


Denna lilla bok vander sig till dig som ar forélder, anhdorig eller
pa annat satt engagerad i ett barn med kraniofacial missbildning
och avser att ge svar pa en del fragor rérande kraniofaciala
handikapp och att beratta nagot om behandlingsmetoder och om
varden. Nagot skall ocksa berdras om hur de olika specialisterna
i det s k kraniofacial-teamet arbetar.

Néar man blir foralder till ett barn med en kraniofacial missbildning
intrader en ny och ovantad fas i livet. Tillvaron kompliceras och for
de allra flesta innebar den nya situationen stor osakerhet och oro
for hur det skall ga for barnet och for familjen i framtiden. Man
oroar sig ocksa for hur man skall kunna fa den basta méjliga hjalpen,
vart man skall vanda sig, vem som kan svara pa fragor och mycket
annat. Man fragar sig sakert ocksa ofta om de svar man far verkligen
ar korrekta. Eller om de ar éverdrivet positiva eller negativa.

Kraniofaciala enheten vid Plastikkirurgiska kliniken, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset i Goteborg har varit verksam som hég-
specialiserat centrum (riksinstans) for behandling av patienter med
kraniofaciala missbildningar sedan bérjan av 1970-talet. Hit kommer
darfor patienter fran hela Sverige liksom fran de skandinaviska
grannlanderna och omfattande kunskap och erfarenhet har byggts upp
under denna tid. Vid kliniken finns professur i amnet kraniofacial
kirurgi. Nara kontakt uppratthalles dessutom med andra internatio-
nella centra.

For Kraniofaciala enheten i Goteborg
Professor Claes Lauritzen



Vad &r en kraniofacial missbildning?

Var skall barnet behandlas?

Allméant om behandlingen

Planering - alltid individuell

Behandling
Kraniosynostos
Sagittal synostos
Unicoronal synostos
Lambdoideasynostos
Bicoronal synostos
Metopicasynostos
Kombinerade synostoser

Vad beror kraniosynostos pa?

Lagesbetingad plagiocephali

Syndrom
Apert syndrom
Crouzon syndrom
Pfeiffer syndrom
Saethre-Chotzen syndrom
Treacher-Collins syndrom
Galbagssyndrom
Hemifacial mikrosomi
Hypertelorism
Ansiktsspalt
von Recklinghausen neurofibromatos
Rombergs sjukdom

Operation, narkos och eftervard

Infor sjukhusvistelsen

Till dig som &r patient

Ordlista

Tips pa olika boende nara Sahlgrenska Sjukhuset

sid

[)JN¢ N

12
14
14
16
18
20
20
22
22
24
25
26
27
28
29
29
30
31
31
32
33

35
35
39
40



Vad ar en Kraniofacial missbildning?

Kranium betyder skalle pa latin och facies betyder ansikte. Ordet kraniofacial
syftar alltsa pa skalle och ansikte tillsammans. Kraniofaciala misshildningar
kan berdra t ex endast ett av skallens tillvaxtomraden eller vara mera
omfattande sasom vid s k syndrom. Syndrom &r benamningen pa tillstand
dér flera olika symtom upptréder tillsammans i en viss kombination. Ett
syndrom ér ett uttryck for en genetisk skada som kan uppsta spontant eller
arvas fran foralder.

Med kraniofacial kirurgi kan skalle och ansikte frilaggas fran mjukdelar pa ett
sadant satt att komplicerade ingrepp kan goras pa skallens och ansiktets
strukturer utan att synliga &rr ldmnas. Denna typ av kirurgi har utvecklats
mycket under den senare delen av 1900-talet och har patagligt forbattrat
mojligheterna att behandla missbildningar, tumdrer och ansiktsskador.

Efter ett kirurgiskt ingrepp sker regelbundna uppféljningskontroller, i de
flesta fall under manga ar. Ibland maste fler an ett ingrepp utforas.



Var skall barnet behandlas?

Kraniofaciala missbildningar & mycket ovanliga och kraver svara stallnings-
taganden. Behandlingen kan ofta medféra kirurgiska utmaningar. Darfor ar
det speciellt viktigt att behandling endast sker dar erfarenhet finns samlad.

I Sverige och andra utvecklade lander dar kraniofacial kirurgi finns tillganglig,
har man darfor forsokt koncentrera varden av de kraniofacialt misshildade
till sa fa platser som mojligt. Vid en sadan klinik blir pa sa sétt ovanliga
tillstand istéllet bade vanliga och vélbekanta. Detta ar skalet till att alla
kraniofacialt misshildade barn fran Sverige sedan lange erbjuds behandling i
Goteborg.

I:ér alla komma till Géteborg med sina barn?

Alla familjer som foder ett barn med kraniofacial missbildning kan fé sitt
barn behandlat i Géteborg, men man behdver vanligen en remiss fran
hemortslakaren forst. Det kan vara avgorande for behandlingen att ratt
diagnos stalls i tid, d v s sd snart som mojligt och helst inom den forsta
levnadsmanaden. Har man fatt ett barn med avvikande utseende av ansikte
eller skalle och man pé BB eller barnavardscentralen inte ar saker pa vad som
ar fel, bor man darfor begara att fa en remiss till Goteborg sa snart som
mojligt. Det dr visst inte sékert att behandling skall sattas in genast, men
kontakten méste etableras tidigt, sa att alla behandlingsalternativ kan
Overvdgas.

For information ring sekreteraren pa kraniofaciala enheten, tel 031-342 4134,
fax 031-342 12009.



,A\Ilmént om behandlingen

PROGNOS

Prognosen, d v s fragan om hur det skall ga for barnet, &r naturligtvis den
viktigaste fragan. I kraniofacialteamet har man vanligen redan tidigare sett
den aktuella missbildningen hos andra patienter och vet darfor ratt mycket
om de speciella problem som kan f6lja med just detta tillstand.

Varje enskild individ & emellertid unik och planering och bedémning av
framtiden maste alltid bli individuell. Detta betyder att tva barn med samma
missbildning inte alltid kommer att behandlas exakt likadant och inte heller
nodvandigtvis félja samma tidsméssiga uppléagg.

UTREDNING -
GRUNDEN FOR ALL PLANERING

Klinisk bedémning sker vid ett mottagningsbesck pa sjukhuset. Vid detta
besok stélls diagnosen och en ungeférlig handlingsplan kan i regel skisseras
for foraldrarna. Ibland kan man som foralder bli forvanad Gver att detta
forsta besok inte innebdr fler provtagningar och undersokningar &n vad
som visar sig bli fallet. Man skall dd komma ihag att de flesta kraniofaciala
missbildningar ar typiska och ldtta att diagnosticera for dem som &r vana och
att en enkel undersokning oftast ar fullt tillracklig pa detta stadium. Man kan
ju se det som positivt att barnets tillstind ar sa vélkéant att det inte kraver
mera omfattande undersokningar till en borjan.



