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FORENINGEN FOR LAPP-, KAK- OCH GOMSPALT

Med lasvart for dig
som ar foralder till
barn med LKG, sjalv
har LKG eller kanner
nagon som har LKG




Lapp- Kak- Gomspalt

Vad dr LKG?

Lapp-kék-gomspalt dr en av de vanligaste medfodda missbildningarna. Lapp-kak-
gomspalt kan vara mer eller mindre uttalad och omfatta allt fran ett litet hack i
overldppen eller i gomspenen till en total spalt da hela omradet &r kluvet.

Hur vanligt ér LKG?

Varje &r fods omkring 200 barn i Sverige med ndgon form av LKG. Det innebér att
ungefér 1/500-1/600 barn fods med LKG. Andra missbildningar kan férekomma
samtidigt.

Vad éar orsaken?

Under andra till tredje graviditetsmanaderna utvecklas fostrets ansikte. Nésa, ldppar
och kékar bildas genom att olika utskott véixer frén sidorna och in mot medellinjen.
Om sammanvéaxningen &r ofullstdndig uppstar en spalt. Varfor detta sker ar oként.
Man vet att adrftliga faktorer paverkar, men inte pa vilket satt.

Amning

Problem kan uppsta tidigt nér barnet har gomspalt. Barnet kan da nistan aldrig
ammas. Manga mammor har forgidves kimpat pa och trott att de gjort nagot fel nér
det i sjdlva verket varit spalten som var orsaken till matningsproblemen. Det ar da
battre att redan fran borjan stélla in sig pa att man far pumpa ur brostet och ge barnet
mjolken med hjdlp av en mjuk nappflaska. Sjélvfallet ska barnet dven for den skull fa
kdnna nérhet till mamman och ldggas till brostet.

Historik och framtid

LKG-spalt har funnits lika ldinge som ménniskan funnits till. Redan pa 100-talet efter
Kristus finns berédttelser om hur man i Kina forsokt operera en lappspalt. Allt medan
aren gatt har metoderna forfinats och idag ger den fina resultat. Trots detta fortgar
mycket forskning inom lapp-kék-gomspaltomradet. Man forskar rérande orsakerna till
LKG-spalt, dér genetisk forskning har en framtrddande roll. Man utvirderar ocksa de
olika behandlingsmetoder som anvénds idag. Trots att man behandlat LK G-spalt under
lang tid vet man &nnu inte exakt hur man skall gora for att fa basta resultat. Med de
projekt som vi har i vara centra savél inom som utom landet kommer vi gemensamt att
kunna driva utvecklingen vidare till allt battre resultat.

Spalten

— medlemsskrift for LKG-foreningarna i Sverige l / I : G




Ordforanden har ordet

Det dir inte alltid sd ldtt att skapa och upprdtthdlla engagemang
inom ideell verksamhet. Det fdr dven vdra foreningar kdnna av.
Detta nummer skulle egentligen ha producerats av foreningen i
Linképing. Ddr dr dock engagemanget for ldgt just nu. Da kdndes
det sjdlvklart for oss i Stockholm att forséka hjdlpa till och se till
attdet arliga numret av denna viktiga skrift kan komma ut. Det dir
Jju bland annat i detta som forutsdttningarna for framtiden finns.

Spalten behovs ute pa BB-mottagningar,
plastikkirurgimottagningar, hos
kraniofacialteamens mottagningar, hos
logopeder och andra stillen dér barn och
fordldrar med LKG har sina naturliga
motesplatser. Hér finns rekryteringsbasen
- de nya medlemmarna som behover
kontakt med andra med erfarenheter fran
LKG och som forr eller senare kommer
att engagera sig i LKG-foreningarnas
angeldgenheter.

Aven Stockholmsfoéreningen har
svackor. Vi har just rest oss ur en.

Nu siktar vi in oss pa ett breddat
aktivitetsutbud for olika aldersgrupper.
Vi har ocksa tillskrivit sjukhusledningen
inom landstinget for att uttrycka vart
behov av en psykolog knuten till
kraniofacialteamet, ndgot som lyckligtvis
finns pa andra stéllen i landet.

En annan viktig fraga &r att det numera
saknas ett bra informationsmaterial for
spridning till nyblivna "LKG-forildrar”.
Man har sa mycket funderingar om

hur man ska hantera olika saker, men

far manga génger vénta ldngre 4n
nddvéndigt innan man far information,
tips och vigledning. Hur &r det med
amning, nappar, operationer, kontroller?
Och hur méanga vet att man under vissa
omstindigheter kan fa vardbidrag? En del
av dessa &mnen speglas i detta nummer
av Spalten.

Det finns inte s& minga LKG-foreningar
ute i landet och Stockholmsféreningen
far darfor fungera som riksforening.
Darfor dgnar vi ocksa en del tid at att
fundera pa hur vi kan utveckla nétverket
och foreningarna. Till vér stora glddje har
vi fatt forfrdgan om hur man kan fa igdng
en lokalforening 1 Véstsverige, nagot
som funnits tidigare. Aven Sydsverige
har forutséttningar. Med for att det ska
bli nagot sa krdvs ett antal personer som
dr villiga att lagga tid och energi pa att fa
igdng verksamheten och sedan fa med sig
andra.

Medan detta arbete pagar, har vi i
Stockholm bestédmt oss for att knyta
regionala kontaktpersoner till styrelsen.
Se annan plats. Fran Stockholms sida har
vi ocksa tagit initiativ till en rikstraff och
har nagra som kan ténka sig arbeta med
detta i en planeringsgrupp. Vi efterlyser
dock ytterligare personer. Vilkommen att
hora av dig!

Och vilkommen med idéer och
synpunkter! Hoppas att du finner en del
vardefull lasning.

