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L app — Kak Gomspalt

Vad ar LKG?

L &pp-kék-gomspalt & en av de vanligaste medfodda missbildningarna. Lapp-kakgomspalt
kan vara mer eller mindre uttalad och omfatta allt fran ett litet hack i Gverlappen eller i gom-
spenen till en total spalt da hela omradet &r kluvet.

Hur vanligt &r LKG?

Varje & fods omkring 200 barn i Sverige med nagon form av LKG. Det innebér att ungeféar
1/500-1/600 barn fods med LK G. Andra misshildningar kan férekomma samtidigt.

Vad ar orsaken?

Under andratill tredje graviditetsmanaderna utvecklas fostrets ansikte. Nasa, 18ppar och k&
kar bildas genom att olika utskott vaxer fran sidorna och in mot medellinjen. Om samman-
vaxningen & ofullstandig uppstar en spalt. Varfor detta sker & okant. Man vet att arftliga
faktorer paverkar, men inte pavilket sétt.

Amning

Problem kan uppsta tidigt nar barnet har gomspalt. Barnet kan da nastan aldrig ammas.
Manga mammor har forgéaves kampat pa och trott att de gjort nagot fel néar det i §alva verket
varit spalten som var orsaken till matningsproblemen. Det & da béttre att redan fran borjan
stdllain sig pa att man far pumpa ur brostet och ge barnet mjolken med hjalp av en mjuk
nappflaska. Sjilvfallet ska barnet dven for den skull fa kdnna narhet till mamman och laggas
till brostet.

Historik och framtid

LK G-spalt har funnits lika |ange som manniskan funnits till. Redan pa 100-talet efter Kristus
finns beréttelser om hur man i Kina forsokt operera en |appspalt. Allt medan aren gatt har
metoderna forfinats och idag ger den fina resultat. Trots detta fortgar mycket forskning inom
|8pp-kak-gomspatomradet. Man forskar rorande orsakerna till LKG-spalt, dar genetisk
forskning har en framtradande roll. Man utvérderar ocksa de olika behandlingsmetoder som
anvinds idag. Trots att man behandlat LKG-spalt under 1ang tid vet man @nnu inte exakt hur
man skall gora for att fa basta resultat. Med de projekt som vi har i vara centra saval inom
som utom landet kommer vi gemensamt att kunna driva utvecklingen vidare till alt béttre
resultat.



Ordforanden har ordet

Da har det gétt drygt ett & sedan forra numret av spalten kom.
Denna gang &r det vi i Vast som har kndpat ihop ett spackat nytt
nummer, tillsammans med medlemmarnas bidrag, av medlems-
tidningen.

Hoppas att du far en trevlig lasstund.

Under &ret som gétt har det varit en rikstraff. Tréiffen var forlaggd pa Lidingd utanfor Stock-
holm.

Vi var ett litet gang som var dér en solig men kall hostdag. | ett par dagar fick vi information
av diverse forelasare och bytte idéer med varandra. Mer om detta kan du l&sa pa sidan 4.

| Vast har vi planer pa att fa ut ett informationsblad till olika instanser inom sjukvéarden, sa-
som BVC, BB-avdeningar. Vi har borjat med férlossningar under 2007, tyvarr har respon-
sen inte blivit vad vi hoppats pa men vi kommer att ta nyatag.

Nagratraffar &r i borjan pa planeringsstadiet.

Foreningen i Vést har fatt en inbjudan av Odd Fellow-stiftelsen till sommarvistelse i Bohus-
|an for allalandets medlemmar. Mer om detta hérliga erbjudande finns att 1&sa pa sidan 10.

Ar det ndgot ni funderar dver, har tips och idéer - tveka inte, kontakta ndgon av oss. Tele-
fonnummer och adresser hittar du som vanligt i slutet av tidningen.

V &st tackar for allt insant material ni medlemmar har bidragit med.

Peler Simonssovv
Peter Simonsson
Ordférande

LKG-féreningen i Vastra Sverige



Rapport fran rikstraffen
20-21 oktober 2007

En fantastiskt vacker oktoberl6rdag anlande drygt
30-talet foraldrar och barn till Skogshem langt ute
pa Lidingd for att dar spendera ett par dagar till-
sammans. Pa programmet stod forelasningar, dis-
kussioner och att helt enkelt tréffas, umgas och ut-
byta erfarenheter.