Rontgen &r efter den kliniska beddmningen den mest grundldggande
undersdkningen och gors alltid. Det finns manga olika sorts rontgen-
undersokningar och dessa har olika syften. I somliga fall, sarskilt nar det
galler kakar, vantar man vanligen till dess att skelettet tillvuxit, sa att man
bittre kan se kikleden och de andra benstrukturerna pa rontgenpléten. |
andra fall méaste man réntga pa ett tidigt stadium och dessutom upprepa
samma undersokning flera gdnger under aren som gar. Somliga undersok-
ningar gors for att beddma resultatet av utford kirurgi, andra for att studera
tillvéxten.

Ar det farligt med ménga réntgenundersokningar? Det ar ett faktum att varje
réntgenundersokning avsatter en strdldos. Denna byggs alltsa gradvis pa
och det ar darfor viktigt att straldoser halls s 1aga som majligt. De
stréldoser, inklusive dem som orsakas av datortomografi, ar darfor
anpassade att vara s laga som &r tekniskt mojligt, for att anda ge den
information man soker. Den samlade mangd rontgenstralning barnen far
under aren har darfor kunnat hallas pa en mycket 1ag niva och utgor inget
problem. En s k MR-undersdkning (magnetresonans) liknar till utférandet
en datortomografirdntgen men &r ingen réntgenundersékning och medfor
ingen stralning alls. Undersdkning med MR-kamera brukar ofta slarvigt
kallas "magnetrontgen”, men detta ar alltsa ett felaktigt uttryck.



Det &r ibland nddvandigt att ge lugnande medel eller séva barn som skall
rontgas, for att de skall ligga absolut stilla, sa att undersokningen skall bli
vardefull och anvédndbar. De metoder som i dag anvands for att séva
barnen ger inga skador och kan upprepas efter behov. Nar man séver sma
barn tar man speciella hansyn, sa att man t ex slipper sticka med nélar innan
barnet har somnat. Las mer om narkos och eftervard senare.

Ogonundersokning ingdr ofta som ett led i den grundldggande
registreringen av barnet. Bland manga saker vill man veta om égonen har
misshildningar, om barnet anvander bada 6gonen, behdver glasdgon etc.

Ogonbottenundersikning gors av 6gonlakaren for att se om det finns tecken
till 6kat hjarntryck. Hjérnan vaxer fort under det forsta levnadsaret och om
skallens ben inte formar vaxa lika fort blir det ont om plats och trycket
stiger inne i huvudet. | sidana fall blir sjalva synnerven svullen dér den
trader ut pa ndthinnan inne i 6gat och detta kan 6gondoktorn upptacka.
Risk for hogt tryck foljer vissa diagnoser eller tillstand och 6gonbotten-
undersokningar sker regelbundet i sddana fall. Oftast passar man pa nar
barnet dnda &r sévt och ligger sa stilla att 6gonbottenspeglingen, som det
ocksa kallas, kan goras pa ett enklare satt. Infor dgonbottenspegling far
barnet 6gondroppar en stund innan, vilka vidgar pupillen och gor det
|attare att se in i 6gat. Aldre barn beh6ver naturligtvis inte sovas for dessa
undersdkningar, eftersom ingenting gor ont. Man skall bara kunna sitta
stilla och titta in i en lampa som 6gondoktorn lyser med.



Tryckmatning maste ibland utforas for att mata trycket inne i skallen.
Ogonbottenspegling kanske har talat for forhoijt tryck eller har varit oséker.
Tryckmatningen gar da till 3, att man i narkos under skallbenet placerar en
liten platt matare som &r forbunden med en tunn sladd som sitter fast i en
apparat vid sidan om sangen. Mataren sitter vanligen pa plats i huvudet
nagot dygn eftersom trycket varierar under olika delar av dagen och under
olika faser av sdmnen. Det gor inte alls ont att utfora denna undersékning.

Forhojt skalltryck méste atgardas och foranleder operation for att skapa plats
for hjarnan eller i vissa fall att man lagger in en shunt. Shunt &r bendmningen
pé en tunn slang som neurokirurgen placerar inne i ett av hjarnans halrum
(ventriklar) och leder ivdg den vatska som utsondras i hjarnan. En shunt
satts in om den naturliga dréneringen av hjarnvétskan inte racker till.
Otillrackligt avflode av hjarnvatskan leder till s k vattenskalle (hydrocefalus)
och leder till onaturligs stor skalle och ofta forhojt tryck inne i skallen. En
shunt kan ligga kvar pé plats hela livet utan att Gver huvud taget markas.
Det hénder ibland att problem upptrader med shunten, t ex att den blir
infekterad. | sddana fall méste shunten bytas. Allmén tillvaxt medfor
dessutom att en tunn slang som gar ned i bukhalan maste forlangas under
ett mindre ingrepp négra ar efter shuntens insattning.



Sémnutredning kan ibland behdva goras for att veta om barnet kan andas
tillrackligt bra under sémnen. For att utreda detta far barnet sova med olika
slags matare uppkopplade, vilka ger besked om barnet har formaga att
syrstta sig tillrdckligt under somnen. Om sé inte skulle vara fallet far man
vanligen ocksé besked om vad orsaken till problemet &r. Antingen r
luftvagarna for tranga (tex i svalget) eller &r det for hogt tryck i hjarnan eller
foreligger en kombination av dessa saker.

Beroende pa orsaken kan olika atgarder sattas in, en del mycket enkla och
andra mera omfattande sasom kanske en operation. For att hjalpa till med
barnets andningsproblem, nar sidana existerar, kopplas specialkunnig
Oron- nésa- halslékare in. Denne kan bed6ma om t ex tonsiller kanske skall
opereras bort, vilket kan forbattra sémnsituationen. Han kanske beslutar
om att man skall prova ut en speciell mask, CPAP-mask, som kan anvandas
pé natten och ibland underlatta andningen sa mycket att ingen annan atgard
behdver sittas in. Ofta vixer barn s att andningsvagarna forbattras spon-
tant och da kan en CPAP-mask verkligen vara till stor hjalp dessforinnan.

Tandlakarutredning sker nér barnet blivit lite aldre. Alla syndrombarn, men
dven manga andra, behdver i sinom tid tandreglering. Ofta ligger denna till
grund for kommande kékkirurgi, som syftar till att ge barnet ett normalt
bett. Eftersom tdnderna drojer ett slag och tandreglering endast sker efter
det att mjolktanderna forsvunnit drojer det flera ar innan tandlakarna
kommer i direktkontakt med patienten. Under hela tiden dessférinnan ar
specialkunniga tandlakare med och beddmer réntgenbilder och studerar
barnets kraniofaciala tillvaxt. P& sa vis &r barnet valbekant nér tandlakarna sé
smaningom kommer in i behandlingen.



