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Lapp-, kdk- och gomspalt

Vad ir LKG?

Lapp-kak-gomspalt dr en av de vanligaste medfddda missbildningarna.
Lapp-, kdk- gomspalt kan vara mer eller mindre uttalad och omfatta allt fran
ett litet hack i 6verlappen eller i gomspenen till en total spalt da hela omréa-
det ar kluvet.

Hur vanligt ar LKG?

Varje ar fo6ds omkring 200 barn i Sverige med nagon form av LKG. Det inne-
bér att ungefar 1/500-1/600 barn f6ds med LKG. Andra missbildningar kan
férekomma samtidigt.

Vad ir orsaken?

Under andra till tredje graviditetsmanaderna utvecklas fostrets ansikte.
Naésa, lappar och kékar bildas genom att olika utskott véaxer fran sidorna och
in mot medellinjen. Om sammanvéaxningen ar ofullstandig uppstar en spalt.
Varfor detta sker ar okant. Man vet att arftliga faktorer paverkar, men inte pa
vilket sitt.

Amning

Problem kan uppsta tidigt nar barnet har gomspalt. Barnet kan da nastan
aldrig ammas. Manga mammor har forgaves kimpat pa och trott att de gjort
nagot fel nar det i sjdlva verket varit spalten som var orsaken till matning-
sproblemen. Det ar da battre att redan fran borjan stélla in sig pa att man far
pumpa ur brostet och ge barnet mjolken med hjilp av en mjuk nappflaska.
Sjalvfallet ska barnet dven for den skull fa kanna narhet till mamman och
laggas till brostet.

Historik och framtid

LKG-spalt har funnits lika lange som manniskan funnits till. Redan pa
100-talet efter Kristus finns berattelser om hur man i Kina forsokt operera
en lappspalt. Allt medan aren gatt har metoderna forfinats och idag ger fina
resultat. Trots detta fortgar mycket forskning inom lapp-kak-gomspaltom-
radet. Man forskar rorande orsakerna till LKG-spalt, dar genetisk forskning
har en framtradande roll. Man utvérderar ocksa de olika behandlingsmetod-
er som anvands idag. Trots att man behandlat LKG-spalt under lang tid

vet man dnnu inte exakt hur man ska 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 allt battre resultat.
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Hej!

Jag som valdes till ordférande i LKG-foreningen i Stockholm pa arsmétet i
varas heter Leif Rydstrom. Jag foddes 1953 med en enkelsidig total lapp-,
kak- och gomspalt. Foutom att jag sjalv ar fodd med LKG sa har ett av mina
tva vuxna barn LKG. Jag har dven tidigare varit ordférande i foreningen
under delar av 90- och 00-talen. Med ett visst perspektiv pa utvecklingen av
LKG-varden och foreningens verksamhet ar det roligt att se att féreningen
fortfarande existerar och kan gora nytta. Féreningen har funnits sedan 1979
och jag tror att vi kan se fram emot att sa smaningom fa fira ett 40-arsjubileum!

Vi har ndgra glada nyheter att presentera. Det ena ar att var nya hemsida ar
igang. Det aterstar ett par sma korrigeringar, men ni kan redan nu titta in pa
www.lkg-stockholm.se. Den andra ér att vi aterigen planerar for en rikstraff.
Vi dr precis i startgroparna och planerarna ar att ha rikstraffen i september
nasta ar.

Den tredje nyheten haller du i handen - Spalten! Detta nummer innehaller
bland annat en artikel om vart mote med kraniofacialteamet pa Karolinska
Solna, som beréttade om flera nyheter. Vi har dven ett par artiklar fran LKG-
Vasts hemsida om munhélsa och appar for taltraning. Lds ocksa Sandra
Trankells berédttelse om sin volontdrresa med Operation Smile.

Som med alla mindre och ideella foreningar bygger var verksamhet pa vart
eget ideella arbete. Tiden och orken racker inte alltid till men vi stretar pa
och nya krafter &r alltid vilkomna. Sa vill du vara med och driva foreningen
framat, hor av dig!

Som vanligt forsoker vi att anpassa verksamheten efter vara resurser men
har du forslag pa nagon aktivitet du saknar eller vill genomfora, sa tveka
inte att hora av dig! Féreningen kan dven ga in och stodja lokala aktiviteter
ekonomiskt om det sker under ordnade former.

Om du inte betalt medlemsavgiften for 2016 medf6ljer en inbetalningsavi
som paminnelse, men det gar lika bra att betala direkt via internetbanken.

Jag hoppas att du finner detta nummer av Spalten intressant och lasvart!

