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ndnu et begivenhedsrigt ar er gdet og end-

nu et vellykket Landsmede er afviklet.

Landsmegdet er en arlig stor begivenhed,
som vi ser frem tili bestyrelsen. Det kreever et
stort arbejde at planlegge og forberede et s stort
arrangement. Men det er det hele veerd, nér tin-
gene falder pd plads og lykkedes, nar vi kommer
tilstede og oplever den gode stemning og sam-
menholdet. Det er skgnt at opleve gensynsgle-
denialle aldre, hvordan der bliver taget imod nye
deltagere, og hvordan der opstar nye relationer og
venskaber - ikke mindst blandt bgrnene.

Det forgangne bestyrelsesar

Det seneste ar har for bestyrelsen veeret fyldt med
en masse opgaver af forskellig karakter. Blandt
andet blev det aret, hvor vi gik i luften med det
nye og opdaterede format af LLG-Bladet og hjem-
mesiden. Seerligt hjemmesiden har kraevet meget
tid at komme i mal med, s den kunne udgives.
Den kommer til at kraeve tid og opmarksomhed
fremadrettet, for at den fortsat holdes levende og
opdateret.

Bestyrelsesdret 2020/2021 blev ogsa et ar, som
Corona satte sit preeg pa. Igen métte vi aflyse ung-
domsweekenden og familiedagen i @stdanmark,
i Den Bla Planet, matte udskydes fra 2020 til 2021.
Familiedagen i Den Bla Planet blev derfor afviklet
med stor succes iariaugust og med stor tilslut-
ning. Min familie og jeg havde desverre ikke mu-
lighed for at deltage, men Lene og Manuela deltog,
og de fortaeller, at det var en god dag.

Vi tror p4, at bestyrelsesaret 2021/22 bliver aret,
hvor vi nermer os det Danmark, vi kendte for
Corona, sa vi kan gennemfore de vanlige arrange-
menter.

NYT FRA
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Bestyrelsens fokus det kommende ar

[ pjeblikket gér vi og jonglerer med ideer om, hvor-
dan vi kan strikke et arrangement sammen til

de unge, som er faldet for aldersgransen for ung-
domsweekenden. Sa hvis du er ung og sidder og
leeser dette og har en god ide til et sddant arrange-
ment, s& horer vi meget gerne fra dig. | unge ved
bedst hvad deter, I evt. har lyst til at fa ud afet ar-
rangement som dette, s byd meget gerne ind med
ideer og maske dialog med os.

Vi arbejder ogsa med, hvordan vi kan skabe et
feellesskab for de unge i alderen 12-13 &r og op-
efter. Tidligere havde vi en ungdomsgruppe pa
facebook, denne har vii ar valgt at lukke, bade
fordi der ikke var nogen aktivitet, men ogsa fordi
de, som var i gruppen, for stgrstedelens vedkom-
mende er voksne. Sa udfordringen er nu, hvordan
vi kan lave et faellesskab og hvor? Hvor feerdes de
unge i dag?

Vi gnsker at veere en forening for medlemmer
ialle aldre, og vi vil meget gerne hgre fra jeg med
ideer til, hvordan vi kommer i kontakt med de un-
ge, sd det ogsa bliver deres forening!

En anden ting vi har fokus pa lige i gjeblikket
er, hvordan vi kommer leengere ud med nogle af
vores budskaber. Vi er blandt andet i gang med at
undersgge, om vi kan fa lov til at fi en artikel i jor-
demgdrenes og sundhedsplejerskernes fagblad for
at seette fokus pa oversete spalter og Pierre Robin
sekvens. Dette vil blive i samarbejde med vores
specialsundhedsplejersker.

Jeg ser frem til det kommende ar i bestyrelsen
og gleder mig til samarbejdet med mine kolleger,
som nu ogsd kan byde Camilla velkommen som
vores nye suppleant. Jeg tror pa, at det bliver et

godt ar.
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TIL CAMILLA

fter to ar, hvor bestyrelsen har veeret uden

en suppleant, er det gledeligt at kunne

byde velkommen til vores nye medlem af
bestyrelsen, Camilla Teglgaard Hansen. Vi glaeder
os meget til samarbejdet med Camilla og gleeder
os til at fa indblik i, hvad Camilla har lyst til at bi-
drage med.

Viglaeder os ogsé over, at vi med Camilla i besty-
relsen igen er 6 ved roret. Det kommer helt sikkert
til at styrke bestyrelsens arbejde. En af styrkerne
er, at vi er en bredt sammensat bestyrelse, forsta-

et pd den made at vi i bestyrelsen, qua vores bgrn,
haretindblikibehandlingen afbgrn og unge i
forskellige aldre, og at vi har vores gang pa bade
Gane-spalteafdelingen i Aarhus og pa Lebe-gane-
spalte centret i Hellerup. Det ser vi klart som en
fordel, i og med vi er en landsdaekkende forening.