Fotografering sker med jamna mellanrum av klinikens egna fotografer for att
dokumentera effekten av de olika behandlingarna. Man glémmer ju sa latt
detaljer och fotografierna utgor en ndédvandig del i klinikens journalféring.
Dessa fotografier ar avsedda for vetenskapligt bruk och undervisning och
finns inte enkelt tillgéngliga for familjen

Psykologutredning, om t ex ldmplig tidpunkt att genomfdra en operation kan
komma att inledas nér som helst under patientens uppvéxt. Kraniofaciala
teamet i GOteborg har en egen psykolog med stor erfarenhet av barn och
ungdomar med ansiktsmissbildningar och deras familjer. Vid behov kopp-
las hon &ven in for olika stodatgéarder



Planering — alltid individuell

Planering av vilka atgarder som behdver sittas in for att hjalpa ett barn fott
med kraniofacial misshildning beror pé vilken typ av missbildning som
foreligger och ocksa hur mild eller allvarlig den &r. Som framgétt redan kan
saval andning som syn och hogt tryck inne i skallen vara problem som méste
atgardas skyndsamt. Det 4r emellertid séllsynt att problem av detta slag kraver
rent akuta atgérder.

Beslut om kirurgiska atgarder for att paverka barnets utseendehandikapp
baseras, vad galler tidpunkt och typ av ingrepp, pé erfarenhet. I vissa fall vill
man operera patienten som spadbarn, men séllan under 3 manaders alder.

I andra situationer far man vanta langre eftersom barnets ansiktsskelett forst
maste véxa till.

I manga fall, och alltid nar ett syndrom foreligger, kommer flera individuellt
utformade ingrepp att utforas. Tillvaxten av ansiktets strukturer kan paverkas
negativt av kirurgi och kirurgiska resultat kan i sin tur paverkas negativt av
tillvaxten. Detta gor att viss Kirurgi gors sé sent som majligt. I speciella
situationer, t ex da barnet lider av sitt utseende eller om storningar uppstar i
forhallandet till kamrater (mobbning etc) kan man besluta att lagga kirurgin
tidigare &n vad man annars planerat.



Avlang skalle som fjédderbehandlats och blivit normal

Kraniofacial kirurgi befinner sig under standig utveckling och allt eftersom
tiden gar forandras behandlingsstrategier och uppfoljningsmetoder. Tidigare
gjorda planer kan darfor komma att &ndras, men detta skall ses som ett
uttryck for en stdndig strévan att forsoka forbattra resultaten och att minska
ingreppens storlek. Ett typiskt sadant exempel ar att manga barn idag
opereras med hjélp av metallfjadrar som placeras under huden mellan
skallbenen. Fjadrarna paverkar gradvis skallens form och stora ingrepp kan
undvikas. Detta 4r ett betydelsefullt framsteg i varden av kraniofacialt
missbildade barn. Tekniken ar utvecklad vid var klinik.



Behandling

KRANIOSYNOSTOS

Den kraniofaciala kirurgin utfors av specialutbildade plastik- och neuro-
kirurger tillsammans. Mindre justerande ingrepp sker ibland utan att
neurokirurgen ar med.

Den vanligaste kraniofaciala missbildningen &r kraniosynostos, vilket bety-
der for tidig slutning av skallens suturer (=sommar). Tillstdndet benamns
ocksa prematur synostos.

Spédbarnets méanga skallben 4r sammanfogade med suturer. Under det
forsta levnadsaret vaxer hjarnan mycket kraftigt. (Hjarnan tredubblar sin vikt
under barnets forsta 12-15 manader). Detta kraver att sommarna ar mjuka
och eftergivliga, sa att skallbenen kan tryckas isar for att ge plats for hjarnan,
En prematur synostos gor att skallen inte kan expandera pa platsen for just
den suturen. For att hjarnan anda skall fa plats kommer den da att trycka pa
skallen och expandera at annat héll, namligen dér suturerna fortfarande star
Oppna och ar eftergivliga. Resultatet blir en annorlunda skallform, typisk for
den speciella suturslutning som intraffat. Det vanligaste ar att endast en
sutur ar for tidigt sluten. Man raknar med att ca 1 barn per 2000 fédda barn
har kraniosynostos. Indikationen for kirurgi ar skallens onormala utseende,
vilket i de flesta fall férvarras gradvis om ingen behandling sétts in. Det
finns daremot inga sakra beldgg for att hjarnan skulle ta skada av att
deformeras p g a en for tidig suturslutning.

Skalldeformering pa grund av kraniosynostos sker gradvis och man kan ju
tycka att kirurgi borde séttas in direkt efter det att man upptackt problemet.
Det finns dock mycket att ta hansyn till innan det ar dags for operation.



LAMBLOIBEASYMNOSTOS

SAGITTAL SYNOSTOS
"batskalle"

UNICOROMAL SYNOSTO
“plagiocephali®




SAGITTAL SYNOSTOS

"batskalle"
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Kraniosynostos &r ju inte livshotande och kirurgin skall darfor inte goras sa
tidigt att ingreppet som sadant medfor onddigt stora risker.

Modern behandling av kraniosynostos utfors fran 3 manaders alder eller
senare. Eftersom olika suturslutningar resulterar i olika skallform skiljer sig
ocksa darmed ingreppen. | de fall dar man kan operera sa tidigt som vid 3
manaders alder utfors den enklaste typen av operation, samtidigt som man
ocksa placerar in sma metallfjadrar som forhindrar att skallbenen fastnar i sitt
lasta lage och dessutom hjalper till att fa en normal skallform. Dessa fjadrar
avlagsnas senare med ett mycket litet ingrepp.

Prognosen for behandling av prematur synostos ar vanligen mycket god.
Det dr ovanligt att man behdver géra mer &n ett ingrepp, men detta kan man
egentligen aldrig helt sakert veta i forvag.

Forutom i samband med kraniofaciala syndrom &r det mycket ovanligt att
mer &n en sutur ar for tidigt sluten. Om sa dnda skulle vara fallet maste
individuell beddmning gdras vad géller tidpunkt for kirurgi och typav ingrepp.

SAGITTAL SYNOSTOS

Sagittal synostos gor att huvudformen blir avlang och smal och beror pa att
suturen som gar mellan den stora (framre) och lilla (bakre) fontanellen ar
sluten. Huvudet har svart att expandera i sidled och kan till formen komma
att paminna om en bat om man tittar uppifran, s k béatskalle. Sagittal synostos &r
den vanligaste formen av prematur synostos. Antingen gér man en
fjaderoperation tidigt eller ett mera omfattande ingrepp nagot senare.



6 man pojke infér operation Samma pojke é,5 ar senare



UNICORONAL SYNOSTOS

Ensidig slutning, antingen hoger eller vénster, av den sutur som loper pa
tvédren fran den stora fontanellen ner i tinningen (coronalsuturen) kallas
unicoronal synostos. Detta leder till en asymmetrisk tillvaxt av skallen dar
pannan pa den drabbade sidan halls tillbaka och den friska sidan buktar
fram och trycker 6gonhélan nedét. Aven pé andra delar av skallen kan
kompensatorisk tillvéxt av skallen aga rum for att hjarnan skall fa plats.
Oftast talar man om plagiocephali i ssmband med unicoronal synostos.
”Plagio” &r grekiska och betyder sned. Plagiocephali betyder déarfér sned-
skalle och anvands &ven for att beteckna sned skallform som kan ha andra
orsaker. Se sid 25 under l&gesbetingad tillplattning eller positionell plagiocephali.