Med vianliga hélsningar
Leif Rydstrom, ordférande
LKG-foreningen i Stockholm



Traff med LKG-teamet i Stockholm om nyheter inom
LKG-varden och informatiom om Nya Karolinska Solna

Den 12 november 2015 ordnade LKG-féreningen en tréaff med LKG-teamet,
numera Stockholms Kraniofaciala team, pa Karolinska Solna. Det blev en
intressant och larorik traff, dér representanter fran alla delar av teamet var
pa plats. Forutom att det fanns chans att stdlla manga fragor berattades det
om nya operationsmetoder, logopedi, tandlakarbehandlingar, psykologhjalp
och om hur det blir pa nya Karolinska.

Petra Peterson, som ar ansvarig for Kraniofaciala teamet, borjade med att
informera om teamets sammanséattning. Nytt ar att det finns en psykolog
knuten till teamet — Staffan Rislund Torner — som jobbar en till en och en
halv dag i veckan. Nar barn med LKG ar 13 ar skickar han hem ett brev och
erbjuder dem att ta kontakt med honom, ifall de kanner att de behover.

Nytt sedan en tid tillbaka dr att man har “konferens” under en och samma
dag for registreringar, bedomningar och for att triffa alla — logoped, orto-
dontist, plastikkirurg och for att ta foto och gora horseltest. Detta for att det
ska bli enklare for framforallt barnen och deras foraldrar. Samtidigt drar
man nytta av registreringarna for forskningen. Dessutom ger det ett battre
samarbete med Orin-nédsa-hals + horsel, dar man triffas och foljer upp.

De regelbundna motena mellan teamet gor att man lattare kan se de kom-
mande problemen och hjadlpa exempelvis ungdomar med kraftiga underbett
pa ett tidigare stadium. Operationskderna ligger stadigt, och det var langre
koer for nagra ar sen.

Ny operationsteknik

Problemet med koer dr att sekundéaroperationerna fér sta tillbaka. Det har
man forsokt 16sa genom att Tomas Engstrand och Petra opererar mera pa
ALB och detta ger Erik Neovius mojlighet att operera fler dldre patienter
med sekundar kirurgi, bland annat nasplastiker.

Fréan att tidigare ha arbetat utifran lean-metoden utgar man numer fran VBV
— védrdebaserad vard. Man har dven bytt operationsteknik vid lapplagning,
da metoden ger ett rakare streck och resultatet hittills har varit valdigt fint.
Aven gomplastiken ér férandrad, dar man sedan januari 2012 opererar pa
samma satt som i Géteborg.



Det innebér att man sluter gomspalten i tva steg; forst mjuka gommen vid
cirka 6 manaders alder och sedan harda gommen vid 2 ar. Pa detta satt verk-
ar det som att antalet talforbattrande operationer kan minskas. En ny metod
for talforbattrande kirurgi har anvénts i ndgra fall. Den innebér att man
“lanar” vavnad fran kinden for att sedan “lappa dver” i gommen sa att den
kan forlangas.” Hittills har man inte kunnat jamfdra resultaten, da det gatt
for kort tid, men man kommer folja hur tal och tillvaxt férandras over tid.

P& Nya KS kommer det finnas nya utredningsmojlighetet, dar videoradio-
flouroskopi infor mer skraddarsydd talforbattrande kirurgi. Fett-transplan-
tation till mjuka gommen &r ocksa nagot framtiden kan ha med sig.

Dagens och framtidens tandvard
Tandldkaren Agneta Karsten berattade om tand-
varden.

¢ Sedan 1 januari 2012 sker all bettutveckling och
tandregleringsvard pa Karolinska Solna.

¢ Vid mattliga underbett s anvands ocksa en ny
behandlingsmetod — de Clerck — dar man satter in
skruvar i kdken och gummisnoddar som drar in
underkaken, ofta i kombination med tandstalln-
ing. Detta gors pa barn i aldern 11 till 14 ar.

e Stockholms kraniofaciala centrum (SKC) — sam-

las i gemensamma lokaler pa Nya KS. Centraliserin-

gen till KS gor att barn med LKG inte kan ga till andra kliniker, men barnen
hér far mer dn andra och den expertvard de behover.

¢ Rikssjukvardsansokan inlamnad av Stockholm for patienter med kranio-
faciala problem.

* Adopterade barn fran olika lander med ofta starkt stord tillvaxt- och tal-
utveckling ar vardkravande.

* Framtida investeringar — att ej ha avtryck i gips, vilket tar mycket plats,
utan vill istéllet ha det pa 3D.