En lunchbuffé serverades innan konferensen drog
igang med snabbpresentation av LK G-féreningarna
och deltagare. Vi f6ljde upp detta med en promenad
i det vackra védret, samtidigt som vi dafick tillfalle
att bekanta oss med varandra och tala om forvant-
ningar infor fortsattningen. VA tillbaka fangades
dessa upp pa bladderblocksblad som sedan foljdes
upp |6pande under konferensen.

Exempel paforvantningar bland deltagarna:

- Stifta nya bekantskaper

- Genetik

- Hur funkar det pa andra LK G-centra?

- Diskutera 5ukhusens bristande information och kunskaper

- Hur tacklar man skédmt om LK G?

Forst ut bland gastforel sare var Magnus Becker, LK G-lakare fran Malmo. Hans anforande
handlade om en historisk beskrivning av forekomsten av LKG och behandlingsmetoder. N&-
gon anmérkningsvard forandring har inte skett i antal barn som féds med nagon form av
LKG. Det ror sig om ett par promille — ca 1,8 barn per 1000 fodda — vilket betyder 180-200
nyaLKG-barn varje &.



Det bedrivs en del forskning inom LK G-omradet men resurserna & knappa, da man inte far
nagra forskningspengar fran staten.

Behandlingsméssigt har man provat sig fram och anvant lite olika metoder runt om i landet,
men man narmar sig varandra mer och mer. Man ser mer och mer tecken pa att metoderna
inte verkar vara lika avgorande for slutresultatet som spalten i sig gav. Uppfdljning av me-
toder & nddvandigt men det kréver forskningsmedel och kvalitetsuppfdljning.

Ola Larson, LKG-0verldkare i Stockholmsteamet redovisade Scandcleft-projektet. | detta
kommer man att tilldmpa olika gomspaltoperationsmetoder inom olika LK G-team. Tre team
ingdr i tre olika grupperingar dér inte bara svenska team ingér utan &ven team fran dvriga
nordiska lander och Storbritannien. De tre grupperna bestar av ca 150 patienter i vardera
gruppen och utvérdering startas &r 2011.

Ola bertrde aven arftlighetsforskning, folsyrans betydelse som skydd mot LKG och kunde
ocksa konstatera att det inte finns nagon tillaggsmisshildning som har starkt samband med
LKG. Hjartfel & en vanligare missbildning &n spalt och det & darfor inte konstigt om man
skulle réka ha bade spalt och hjartfel.

‘-—-ﬂ En rapport fran senaste Swedcleftmotet, som holls i Gote-

J borg helgen fore rikstraffen, hanns ocksa med. Fran att
e 2 & fran borjan ha varit en liten skarainom LKG-varden som

» g traffats kontinuerligt var det nu inte mindre 8n 97 personer
som deltog. Dessa kom fran landet sex olika LK G-team.
Vid motet bestdmde man sig for gemensamma behand-
lingsrutiner for dubbelsidiga totala |1app-kék-gomspalter.
Endast Malma tilldampar en avvikande modell.

Magnus Becker (th) hademed sig en

lf'iai?:i%ﬂﬂ;ﬂf(ﬁ:tii:}Dch Ett positivt mdte har hdllits med verksamhetschefen for
Erik Neovius (mitten th). Psykologkliniken pa Karolinska, Huddinge. Ett annat

gladjedmne & att man i dagarna tilldelats lokaler for att
kunna samla hela kliniken for rekonstruktiv plastikkirurgi pa ett och samma stélle, en fraga
som liksom psykologfragan ventilerats med LK G-féreningen i Stockholm.



Sist i raden av LKG-kirurger var Erik Neovius, som hade fokus pa bentransplantat. Det &r ju
aktuellt ndr man ska fylla spalterna i kéken. Bentransplantat kan ske genom sk sprongiost
ben som tas fran skalp, hoft eller revben, men till 98% &r det hoft som galler. Andra metoder
ar benerséttningsmedel och implantat. Man vill gbra en studie om benerséttningsmedel men
detta kraver sarskilt tillstand, s en anstkan &r inlamnad.

Den avancerade tekniken for kakjusteringar fick ocksa en del utrymme. Erik visade med bil-
der de avancerade tekniska l6sningarna for att gora dessa framskjutningar av 6ver- eller un-
derkake. Vanligtvis sker justeringar i en takt av en millimeter per dag foljt av tva manaders
|&kning.