.-‘-’-f - TPL .H‘. Unicoronal synostos kan férekomma i samband med vissa syndrom (se ord-
F L listan) men upptrader oftast ensamt som en isolerad foreteelse och &r inte
- I arftligt i sddana fall.
4 g ; ]
\ = Behandlingen kan nagon gang ske med hjalp av fjadrar, men oftast genom
e att pannan formas om kirurgiskt och den nedtryckta dgonhalans tak lyftes
UNIEOROMAL SYNOSTOS upp. Detta ar en komplicerad operation, vilket inte ar detsamma som att

“plogiecephali® s4ga att den ar mera farlig an andra ingrepp.



6 mén flicka med synostos av véanster coronalissutur. Réntgenbilden &r typisk. Vénster égonhala dr Operationen har avhjélpt problemen.
Barnets hdgra panndel trycks nedat och framat. uppdragen i sidan (pilen).



BICOROMAL SYMOSTIOS

LLLAMBDOIDEASYMOSTOS
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LAMBDOIDEASYNOSTOS

Lambdoideasuturen gar fran bakre fontanellen och snett bakat nedat, en at
vardera sidan av huvudet. Synostos av denna sutur ar ej vanligt férekom-
mande, men dr viktig att upptéacka tidigt eftersom den obehandlad ger
upphov till tdmligen omfattande skalldeformation. Bakhuvudet blir platt
och véxer pa hojden pa ena sidan och trycker ner skallbasen pa den andra
sidan, vilket ger en mycket speciell skallform, eftersom aven pannan péverkas
och skjuts framét pa samma sida som kraniosynostosen. Behandlingen &r
kirurgisk med hjalp av fjadrar, om rétt diagnos har stallts i tid, annars med
en mera omfattande skallplastik (se ordlistan).

For den som inte ar van kan lambdoideasynostosen vara svér att skilja fran
en lageshetingad tillplattning av huvudet (se sid 25). Med rontgen utford pa
ratt satt kan man dock enkelt sarskilja dessa tva tillstand.

BICORONAL SYNOSTOS

Nér coronalsuturen pa vardera sidan om den stora fontanellen ér for tidigt
sluten véxer skallen uppét och pa tvaren, medan pannan inte kan véxa
framat. Detta ger en bred och hég skalle med platt panna ovanfor 6gon-
regionen och framatbuktande hogre upp. Denna dubbla kraniosynostos
forekommer som ensamt problem, men upptréder ofta i samband med
kraniofaciala syndrom. Behandlingen &r kirurgisk fran 3 manaders ader och
senare.



Bicoronal synostos ger buktande panna och brett mellan 6gonen.

Samma flicka 10 4r gammal

Efter operationen kan man se hur skallens form normaliserats.



METOPICASYROSTOS

METOPICASYNOSTOS

Metopicasynostos leder till trigonocephali, trekantskalle p g a att mittsuturen
som gar fran stora fontanellen mitt i pannan och ner till nasroten har slutits
for tidigt. Samtidigt som pannan darmed inte kan véxa pa tvaren, breddas i
stallet bakskallen sa att huvudet uppifran sett blir trekantigt. Likasa finner
man att 6gonen sitter tatare till varandra och att man kan se, eller i varje fall
kanna, en asbildning under skinnet langs suturen i pannan.

Behandlingen kan vara en fjaderoperation vid 3-4 manaders alder eller en
mera omfattande skalloperation vid ett senare tillfélle, dock helst under

1ars alder.

KOMBINERADE KRANIOSYNOSTOSER

Kombinationer av fler &n en for tidigt slutna suturer & mycket ovanliga.
Situationen kan kréva en mera skyndsam handlaggning &n 6vriga
kraniosynostoser. Gynnsamt ur denna synpunkt &r dock att en kombinerad
kraniosynostos sallan gar oupptéckt lange och darfor vanligen kommer
tidigt till beddmning och behandling.



L -

Liten kille med Metopicasynostos. Asbildning i pannan. Négot &r efter operationen.



Vad beror kraniosynostos pa?

Fragan om vad som orsakar kraniosynostos kan inte helt sakert besvaras.

I mer &n hundra kdnda kraniofaciala syndrom (se "syndrom” i ordlistan)
ingar kraniosynostos som delfenomen och man kan alltsa konstatera att
arftliga faktorer spelar in. Kanske inte alltid emellertid. | de flesta familjer dér
ett barn utan syndrom fotts med kraniosynostos ar 6vriga syskon och bada
foraldrar utan sadant tillstand. Detta talar i sa fall emot en érftlig orsak.
Modern forskning pa omréadet antyder att det finns férandringar i samman-
sattningen av s k tillvéxtfaktorer i harda hjarnhinnan pa platsen for
synostosen och att darfor suturen forbenats for tidigt.

u Foraldrar som fatt ett barn med kraniosynostos brukar oroa sig for hur det
skall bli med ett eventuellt ytterligare barn. Svaret &r att om man sjélv inte
har ett syndrom eller kraniosynostos &r risken obetydligt storre &n for vilken
familj som helst.



| 4gesbetingad plagiocephali?

Sedan mitten av 1990-talet har den s k lagesbetingade skalldeformationen
blivit ett mycket vanligt fenomen, inte bara i Sverige utan i ménga lander
varlden éver. Bakgrunden till problemet &r att man funnit att den s k
plétsliga spadbarnsddden, i engelsk litteratur kallad SIDS, har kunnat
minskas tydligt om barnen laggs att sova pa rygg i stéllet for mage. Man har
emellertid inte i tillracklig utstrackning betonat vikten av att huvudet far vila i
en mjuk avlastande kudde och att barnets huvud masta laggas sa att det &n
har ansiktet &t hoger, 4n &t vanster och ibland rakt upp. P4 sa vis undviker
man att huvudet plattas till.

Lyckligtvis &r prognosen oftast god for att huvudformen skall rétta till sig,
men i uttalade fall maste speciella atgarder sattas in. | de fall dar skallformen
ej rattat till sig i tillracklig utstrackning kan kirurgi komma ifréga, dock
tidigast i 5-arsaldern.

Anledningen till plétslig spadbarnsddd (SIDS) ar inte alltid mojlig att
forsta, men man vet att aven andra faktorer an sovldget spelar in. I synnerhet
anses rokning inomhus vara en bidragande faktor till pl6tslig spadbarnsdod
och skall alltsa absolut undvikas.




yndrom

Ett syndrom bestar av ett antal symtom som upptrader i en viss kombina-
tion, mer eller mindre fullstandigt. Alla symtom maste inte alltid finnas,
men de som visar sig ar sa typiska att diagnosen vanligen anda kan sattas.
Ett syndrom kan upptrada hos ett barn utan att ndgon av foréaldrarna har
det. En spontan mutation (férandring av arvsmassan) har dé skett hos
barnet, som forutom att ha fatt syndromet har det ocksa blivit bérare av
anlaget till syndromet. Anlagsbararen till ett syndrom som sjélv skall fa barn
|6per vid varje tillfdlle 50% risk att barnet ocksa arver syndromet. De
kraniofaciala syndromen ar oftast 4rftliga pa det satt man kallar autosomalt
dominant (dvs inte kdnsbundet). Ett foraldrapar som fétt ett barn med ett
syndrom som ingen av dem sjélva har, 16per ingen storre risk &n vem som
helst att fa ytterligare ett barn med samma syndrom.