Fortsittning nésta sida.
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Illustration: White Tengbom Team

Nya Karolinska Solna

¢ Kraniofacialt centrum kommer inte vara pa NKS, utan pa N-huset (idag
Thorax)

¢ Barn som opereras gor det pa NKS redan 2016, sedan flyttar allt 2018. De
barn som opereras kommer att fa bo i enrum.

* Problemet med Nya KS &r att det inte kan véxa, istéllet kommer resurserna
utnyttjas dygnet runt istéllet.

Logopedi (Jill Nyberg)

e Foraldramote for fordldrar med barn med gomspalt — har bade innan
barnen fods och till tio manader da man moter logoped. Man far dven chans
att tréaffa fordldrar i samma situation. Sex-sju familjer har varit pa de moten
som hittills varit.

* Det finns ett externt logopednatverk i Stockholm, ifall man behover ett mer
riktat stod ndrmare hemmet. Dessa logopeder har mer specialistkunskaper
om LKG:

Négra internationella samarbeten presenterades ocksa: Scandcleft, TOPS
(Timing Of Palatal Surgery) samt Genetikstudier. Férhoppningsvis kan vi
aterkomma till dessa och vad de handlar om.

Vi i LKG-foreningen tackar LKG-teamet (Stockholms Kraniofaciala team) for
en fantastisk uppslutning och for bra information. Hoppas vi ses snart igen!

Marie Hedberg



Coffemornings i Malmo

Efter att delar av Malmos LKG-team var pa en studieresa i London 2013, s&
blev vi inspirerade av deras ”coffeemornings”. Vi har sedan dess haft tva,tre
traffar per ar, dar familjer med erfarenhet av spalt kan

tréffas for att fika/traffa andra i samma situation.

Familjens hus i Malmo stéller upp med lokal och vid
fint vader finns dven en inhdgnad lekplats till vart for-

fogande. Jag koper med fika som siljs till ett sjalvkost- Cof¥en
dspris. S
nadspris e*ﬁ
STe

Den senaste traffen hade vi i april 2016, da kom tolv
familjer och en kvinna som véntar barn med spalt. Jag har sett/hort diskus-
sioner om flaskor, nappar och forsakringskassefragor, och manga foraldrar
byter telefonnummer pa dessa traffar. Manga uttrycker att det finns ett be-
hov att fa tréffa andra och byta erfarenheter och ar glada for att delta i detta
forum.
Annika Uvemark
LKG-koordinator Malmd

LKG-foreningen i vastra Sverige

LKG foreningens i vast arsmote 2016 holls pa Universum i Goteborg den
20 mars. Det var 14 familjer som deltog och som hann mingla bade innan
och efter motet. Verkligen roligt att sa manga kunde komma.

Styrelsen som valdes for 2016 bestar nu av foljande personer:

* Jenny Melin — ordférande * Samka Masic Olsson
¢ Jenny Blomstrand — kassor ® Therese Kallviks
¢ Linda Magné * Roger Blomster

Vill du komma i kontakt med LKG-véast? Pa www.lkg-vast.se hittar du infor-
mation om LKG, aktiviteter och kontaktpersoner.

Under hosten, den 12 november, planeras en LKG-foreldsning pa Sahlgrens-
ka med foreldsare fran LKG teamet — enligt 6nskemal fran arsmotet. Kom
och tréffa tandlakare, teamet for sjukhusrddda barn och en av véra logo-
peder.

Léangre bak i Spalten finns ocksa kontaktuppgifter till kontaktpersoner i vast.



Mun- och tandvard ar viktigt for barn med LKG

Som en del i mitt doktorandprojekt har jag undersokt mun- och tandhélsan
hos fem- och tioariga barn med lapp-kdk-gomspalt (LKG) i jamforelse med
jamnariga barn.

Mun-och tandhaélsan har i allméanhet blivit battre, men ar fortfarande ett stort
hélsoproblem for manga barn. Innan var studie finns det bara en svensk
studie fran 1989 och den, liksom andra studier, visar en hog kariesforekomst
hos barn med LKG. Karies kan orsaka lidande for det drabbade barnet.
Behandling av karies pa sma barn kan leda till tandvéardradsla och behan-
dlingssvarigheter. Detta kan i sin tur dventyra tandregleringsbehandling som
manga barn med LKG behover. Darfor ar det viktigt att forebyggande mun-
och tandvard pabdorjas nar barnen ar sma.

