gabriella Jurisic Ottesen
leder@lgs.no

Troms:
Trenger ny!
Er du interessert ta kontakt med leder 
Gabriella Jurisic Ottesen
leder@lgs.no

Nordland:
Randi Lauritsen
Øvergata 20, 8616 Mo i Rana
Tlf: 412 63 410
E-post: randi1979@msn.com

Nord-Trøndelag:
Signe Leknes
Røseggveien 91, 7732 Steinkjer
Tlf: 45208183
mail: sleknes@hotmail.com

Sør-Trøndelag:
Maren Ottem
Holmenkollveien 2B, 7550 Hommelvik 
Mobil: 907 90 802
E-post: mar-ott@hotmail.com

Møre og Romsdal:
Trenger ny!
Er du interessert ta kontakt med 
leder Gabriella Jurisic Ottesen
leder@lgs.no

Sogn og Fjordane:
Janne Natvik
Hauge, 6887 Lærdal
Tlf:  907 39 987
E-post: jarind@online.no

Hordaland:
Benedicte Lampe
Hallskaret 16
5117 Ulset
Mobil: 901 85 121
E-post: benedicte.lam@gmail.com

Rogaland:
Beate Fossheim
Eikestien 3, 4050 Sola 
Tlf: 99 25 05 65
E-post: beate.fossheim@gmail.com

Vest-Agder: 
Erik Hodne
Svanedamsveien 56
4621 Kristiansand
Tlf: 915 98 630
E-post: erikhodne@hotmail.com

Aust-Agder:
Cathrine Nylèn Slåttekjær,
Tjennaveien 25, 4818 Færvik. 
Tlf: 917 88 006
E-post: cathrinenylen@gmail.com

Telemark:
Gunnhild Dale Haddeland
Eikeskarvn. 5
3681 Notodden
Tlf: 48 04 49 19
E-post: gunnhild@nenett.no

Buskerud:
Trenger ny!
Er du interessert ta kontakt med 
leder Gabriella Jurisic Ottesen
leder@lgs.no

Oppland:
Trenger ny!
Er du interessert ta kontakt med 
leder Gabriella Jurisic Ottesen
leder@lgs.no

Vestfold:
Line C Urgård
Åsgårdstrandsveien 550, 
3179 Åsgårdstrand. 
Tlf: 45 27 70 46 
E-post: line_urgaard@hotmail.com

Østfold:
Hege Olsen Solberg
Høddadalen 2, 1614 Fredrikstad
Tlf:  69 39 12 99 / 95 72 11 36
E-post : hegeolsensolberg@gmail.com

Akershus:
Hilde Aske Dahl
Møllesvingen 14, 1479 Kurland
Tlf.: 21 68 80 08/41 42 15 25
E-post: hilde@eriksen.biz 

Oslo:
Merete Hannigan
Lofthus terasse 2B, 0588 Oslo
Tlf: 45 22 04 37
E-post: merete@hannigan.priv.no 

Hedmark:
Mona Kristin Solberg
Nøtåsvegen 273, 2415 Heradsbygd
Tlf: 95 08 04 84
E-post: hasolber@bbnett.no

 
Likepersoner

Spalteteamenes nøkkelpersonell
Statped Vest, fagavdeling språk/tale, 
team for LKG
Postboks 6039, Postterminalen, 5892 Bergen

Logopeder:
Therese Rasmussen,  55923579
Håvard Tveit 55923513
Marit B. Kvinnsland 55923435
Nina Helen Pedersen 55923421
Jorid Tangstad 55923561
 
Koordinator: Rita Letrud : 55923550
Telefon til sentralbord Statped er : 02196
Telefonnummer Statped: 02196 
Besøksadresse: Sandbrekkvegen 27, 5231 
Paradis

Tannlegekontoret / Odontologisk seksjon for 
LKG, OUS HF RIKSHOSPITALET
Seksjonsleder: Eli L. Brinck (Elisabeth Rønning er 
blitt travel pensjonist)
Spesialist i kjeveortopedi Pål Skaare 
Spesialist i kjeveortopedi Gunvor Semb 
Spesialist i kjeveortopedi Els-Marie Andersson
Spesialist i oral protetikk: Marianne Lofstad
Tlf.  23 07 21 92