Herunder kan I fa et lille indblik i, hvem Camil-
laer.

LIDT OM HVEM CAMILLA ER

Mit navn er Camilla Hansen, jeg er 30 ar gammel
og bor nzr Vordingborg pa Sydsjelland sammen
med min mand Brian. Vi har sammen 2 bern, Al-
ma pd 5 ar og Norh pa 3 ar. Alma er grunden til, vi
er blevet en del af foreningen, da hun er fodt med
en bred hgjresidig lebe-gumme-gane spalte.

Vi har veeret medlem af foreningen siden hun
blev fodt, og var med pa det forste landsmede,
da hun var 4 maneder. Vi har aldrig fortrudt den
deltagelse, da vi blev taget imod med dbne arme.
Siden har vi deltaget pa flere landsmeder samt fa-
miliedage.

Til daglig arbejder jeg som bioanalytiker pd Nu-
klearmedicinsk afdeling pd Naestved sygehus, hvor
jeg har omgang med mange patienter.

Alma blev opereret farste gang, da hun var 8 ma-
neder, hvor hun fik lukket leeben. Derefter har vi
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haft et langt forlgb med gane lukning samt to svel-
glapsoperationer. Vi har derfor haft meget kontakt
til afdelingen pa Rigshospitalet samt centret i Hel-
lerup, og jeg har derfor et godt indblik i behand-
lingssystemet i @stdanmark.

Jeg har fra start veeret bevidst om at ville vere
en del af foreningen, da det ligger mig pa sinde, at
alle vores skonne bgrn skal vide, der er andre som
dem, og aldrig né at gd med tanken alene. Derfor
anbefaler jegalle, vi snakker med, at deltage i for-
eningens gode arrangementer, iser landsmedet,
fra en tidlig alder pa barnet.

Jeg har valgt at blive en del af bestyrelsen, da jeg
synes, foreningens arbejde er vigtigt og vil gerne
sikre, at denne skgnne forening bestér. Jeg haber,
vi fortsat kan skabe et faellesskab og std sammen
om udfordringer og pavirke behandlingssystemet.

uasinpb upr Jpigojo4

SUNDHEDSTILBUD
| DANMARK

Vores behandlerteam er fordelt pa 3 lokationer. Rigshospitalet, sengeaf-
snit 3084, Ganespalteafdelingen i Aarhus og Leebe-Ganespaltecentret i
Hellerup. Behandling af laebe-ganespalte og/eller udfordringer relateret til
spalten er et livsvarigt sundhedstilbud for bern og voksne med laebe-ga-
nespalte og andre med nedsat ganefunktion.

Det er et tvaerfagligt team, som varetager behandlingen af bern og
voksne, som er fedt med laebe-ganespalte. Det tvaerfaglige team bestar
af specialtandlaeger, protetiker, logopaeder/talepaedagoger, sundhedsple-
jersker, plastikkirurger, ere-naese-halslaeger, psykolog, klinikassistenter og
administrativt personale.

Sa er du fedt med leebe-ganespalte, kan du altid tage kontakt til Gane-
spalteafdelingen i Aarhus eller Laebe-ganespalte centret i Hellerup, hvis du
oplever problemer eller har spergsmal, som er relateret til spalten.

Korrektion af nase med videre

| forbindelse med enske om korrektion af eksempelvis naese opfordrer
laegerne fra vores afdeling til at du kontakter dem og far en vurdering hos
dem. Grunden herfor er at de ved hvilket vaev de specifik kan bruge ogsa
i forhold til ikke at udelukke en eventuel senere operation, ved behov for
det.

LLG BLADET // NO. 4-2021 ﬂ
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MIT LIV MED
LAEBE- GANESPALTE
FRA 1960 TIL NU

itnavn er Michael Wagner Olsen. Jeg

blev fodt i februar maned 1960. Jeg ple-

jer gerne at sige, at nu jeg var i gang, sa
togjeg det hele med. Sa jeg blev fadt med dobbelt-
sidig lebe-, gumme- og ganespalte.

Detaljerne omkring min fedsel og de forste ar
efter, kan jeg af gode grunde ikke selv huske men
har faet det fortalt af min mor, som jeg mistede i
juni maned 2019. Jeg har desverre ingen billeder af
mig selv fra de forste levedr.

Jeg blev fodt pa en fodeklinik i Seborg nord for
Kgbenhavn. Og de havde abenbart ikke set et barn
med misdannelser far, sa jeg blev straks overflyttet
til Gentofte Amtssygehus.