Forebyggande tandvard

Barnen i var studie kommer fran Véastra Gotalandsregionen, Region
Jénk&pings lan, Region Ostergdtland och Landstinget i Kalmar lan. Vi har
undersokt 224 femaringar (varav 80 hade LKG) och 228 tioaringar (varav 59
hade LKG). Hos femariga barn med LKG fanns det en 6kad kariesforekomst
i jamforelse med jamnariga barn. Hos tioaringarna noterades ingen skillnad i
kariesforekomst varken i mjolktander eller vuxentander. Vi kunde inte heller
se nagon skillnad i kariesférekomst mellan barn med olika typer av spalter.
Forhoppningsvis beror den lagre kariesforekomsten hos de dldre barnen pa
regelbunden férebyggande mun-och tandvard.

I var studie kunde vi ocksa se att barn med LKG har fler medfédda defekter

i emaljen dn jamnariga barn. Detta gor att tanderna &r mer kinsliga for syr-
angrepp fran kariesframkallande bakterier. Men det visade sig ocksa att
barnen med LKG i var studie hade sémre munhygien och 6kad andel av
bakterier (laktobaciller) i saliv. Den samre munhygienen kan bero pa radsla
att borsta i omradet runt spalten, svarigheter att komma at pa grund av stram
overldpp eller att tinderna star tatt eller glest, och minskad naturlig rengdring.

Bakterier bildar syra

Orsaken till den 6kade halten av laktobaciller kan ha flera orsaker, till exempel
nedsatt oralmotorik som kan 6ka tiden som matrester finns kvar i munnen
efter maltid. Nar matrester finns lang tid i munnen 6kar tiden som bakterier
kan bilda syra och risken for karies okar.

Mina rad till dig som foralder till ett barn med LKG ér att tanka pa att ditt
barn troligtvis har en hogre risk for kariesskador dn andra barn. Borsta barnets
tander med fluortandkram minst tva ganger om dagen. Nar du borstar ditt
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barns tander, se till att du alltid kan se var du borstar. Om du tycker det &r
svart att komma at ordentligt be tandvardspersonal visa. God munhygien i
kombination med regelbundna maltider (frukost, lunch, middag och tva till
tre mellanmal), vatten vid torst, godis en dag i veckan, minskar risken for att
ditt barn ska fa karies.

Jag vill passa pa att tacka alla barn och fordldrar som har gjort denna stud-
ie mojlig. Idag finns tva vetenskapliga artiklar publicerade. Sa smaningom
kommer dven andra delar i forskningsprojektet att publiceras. De handlar
om livskvalitet, stress och munmotorik hos barn med LKG i jamforelse med
jamnariga barn.
Anna Lena Sundell,
barntandlikare, Jonkoping

Vill du ldsa mer? | dessa artiklar finns mer information att fa.

Sundell AL, Nilsson AK, Ullbro C, Twetman S, Marcusson A. Caries prevalence and enamel
defects in 5- and 10-year-old children with cleft lip and/or palate: A case-control study. Acta
Odontol Scand. 2015 May 14:1-6.

Sundell AL, Ullbro C, Marcusson A, Twetman S. Comparing caries risk profiles between 5- and
10- year-old children with cleft lip and/or palate and non-cleft controls. BMC Oral Health. 2015
Jul 25;15:85.



Ny webbsida for LKG-féreningen Stockholm

Nu éar antligen LKG-foreningen Stockholms nya webbsida lanserad. Den
gamla sidan hade nagra ar pa nacken och var daligt uppdaterad, men nu tar
vinya tag igen!

Pé Webbsidaﬂ hittar LKG-féreningen Stockholm
du information
om LKG, kan lasa
berattelser av och
med andra med

LKG-foreningen Stockholm ~ Vad 31 LKG? ~ Andramed LKG AtthalKG ~ Dethardrvi v Medlemstriffar  Blimedlem Kontakt

erfarenheter av LKG,

skapa kontakt med

andra, fa kontakt LKG-féreningen Stockholm

med Styrelsen, fé Vilkommen till LKG-féreningen i Stockholm!

information Om OliKa | e inssscormisation e persane s igp- ki achgomspl, et sl o med G,
traffar etc. Ar det S e e S S

nagot du saknar pa
webbplatsen sa hor
bara av dig till oss i styrelsen.

Sa ga genast in pa www.lkg-stockholm.se och hur den ser ut.

Stort tack till Maria Stromblad och Ulf Hillgren for ert jobb.

Rikstraff 2017

En rikstréff planeras till hosten 2017.1 ar &r det tva ar sedan den forra
traffen, sa nu ar det verkligen dags igen.

Onskan ér att aka till Kolmarden och bo pa Vildmarkshotellet, men for det
kravs att vi far hjdlp med olika bidrag, da det ar en dyr aktivitet.

Forutom besok pa Kolmarden blir det foreldasningar med fokus pa LKG. Har
du nagot 6nskemal om vad du vill hora eller har kontakter till intressanta
foreldsare, hor garna av dig till styrelsen.

