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Nyfgdt barn med Pierre Robin Sekvens

- en szerlig gruppe bgrn med ganespalte. Der fgdes kun 5-10 bgrn med PRS om aret i
Danmark.

Jeres barn er fadt med ganespalte. Det vil sige, at der er aben forbindelse mellem

mund- og naesehule. Derfor kan der ikke dannes undertryk, og barnet kan ikke ammes.
Samtidig har jeres barn en meget lille underkaebe - en vigende hage.

Nar barnet ligger pa ryggen falder kaeben bagud, og tungen traekkes ind mod spalten, med
risiko for, at der lukkes af for lufttilfgrslen. Derfor har barnet en meget stgjende vejrtraekning,
nar det ligger pa ryggen.

Det er disse szrlige forhold, der ggr, at jeres barn hgrer til i gruppen af bgrn med Pierre
Robin Sekvens.

Vejrtraekning

For at jeres barn kan have fri
vejrtraekning med god ilttilfgrsel,

skal det ligge pa siden eller pa maven.
Nar barnet ligger pa maven falder kaeben af sig selv fremad, og luftpassagen bliver bedre.
Forbavsende hurtigt leerer barnet at lgfte hovedet og skifter selv med at have hovedet pa
den ene eller den anden side.

For nogle bgrn er denne placering tilstraekkelig i 2-4 uger.

Underkaeben er vokset og kaebeleddene er blevet mere stabile, sa barnet ogsa i kort tid
kan ligge pa ryggen, f.eks. nar det skal pusles. Sa laenge jeres barn har behov for at sove
pa maven eller siden, laner | en ilt og pulsmaler, sa barnet er overvaget under sgvn og
maltider.

En leege fra bgrneafdelingen vil skgnne, hvilken behandling jeres barn har behov for, sa
barnet sikres en tilstraekkelig vejrtraekning.

Det kan veere ngdvendigt at leegge et lille plastikrgr fra neesen og ned forbi svaelget, hvis
ikke det er nok at laegge barnet pa maven eller pa siden.

Jeres specialsundhedsplejerske fra Ganespalteafdelingen, som | allerede mgder, mens |
er indlagt efter fgdslen, vil vise jer, hvordan | bedst tager hand om den daglige kontakt og
pleje til jeres barn, ud fra de szerlige behov barnet har.

Da | ogsa har de samme behov, som alle andre familier med et nyfgdt barn, vil | desuden
blive tilbudt besgg af den kommunale sundhedsplejerske, som varetager de ikke
ganespalterelaterede sundhedsplejerskeopgaver.



at finde den rette stilling bade for b
Specialsundhedsplejersken vil vise,

Madning af barnet

Det er et stort arbejde for barnet bade at traekke
vejret og spise samtidigt. Derfor ma man hjalpe
barnet sa meget som muligt ved maltiderne, sa det
ikke bliver traet fgr det bliver maet.

Som regel bruger man en kort, blgd sut med et stort
hul. Desuden bruges plast flaske, sa man kan trykke
pa flasken, da barnet ikke kan danne undertryk.

| starten kan det vaere ngdvendigt at give maelk
gennem en lille blgd sonde, der laegges fra naesen og
ned i maven. Hvis jeres barn har behov for sonden i
lengere tid, vil | blive lzert op i brugen af den.
Barnets kaebe stgttes i de fgrste uger. Det gaelder om
arn og voksen, sa | kan slappe af.

hvordan | kan komme i gang — sa finder | maske selv

en bedre made, nar der er gaet nogle dage. Jeres barn kan fa modermaelk, og hygge sig
ved brystet, selvom det ikke kan die. Brystpumpe tilbydes gratis.

Trivsel og udvikling

Maske tager jeres barn ikke sa meget pa i :
de f@rste par maneder, men vil vokse i LE i "H r
lzengden som ventet. Som regel kommer

bgrnene senere i god trivsel, nar
vejrtraekningsproblemerne aftager.

Ganespalte-operation
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Ganespalten opereres omkring 18-maneders alderen, evt. tidligere. Det kraever en uges

indlaeggelse og foregar pa Rigshosp
vokser ud uden kirurgisk indgreb.

Alt dette lyder voldsomt, nar man li
4-6 uger, der er de mest vanskelige.

italets plastikkirurgiske afdeling S. Underkaeben

ge har faet et barn, men som regel er det de fgrste



Ganerad

I Igbet af barnets fgrste 3 maneder, vil I blive indkaldt til Ganerad pa
Ganespalteafdelingen i Aarhus, hvor en plastikkirurg fra Rigshospitalet,
og andre specialister vil veere til stede.

Hvis I har spgrgsmal er I velkomne til at kontakte os.
Med venlig hilsen

Jeres specialsundhedsplejerske,

Navn TIf

i’ ? Tegning efter ? Tegning af

¥
foto af nyfgdt K samme barn
barn med sveer som 6 arig
PRS

Tegning: H. Agerholm

Pjece udarbejdet af specialsundhedsplejerske Jette Moes
Ganespalteafdelingen, Aarhus