Berndt Cahn
Ordforande
LKG-foreningen i Stockholm



VALKOMMEN TILL HOLLAND

Av: Emily Pearl Kingsley ~ Oversittning: Monika Johansson — Juntti

Att beskriva erfarenheten av att leva och
uppfostra ett annorlunda barn kan vara
svart. I forsok att hjdlpa médnniskor att
dela denna erfarenhet, att forstd det, att
forestilla sig hur det kan kdnnas, sd dr
det sd hdr .....

Nér man ska ha barn dr det som att
planera en sagolik semesterresa till
Italien.

Du kdper en massa resehandbocker

och gor underbara planer; Colosseum,
Michelangelo, lutande tornet i Pisa,
gondolerna i Venedig.

Du lér dig konversera pa italienska. Allt
ar mycket spannande.

Efter manader av spénd och otalig
forvantan kommer sé slutligen dagen D.

Du packar dina viskor och reser ivig.
Atskilliga timmar senare landar planet.
Flygvérdinnan kommer och siger:
”Vélkommen till Holland”.

"HOLLAND!”, halvropar du. ”Vad
menar du med Holland? Jag har bestéllt
en resa till Italien! Jag ska vara i Italien!
Hela mitt liv har jag dromt om att resa till
Italien!”

Men det har blivit en forvaxling i
flygrutten. De har landat i Holland och
dér méste du stanna.

En viktig sak att komma ihag &r att de

har inte tagit dig till en hemsk, vidrig,
oanstdndig plats, full av farsot, svélt och
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sjukdom. Nej, det ar bara en annorlunda
plats.

Sé& du maste ga ut och kdpa nya
resehandbdcker. Och du maste ldara dig ett
helt nytt sprak. Och du méter en helt ny
grupp av manniskor som du aldrig métt
tidigare.

Det dr som sagt en annorlunda plats. Det
ar en langsammare takt hér an i Italien,
mindre glamorost.

Men efter att ha varit dér ett tag och du
har hdmtat andan och sett dig omkring sa
borjar du lagga mérke till att Holland har
véaderkvarnar, Holland har tulpaner och
Holland har till och med Rembrandt.

Men alla du kénner dr upptagna med att
resa till och fran Italien och de skryter om
hur underbar deras tid i Italien har varit.

Och da och da sa séger du kanske till dig
sjélv: ”Ja, det var dit jag skulle, det var
vad jag hade planerat”.

Men om du 6dslar ditt liv med att sorja
over det faktum att du inte kom till
Italien, sa blir du aldrig fri att uppskatta
och njuta av det riktigt speciella, verkligt
underbara med Holland.

Insdnt av
Malin Bergstrom
Helsingborg



KORT OCH GOTT FRAN STOCKHOLMSEORENINGEN

Medlemsavygift fér 2005

Obetald medlemsavgift? Betala gérna
medlemsavgiften 125 kr/ar med bifogat
inbetalningskort.

Om ni betalar pa annat sitt in med den
bifogade pg-avin ér det bra om ni anger
ert medlemsnummer och namnet pa den
registrerade medlemmen.

Kom ihag att meddela ny adress

om ni flyttat, gér bra att gora pa
inbetalningskortet eller via post eller e-
mail: maria.dixelius@telia.com

E-postadress?

Vi har mojlighet att skicka ut
information, t.ex. paminnelser infor
moten etc, till er som har e-postadress
och vill dérfor gdrna ha in s ménga som
mdjligt 1 vart medlemsregister. Vi kan
dessutom skicka mindre utskick enbart
som e-post och ddrmed spara porto.
Skicka din e-postadress till maria.
dixelius@telia.com

En eftermiddag pa Sjohistoriska

En vacker sensommardag samlades ett
antal familjer for besok pa Sjohistoriska
museét pa Djurgarden. Traffen lockade
medlemmar dnda ifrén Karlstad! Vi

gick tillsammans pé visning bland

skepp och fartyg och kunde dven bese
en mycket vilgjord utstéllning om
Estoniakatastrofen. Barnen varvade med
lek i Saltkrdkan-avdelningen, medan

foraldrar satt och umgicks vid fikaborden.

Instéllt p g a rattor!

Det planerade besoket pa Brandkéren i
Farsta fick stéllas in i sista stund p g a
rattinvasion! Sanering var det som géllde.
Nu blir det ett besok till varen i stéllet.

Hemsidan under omarbetning

Stockholmsforeningens hemsida &r
under ombyggnad. Det d&r medlemmen
Mattias Wahlgren som skéter det hela.

I skrivande stund har man bara kunna
kénna av fordndringen i form av en
nyhetsspalt. Nér du ldser detta har kanske
mer hunnit férdndras. Ga in pa www.lkg-
stockholm.org.se och kolla ldget!

Du far ocksa girna ge tips om bade
innehéll och eventuella felaktigheter

till webfarbror Mattias. Det gor du via
hemsidan.



Sa gick det till...

...ndr Anders gick i talskola

Jag stod vid rodret pa angbdten Burd,
som trafikerade strdckan Hono Klava
och Stenpiren i Géteborg. Kaptenen hade
fort oss ut fran hamnomrddet och vi gick
pd fritt vatten ndr han sa ” hdr har du
kursen Anders”.

Jag var runt 8 -9 ar gammal och var pd
vdg till min talskola hos doktor Bratts
mottagning vid Berzéeligatan. Jag hade
fatt formdnen att fa bo hos familjen
Margit & Gésta Olsson som hyrde en
sommarbostad ute i skdrgarden under
tiden som jag under veckorna gick pa
talskola inne i Géteborg.

Fodd och uppvuxen i ett litet samhélle
som heter Kil utanfor Karlstad i
Virmland foddes jag med en enkel
gomspalt en majdag 1948. Pa den tiden
fanns det inget stort skyddsnét inom
sjukvérden for detta i omradet. Detta
innebar att ndrmaste sjukhus fanns

i Goteborg. Olika minnesbilder fran
Barnsjukhuset i Goteborg finns etsade
pa néthinnan. Det var inte alltid mojligt
for de anhoriga att kunna stanna kvar
under hela vardtiden, vilket innebar

att det ibland kdndes ensamt trots att
farbror Jerrings Barnens brevlada

gick pa radion, vi fick skivor frén den
”goteborgska kardemummakransen” att
doppa i mjolken och lite sockerdricka
ibland. Men som barn vanjer man sig och
accepterar att man maste klara sig dnda.