Oj, vilket intresse det var for denna forsta eftermiddags huvudprogrampunkt! Det blev inte
mindre an en och en halv timme utdver utsatt programtid. De fantastiska l&karna hade inget
emot detta och naturligtvis inte den intresserade skaran deltagare heller. Mest fantastiska var
nog anda barnen som stod ut hela tiden, trots att de borjade bli rejalt hungriga. Men det var
inte maten som fick stryka pafoten, utan det som var tankt som egen tid. Maten fick avnjutas
i olika tempo. En del hade smattingar som behdvde komma i sdng, andra hade barn kring
yngre skolddern och en del hade inga barn alls att ta hansyn till. De kunde dessutom umgas
lite extra efter maten ocksa.

Sondag morgon géastade logopeden Jill Nyberg oss. Jill har jdv LKG, sd man kan lugnt pa-
sta att hon vet vad hon talar om och kanner fragorna. Jill fokuserade pa orofaciala problem:
Andning, snarkning, &- och svaljsvarigheter, dregling, utsétad mimik, bettpaverkan, talpa-
verkan.

Den logopediska behandlingen handlar om forspraklig
lekterapi, artikulatorisk behandling och oralmotorisk be-
handling. For kort gom ger nasalt ljud och kan innebéra
att man behdver en talforbéttrande operation.

Logoped Jill Nyberg farelizer.



Viktigafaktorer fOr att skapa bra forutséttningar ar;
Att vara en bratalmodell for barnet
Tidig stimulans

Anvandafantasin

Daglig lek och traning

Rad och tips fran logoped

Bra kontakt med forskolan

Skollagen (géller aven fér forskolebarn!)
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En diskussion om LKG-féreningarnas framtid och verksamhet inleddes med en beskrivning
av nulaget, mojliga végval for framtiden och funderingar/erfarenheter kring verksamhetens
innehdl. Under en forlangd fikapaus fick deltagarna utveckla sina tankar i mindre grupper
och lista vad foreningarna kan gora och vad man bor prioriterai sinainsatser. Val tillbaka
fangades detta upp pa bladderblocksblad. Dessa aterkopplade vi till mot slutet av traffen.

Innan dess hade Gvertandldkare Marie Pegelow en redovisning av sin genetikforskning. Hon
beskrev inledningsvis arvsmassan och dess bestandsdelar. En viktig del i forskningen &r att
forsoka hitta gener som verkar ha samband med LKG. Det man hittat & IRF6-genen som om
den & dominant ger van der Woude-syndrom (1 pa 70000). | upp emot 50% av fallen har
man friska fordldrar. Ungefar vart gatte barn med LKG har tilldggshandikapp (syndrom).
Det betyder a andra sidan att de allraflestainte har det!

Risken att f& barn med LKG &r tamligen liten, sa &g som 0,2%, men har man fétt ett barn
med LKG Okar risken att fa @annu ett barn med LKG till 4%. SAunda fortfarande tamligen
lite risk. Lappspalt utvecklas under graviditetsvecka 4-7 och gomspalt vecka 8-12.

Vad hade deltagarna da for idéer om f6reningsorgani sation?

Fréagan om organisation diskuterades i grupper med utgangspunkt fran om det behdvs en

riksorganisation. Tva av tre grupper ansag att det behdvs en regional organisation, men var

inte alldeles bestamda om huruvida dessa behdver vara sdvstandiga eller vara en underav-

delning. En knytning till respektive LKG-team & bra, eftersom det underléttar i kontakter
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kring bade vard och paverkansmajligheter. En grupp ansdg att en riksstyrelse med regionaa
kontaktpersoner kunde racka. Regionala kontaktpersonen skulle kunna ordna medlemsmo-
ten.

| grupper diskuterades forstas aven verksamhetsinnehdlet. Vi kunde listaen hel del idéer och
onskemdl. Dessa fick sedan véarderas av deltagarna. S hér blev resultatet:

* Rikstraff varje ar (men roterarilandet) — 10 p

* Hemsidan—7p

* Agera och driva viktiga fragor — paverka varden—6 p

* Vi ska vara mer aktiva — Ringa till nyfoddas foraldrar efter medgivande — 6 p

* Puscha mer pa BB (info) -5 p

* Spalten och infoblad -4 p

* Sociala aktiviteter — 2p

* Storre utskick till institutioner — 2 p

* Medlemsmoten regionalt—1p

* ”Skvaller” — informationsutbyte

* Kontaktyta

* Samla digitala infooriginal pa hemsidan

* Oppet medlemsregister bland medlemmar for att underlitta kontakter. Svart men kanske
gorligt genom t ex inloggning pa natet, forfragan for godkdannande av publicering, anvanda
sig av gastboken

* Foreldasningar

Vissa listade onskemal hénger ihop, sa |6ser man en fraga, far ofta &en en annan sin
|Gsning!