Det finns ménga namngivna syndrom. Namnen kommer ofta fran den
vetenskapsman som forst i litteraturen beskrev tillstandet. Praktiskt taget
alla kraniofaciala syndrom medfor patagligt utseendehandikapp. De flesta av
de namngivna syndromen har varit kianda i kanske hundra &r, men forst en
bitin pa 1960-talet borjade verkliga framsteg goras nar det géller kirurgisk
korrigering av utseendestorningarna.

Med speciell teknik har man kunnat kartldgga exakt var pd kromosomerna
de férandringar sitter som orsakar Apert, Crouzon, Saethre-Chotzen och
fleraandra syndrom. Det ar dock inte nagon enkel eller billig undersokning
och den &r inte tillganglig for rutinbruk. Man kan lasa mer om vissa
syndrom pa Socialstyrelsens hemsida www.sos.se/smkh



APERT SYNDROM

Apert syndrom dr ytterst sallsynt och vi rdknar knappast med att ens ett
barn per ar fods i Sverige. Man kanner omedelbart igen handerna och
fotterna som har omfattande syndaktylier (sammanvaxningar av fingrar
resp tar). Ibland talar man om vant-hander eftersom inga fingrar alls kan
urskiljas och tankarna kan ga till tumvantar. 1 vrigt uppvisar kraniet
bicoronal synostos, oftast med en mycket vid metopicasutur som gor att
pannan buktar framét. Skallformen blir kort, bred och hog. Mellanansiktet
ar underutvecklat, tillbakahallet av skallbassuturer som har forbenats for
tidigt. Vissa leder i axlar och armbégar har inskrankt rorlighet.

Behandlingen av Apert syndrom &r i hdg grad individuell. I de flesta fall
gors en skallplastik tidigt och langt senare gors kakkirurgi. Under de tidiga
barnadren far ocksa handkirurgen I6sgora de fingrar som gar. Det ar inte
alltid mojligt att 4 en femfingerhand, men Apertbarnen brukar klara sig
bra och ha god funktion dven med férre separata fingrar. Aven fotterna
kommer att beh&va kirurgi om &n i begransad omfattning och det ar
vanligt att man behover anvanda specialskor for att kunna gé bra.



Flicka med Crouzon'syndrom, 7 &r gammal

Samma flicka, nu som ung kvinna

CROUZON SYNDROM

Crouzon syndrom dr ett ovanligt syndrom och anses férekomma ungefar
hos 3-4 barn per 100.000 fodda. Tillstandet kan variera hogst patagligt och
négon gang vara mycket milt, en annan gang ytterst allvarligt med
komplicerade problem av typ platsbrist for hjarnan och andnings-
svarigheter. Utseendet 4r karaktaristiskt med liten Gverkéke i alla plan och
tillbakasatt mellanansikte. Detta kan ge utpréaglad "glos6gdhet” som bl a
kan leda till mobbningsproblem i skolan. Mellanansiktets ringa storlek gor
att ett underbett alltid utvecklas s& smaningom.

Varden av barn med Crouzon gar ut pa att avhjalpa de olika problem som
kan uppkomma. Detta betyder att skallvidgande kirurgi av nagot slag méste
foretagas, men det kan variera mycket nar sddant skall ske. Shunt kan
behdva opereras in (se ordlistan), och hérapparatur av nagot slag kan be-
hova anvéndas.

Det finns i dag utmarkta mojligheter att operera dessa barn och ungdomar.
Med Goteborgsmodellen for kirurgin kan néstan alla spér av syndromet
utraderas, vilket gor Crouzon syndrom mindre bekymmersamt pa lang sikt.

Sjélva planen for kirurgin for barn med Crouzon efter skallingreppet varierar
starkt fran individ till individ, men med stor sannolikhet kommer tva
ingrepp att goras i tondren med nagot &r emellan. Det forsta inriktar sig pa
att fi dgonen att inte sticka ut och det andra ingreppet syftar till att skapa ett
perfekt bett, bade for utseendets och funktionens skull.



PFEIFFER SYNDROM

Pfeiffer syndrom paminner i det mesta om Crouzon syndrom, men
tenderar att oftare vara mycket markbart. Tummar och stortar 4r betydligt
bredare an normalt och vissa stora leder kan ha inskrankt rorelseomfang,.
Det &r vanligt att andningsproblem &r uttalade som kan féranleda
tracheostoma (se ordlistan). Dartill kan man néstan alltid rakna med att
behova shunt (se ordlistan).

Behandlingsgangen ar i hog grad individuell dven for dessa barn, men
tamligen smé ingrepp understodda av inopererade fjadrar kan racka mycket
langt i borjan av livet, varefter kakkirurgi far utforas i princip sa samma satt
som foér Crouzon syndrom.

SAETHRE-CHOTZEN SYNDROM

Saethre-Chotzen syndrom ar kanske det vanligaste syndromet med
kraniosynostos. Intressant nog kan detta tillstand vara sa milt att det enda
tecknet pa syndromet kan vara lite sammanvuxet skinn mellan tva tar. |
andra &nden av spektrum finner man det fullt uttalade syndromet, vilket
innebar kraniosynostos av sutura coronalis pa ena eller bagge sidor, 1agt
hérfaste, hangande 6gonlock, misshildade 6ron och karaktaristisk nésa.
Behandlingen av dessa barn brukar alltid innefatta en kranioplastik, d v s
ombyggnad av skallen for att skapa plats samt senare 6gonlockskirurgi och
kanske dven ytterdronkirurgi.



TREACHER-COLLINS SYNDROM

Treacher-Collins syndrom beror ansiktet pa ett symmetriskt vis. Tillstandet
kan upptréda i mycket olika grad, d v s ibland néstan utan att det mérks,
medan i andra fall utseendet kan vara mycket paverkat. Oronen uppvisar
ofta deformationer eller finns bara antydda. Horseln &r ofta nedsatt.
Ogonspringorna har vanligen lutning nedat i ytterdelen, kindbenen ar séllan
fullt utvecklade och underkéken &r néstan alltid liten. I allvarliga fall &r
utrymmet i andningsvagarna darfor sa litet att man maste anlagga
tracheostomi (se ordlistan).

Behandlingen av Treacher-Collins syndrom gar ut pa att rekonstruera till ett
normalt utseende och detta kan i manga fall ske med stor framgang.
Harseln kan hjdlpas med hérapparater, vilka numera férankras med hjélp av
sma titanskruvar direkt i skallbenet. Dessa ger god s k benledning och ar
effektiva horselhjalpmedel. Ansiktets strukturer opereras inte forran
tillvaxten &r néstan avslutad, d v s i tonaren, da man bl a kommer att fa
kakarna i sa god position att tinderna passar ihop. Det kanske svaraste
problemet &r att fa Ggonspringorna att inta en mera horisontell position,
medan ansiktets 6vriga delar &r enklare att korrigera.