Nir det blev aktuellt med talskola sa
fanns dven den i Goteborg. Detta innebar
att jag blev inackorderad hos en familj

6

i storstaden. Jag hade formanen att vid
den forsta perioden i Goteborg fa bo

hos Margit & Gosta Olsson. De hade

tre barn i jamnarig alder och vi hade
manga trevliga stunder tillsammans.
Varje morgon fick jag ta bussen fran
Framnisgatan in till dr Bratts mottagning
vid nuvarande Scandinavium. Visst
langtade jag hem och att som liten parvel
fa klara sig fram i storstaden larde mig
att kunna hitta och stirka mitt lokalsinne.
Jag hade en fin tid hos familjen.

Efter ytterligare en tid var det dags for en
ny period i talskolan i Gteborg. Nu blev
jag placerad ute pa Hagens Stationsvag
dar ménga andra barn fanns fran olika
sammanhang. Ingen trivsel, stoj och brak
och nir mina forédldrar sade adjo grit jag
och sov inte pa hela natten. Miljon pa det
hemmet kéndes helt fel och jag madde
inte bra.

Lite senare pé eftermiddagen, nésta dag,
aterkom mina fordldrar och berittade

att de hade fatt tag i den gamla familjen
Olsson och de hade lovat att jag skulle
fa komma till dem i stdllet. Min pappa
hade ringt hem till dem och dé var
mannen tillfalligt hemma for att vattna
blommorna och svarade. Efter kontakter
med sin hustru gav de oss beskedet att
jag skulle f& komma till familjen pd Hono
Klava.

Det var med glddje och spanning vi tog
angbaten vid Stenpiren ut till Hond.
Goteborgs skargard var ju inte nagot



som jag hade stiftat bekantskap med sa
mycket tidigare. Ténk att fa vara dér

ute en hel sommar tillsammans med
familjen och deras barn. Det var ett lyft.
Att jag nu skulle fa dka med béten redan
klockan 07.00 och ta mig fran Stenpiren
bade till fots, med sparvagn och besoket
pa talskolan var inget som jag forstod
da. Men, det gick bra och minnena fran
dventyren med operationer, talskola och
ibland ensamhetskénslor, blev ndgot som
jag fick klara av.

Visst har jag ménga génger funderat pa
det hdr med gomspalt och varifran det
kommer rent arvsméssigt. Min moster
har en gomspalt och pa den tiden fick
hon inte mycket hjilp. Jag foddes med
det och fick en del hjdlp, men det mesta
fick mina foréldrar betala och kdmpa for
att jag skulle fa den hjélp jag behovde.
Bland annat en operation, didr gommen
slots, gjordes pa en privatklinik i
Goteborg och som mina forédldrar fick sta
for. Min morbrors son har det och de fick
bra hjilp fran Uppsala.

Hittills dominerar den arvméssiga
forklaringen men, dessutom finns det
med i sambandet med anvéndandet av
alkohol och droger under graviditeten.
Det behdvs mer forskning pa omradet.

En god beredskap i samband med
forlossningarna ar ocksa mycket viktig sa
att alla inblandade parter far det stdd och
den hjélp som de behdver och har ratt till,
fran borjan. Detta géller alla som arbetar
med den aktuella familjen: barnmorskor,
lakare, kuratorer och vérdpersonal. |

det fortsatta arbetet géller detta dven
tandlékare, logopeder och personal inom
skolan.

1990 fick vi sjilva en son som foddes
med en dubbel gomspalt och det har varit
bra att jag har haft de erfarenheterna

med mig i detta. Han &r en underbart go
kille och vi har tillsammans funnit végar
for att fa den hjdlp vi har rdtt till inom
varden.

Visst har det inneburit ménga operationer,
resor och tandldkarbesok under aren, men
den medvetenhet och dppenhet som vi
tillsammans har i fragan har starkt oss

att klara av situationen bade hemma och

i skolan. Den mobbning som jag sjilv
utsattes for under mina skoldr har inte
drabbat var son.

Min foérhoppning ér att vara barn och
ungdomarna far uppleva att de far vara
de personligheter och individer de &r och
respekteras for det.

Vi som familj vill vara med och ge
vart stod till andra i liknande situation
omkring LKG-fragor.

Har du fragor eller synpunkter pa det
jag skrivit, eller berdrts av det far

du naturligtvis hora av dig till oss.
Adressen finner du i forteckningen under
Orebroregionen.

Varma hélsningar frdan
Anders Olofsson
Karlskoga



Vardbidrag for barn med LKG

Att ta hand om ett barn med LKG kréiver
ofta litet mer av fordldrarna. Barnet
har dtminstone i perioder behov, utéver
det som dr normalt fordildraansvar for
ett barn i motsvarande dlder. Fordldrar
till barn med LKG kan anséka om
vardbidrag (VB) hos Férsdkringskassan
(FK). Ansékan gors pa sdrskild blankett
med bifogat likarintyg. VB kan beviljas
redan fran det att barnet dr nyfott och
vid behov upp till 19 drs dalder. VB kan
beviljas tidigast fran det datum ansckan
inkommer till FK men inte retroaktivt.

Efter att ansokan ar inldmnad kallas
forédldrarna ofta till ett personligt mote for
att gé igenom den och fa ett preliminért
besked om nér beslut kommer att tas.
Beslutet tas i socialforsdkringsndmnden
hos FK och kan 6verklagas.

VB ér en ersittning for fordldrarnas
merarbete och/eller for de merkostnader
man eventuellt har for alla sina barn. D v
s har man tva barn med olika sjukdomar,
alternativt funktionshinder, ska ansékan
goras for bada barn pa samma blankett.