Né&r konferensen avslutades kunde ocksa konstateras att deltagarna fétt diskutera och hora
forelasningar om sadant som man hade hoppats. De samlade forvantningarna som listades
inledningsvis kunde prickas av punkt for punkt. Deltagarna gav sig mycket nojda tillbaka till
sinaolika landsandar fran Borlange i norr till Mamo i soder, Goteborg i vast till Nynashamn
| Ost.

/Berndt Cahn



Liteinformation fran Vast
Ar 2007 for LK G vast

Aret borjade med julgransplundring i Géteborg. Vi var drygt tjugo personer, hélften vuxna
och hdften barn. Stamningen var patopp med dans runt granen, fika samt fiskedamm for de

yngre.
Under varen hade vi styrelseméte i Lerum. Dessutom ett arsmate forlagt till Géteborg.

| september var det mediemstréff hos Peter och Carinai Uddevalla
med korv & brod samt bondgardsbesok. Tyvarr var uppsiutningen
lite ddlig.

Antalet betal ande medlemmar under aret 2007 var ca 50 stycken.

Arsmoéte... Bokaredannu! ...

... blir den 2 mars kl 14,00 mer information kommer .

Infor 2008 behdver vi fler styrelsemediemmar, i skrivande stund har vi vakanser.
Ar ni intresserade far ni jattegarnahoraav er till oss.

Peter & Carina (Ordforande och Sekreterare) tel 0522-350 34
Lars & Ingela (Kassor och Styrelseledamot) tel 031-776 01 95

E-post adr ess??

FOr att spara pa porto och kuvert forsoker vi skicka ut information, t.ex. paminnel ser infor
moten etc, till er som har e-postadress och vill darfor garna hain sa manga som majligt i vart
medlemsregister.

Skicka din e-postadress till sekreterare@lkg-vast.se



mailto:sekreterare@lkg-vast.se

Sommarvistelsei Bohudéan

FOreningen i Vast har det stora ngjet att kunna bjudain allalandets mediemsfamiljer till ett
par dagars sommarvistelse i Bohuslan.

Detta kan vi gora Tack vare Odd Fellow-stiftelsen. Vistelsen kommer att vara starkt subven-
tionerad. Kostnaden ni far stafor &r resan till och fran platsen, samt att ta med sangklader
och handdukar.

Det finns begransat antal platser under veckorna 31, 32 och 33. Om det finns fler familjer an
platser kommer platserna att |ottas ut.

| skrivande stund har vi tillsammans med ansvarigai stiftelsen borjat planera uppl&gget.

Under veckorna kommer olika personer att vara med, antingen som forel&sare eller baravara
dar savi kan stéllafragor.

Tanken r att det blir 4-6 familjer i 3-4 dagar som kommer vara pa plats samtidigt. Detta be-
ror pa att det inte & en san stor anlaggning som kan ta emot fler gaster per gang.

Nu vill vi haanmalan av dig — sa att vi kan fortsétta
planera. M&jligheter till diverse lekar, bad, bollspel
etc finns pa anlaggningen.

Riv ut sidan bredvid, fyll i och skickatill oss. GI6m
inte frimarke.

Eller mailaallauppgifter till ordforande@lkg-vast.se.

Undrar du om nagot?

Ring Peter 0522-350 34 0732-43 33 03

Anmalan senast 30 april! © LanoskarsouiDEN
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Sjalvklart! Anmdler vi oss till sommarvistelsen!

Namn:

Adress:

Postnr, Ort:

Telefonnr. / Mobil:

E-post:

Onskad vecka,alt1 0O31 0O32
Onskad vecka,alt2 DO31 0O32

Specialkost: O Nej
OJa,

O 33
O 33

Onskemadl, idéer ang vistelsen?:
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Ny skrift om hur det ar att fa barn med LKG?

Just nu pagar forundersokning om forutsattningarna for att ta fram en skrift om hur det ar
att f& barn med LKG. Meningen ar att skriften ska kunna spridas 6ver hela landet. Initiativ-
tagare &r Sanda Hadziavdic.