Vi i styrelsen jobbar nu pa och ansdker om pengar fran olika fonder for att

fa ner kostnaden, bade for att aktiviteten ska bli mdjlig och for att sa manga
familjer som mdjligt ska kunna delta.
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Skansentraffen

En solig sommardag var det dags for en Skansentréff dit vi hade bjudit in
alla medlemmar fran lkg-féreningen i Stockholm. Vi férsoker varje ar anord-
na olika tréffar for vara medlemmar.

Till denna traff kom det fyra familjer sa vi blev totalt atta barn och atta vux-
na.

Vi samlades utanfér huvudentrén och gick tillsammans till ett picknikom-
rade dar vi satte oss i solen och fikade. Barnen hade roligt ihop och busade
runt med varandra medans vi vuxna bytte erfarenheter och tankar om allt
mellan himmel och jord som vi méts av i vardagen som nérstaende eller
foréldrar till barn med spalt. Efter pickniken gick vi runt och tittade pa
alla djuren. Det ar trevligt att traffas och fa hora andra i samma situation
fa berédtta om vad de varit med om och fa tips av varandra pa bra saker att
tanka pa. Det ger sa mycket att trdffa andra i samma situation som vet vad
man gar igenom.

Camilla Brolin
ledamot i LKG-foreningen Stockholm
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Angeline och jag —
ett reportage om Operations Smiles arbete

Mitt namn &r Sandra och jag foddes i Sverige. Hennes namn ar Angeline
och hon féddes i Filippinerna. Vi féddes bada med lapp- och gomspalt. Min
mamma blev orolig for mig, men visste att allt skulle ordna sig. Angelines
mamma var drogmissbrukare och hade redan flera andra barn.

Nar jag var sex manader blev jag opererad i lappen forsta gangen. Innan
Angeline ens hunnit bli tre manader blev hon 6vergiven av sin mamma i en
svinstia, markt med brannsar fran cigaretter. Jag vaxte upp i trygghet och
karlek. Angelines 6de var att do tillsammans med grisar. Jag véaxte upp med
den vard alla barn fortjanar. Angeline ansags inte ens vara vard ett liv.

Men sa kom dagen nar Tessie kom in i Angelines liv. Tessie var pa besok,
tillsammans med sin man, hos sin bror. De gick forbi svinstian och kunde
hora ldten fran ett barn. De hittade Angeline, som bara var timmar ifran att
do, underndrd. “Endast hennes 6gon var 6ppna”, beréattar Tessie for mig.

De akte genast in till sjukhuset dér en ldkare konstaterade att Angelines
hjértslag var mycket svaga. Hon kdmpade for sitt liv men hon klarade sig.
Tack vare Tessie — som redan da visste att hon skulle ta hand om henne och
skulle gora allt for att skydda henne.

Kamp om vardnaden

Nér Angeline var tva ar kom Operation Smile till Cebu City i Filippinerna
och da var Tessie pa plats med henne, i hopp om att ge henne en operation
for sin lappspalt. Tessie hade slutat sitt arbete som lararinna for att ta hand
om Angeline. Hon var sonderstressad och hade somnbrist pa grund av att
hon standigt behdvde 6vervaka Angelines andning som var svar och gjorde
allt i sin makt for att fa i henne mat.

Men dér och da fick hon en ldappoperation. Efter det borjade ett nytt liv. Ett
liv dér Angeline kunde &dta normalt och kunde peka pa sig sjdlv i spegeln
och sdga: “Mama, nice.” Ett liv dédr hon slapp bli retad av andra barn. Men
kampen var inte 6ver. Samtidigt som Operation Smile var i Filippinerna
kdmpade Tessie om vardnaden over Angeline, da hennes biologiska mamma
plotsligt ville ha tillbaka henne. Men ratten ansag inte henne lamplig som
vardnadshavare och Tessie fick adoptera henne.
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Angeline och Tessie. Foto: ?

Nar Operation Smiles team atervande till Cebu i juni 2015 tréffar jag Tessie
och Angeline, som &r dar med forhoppningen om att Angelines ska fa en
operation fOr sin gomspalt, och det far hon. Jag foljer med familjen hela
véagen till operation.

Tessie sdger att hon ar orolig men litar fullt ut pa Operation Smile. Men
tararna rinner ndr Angeline blir buren in i operationssalen och Tessie sager
att det ar forsta gangen de &r utan varandra pa lange, for att de annars alltid
ar tillsammans. Jag haller henne séllskap under viantan som maste kdnnas
lang. Hon fragar standigt om jag behover sitta ner eller dricka vatten. Tessie
har ett sddant stort hjarta. Aven fast hon ar orolig for sin dotter ar det mig
hon undrar Over. Jag ser en riktig mamma, en mamma Angeline fortjanar.