Postadresse:
Odontologisk seksjon for LKG OUS HF 
Rikshospitalet Pb. 4950 Nydalen 0424 Oslo

Statped sørøst, fagavdeling språk/tale
Ganespalteseksjonen:
Postadresse: Postboks. 113, 3081 Holmestrand
Besøksadresse: Bredtvetveien 4, 0950 Oslo
Logoped Ragnhild Aukner
Logoped Jorunn Skartveit Lemvik
Logoped Tone Særvold
Logoped Tina Kaasa
Fonetiker Øydis Hide
Logoped Randi Lovise Kjerstad
Logoped Anne Katherine Hvistendahl
Logoped Marianne Moe (permisjon)
Psykolog Emma Johannesen
Sekretær i spalteteamet Jana Ackerman

Det er ett felles telefonnummer inn til Statped: 
02196

Oslo Universitetssykehus Rikshospitalet
Sognsvannsveien 20, 0027 OSLO
Sentralbord: 23 07 00 00
Pasientkoordinator, Avdeling for plastikk- og 
rekonstruktiv kirurgi: 23 07 42 75

Kirurger:
Funksjonsansvarlig overlege Pernille 
Lindholm Overlege Hans Erik 
Høgevold Overlege Charles Filip
Kontaktsykepleiere: Barbro Skogfelt Ann Magritt 
Semmingsen, Wenche Nyborg Mongstad Ida 
Ringvold
Linn-Beate Ask, Nina Lindberg
Kontakttelefon: 23 07 06 05 onsdager 
kl. 12.00–14.00
Kirurgisk avdeling for barn (KAB 2): 23 07 06 05

Tannhelsetjenesten Kompetansesenter Vest 
avd. Hordaland
Besøksadresse Årstadveien 19, 5009 Bergen
Postadresse:Tannhelsetjenesten 
Kompetansesenter vest avd. Hordaland Pb. 2354 
Hansaparken 5828 Bergen
Tlf. 55 58 65 42/ 55 58 37 90
Spesialist kj.ort. Paul K.Sæle paul.saele@hfk.no
Spesialist kj.ort. Helga Bøe  
helga.elisabeth.boe@hfk.no
Tannhelsesekretær Tone Strøm  
tone-marita.strom@hfk.no  

Haukeland Universitetsjukehus
Jonas Liesvei 65, 5021 Bergen
Sentralbord: 05300

Kontakttelefon for leppe-kjeve-ganespalte
Hverdager mellom kl. 09.00–11.00
Koordinator Gitte Visnes tlf.  55 97 62 86

Avdeling for plastiskkirurgi og brannskade
Avdelingssjef/Overlege Hans Christian 
Sylvester Jensen
Seksjonsoverlege Hallvard Vindenes
Overlege Åse Sivertsen
 
Barnekirurgisk post
Tlf. 55 97 35 25

Kontaktsykepleiere:
Sissel Barlund Laastad (permisjon),
Grethe Myking og Hedvig Reisæter Tveit.
Tlf. 55 97 35 44/ 55 97 35 24



Returadresse: Bognelvdalen 77, 9545 Langfjordbotn

Hvordan mate barn født med leppe-ganespalte?

Hvordan mate barn født med  
leppe-ganespalte?   
– Ny informasjonsbrosjyre
Brosjyren er utarbeidet av Elisabeth Tufte, 
rådgiver, Nasjonal kompetansetjeneste 
for amming og Nina Lindberg, fagut­
viklingssykepleier, Plastikkirurgisk senge­
post på Oslo universitetssykehus.

Brosjyren har vært til høring hos alle fag­
gruppene i behandlingsteamene i Norge; 
henholdsvis på OUS/Statped Sør-Øst og 
Haukeland universitetssykehus/Statped 
Vest og i Leppe-ganespalteforeningen. 

Flere foreldre som har vært på Rikshospi­
talet med barna sine, har lest gjennom og 
gitt tilbakemeldinger på innhold og bilder. 
Takk til alle for samarbeidet! En spesiell 
takk til alle foreldre som har bidratt.