- Jag har tankt mig att materialet skall innehalla anhorigas egna beréattelser. Hur de blev
bembtta, funderingar och synpunkter pa detta. Det kan ocksa vara éldre syskon, mor- och
farforaldrar osv. Jag vill ha det enkelt skrivet sprakligt sa att alla forstar, sager Sanda.

Bilder pa fore och efter operation ska finnas med. Att fa med andra religioners och samhél-
lens standpunkt pa missbildningar for att fortydliga att kvinnorna inte ar ansvariga, kanns
viktigt for att darigenom undvika den exkludering ur familjegemenskapen som de drabbade
ofta mater.

Kanske ska vi ocksa ha med synpunkter fran BB-personal och personer som arbetar inom
LKG-varden.

Synpunkter painnehallet?
Ring garna och tala med Sanda Hadziavdic, 031-151815, 0708-423235

NEFENL 8 NEBNL ENLENL #

Da det fods ett barn med LK G varannan dag i Sverige, ar det befintliga informationsmateria-
let som ges till fordldrar och anhoriga i samband med barns fodsel bade forlegat och
inaktuelIt.

Ofta méter man forvirrad sjukvardspersonal som inte vet mycket om LK G, personal som inte
riktigt vet hur de ska hantera situationen. Kanske beror det pa erfarenhet eller hur forédldrarna
sjalvareagerar. Aven om man bortser frén detta & formedlingen av befintlig information un-
der al kritik. Som ett exempel kan ndmnas att trots att det finns kontaktpersoner inom LK G-
foreningarna som skall agera stod kontaktas dessa aldrig eller sdllan. Det adligger avdel-
ningscheferna att implementera denna kontakt i det standard forfarande som tillampas vid
den aktuella sjukvardsinstansen.

Jag har &ven noterat att olika regler for vardbidrag géler inom Forsakringskassan beroende
pa kommun. Detta & naturligtvis oacceptabelt. De kriterier som krévs for stod skall vara en-
hetliga och grundade pa generell basis utan hansyn till folkbokforings adress.

En annan grupp som tyvarr ofta faller utanfor & invandrare. Befintligt material & Oversatt
till ett fatal sprak. De & hanvisade till |akarbesok som gar snabbt, en tolk som kanske inte
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har sprakliga kunskaper inom medicin och dér dversattningen blir knapphéndig. Pa denna
kvart skall man absorbera all information, memorera, forsta och stéla foljdfragor.

Behov efter nytt aktuellt material grundad pa oss foraldrar och anhoriga skall darfor tas fram
under varen/sommaren. | man av mojlighet &ven dversattas.. Detta skall skei samarbete mel-
lan LKG-Stockholm, LKG-Vést och LKG-Norr.

Huvudsyftet ar att underlétta for nyblivna foraldrar, skola vardpersonal och andra sjukvards-
anstallda som logopeder, ondontologer, psykologer och l&kare.

Det ar av ytterst vikt att alla berdrda parter blir uppdaterade. Vi behover en fungerande vard
som stéttar och formedlar information. En gemensam insats foreningar och medlemmar
emellan som vill kommatill tals eller har synpunkter. Vi skall som en stark grupp fa komma
till tals och hainblick i planering av vard och eftervard.

Detta material skall spridas genom landstingen till sjukhus, bvc, vardavdelningar, privatper-
soner och vardpersonal.

Intervjuer med foréldrar/anhériga/vanner kommer att &ga rum. De familjer som & intressera-
de av att berédtta sin version, har synpunkter pa innehdllet eler vill ta upp andra amnen &r
valkomna att kontakta ordf érande for respektive forening.

Sanda Hadziavdic
080113

EES—— = — < =

Aktuellt fran Stockholmsforeningen

ARSMOTE

Sondag 16 mars 2008

Reservera denna eftermiddag for vart arsmote. Mer information om tid och
plats framgar av arsmaotesutskicket.

E-postadress?

Vi har m6jlighet att skicka ut information, t.ex. paminnelser infér méten etc,
till er som har e-postadress och vill darfér garna hain sd manga som mojligt
i vart medlemsregister. Vi kan dessutom gora mindre utskick enbart som e-
post och dérmed spara porto.

= |

Skicka din e-postadress till anngjohansson_24@hotmail.com
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Aktuellt fran Norra Regionen

Hej!
Jag valdes mgj-07 som ny ordforande for Lapp-, Kék och Gomspalt for Norra regionen.