GALBAGSSYNDROM

Nar fostret befinner sig pa ett mycket tidigt stadium kan man urskilja
parvisa s k galbagar, vilka ar segment ur vilka de olika delarna av kroppen
har sitt upphov. De forsta 4-5 galbagsparen bildar ansikte och kakar. Nar
nagon del av dessa galbagar skadas uppstar en missbildning i ansiktet.

Flera olika typer av galbagssyndrom ar kénda och brukar ocksé kallas
auriculovertebrala syndrom.

HEMIFACIAL MIKROSOMI

Hemifacial mikrosomi ar ett mer eller mindre allvarligt tillstand av halvsidig
underutveckling av underkéke, 6ra, kind och mjukdelar. Man anser att i de
flesta fall har just en galbégsskada skett under fosterlivet, istallet for att
orsaken skulle ha med érftlighet att géra. Ett annat sadant tillstand kallas
Goldenhars syndrom och innebér att, utéver vad som just beskrivits, man
ocksa har vita inlagringar pa varierande plats pa 6gat (epibulbara dermoider).
I somliga fall, fast &nnu mera séllan, &r dessa misshildningar dubbelsidiga.
Framst nar det galler underkéken kan situationen da vara komplicerad. Det
finns dock bra kirurgiska metoder for att hjélpa dessa barn, &ven om man
liksom i manga andra fall maste vénta in ansiktets tillvaxt.



HYPERTELORISM

Hypertelorism betyder dkat avstand mellan pariga organ. I samband med
kraniofaciala missbildningar syftar man da pa att 6gonen ligger pa for langt
avstand fran varandra. Denna situation kan foreligga i ett stort antal olika
situationer och da vara ett delfenomen i bade mindre och storre ansikts-
deformationer. | forening med 6kat avstand mellan 6gonen kan man finna
nasmisshildningar, oftast i form av att nasan ar mer eller mindre delad pa
mitten och breddokad. | bland kan det finnas en ansiktsspalt, d v s att
ansiktet delvis saknas mellan 6gonen och vid andra tillféllen kanske nésan ar
helt isérsprangd och 6gonen ligger synnerligen langt ifran varandra. Vissa av
dessa tillstand gar inte att korrigera till normalt utseende, medan vissa andra
gar att i det narmaste helt normalisera.

For att korrigera hypertelorism brukar vi i Goteborg invénta 4-5 arsaldern
och det &r inte ovanligt att ytterligare kirurgi kommer att behdvas senare.
Individuell planering &r nddvandigt for dessa barn.



ANSIKTSSPALT

Nar méanniskan utvecklas fran befruktat 4gg sker detta genom att embryot
viks ihop till ett ror. Hoger och vanster sida skall alltsa motas i mitten och
sammansmalta. Ibland uppstar en ofullstandig sammansmaltning och man
fods med en spaltmissbildning. Detta kan intréffa langs hela kroppens
medellinje. Nar sa sker i ansiktet talar vi om ansiktsspalt. Spalten kan
upptrada pa olika satt i ansiktet, fran att vara nastan omarklig till att dela
upp ansiktet itva delar. Det & mycket vanligt att 6gonhalorna hamnar
langt isér (hypertelorism) och att kinder och 6gonlock ar drabbade. Mycket
av vad som orsakas av ansiktsspalt kan opereras med gott resultat.

VON RECKLINGHAUSEN NEUROFIBROMATOS

von Recklinghausens neurofibromatos ar en ibland nedérvd sjukdom som
drabbar hela kroppen pé olika vis. | vissa fall upptrader i skinnet mangder
av sma och storre knutor och ibland kan ansiktet drabbas sd illa att skinnet
liksom hanger l6st. Nar det ligger till pa det viset opererar man bort stora
delar av det hdngande skinnet och forsoker aterstalla ett sa normalt utseende
som mojligt. Det &r dock vanligt att skinnet véxer ytterligare och att man
maste operera flera ganger. Vanligen ar ena ansiktshalvan skonad helt fran
forandringar.



ROMBERGS SJUKDOM

Rombergs sjukdom 4r ett tillstdnd d& huden och underhuden pa ena sidan
om ansiktets mittlinje fortvinas. Gransen mellan sjuk och frisk vavnad ar
vanligen knivskarp. Tillstdndet &r ytterst ovanligt och utvecklingen ar
omojlig att forutsdga. Det vanligaste forloppet ar att ansiktets urtunning
borjar fore puberteten och avstannar inom en tredrsperiod. Man vetinte alls
vad sjukdomen beror pd och méanga teorier har framforts. Markligt nog ar
sjukdomen vanligare pé vénster sida.

Obehandlad kan sjukdomen orsaka svér ansiktsdeformering. Den
rekonstruktiva kirurgin gar ut pa att aterskapa proportionerna i ansiktet
samt att bygga upp mjukdelarna igen. Eftersom varje individ som drabbas
av denna ovanliga a&komma har specifika problem, méste kirurgin anpassas
noga. Man kan t ex anvanda konstmaterial for att bygga upp skelettkontur
och flytta mjukdelar fran ett stélle till ett annat for att aterfylla konturer. Det
finns manga olika plastikkirurgiska mojligheter att utnyttja numera och
goda resultat kan uppnas.



Operation narkos och eftervard

Eftersom den kraniofaciala verksamheten hallit pa i sd manga ar pa
Plastikkirurgiska kliniken i Géteborg har goda rutiner vuxit fram for ett
sikert, omtanksamt och bra omhandertagande av vara patienter. Detta
galler saval fore som efter en operation. Speciellt viktigt har varit att utveckla
sikra och effektiva metoder att hdva smarta och till att hjalpa foraldrar att fa
vara med sa mycket som majligt pa vardavdelningen. Las mera har nedan.

INFOR SJUKHUSVISTELSEN

Foljande avsnitt ar praktiskt att 1asa for er som har ett barn som skall
genomga ett kraniofacialt ingrepp.

Allmanna rutiner och information om vistelsen pa avdelningen och infor
operationen kan du l&sa om i broschyren ”Valkommen till avdelning 41”.

Inskrivningsdagen

Pa inskrivningsdagen far du samtala med avdelningslakare och/eller
operatdren, narkoslékare och sjukskoterska. Barnet skall ocksa fotograferas
och vid behov undersokas av dronlékare.

Operationsdagen

Pa operationsdagen foljer du med ditt barn till operationsavdelningen och
far vara med dér till dess att han/hon har somnat. Da barnet &r sovt, utfors
pé operationssalen ibland réntgen och bilderna anvinds sedan under
operationen.



Sjalvklart kan det vara skont om bada foraldrarna &r med pa sjukhuset,
eftersom denna dags vantan kan vara mycket anstrangande. Sjukhuset
tillhandahaller endast en séang for anhorig under vardtiden. Behover ni
ytterligare boende var god se under rubriken "Boende fér anhérig”.

Vi kommer inte att raka bort haret pa barnet, men efter operationen
kommer ett huvudforband att sitta pa ett par dagar. | samband med
operationen och ibland &ven efterat kan barnet behdva fa blodtransfusion.