Nar Tessie dntligen far traffa sin dotter igen, inne pa uppvaket vinkar hon
in mig och vill att jag ska vara med. Nu ar de &ntligen tillsammans igen. Jag
lamnar Cebu med ett varme i hjartat, en glddje 6ver att Angeline har hamnat
hos Tessie. Att hon nu har fatt samma forutsattningar som jag har fatt i livet
— karlek och trygghet, nagot som alla barn fortjéanar, oavsett vart de fods i
varlden.

Sandra Trankell
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Magnus Becker och Annika Uvemark

SUS LKG-team i Vietham

Delar av LKG teamet pa SUS gjorde under 2015 sin tredje resa till Uong Bi,
Vietnam. Det var en plastikkirurg, tva anestesiologer, tva sjukskoterskor och
en LKG koordinator som utgjorde teamet gruppen var @ven en operations-
wskoterska och en sjukskoterska fran Kalmar och Karlskrona.

Magnus Becker, plastikkirurg och ansvarig for LKG-teamet pa SUS, ar en av
de drivande bakom initiativet.

- Jag fick en fraga via en forening, BUA (Blekinge Uong Bi Assosciation), om
att &ka till Vietnam for att se om jag kunde hjalpa till pa nagot satt. 2011 var
jag dar forsta gangen, sedan har det blivit ytterligare tre resor med LKG-
teamet, berdttar Magnus Becker.

Arbetet sker pa det Svensk-Vietnamesiska sjukhuset i Uong Bi som ligger i
nordostra Vietnam. Senaste resan var gruppen fran SUS pa plats i tio dagar,
dels for att utfora operationer och dels for att arbeta med information och
utbildning.

- En viktig del i vart arbete, forutom operationer, ar att informera och utbil-
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da. For att de ska kunna fortsatta arbetet nar vi inte dr pa plats ar det viktigt
att vi utgar fran hur det ser ut hos dem och vilka resurser de har att tillga,
sdger Magnus Becker.

Information och utbildning

Foraldrarna till barnen och personalen pa forlossning, BB och barnavdeln-
ingar ar en viktig malgrupp for information och utbildning, ett arbete som
LKG-koordinatorn ansvarar for.

- Foraldrarna har generellt liten kunskap om LKG och kdnner ofta oro och
skam for att de har fatt ett barn med spalt. For att motverka detta dr det
viktigt med information och utbildning, sager Annika Uvemark, som till
vardags arbetar som LKG-koordinator pa SUS.

Gruppen som har varit i Vietnam och arbetat har varierat varje gang och
personerna kommer fran olika verksamheter pa SUS och dven fran andra
sjukhus i Sverige.

- Forutom att gora nytta ar det ocksa valdigt sammansvetsande att dka ivag
tillsammans och arbeta. Det skapar bade goodwill och kdannedom om andra
verksamheter och sjukhus, vi far ofta vildigt bra feedback fran kollegor,
sdger Magnus Becker.

Okat utbyte

Samarbetet har ocksa inneburit ett utokat utbyte mellan SUS och det
Svensk-Vietnamesiska sjukhuset i Uong Bi. Hittills har tva vietnamesiska
lakare varit pA SUS pa studiebesok for att lira mer om hur man arbetar
i Sverige.

- Vi har en 6nskan om att kunna bjuda hit en operator och en anestesiolog
under det kommande aret for att de ska fa se helheten av det arbete vart
LKG team bedriver, siger Annika Uvemark.

Arbetet i Vietnam sker utanfor det ordinarie arbetet pa SUS och deltagarna
tar tjanstledigt for att aka ivag. Det enda som bekostas ar resan som forenin-
gen BUA och andra valgorenhetsorganisationer star for.

FAKTA BUA

BUA, Blekinge Uong Bi Assosciation, dr en vanférening for personer som har varit med och
arbetat med att bygga upp det Svensk-Vietnamesiska sjukhuset i Uong Bi. Under 1980-talet
finansierade SIDA bygget av ett sjukhus i Uong Bi dir manga svenskar var inblandade. BUA ar
bland annat ansvarig for insamling av pengar till material och kostnaden for barnets operation.
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Tips pa appar for att stimulera talet

Att trdna talet ar viktigt for barn md LKG. Bade att stimuera och ldra hur
munnen fungerar och for att fa till rétt ljud, da det ibland kan finnas tendenser
till nasala ljud. Har kommer nagra tips pa bra appar for talraning. De kommer
fran Jessica Axelsson som ar logoped i Vastra Gotalands Regionen.