Ersdttningsnivaer

VB beriknas pa antalet timmar
fordldrarna har merarbete (samt
eventuella merkostnader).

Ungefér sé hér raknar FK:
10-20 timmars merarbete per vecka
ger /4 VB (ca 2052kr/man 2005)
20-30 timmars merarbete per vecka
ger 2 VB
30-40 timmars merarbete per vecka
ger 34 VB
>4(0 timmars merarbete per vecka
ger helt VB (ca 8208kr/man 2005)

Merkostnader &r utgifter for sddant
som behdvs extra pa grund av
funktionshindret eller sjukdomen

och maste uppga till minst 18 % av
prisbasbeloppet som 2005 ar 39 400 (7
092 kr).

VB kan alltsa besta av:
@® VB enbart for merarbete
@® VB f6r merarbete och merkostnader
@® VB enbart for merkostnader

Véardbidraget &r skattepliktigt och
pensionsgrundande inkomst och laggs pa
din 16n, vilket innebdr att det kan 16na sig
att fordldern med lagst inkomst ansoker.
Merkostnadsersittningen ar varken
skattepliktig eller pensionsgrundande.

Det vanligaste &r att fordldrar till barn
med LKG far 4 VB om négot alls. Har
barnet ddremot dven annan sjukdom
eller funktionshinder eller syskon med
sjukdom eller funktionshinder, kan
ersittningen bli hogre.

Exempel pd merarbete vid LKG:

A Maltider tar ofta ldngre tid med
brostmjolkspumpning, matning, hjilp
och stdd beroende pa barnets alder

A Rengoring av specialflaskor, nappar,
gomplattor

A Logopediska 6vningar och
spraktraning

A Besok hos logoped, ldkare, tandlékare
etc.

A Informationsméten med dagispersonal,
inldsning av litteratur etc.



Exempel pd merkostnader vid LKG:

A Specialflaskor, nappar

A Likemedel utover hogkostnadsskyddet
A Specialklader efter operation

A Medlemskap i foreningar, litteratur

A Parkeringsavgifter vid lakarbesok etc.

Ansokan

Det kan kénnas svart att sjilv se vad
merarbetet bestar i och hur lang tid det
tar. Enklast kan vara att forsoka jamfora
med andra barn i samma élder och
uppskatta tiden i timmar och minuter.

Beviljas VB giller det oftast for 1-2 ar i
taget och omprovas déremellan.

Personligen har vi inte haft nagra
svérigheter med FK. En allmin synpunkt
verkar ddremot vara att FK relativt ofta
omprovar sitt beslut efter en dverklagan
med nya, alternativt tydligare argument.

Mer information

A www.forsakringskassan.se dir
det dven ar mojligt att skriva ut
ansokningsblankett.

A www.alltforforaldrar.se dér det finns
en “snackgrupp” om VB i allminhet

A www.rattsskydd.hso.se

Isabella Snickars
Styrelsemedlem
LKG-foreningen Stockholm

LKG-forening i
Vastsverige?

Det finns intresse for att bilda en
[forening i Viistsverige!

Vill du vara med 1
forberedelsearbetet? Kontakta Peter
Simonsson, tel 0522-35034, mobil
0732-433303

e-post: psimons8@teila.com

Vi i Stockholmsforeningen tycker
forstas att det dr toppen om
Vistsverige star pa egna ben. Da
bevakas regionala intressen béttre
och det blir ldttare att samlas for
aktiviteter och diskussioner.

Berorda vilkomnas till bildandemdte
for LKG-foreningen i Véstsverige.
Vi kommer att skicka ut information
till ber6rda medlemmar.




FaceConnection -

I skrivande stund ar det nu snart tva och
ett halvt ar sedan elva ungdomar med
olika former av ansiktsmissbildningar
samlades for en temavecka pa Agrenska.
Under hosten som f6ljde bildades
fordldraféreningen Kraniofaciala
Foreningen, och hos oss som hallit
kontakten fran sommaren véxte idén
fram att starta ndgonting eget for
ungdomar. Under 2004 bdrjade vi bygga
upp FaceConnection. Var mélséttning
har varit att skapa en métesplats

for unga vuxna med nagon form av
ansiktsforandring — det vill sdga en
medfodd missbildning eller forvarvad
skada efter olycka/sjukdom. Vi valde

att viinda oss till unga for att vi tror att
under dessa ar vicks manga fradgor om
framtiden 1 form av yrkesval, relationer
och annat som man kan ha utbyte av att

fa diskutera med andra i samma situation.

Vi har mérkt att det dven finns behov hos
personer i bade hogre och lagre aldrar
@n de vi tidnkt oss fran borjan, sa dldern
dr inte det vdsentliga. Vi haller dock pa
en lagre aldersgrdns pa 15 ar, men alla
de som ér dldre &n sa som kénner att

de vill fa kontakt med andra i samma
sits ar vilkomna. Vi vialkomnar dialog
med forildrar, men eftersom vi vill
fortsétta med malgruppen ungdomar,
ber vi fordldrar att soka sig vidare till en
fordldraforening istéllet for att ansdka
om medlemskap hos oss. Vi riktar oss
till hela Norden for att fa att na fler och
vi har medlemmar fran bade Norge och
Finland.

Verksamhet via niitet

Vi har i forsta hand valt att halla
nétverket vid liv via Internet och var
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ett ungt nitverk

hemsida. Dér kan man ldsa mer om

oss, fa tips och rad, hitta lankar och
litteraturtips och ansdka om medlemskap
online. Man kan ocksa na var chatt och
vart forum fran sidan. Dessa ar véra tva
viktigaste kanaler for kontakter mellan
medlemmar.