Efter operationen gar farden till var centrala intensivvardsavdelning (CIVA),
dit du sedan far ga och tréffa ditt barn. Till en borjan blir manga svullna i
ansiktet, till och med sa mycket att de inte kan se, men svullnaden
forsvinner inom néagra dagar. Barnet kommer att ha en s kallad central
venkateter (CVK) och ur den kan vi ta blodprover, ge medicin och vétska
utan att det gér ont. Efter operationen ges ocksa kontinuerlig smartlindring,
Under tiden barnet ligger pa CIVA har du kvar rummet pa avdelningen och
kan komma och ga som du vill. Mer information om vad som hander pa
CIVA fér du pa avdelningen under inskrivningssamtalet med
sjukskoterskan.

Dagen efter operationen

Under denna dag kommer ni troligen tillbaka till ert rum pa avdelningen. Vi
kontrollerar att barnet mér bra och att blodvarden ligger stabilt. Detta
innebar att personalen & mycket inne pa vardrummet, vilket alltsa ar
nodvandigt.



De resterande dagarna pa avdelningen: Barnet blir piggare efter hand.
Huvudforbandet tas av och vi tvattar haret. Svullnaden forsvinner ocksa
mer och mer.

Operationstid: Operationstiden varierar men var installda pa att det tar hela
formiddagen om barnet aker ner till operation pa morgonen. Ofta tar det
lang tid att sova och forbereda for operationen och man kan darfor latt tro
att sjélva ingreppet tar langre tid &n man forst fatt hora.

Antibiotika: P4 operation borjar man alltid ge antibiotika i forebyggande
syfte och det fortsatter vi med i ett par dagar.

Vardtid: 5-10 dagar.

Sjukskrivningstid: Atminstone lika linge som sjukhusvistelsen varat, men
det varierar naturligtvis.

Stygn: Stygn/clips tas oftast bort innan ni gar hem, men i vissa fall tas de
pa hemorten. Vissa barn har resorberbara stygn, det vill séga sadana som
forsvinner av sig sjélv.

Aterbesok: Efter ca 1 manad.
Besok: Det finns inga restriktioner for besok efter operationen, men vi

rekommenderar dig att vanta nagra dagar med att ta hit besokare. Det ar
mycket viktigt att bestkare ej ar forkylda och absolut inte har magsjuka.



Kurator: Vi har en kurator kopplad till var avdelning. Har du fragor som
t ex ror ekonomisk ersattning under vardtiden (forsakringskassefragor) ar
det mojligt att ringa henne dagtid pa telefonnummer 031/342 6488.

Psykolog: Vi har en psykolog knuten pé heltid till var verksamhet. Hon kan
kopplas in i en rad olika situationer for stod och hjalp &t vara patienter/
familjer. Henne kan du ringa dagtid pa telefonnummer 031/342 1288.

Tips: Om du vill anvanda egna klader till barnet efter operationen tag dé
med tréjor som man inte drar Gver huvudet. Tag &ven med kudde for
bilfarden hem. Detta ér tips fran andra fordldrar som varit hos oss.

Boende for anhorig: Vi har plats for en fordlder pa vardavdelningen. Men
inom sjukhusomradet finns ett anhorighotell som heter Johannesvillan.
Tyvarr kan man ej boka rum dar, men en till tva veckor innan ni skall
komma till oss kan ni féranméla er. Oftast ordnar de ett rum nér ni vl
kommer. Kanner ni att det r viktigt att ha ett bokat boende finns pa sid 43
nagra alternativ pa olika boendeformer.

Ovrigt: Socialstyrelsen har en egen informationssida om olika syndrom
m m, adressen dr: http://www.s0s.se.

Du kan ocksa fa information om olika kraniosynostoser pa adressen:
http://cpmenet.columbia.edu/dept/nsg/PNS/ct/cf.html

Hemsideadress till Plastikkirurgiska kliniken, Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset; http://www.sahlgrenska.se/plastik




-rill dig som ar patient...

Vid forfragan kring information, operationsplanering och tidsbestallning
kontakta patientkoordinator, Plastikkirurgiska kliniken, Géteborg,
tel 031-342 3623, méand-fred 10.00-11.30, tisd och torsd dven 12.30-14.00.

Vid eventuella fragor om varden ar du vilkommen att kontakta avdelning 41
pa tel 031-342 1041 eller 031-342 1043.

Visste Du att Kraniofaciala teamet vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset har
en egen hemsida, www.newfaces.nu med chattrum?

Jo, s& ar det, och den ar till for Dig och andra ungdomar som kommer till
sjukhus for behandling av nagon form av ansiktsmissbildning.

Eftersom vara patienter kommer fran olika delar av Sverige och ofta bor
langt ifran varandra, ar en chatt en méjlighet for Dig att fa kontakt med
andra som kanske har liknande upplevelser som Du sjalv. Det &r en sluten
chatt, vilket betyder att vem som helst inte kan komma in pa den. Pa vér
chattsida kan man prata utan att avslja vem man sjélv ér.

Pa sikt hoppas vi att detta blir en nordisk chatt och med annu storre
mdjligheter for Dig att fa chattkompisar.

Ar Du intresserad, skicka ett mail till: elisabet.knudsen@varegion.se

sa sander vi en inbjudan med instruktioner och ett personligt I6senord.

www.newfaces.nu har ocksa en allmén informationssida som beréttar om oss i
kraniofaciala teamet och dér finns &ven lankar till bl a England och Changing
Faces, en privat stiftelse som ger rad och stod till manniskor med olika slags
ansiktsmissbildningar.

Skulle du vilja ha ndgon speciell lank eller information inlagd pa var hemsida,
skicka ett mail till oss pa ovanstaende mailadress.



Ordlista

Sok i denna ordlista efter ord som behéver forklaring. Manga ord i denna lista har visserligen ej anvants i texten, men kan vara bra att
kunna sla upp i nagot senare sammanhang. Betydelsen av orden i denna ordlista avser endast den anvandning de har i sammanhang med

kraniofacial kirurgi

agraffer metallklammor att sluta sar eller cerclage metalltrad
kirurgiska snitt cerebrospinalvéatska lymfliknande vétska, producerad av
akrylat plastmaterial som anvéands som hjérnan, som omger hjdrnan
konstgjort ben och tdmmer sig ned i
analgesi smartstillning ryggmargskanalen
anestesi narkos CIVA Centrala intensivvardsavdelningen
antibioti —cum, -ca medel mot bakterier t ex penicillin, clips haftklamma i metall

cephalosporin m fl

cor pulmonale

forstorat hjarta pa hogersidan

Apert namn pa kraniofacialt syndrom orsakat av andningssvarigheter
apné andningsuppehall costochondral transplantat av revben med dess
apnelarm larmanordning for att upptacka brosk, fastsittande i ena dnden

andningsuppehall under somn CPAP mask som hjalper till med
artarnal tunn plastslang inlagd i artér andningen