* Bornholmslek. Appen ér till f6r att 6ka fonologisk medvetenhet, alltsa med-
vetenhet om ljud i ord. Fonologisk medvetenhet dr grunden i lds- och skrivin-
larning, jag anvander appen jattemycket med barn som jag tréffar for spraklig
behandling. Det finns fyra olika Ovningar med varierande svarighetsgrad.
Passar barn i aldern 4-7 ar.

e ABC raketen. Denna appen ar ocksa till for las-
och skrivinldrning, man ska hitta ord som rimmar
och trana pa att skriva ord. Barnen brukar tycka att
appen ar spannande.

e Livets ljud. Detta dr min favoritapp! Det ar olika
scener, exempelvis en bild pa en djuraffar, dar det
héander massor av saker. Man kan prata en hel del
om bilderna, ”varfor star hon dar?” ”vad tror du har
héant” och sa vidare. Man ska trycka pa olika hog-ta-
lare och matcha ljud med féremal. Till exempel kan
en hogtalare lata som en anka och sa ska man hitta ankan. Perfekt traning nar
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man vill 6ka medvetenhet om ljud hos yngre barn, tanker mig 2-4 ar. Bra app
for att starka ordforradet ocksa om man pratar om bilderna.

¢ Nallemix. I appen finns tva delar, en ddr man ska sortera foremal i katego
rier och en ddr man ska vélja vilken som ska bort (jacka, trdja, keps, strumpor,
matta — mattan ska bort for den kan man ej ha pa sig). Ocksa bra spraktraning
som stdrker ordforradet.

* Blow up frog. Trédna pa att rikta oral luftstrom genom att blasa in i surf-
plattan.

e Pop it. Samma funktion som ovan, man ska blasa tills ballongen spricker.

¢ Fotospelet (Tidigare busdjurens fotomemo). Har kan man ladda hem egna
bilder eller fota bilder med ljud som man ska tréna pa, t ex kan man hitta
bilder for att trana ljudet /t/ i borjan av ord. Man kan ocksa spela in eget tal sa
att man far hora vad som &r pa bilden nir den vands upp. Man spelar memo-

ry.

* Name things. Appen ar pa engelska sa har behover man sitta tillsammans
med barnet. Man turas om att komma pa saker i kategorier, t ex “kom pa
nagot som dr runt”. Nér jag anvander appen brukar jag be barnet komma pa
3-5 ord / kategori.

* Se bokstavsljuden. En app i tva delar, i den ena delen ser man hur tungan
ror sig i munnen vid olika ljud. I den andra delen far man hora ett ord och sa
ska man vélja den hogtalare som later som forsta
ljudet i ordet. Ocksa en bra 6vning for fonologisk
medvetenhet.

Pa sidan http://www.kodknackarna.se/hitta-spra-
ket-film-sprakutveckling-barn/ finns filmer

om barns sprakutveckling och sddant man kan
tanka pa for att stimulera spraket ytterligare. Pa
hemsidan www .logopedeniskolan.se och www.
pappasappar.se finns ocksa en hel del apptips.

www.lkg-registret.se

Missa inte heller www.lkg-registret.se, som &r en ny webbplats dar flera LKG-
team i Sverige lagger ut forsknings- och behandlingsinformation.
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Forteckning 6ver kontaktpersoner

Goteborgsregionen

Martin och Theres Hansson
Tel. 073-9811 265
satravels@mac.com

Bor utanfér Goteborg

Susanne Westlund
Tel: 073-902 66 50
Bor utanfér Kungalv

Therese och Christian Kallvik
Tel: 070-88 49 30
Bor utanfér Goteborg

Annika och Jonas Bostrom
Tel: 076-170 90 71 eller 076-340 42 52
Bor i Vanersborg

Samka Masic
samka_masic@hotmail.com
Bor utanfor Mariestad

Familjen Klefsjo

fam klefsjo@telia.com

Bor utanfor Trollhdttan

Har tre adopterade barn, alla med
enkelsidig LKG

Linkdpingregionen
Ellinor Wikner
Sjolundavagen 19, Sturefors
013-402 03
ellinor.wikner@lio.se

Magdalena Wennerstrom
Eklidsgatan 8, Norrkoping

0736-26 48 25, 011-18 99 11
magdalena.wennerstrom®@telia.com

Malmoregionen

Maria Frank Bohr och Nils Frank
Remmarlov 1001, Eslov

0413-127 75

frank@remmarlov.se

Camilla Rahmberg
Ennyngervagen 16A, Hoor
0761-88 56 88
camilla.81nike@hotmail.com