Pé forumet kan man posta meddelanden
i olika @mnen. Den fungerar som en
anslagstavla dit man kan gé och ldsa och
skriva nér helst man vill. Forumet kraver
login och 16senord som man anséker om.
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Chatten — vdr motesplats

Chatten har funnits sedan december
2002, da den startades pa initiativ

av psykolog Elisabet Knudsen pa
Sahlgrenska Universitetssjukhusets
Kraniofaciala Team. Numera har vi lite
grann tagit dver ansvaret for den, och
nagon av oss forsoker att vara inne varje
gang chatten ar Oppen for att inte nya
medlemmar ska komma in till en tom
chatt. Den som ér intresserad av att vara
med och chatta ansoker om 16senord
fran oss eller Elisabet. Chatten ar 6ppen
dygnet runt, men vi har annonserat tva
tider — onsdagar och sdndagar frén kl.



19 - sa att folk har chans att komma in
samtidigt som nagon annan. Pa chatten
kan man fylla i lite information om sig
sjalv och chatta med alla som dr inne
eller skicka privata meddelanden till
andra deltagare. Framfor allt nu under
2005 har chatten tagit fart och vi har ett
antal personer som regelbundet gér in.
Aldrarna striicker sig mellan 15 och 32
ar. Det kan se véldigt olika ut hur vi som
chattar vill delta i diskussioner kring sig
sjdlva — vissa har ett stort behov av att fa
prata om sin ansiktsfordndring och andra
nédmner den inte alls utan kommer in i
gemenskapen pa ett naturligt sétt 4nda.
Nar chatten har kommit igang d&nnu mer
har vi planer att pa sikt forsoka ordna
temachattar, och kanske bjuda in t.ex.
lakare, som géstchattare for en kvall.

Behov av att triffas

Maénga som kommer in till oss uttrycker
lattnad och glddje dver att ha hittat
andra i samma situation och kunna
prata om sjukhusbesok och andra saker.
Men ménga génger ror sig samtalen

om helt vardagliga saker, kompisar
emellan. Dock finns det &nda en skon
grundldggande kénsla i att veta att man
inte dr ensam om sin situation och att
man kan vara sig sjélv och bli accepterad.
Hosten 2003 ordnade vi en atertraff

for dem som varit med p& Agrenska.
Senare blev efterfragan om att triffas i
verkligheten hos dem som bdrjat chatta
allt storre. Att ordna detta dr ocksa ett

av vara mal, dven om fokus ligger pa
chatten eftersom det dr langa avstand
och mycket jobb kring en stor traff.

Men i augusti 2005 hade vi var forsta
medlemstraff. Vi var tio stycken som
traffades pa ett vandrarhem i Goteborg
och ldrde kénna varandra lite mer. Nagra
hade chattat med varandra tidigare och
nagra kom som helt nya till gruppen. Det
blev en lyckad helg med foreldsning av
Britt-Inger Brahn Hult, som berdttade om
sina egna erfarenheter av att leva med

en ansiktsmissbildning, och med olika
aktiviteter och umgénge. Vi enades dér
om att ga vidare med att bilda en foérening
och att ha regelbundna triffar, sa det blir
vad vart arbete kommer att handla om
den nérmaste tiden.

Ar du intresserad av att veta mer om
oss eller av att borja chatta eller delta
i var verksamhet? I sé fall dr du varmt
vialkommen att besdka var hemsida:
www.faceconnection.org .

Kontakta oss ocksé gédrna pa
info@faceconnection.org

Sandra Derbring

Andra internet-tips

www.karolinska.se

www.plastsurg.mas.lu.se

www.sahlgrenska.se
www.akademiska.se

Swedecleft: http://medsys.uas.se/lkgreg
www.lkg-stockholm.org.se
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Om nappar

Den matningsnapp som numera
rekommenderas av landets LKG-centra
ar Haberman-nappen. For tillfallet finns
inga andra alternativ. Den &r &mnad for
barn med sugsvarigheter. Nappflaskan
har en ventil for att forhindra att barnet
far for mycket vitska och dven luft

och dr kénslig for den allra minsta
suganstrangning. Det dr viktigt att alla
delar ar riktigt patryckta da minskar
risken for lackage, vilket ar vanligt
under barnets forsta manader. Om barnet
inte vill eller kan suga gar det bra att
trycka forsiktigt pa nappen sa att vétska
kommer in i barnets mun. Flodet kan
justeras genom halets riktning i munnen.
Till hjdlp finns upphdjda, olika langa
streck pa nappen som indikerar flodet.
For anvandning av nappen var god se
pa flaskans foljesedel. En nackdel med
napparna ar de latt spricker upp vid
hélet och barnet vill da inte dta for att
det kommer for mycket vitska. Dessa
nappar med for stort hal gar bra att
spara tills barnet blir storre och dricker
vélling. En annan nackdel &r att man
under matningen maste fylla pa vatska i
nappdelen, men detta vénjer sig barnet
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vid och barnet far naturliga pauser

under maltiden. Nér barnet blir storre
och suger béttre behdver man oftast

inte fylla pa nappdelen. Det gar bra att
anvénda nappen och skruvfaste pa vanlig
nappflaska.

Tidigare rekommenderades den sa
kallade Kopenhamnsnappen. Den
saknar skruvféste och dr darmed inte
EU-godkénd. En familj i Skéne arbetar
med att forsoka utveckla och tillverka en
EU-godkénd typ av Képenhamnsnapp.
Sa framtiden &r det mojligt att det finns
alternativ till Haberman-nappen.

Ingela Hégborg
Malmé




KOMMANDE AKTIVITETER

Det har hinder i Stockholmsforeningen
under hosten och vintern!

"Att leva med ett annorlunda utseende”
Soéndag 20 november kI 14

Kort foreldsning med psykolog Elisabet Knudsen, knuten till
kraniofaciala teamet i Goteborg. Efter foreldsningen blir det
fragestund och diskussion. Foreningen informerar ocksé om sitt
agerande for att fa en psykolog knuten till Stockholmsteamet.
Plats: Sjofartshotellet vid Slussen.

Foranmailan till e.fajmancahn@comhem.se eller tel 08-464 75 05 senast den 13
november.