Mitt namn & Gun-Marie Olofsson, 48 ar bor i en by utanfor Umea och &r gift. Min man och
jag har adopterat en pojke fran Kina som har hoger sidig |&pp, kék och gomspalt.

Han &r korrigerat i |&ppen ( Kina) samt mjuka och harda gommen som gjordes héar i Umea
paNorrlands Universitets Sjukhus.

Via koordinator Anna-Lena pa sjukhuset, fick jag da kontakt med Foreningen har uppe i
norr.

Det har varit rolig, att fa vara med denna korta tid och hoppas att pa att fa fler nya medlem-
mar

till fOreningen.

Gun-Mawrie Olofsson

o
" Falsippa

(Lapplands landskapsblomma)
Féallrav (Lapplands landskapsdjur)

Vill du lésa mer om Svenska landskapssymboler? Besok féljande adress...

http://sv.wikipedia.org/wiki/Svenska |andskapssymboler
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Last i Stockholmsforeningens hemsidas gastbok

Jag &r en tjej pa 16 ar som har en enkelsidig spalt. Jag har genomggaitt flera operationer, varav
minst en var mer komplicerad. Nar jag var liten var mitt utseende inget hinder eller nagot jag
brydde mig om men nér jag kom upp i 13-14 ars ddern kom man in i puberteten och man
borjade bry sig mer och mer om sitt utseende. Jag borjade fa daligt sjalvfortroende vilket jag
har nu med fast det har blivit mycket béttre sen dess. Mobbarna borja &ga rum och kommen-
tera ens nésa o de hittade pa en massa l6gner som att man var leshisk fast man verkligen inte
ensvar det, barap.g.aatt man sg lite annorlunda ut.

Innan folk borjade kommentera mig sa var jag en valdigt positiv o framét tjej med bra jalv-
fortroende o var den som snackade mest. Efter att mobbarna borjat, blev jag mer tillbakadra-
gen o blyg som jag egentligen inte ville vara. Jag ville ha manga vanner som jag hade nér jag
var liten men visste inte hur eftersom jag visste att de inte ville vara med en san som ser ut
som mig. Kanske gick jag pa en vadigt dalig skola, (denna skola utnamndes till den som den
mobbaste) o da kanske det inte & sa bra att se ut som mig. Jag har gratit manga ganger o va-
rit fortvivlad, vart hos kuratorn m.m. Men sen samin mamma ett ord jag adrig gléommer:

"Sitt inte har o uggla, skaffa dig ett liv!" Det var ndgot jag gjorde négot &t. Det var vadigt
svart men jag borjade prata mer o kdmpa varje dag o forsoka fa folk att inte se min nasa utan
mig Emmasom & en gullig tjg!

Allt eftersom tiden gick fick jag mer vanner o fick béttre galvfortroende, jag hittade en un-
derbar kille som sdg mig o inte min nasa. Jag borjade fa béttre sjalvfortroende. Nu mar ja rétt
bra men visst hander att man tanker pa sin nasa o 6nskar att man inte ser ut s, men da sager
altid mamma: "Det finns sénna som har det varre" o det brukar hjapa vadigt mycket. Anda
onskar man da o da att man inte sag ut s, fast nu for tiden &r jag nastan mer tacksam, efter-
som ja hablivit starkare som person o vart mkt pa sjukhus, sa jag bli inte lika ofta radd som
kanske manga andra som inte & savana.

Vi som har LKG &r precis som alla andra de e bara det att vi ser lite annorlunda ut. Mamma
brukar dven siga: "Gud har gett dig denna gava eftersom han vet att du klarar av denna.”
Men jag & nog inte sa pass stark att jag skulle klara av det hela livet, de tror jainte, men om
2 & sa skajaopereramin nasa. Min nésa forandras o andra kanske ser mig pa ett annat sétt o
végar ga fram till mig o det kanns béttre. Aven jag salv kommer ma mkt béttre. Jag & glad
att vi har kommit sa langt inom sjukvarden att denna méjlighet finns.