Ingela Hogborg och Henrik Lind-
quist

Skordegatan 6, Malmo

040-13 54 08, 0730-47 23 63
ingela.hogborg@telia.com

Stockholmsregionen

Monica Ahlstrom
Bofinkstigen 17, Ronninge
08-53 25 50 41
monica-ahlstrom@telia.com

Helen Graf

Fole Sojdungsvagen 725, Visby
0498-360 68, 0703-82 07 85
helene.graf@hotmail.com

Anna Gustafsson
Rottnerosgatan 64, Farsta

08-86 65 32
annajohansson_24@hotmail.com

Camilla Brolin
Kulstotarvagen 59, Enskede
070-445 92 42
camilla.c.brolin@gmail.com
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Helena Holmberg
Svalsdtersvagen 11, Jarna
08-715 06 53

Erik Levander

Sankt Larsgatan 25B, Linkoping
0703-94 66 39
levander.erik@gmail.com

Uppsala-Orebroregionen

Catherine Andersson
Skolgatan 2, Borlange
0243-192 44 eller 070-551 98 65
catherine2@telia.com

Tarja Helonheimo

Kallbergsvdgen 34A, Surahammar
0220-375 04 eller 070-724 12 94
pertsa.h@telia.com

Stod for vuxna samt finsktalande

Helen Karlsson
Hallkistgatan 1, Vasteras
070-722 44 74
mari-helen@hotmail.com

Karin Stigsson

Ed 113, Osthammar
0173-104 91
karin.stigsson@telia.com

Ingegerd & Anders Olofsson
Yttre Lotsvangen 53, Karlskoga
0586-31920 eller 070-416 19 71
andersolofsson@home.se
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Norra regionen

Annica Gustafsson
Morttjarnsvagen 29, Mala

annica.gustafsson@nilaskolan.mala.se

0953-10150 eller 070-222 02 04

Jane Holmgren

Vallbacken 6, Sundsvall
sikabo@glocalnet.net
060-174665 eller 070-387 34 35

Elsa och Kent Hagg
Angsviagen 10, Harmanger
0652-304 33

Eva Westin
Vattuvigen 8, Langsele
0620-215 46

Anette Liden

Isbanevégen 11, Vannas
anette.liden@educ.vannas.se
0935-130 19

Gun-Marie Olofsson
Rodtjarn 30, Vannas
gunsan427@spray.se
090-21004 eller 070-233 86 13
Angaende adoptionsfragor




LKG-foreningen Stockholm ar en nationell intresseorganisation fér personer med
lapp- kdk och gomspalt, foraldrar till barn med LKG, andra anhdriga samt 6vriga
intresserade.

Foreningen forsoker folja upp utvecklingen inom LKG-vard och behandling genom
att anordna tematréffar for medlemmarna. Information kommer ocksd medlem-
marna till del genom féreningens 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 kontaktféraldrar och kontaktperson till LKG-féreningen kan
finnas pa BB-avdelningarna och ska finnas pa vardavdelningen pa Plastikkirurgiska
kliniken.

Nya medlemmar

LKG-foreningen i Stockholm tacker in alla LKG-regioner utom LKG Vast. LKG-forenin-
gen i norr upphoérde varen 2015, men sjalvklart ar de som 6nskar valkomna att bli
medlem i de kvarvarande féreningarna. Genom medlemskapet bidrar du till att
halla foreningen vid liv som darmed kan fortsatta att arrangera olika aktiviteter och
se till att det finns en fungerande hemsida, lampligt informationsmaterial och en
kontaktlank till LKG-varden.

Medlemsavgiften dr 125:- per ar och omfattar hela familjen. Det gar bra att gora
anmalan om medlemskap pa var webbplats: www.lkg-stockholm.se

Féreningen for lapp-, kik och gomspalt i Stockholm

Webbplats: www.lkg-stockholm.se

Mejl: styrelsen@Ikg-stockholm.org.se

Medlemsavgift: 125 kr/ar och familj. Har du inte betalat din medlemsavgift pa tva
ar, sa tar vi bort dig ur registret.

Plusgiro: 72 72 23-0

Organisationsnummer: 802404-1926

Ordférande: Leif Rydstrom, Byalvsvagen 245, 128 47 Bagarmossen
Medlemsregister: Camilla Brolin, Kulstdtarvagen 59, 122 40 Enskede

Spalten — medlemsskrift for LKG-foreningarna i Sverige
Detta nummer dr producerat av LKG-foreningen i Stockholm. I B G
For insdnda bidrag ansvarar forfattaren sjalv for innehallet.
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