Smabarnsgruppen féréldrar/barn
Lérdag 26 november

Har har alla chansen att prata av sig och fé tips av varandra. Och att ha
det trivsamt tillsammans. Det géller stora som sma.

Vi kommer att réffas for en fika vid 14-tiden. Exakt tid och plats meddelas vid
anmailan som gors till maria.dixelius@telia.com.

Juniortraff for dig ca 9-13 ar
Soéndag 4 december

Vi ses och spelar bowling i en Stockholmshall sondagen den 4 december!
Anmail dig till berndt.cahn@comhem.se eller tel 08-464 75 05.
Da far du ocksa besked om tid och plats.

Y

Tonaring efterlyses!

Vi efterlyser en tonaring som ér intresserad av att samla andra med LKG till ndgon
kul aktivitet som ni sjilv bestimmer. Anmél dig till berndt.cahn@comhem.se eller tel
08-464 75 05.

Rikstraff?

Vi tycker medlemmar i LKG-féreningar 6ver hela landet ska traffas och har déarfor
planer pa en rikstraff. Vill du vara med och forbereda?
Kontakta leif.rydstroem@swipnet.se eller tel 08-604 22 01.
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Dagbok om Joels kikoperation

Joel 10 ar, som foddes med en total
vdnstersidig LKG, har vintat ett tag
pd sin kdkoperation. Mandagen den
30 maj ringer KS och har ett aterbud
redan pa onsdag den 1 juni. Vi blir

lite dverrumplade och tankarna gar
runt i huvudet en stund, maken och jag
konfererar och tackar sedan ja.

Pa kvillen beréttar vi for Joel och han
blir forstas nervos och pirrig. Vi har
pratat om operationen da och dé och han
har vant sig vid tanken och vet att han
maste.

Dagen dirpa aker vi till Eastman for att
fa alldeles farska rontgenbilder med oss
till sjukhuset. Efter det gar Joel till skolan
och berittar for sina kompisar att han blir
borta resten av terminen.

Onsdag morgon, operationsdag. En
nervés mamma, pappa och Joel aker

till KS. Joel ska opereras efter lunch
och det dr gott om tid. Vi gér forst till
plastikmottagningen och pratar med
Katrin. Vi traffar ocksa kirurg Olle
Lofgren som beréttar om operationen
och tar reda pa vilket ben Joel anvander
mest ndr han spelar fotboll. Eftersom
Joel dr hogerbent bestimmer Olle och
Joel att det dr bdst att ta benmassa

fran vanster hoft och Olle marker den
med tuschpenna. Efter det gér vi till
avdelningen och checkar in pa rummet.
Vi spelar lite kort, tittar pa TV och hélsar
pa rumskamraten Johans mamma. Johan
sjélv dr nere pa operation.

Susanne som dr var skdterska den dagen
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kommer och presenterar sig. Joel far
bedovning pa handen dér droppnélen ska
séttas. Efter en timme &r det dags, men
ndlen vill inte riktigt in pa rétt stélle och
Joel blir blek och svettig och tycker att
det gor ont. Till slut sitter i alla fall nalen
dar den ska och vi gér tillbaka till vart
rum.

Joel byter om till sjukhusskjorta och
nér det dr dags att aka ner till operation
kryper han ner under ticket. Vi har
tidigare bestdmt att jag ska vara med
nér han sovs, Joel tycker att det blir
rittvist om vi dr med varannan ging.
Alla klappar om honom och séger Lycka
till! ”Det kénns som jag blir ledsen nér
dom séger sa” siger Joel och kampar
med tararna. Nu ér det nervost! Jag som
storgrit ndr han sdvdes forsta gangen
klarar dock att héalla mig lugn denna

ging.

Vi far vinta en stund till, men sen far

vi komma in och Joel fér flytta dver till
en operationsbrits. Narkospersonalen
beréttar hela tiden vad de gor och ganska




snart blir Joel snurrig och somnar sedan
bums.

Fyra timmar senare far vi reda pa att
operationen gatt bra och vi far komma in
pa uppvaket. Joel sover tungt, ar svullen
pa overldppen och det rinner lite blod
fran munnen. Pl6tsligt vinder han sig om,
stdller sig pa alla fyra i singen och kraks.
Han har fastat sen dagen innan och det &r
bara blod som kommer upp. Han somnar
snabbt om.

Pappa Olle aker hem till Joels tvd syskon
och jag stannar. Nya patienter kommer
och dker ivédg. Joel sover och sover. Efter
fyra timmar vaknar han dntligen och vi
far komma upp till avdelningen. Han

ar fortfarande véldigt trott, dricker bara
lite vatten och vill sen sova igen. Detta
g0r rumskamraten Johan lite besviken,
han som gjort en likadan operation pa
morgonen, har redan borjat piggna till.

Det ir natt och vi far da och da besok
pa rummet av nattsjukskdterskorna

som tycker Joel ska ta Alvedon som
komplement till morfinet han far via en
dosa till hoften. Joel avskyr Alvedon och
vi forsoker forst med flytande vilket inte
gér alls, sen med mosad tablett blandad
med glass vilket gar béttre. Suppar vill
Joel inte alls hora talas om.

Dag tvé, torsdag, dr Joel ddmpad och
tycker allt &r jobbigt. Mér illa och kréks
efter en milkshake. Han far medicin mot
illamaendet och sen gér det lite béttre.
Vatten, glass och nyponsoppa ar vad
som gér ner. Tittar pa TV, sover, gér upp
och gér pa toaletten ibland. Pappa och
storasyster Johanna och kommer och
hélsar pa under kvillen. Joel tittar pd TV,

lyssnar pa musik och spelar GameBoy.
Jag tar en promenad i parken och koper
var sin tidning till mig och Joel.

Dag tre, fredag. Ronden kommer pa
morgonen vid atta, halv nio vilket kdnns
tidigt ndr man vaknat ett antal gdnger
under natten. Kénner mig bade yrvaken,
rufsig och oborstad. Bade Joel och jag
langtar hem!