(pulsader) for blodtrycksmatning, Crouzon namn pa kraniofacialt syndrom

blodprovstagning m m CT Computerised Tomography,
bettplan kakarnas (bettets) lage da tanderna datortomografi

mots datortomografi réntgenundersdkning
bicoronal syftar pd de bada coronalsuturerna dropp vatsketillforsel genom en liten
bifid tvadelad plastslang direkt in i blodbanan
bilateral dubbelsidig dura dura mater, harda hjarnhinnan
bioresorberbar ~ material som kan sugas upp av dysplasi missbildning; stérning i

kroppen och fdrsvinna utvecklingen
blepharoptos hangande 6gonlock enoftalmus Ogat ligger for djupt in i
batskalle skallform orsakad av for tidig slut- 6gonhélan

ning av mittsdmmen (sutura sagittalis) ep ep-anfall, epileptiskt anfall
central venkateter tunn plastslang inlagd i det centrala epites protes

vensystemet. Anvands till att mata exoftalmus utstdende Ggon

blodtryck, for att ge medicin fixtur féstelement, t ex for att fasta

och for att dra blodprover.

konstgjord tand till kake



fjaderextraktion

fontanell
glasdgonplastik

gloss-
hemifacial

HFM

hyperplastisk
hypertelorism

hypoplastisk
hypotelorism
IMF, imf, i.m.f,, etc

implantat

kanyl

kateter
kefalometri
kléverbladskalle
kraniofacial
lambdoidea
LeFort I, I1, 111

likvor

likvorlackage

liten operation for att avlagsna
fjadrar

korsningen mellan skallens sommar
kirurgisk metod for att rekonstruera
ansiktsskelett

syftar pa tungan

berdr halva ansiktet

(hoger eller vanster)

hemifacial mikrosomi. Under-
utveckling av ena ansiktshalvan
forstorad

Okat avstand mellan pariga organ
(betecknar oftast 6kat avstand
mellan 6gonen)

underutvecklad

litet avstand mellan 6gonen
intermaxillary fixation,
sammankopplade kakar
konstgjort material inopererat i
kroppen

nal, t ex till injektionsspruta
tunn slang

skallrontgen med speciell apparatur
skalldeformation pa réntgen
liknande ett kloverblad
omfattande kranium och ansikte
skallsom i nacken

olika operationsmetoder roérande
kékarna

ryggmargsvatska,

se cerebrospinalvatska

lackage av likvor

LKG
lagesbetingad
makro-
makrostomi
metopica

mikro-
monobloc

MR
mutation
neurooftalmolog

NIVA

ocklusion
oftalmolog
orbita

orbital dystopi
osseointegrerad
osteotomi
otoplastik

periost
Pfeiffer
plastik
platta
positionell

prematur
ptos
resorberbar

lapp- kak- gomspalt

orsakad av alltfor ensidigt huvudlage
stor, jatte-

for stor munéppning

den skallsutur som sitter

vertikalt, mitt i pannan

mini-

kirurgisk metod for att rekonstruera
ansiktsskelett
magnetresonanskamera

spontan forandring i arvsmassan
6gonlakare, specialist pa
nervsystemets sjukdomar
Neurokirurgiska
intensivvardsavdelningen

slutning av bettet

dgonlékare

6gonhala

olika vertikal placering av 6gonhalor
fastvuxen i ben

kirurgisk delning av benstruktur
plastikkirurgisk korrigering av
ytterora

benhinna

namn pa kraniofacialt syndrom
kirurgisk metodik

fastelement for skallben

beroende av ensidigt lage
tillsammans med for tunn kudde etc
for tidigt fodd

nedhéngande 6gonlock

se bioresorberbar



Robinow
Saethre-Chotzen
sagittal

sagittal split
samurajteknik
shunt
skallplastik

spalt

spinaldrén

spinalvatska
subclavia

subperiostal
sutur

suturtillvaxt
syndaktyli

syndrom

namn pa kraniofacialt syndrom
namn pa kraniofacialt syndrom
mittlinjen

operationsmetod for flyttning av
underkéke
skallomformningsteknik med
multipla osteotomier (se d o)

slang for drénage av cerebrospinal-
vétska fran hjarnan

kirurgisk ombyggnad av skallen
slits, delning

drénageslang for att sanka trycket pa
spinalvétskan

se cerebrospinalvatska

tjock ven under nyckelbenet. Syftar
ocksa pa sjalva plastslangen som laggs
in i detta blodkérl for att ge vatska,
méta centralt ventryck mm. Nar
sadan slang lagts in brukar man
rontga for att kontrollera dess lage.
under periostet (se d o)

mjuk fog mellan skallens ben som
forbenas huvudsakligen under
andra levnadsaret. Kan ocksa betyda
kirurgisk sytrad.

den tillvaxtfas da huvudets suturer
annu ej ar slutna

sammanvuxna fingrar och/eller
simhud mellan fingrar och/eller tar
arftligt tillstand med specifik
sammanséttning av symtom. Helt
obeslaktade individer med samma

synostos
sém

syndrom kan ddrigenom uppvisa
betydande likheter

forbening

sutur

somnlaboratorium sjukhusrum forsett med

titan-
trachea
trachealkanyl

tracheostoma
tracheostomi

transplantat

Treacher-Collin
unicoronal

unilateral
UVA

métapparatur for att studera hur man
mar under sémnen

gjort av metallen titan

luftstrupen

andningsrér som mynnar pa halsens
framsida

sjalva halet in till trachea
andningsvadg ut genom halsen

(se ovan)

vévnad forflyttad. Vanliga transplantat
ar hud-, ben-,brosk, fettransplantat m fl
namn pa kraniofacialt syndrom
rorande den ena av de bada
coronalsuturerna

enkelsidig

Uppvakningsavdelningen

von Recklinghausen namn pa tumorsjukdom. Tumaérerna

kan upptrada var som helst p& kroppen.
I kraniofaciala sammanhang &r oftast
endera sidan av ansiktet drabbat. Saval
intrakraniella manifestationer som
hudproblem kan orsakas av detta
tillstand.



_Fps pa olika boenden
nara Sahlgrenska Sjukhuset

Johannesvillan - Anhérighotell inom sjukhusomradet gar inte att forboka.
Det brukar dock ga att fa rum dar om man féranmaler sin vistelse hos oss.
Tel 031-772 93 50 (dagtid) ring 1-2 veckor innan Ni skall komma till oss.

Aston villa - Patient/anhorighotell med gangavstand till sjukhuset.
Detta gar att forboka. Tel 031-414140.

Vandrarhem inom Linnéomradet - Promenadavstand ca 15 min till
sjukhuset. Det finns goda buss- och sparvagnsférbindelser.
Tel 031- 121060.

Slottskogens vandrarhem - Detta ligger ocksa i Linnéomradet, var god se
ovan. Tel 031-426520.

Hotell Poseidon - Det &r ett centralt hotell pa Storgatan med téta
kommunikationer till sjukhuset, tar ca 15 min med buss/sparvagn.
Néra till centralstationen och flygbussar. Tel 031- 100550.

Det finns fler hotell inom Géteborg, men detta ar nagra forslag fran oss.
Hor med er hemkommun angaende ersattning av detta boende. Vid
problem ring var kurator om rad.



ahlgrenska niversitetssjukhuset,
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