Du som har barn med LK G eller om du gélv har det, var stark! Jag skulle garnaviljatréffa
ndgon som mig. Ha det underbart, puss, Emma

Texten dr ndgot redigerad. Vill du ha kontakt med Emma s hittar du hennes mailadress under inldgg nr 52,
men hennes inlagg i gastboken finns som nr 50. Hga Emma och alla andra LK G-kampar'!
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FOrteckning Over kontaktper soner

Vastra Sverige inkl. Varmland

CeciliaGren
Védursg. 12
661 33 SAFFLE
0533-123 43

Annelie Sager
S:t Persgatan 10
532 35 SKARA
0511-200 52

Anna Gunnervaldh
Karl DahlinsVVag 30 B
541 54 SKOVDE
0500-48 01 08

Peter Simonsson &

Carina Johansson

Rorkarr 104

451 94 Uddevadla

0522-350 34

E-post: ordforande@lkg-vast.se

Maria Wideberg
Liverdd 21

450 84 BULLAREN
0525-401 06

Anna-Karin & Erland Nilsson
Atlasg. 36

661 33 SAFFLE

0533-415 25

Jill Linde
Bldbarsv. 7
448 37 FLODA
0302-313 56

Sandra Carlsson
Solstandsgatan 4
415 09 Goteborg
031-48 42 53
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Sanda Hadziavdic
Lillhagsvagen 92

422 43 HISINGS BACKA
031-151815

Karin Jamting
Runslingan 193
423 47 Torslanda
031-14 62 41

FridaBjorn & Patrik Ekstrand
Skonertg. 23

426 74 VASTRA FROLUNDA
031-20 77 29

Ingela& Lars Arvidsson
Tumlehedsviagen 104
423 43 Torslanda
031-776 01 95

Mari Andersson & Fredrik Axell
Viskavégen 7

451 07 Goteborg

031-25 83 69

LinkOpingregionen

Edberg, Monica &
Frank Mellangérden,
Svarttorp 560 28 LEKERY D

Tel. 036-81368 Mobil. 070-766 33 58

Arbetet 036-329 700
E-post: ----

Larsson, Christina L6vingsborg,
GulaVillan 585 97 LINKOPING
Tel. 013-212 919

E-post: lovingsborg@yahoo.se

Wikner, Ellinor
Sj6lundavégen 19

590 55 STUREFORS Tel: 013-40203

E-post: ellinor.wikner@lio.se


mailto:ordforande@lkg-vast.se

Malmoregionen

Frank Bohr, Maria & Frank,

Nils Remmarlév 10

241 92 ESLOV Tel. 0413-127 75
E-post: remmarlov@swipnet.se

Gehander, Sebastian & Rahmberg, Camilla
Agnesfridsvagen 103

212 37 MALMO

Tel. 040-218 827 Mobil. 073-500 26 65
E-post: sebastian.gehander@comhem.se

Gustavsson, Camilla Reginsvéag 3

291 75 FARLOV

Tel. 044-718 81

E-post: camilla.gustavsson@utb. kristian-
stad.se

Hogborg, Ingela & Lindquist,
Henrik Skodrdegatan 6

216 21 MALMO

Tel. 040-135 408

E-post: ingela.hogborg@telia.com

Stockholmsregionen

Ahlstrom, Monica

Bofinkstigen 17

144 42 RONNINGE

Tel. 08-532 550 41

E-post: monica-ahlstrom@telia.com

Avenés, Kerstin

Hakeskyttvagen 19

12530 ALVSIO

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
E-post: ann.dsilna@ki.se
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Graf, Helene

Stora Gatan 76

193 30 SIGTUNA

Tel. 08-737 03 35 Mobil. 073-623 49 19
E-post: helene_graf @hotmail.com

Gustafsson, Anna

Pepparvagen 26

123 56 FARSTA

Tel. 08-866 532

E-post: anngjohansson_24@hotmail.com

Holmberg, Helena
Svavelsdtersvagen 11

153 38 JARNA

Tel. 08-715 06 53

E-post: bjrn.hurtig@telia.com

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

2542 ALVSIO

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

Uppsala-Orebroregionen

Andersson, Catherine

Skolgatan 2

784 35 BORLANGE

Tel. 0243-192 44 Mobil. 070-551 98 65
E-post: catherine2@telia.com

Helonheimo, Tarja
Kdlebergsvagen 34A, 3tr
735 37 SURAHAMMAR
Tel. 0220-375 04

E-post: pertsa.h@telia.com

Karlssson, Helen

Hallkistgatan 1

723 53 VASTERAS

Tel. 021-840 365 Mobil. 070-722 44 74
E-post: mari-helen.karlsson@telia.com


mailto:ingela.hogborg@telia.com

Olofsson, Ingegerd & Anders

Yttre Lotsvangen 53

691 35 KARLSKOGA

Tel. 0586-31920 Mobil. 070-416 19 71
E-post: andersol of sson@home.se

Stigsson, Karin

Ed 113

742 91 OSTHAMMAR

Tel. 0173-10491

E-post: karin.stigsson@telia.com

Dalarna:

Bergman, Birgit & Lasse
Trotzgatan 124

791 72 FALUN

Tel. 023-19596

E-post: ----

Catherine Andersson,
Skolgatan 2,

784 35 Borlange

Tel 0243-19244, 070-5519865
e-post: catherine2@telia.com

Ostergotland:

Jennie Hagman,

Hannés, Adolfsberg,

597 96 Atvidaberg

Tel 0120-40128 (b), 0120-40083 (&), 0730-
630475

e-post: ---
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umear egionen

Gustafsson, Annica

Granstigen 4

930 70 MALA T

el. 0953-215 39

E-post: anni-
ca.gustafsson@nilaskolan.mala.se

Holmgren, Jane

Valbacken 6

853 53 SUNDSVALL

Tel.060-174 665 Mobil. 070-387 34 35
E-post: sikabo@ebox.tninet

Hégg, Elsa & Kent
Angsvagen 10

820 75 HARMANGER
Tel. 0652-30433

E-post: hagg.k@telia.com

Lidén, Anette

Isbanegatan 11

911 33 VANNAS

Tel. 0935-13019

E-post: anette.liden@educ.vannas.se

Stromberg S, Yvonne
Rosvagen 33

981 43 KIRUNA

Tel. 0980-15804

E-post: yvonne.saynajakangas-
stromberg@nbl.se

Soderlund, Agneta

Véavstugevagen 12

862 41 NJURUNDA

Tel. 060-192 404 Mobil. 070-616 24 04
E-post: agne-
ta.soderlund@skola.sundsvall.se

Westlin, Eva
Vattuvagen 8

882 40 LANGSELE
Tel. 0620-21546
E-post: ---


mailto:catherine2@telia.com

L KG-foreningarna

LKG-féreningarna &r en nationell intresseorganisation for personer med |app-, kak-,
gomspalt, fordldrar till barn med LK G, andra anh6riga samt 6vrigaintresserade.

Foreningarna forsoker folja upp utvecklingen inom LK G-vard och behandling ge-
nom att anordna tematréffar for medlemmarna. Information kommer ocksa med-
lemmarnatill del genom foreningarnas tidning ” Spalten”.

L KG-féreningarna strévar efter att det skall finnas en kontaktfora der pa varje BB-
avdelning. En kontaktforalders framsta uppgift ar att informera och stédja nyblivna
foraldrar till barn med LKG utifran sina egna erfarenheter.

Aktuellanamn pa kontaktforaldrar och kontaktperson till LK G-féreningarna kan
finnas pa BB-avdel ningarna och skall finnas pa vardavdel ningen pa Plastikkirurgis-
kakliniken.

Foreningen for 1&pp- kdk och gomspalt i Stockholm
c/o Berndt Cahn, Nybodaringen 105, 117 62 Stockholm

Telefon: 08-464 75 05

styrelsen@lkg-stockholm.se  www.lkg-stockholm.se

Plusgiro 72 72 23-0 Medlemsavgift 125 kr/ar och familj

Foreningen for 1&pp- kdk och gomspalt i Vastra Sverige
c/o Carina Johansson, Rorkérr 104, 451 94 Uddevalla

Telefon: 0522-350 34

sekreterare@lkg-vast.se www.lkg-vast.se

Bankgiro 5861-9917 Medlemsavgift 100 kr/ar och familj

Foreningen for 1&pp- kak och gomspalt i Norra regionen
c/o Gun-Marie Olofsson, Radtjarn 30, 911 93 VANNAS
Telefon: 0522-350 34 mobil: 070-2338613

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

Medlemmar i de delar av landet som inte har ndgon regionforening administreras av Stockholmsféreningen. For
telefonnummer och adresser till kontaktombud m fl, se adresdistan i slutet av tidningen.

Spalten — medlemsskrift for LK G-féreningarnai Sverige

Detta nummer &r producerat av LKG-féreningen i Vastra Sverige. I [< G
For insanda bidrag ansvarar forfattaren gjalv for innehdllet.

FORENINGEN | VASTRA SVERIGE
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