Allt ser bra ut och Joel har inte ont. Vi
hittar vaniljyoghurt i kylen som smakar
bra till frukost. Till lunch blir det en stor
mjukglass fran cafeterian, mums!

Joel fér lana en rullstol pa avdelningen
och slipper droppstéllningen for att
lattare kunna ta sig fram. Han tycker det
ar jatteroligt att kora rullstol och vi beger
oss till lekterapin och lanar négra spel.
Rumskompisen Johan &r vildigt pigg och
aker hem pa sena eftermiddagen. Joel
och jag tittar pa en film och brer ut oss
lite extra nér vi har hela rummet for oss
sjdlva. Imorgon ska vi fa aka hem!

Det vérsta med denna sjukhusvistelse var
nog att fa ner Alvedontabletterna och att

inte fa dta annat &n flytande en hel vecka.
Joel dlskar riktig, lagad mat och vi firade
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forsta riktiga méltiden efter operationen
med hemlagade kottbullar, graddsas,
potatis och lingonsylt! ”Jag vill inte &ta
broccolisoppa pé ett halvar” var Joels
kommentar....

Arret pa hoften har likt fint och efter
nagra veckor gick det bra att bada. Joel
missade ndgra fotbollsmatcher men fick
10 dagars extra sommarlov och kunde

komma pé skolavslutningen och éta lite
(mosad) tarta.

Nu viéntar vi med spanning pa nésta
tandlékarbesok i november, tidigare &n
sa vill man inte rontga kiken eftersom
bentillviaxten kan storas. Vi héller
tummarna for att operationen ar lyckad,
tandlékare Katarina Wiggman har lite
tvivel och da suckar Joel djupt: "Méste
jag gbra om allt?”

Stort tack till all trevlig
personal vi triffade pa Astrid
Lindgrens barnsjukhus och till
Craniofaciala teamet pa KS!

Maria Dixelius
Styrelsemedlem
Stockholmsforeningen

LKG-foreningen begar att en psykolog knyts till
craniofacialteamet i Stockholm

I september skickade foreningen ivag ett
brev till sjukhusledningen pa Karolinska
universitetssjukhuset med en begdran om
inrdttande av en psykologtjanst knuten
till teamet for de patienter och forédldrar
till patienter som behdver hjélp.

I brevet ges en beskrivning av de olika
faser som en patient vanligen genomgéar
och vilka problem som kan uppsta i
dessa olika faser. I brevet beror vi ocksa
hur LKG skildras i media och lite grann
om den 6kande utseendefixeringen i
samhdllet. Brevet blev 4 sidor langt
men vi hoppas att den férhallandevis
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ingdende skildringen ger mottagaren en

djupare insikt om problemet och déarfor

tar var begéran pa allvar. Brevet har gétt
for kinnedom till en rad berdrda chefer

inom K.S., Eastman m.fl. och till teamet
forstas.

Hittills har vi inte fatt ndgot svar men
diremot en positiv forsta reaktion fran
medlemmar i teamet.

Som framgér pa annan plats arrangeras
en psykologtraff den 20 november

Leif Rydstrom
LKG-foreningen Stockholm



Forteckning over kontaktpersoner

Umearegionen

. Westlin, Eva
Gustafsson, Annica ..
Granstigen 4 Vattuvigen 8

882 40 LANGSELE

930 70 MALA Tel. 0620-21546
Tel. 0953-215 39 Ee ol
E-post: “post- =

annica.gustafsson@nilaskolan.mala.se " .
Uppsala-Orebroregionen

Holmgren, Jane Andersson, Catherine
Vallbacken 6 Skolgatan 2
853 53 SUNDSVALL 784 35 BORLANGE
Tel.060-174 665 Tel. 0243-192 44
Mobil. 070-387 34 35 Mobil. 070-551 98 65
E-post: sikabo@ebox.tninet.se E-post: catherine2@telia.com
Higg, Elsa & Kent Bergman, Beatrice
Angsvigen 10 Billborgsgatan 13
820 75 HARMANGER 761 30 NORRTALIJE
Tel. 0652-30433 Tel. 0176-55641
E-post: hagg.k@telia.com Mobil. 070-552 76 50
E-post: smulan87@hotmail.com
Lidén, Anette
Isbanegatan 11 Bergman, Birgit & Lasse
911 33 VANNAS Trotzgatan 124
Tel. 0935-13019 791 72 FALUN
E-post: anette.liden@educ.vannas.se Tel. 023-19596
E-post: ----
Stromberg S, Yvonne
Rosvégen 33 Helonheimo, Tarja
981 43 KIRUNA Kallebergsvigen 34A, 3tr
Tel. 0980-15804 735 37 SURAHAMMAR
E-post: Tel. 0220-375 04
yvonne saynajakangas-stromberg@nbl.se  Mobil. 073-252 30 68
E-post: ----
Soderlund, Agneta
Vivstugevigen 12 Karlssson, Helen
862 41 NJURUNDA Hillkistgatan 1
Tel. 060-192 404 723 53 VASTERAS
Mobil. 070-616 24 04 Tel. 021-840 365
E-post: Mobil. 070-722 44 74

agneta.soderlund@skola.sundsvall.se




Olofsson, Ingegerd & Anders
Yttre Lotsvingen 53

691 35 KARLSKOGA

Tel. 0586-31920

Mobil. 070-416 19 71

E-post: andersolofsson@home.se

Stigsson, Karin

Ed 4093

742 91 OSTHAMMAR

Tel. 0173-10491

E-post: famstigsson@zeta.telenordia.se

Stockholmsregionen

Abhlstrém, Monica

Bofinkstigen 17

144 42 RONNINGE

Tel. 08-532 550 41

E-post: monica-ahlstrom@telia.com

Avends, Kerstin

Hakeskyttvagen 19

125 30 ALVSJO

Tel. 08-727 69 38

Mobil. 070-651 07 53

E-post: kerstin.avenas@telia.com

Dsilna, Ann

Fyrspannsgatan 161

165 64 HASSELBY

Tel. 08-38 69 60

Mobil. 070-159 95 18

Arb Karolinska sjukhuset: 08-517 721 41
Arb Karolinska Institutet: 08-524 824 16
E-post: ann.dsilna@kbh.ki.se

Graf, Helene

Stora Gatan 76

193 30 SIGTUNA

Tel. 08-737 03 35

Mobil. 073-623 49 19
E-post: helene.graf(@spray.se
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Gustafsson, Anna
Pepparvigen 26
123 56 FARSTA
Tel. 08-866 532

E-post: annajohansson-24(@hotmail.com

Holmberg, Helena
Svavelsitersviagen 11

153 36 JARNA

Tel. 08-715 06 53

E-post: bjrn.hurtig@telia.com

Munoz Rojas, Alfredo (spansktalande)
G:a Huddingevégen 420 B 6

125 42 ALVSIO

Tel. 08-568 482 36 (efter kl. 20)
E-post: ----

Stendahl, Gunilla & Ludwig
Skidbacksvigen 6

133 36 SALTSJIOBADEN

Tel. 08-717 58 99

Mobil. 070-942 92 92

E-post: ludwig@solklart.biz eller
gunilla@solklart.biz

Sterner, Suzanne
Kvinnokliniken, pl 5
Nykdopings Lasarett
611 85 NYKOPING
Tel. 0155-245 083
E-post: ----

Welén, Ingela

Solberga Angsvig 19

125 44 ALVSIO

Tel. 08-464 74 76

E-post: ingela@welen.net




Linképingregionen

Berg, Peter, Pia & Sophie
Kréakbarsstigen 59

571 37 NASSJO

Tel. 0380-73734

E-post: peter.berg@mbox305.tele2.se

Edberg, Monica & Frank
Mellangérden, Svarttorp
560 28 LEKERYD

Tel. 036-81368

Mobil. 070-766 33 58
Arbetet 036-329 700
E-post: ----

Larsson, Christina
L&vingsborg, Gula Villan

585 97 LINKOPING

Tel. 013-212 919

E-post: lovingsborg@yahoo.se

Wikner, Ellinor
Sjolundavigen 19

590 55 STUREFORS

Tel: 013-40203

E-post: ellinor.wikner@lio.se

Goteborgsregionen

Erickson, Marie (arbetsterpeut)
Tel. 031-342 22 91 (arb)
E-post: marie.erickson@vregion.se

Green, Cecilia

Vidursgatan 12

661 33 SAFFLE

Tel. 0533-123 23

E-post: cecilia_green31@hotmail.com

Jonsson, Maria
Gullregnsvigen 6A

434 44 KUNGSBACKA

Tel. 0300-73396

E-post: maja.gaida@telia.com

Viktorsson, Britt

Norrgatan 5

548 73 LYRESTAD

Tel. 0501-50522

E-post: fam.wiktorsson@telia.com

Malméregionen

Frank Bohr, Maria &

Frank, Nils

Remmarlév 10

241 92 ESLOV

Tel. 0419-12775

E-post: remmarlov@swipnet.se

Gehander, Sebastian &

Rahmberg, Camilla
Agnesfridsvdgen 103

212 37 MALMO

Tel. 040-218 827

Mobil. 0704-672 934

E-post: sebastian1981@bredband.net

Gustavsson, Camilla

Regins vig 3

291 75 FARLOV

Tel. 044-718 81

E-post: : racerl @privat.utfors.se

Hogborg, Ingela &

Lindquist, Henrik

Skordegatan 6

216 21 MALMO

Tel. 040-135 408

E-post: ingela.hogborg@telia.com
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LKG-foreningen
ar en nationell intresseorganisation for personer med lapp- kak-

gomspalt, foraldrar till barn med LKG, andra anhoriga samt ovriga
intresserade.

Foreningen forsoker folja upp utvecklingen inom LKG-vard och
behandling genom att anordna tematraffar for medlemmarna.
Information kommer ocksa medlemmarna till del genom foreningens
tidning ”Spalten”.

LKG-foreningen stravar efter att det skall finnas en kontaktféralder pa
varje BB-avdelning. En kontaktforalders framsta uppgift ar att informera
och stodja nyblivna foraldrar till barn med LKG utifran sina egna
erfarenheter.

Aktuella namn pa kontaktforaldrar och kontaktperson till LKG-féreningen
kan finnas pa BB-avdelningarna och skall finnas pa vardavdelningen pa
Plastikkirurgiska kliniken.

Foreningen for lipp- kiik- och gomspalt i Stockholm

c/o Berndt Cahn, Nybodaringen 105, 117 62 Stockholm

Telefon: 08-464 75 05 styrelsen@lkg-stockholm.org.se

Plusgiro: 72 72 23-0 Medlemsavgift: 125 kr/ar och familj
Hemsida: www.lkg-stockholm.org.se

Foreningen for lipp- kiik- och gomspalt i Linképing

c/o Asa Lofgren, Ektorpsgatan 138, 609 74 Norrkdping

Telefon 011-16 88 31 asa.lfgren@telia.com

Plusgiro: 74 84 54-6 Medlemsavgift: 100 kr/ar och familj

Féreningen for lapp- kik- och gomspalt i Norra regionen

c/o Jannice Lundstrom, Majvigen 9, 906 37 Umea

Telefon: 090-445 28 Jannlund@hotmail.com

Plusgiro: 67 281-6 Medlemsavgift: 100 kr/ar och familj

Medlemmarna i de delar av landet som inte har ndgon regionférening administraras av

Stockholmsforeningen. For telefonnummer och adresser till kontaktombud m fl, se adresslistan i
slutet av tidningen.

Spalten — medlemsskrift for LKG-foreningarna i Sverige. l I : ( ;
Detta nummer &r producerat av LKG-foreningen i Stockholm. For

FORENINGEN | STOCKHOLM

insénda bidrag ansvarar forfattaren sjélv for innehallet.