Her blev jeg indtil jeg, ca. 2 maneder gammel,
kunne komme til Diakonissestiftelsen pa Frede-
riksberg, som den gang stod for de farste opera-
tioner af bern fra hele Danmark, fedt med lebe-/
ganespalte. Diakonissestiftelsen blev nedlagt som
hospitali 1984 og operationerne blev flyttet til
Rigshospitalet, hvor de foregari dag.

De forste indleggelser pa Diakonissestiftelsen
husker jeg ikke sd meget om, ud over at min mor
har fortalt, at hun i "grove” treek kunne aflevere
mig ved hoveddgren og hente mig en uge senere.
Det minder nok lidt om det, man ser i nogle afsnit
afserien "Sygeplejeskolen” pa TV2.

Aret 1960 blev i gvrigt et barsk r for min mor,

fordi min far blev alvorligt syg og dede i november
1960, da jeg var 9 maneder gammel, afen hjerne-
svulst. Saiperioder det ar havde min mor mig

pa Diakonissestiftelsen og min far pa Glo-

strup Amtssygehus. Men min mor var af

o

jysk afstamning og sterk og sej. ‘

Diakonissestiftelsen husker jeg
som et rigtigt godt hospital at vere
indlagt pa. Selvfolgelig ikke "luksus”,
som det man finder pa Rigshospi-
taletidag, men op til 8 sengs stu-
er, toilet og bad pa gangen og sede
diakonisser, som gav en rigtig god
pleje og behandling. Og de startede
med morgensang hver dag, lige som
man ser detiovennavnte tv-serie.
Jeg har ogsa veeret indlagt flere gan-
ge pa Rigshospitalet, hvor man ogsa
far en rigtig god og professionel be-
handling af alle, man kommer i kon-
takt med.

Besggstiden pa Diakonissestiftel-
sen var begrenset til 1 time fra kl. 18
til 19 mandag til fredag. I weeken-
den matte man ogsa fa besgg k1.

15 til 16. Men nér besggstiden
sluttede efter en time, kom

vagthavende diakonisse

LU
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rundt og sagde: "Sd er besggstiden forbi”. Og det
blev respekteret.

Man kan lese mere om Diakonissestiftelsens
historie her: https://www.diakonissestiftelsen.
dk/om-diakonissestiftelsen/historien.

Mine forste levear var harde for min mor, som
var alene med mig, og mine indleggelser pa Dia-
konissestiftelsen, men hun blev gift igen i 1964, og
det gav mig en lillesgster, som i dag bor pé Vestfyn,
mens jeg selvi 2010 flyttede til Senderjylland og
nu bor i Rgdekro.

Jeg kom i en almindelig bernehave, "Torvepar-
ken” i Merkhej hvor jeg, sa vidt jeg husker, ikke op-

levede mobning eller andre ting.
Men jeg husker, at min stedfar har for-
talt om en episode, som skete i Mgrkhej,
mens vi stadig boede der. Sd jeg har
veret ca. 3 ar. Vi var ude og gd, det
g vil sige, jeg var pad min 3-hjulede
cykel og kerte lidt foran, hvor
jeg sa stoppede, da to damer
~ stod og stirrede forfeerdet

pa mig, fordi jeg sa anderledes ud. Min stedfar

stoppede og spurgte damerne, om de aldrig hav-
de set en dreng pa en 3-hjulet cykel. Damerne blev
meget flove.

Iaugust 1967 startede jeg i folkeskolen pa Ma-
rielyst skole i Seborg, og det blev 10 &r med blan-
dede folelser. Jeg blev jeevnligt mobbet og sam-
menlignet med Frankenstein, en papeggije eller en
abekat. Vi var to nemme "ofre” i min klasse, mig

med lebe- ganespalte og en dreng
med briller, som var meget
preget af hans mors omsorg,
mens hans far sejlede lang-
fart. Men vi blev de bedste
venner i skoletiden og stod
sammen.
11971 flyttede min familie
(ogjeg selvfolgelig) fra Soborg til
Bagsvard, og jeg snakkede om at
flytte skole. Men min klasselerer fra-
radede dette, fordi han troede ikke pa,
atjegville fa det bedre som den "nye”
drengiklassen. Sa jeg blev pa Marie-
lyst skole i alle 10 ar indtil august
1977.
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Jeg er evigt taknemmelig for min klasselaerers
radd om at blive pa Marielyst skole, for trods de
mobninger jeg var udsat for, var det nok ingen ting
iforhold til, hvad jeg médske kunne have oplevet,
som den nye dreng i klassen i en anden skole.

I mellemtiden var jeg ogsa kommet i puberte-
ten, og pigerne virkede meget sade og tiltreekken-
de. Men da jeg ndede til det punkt, hvor jeg gerne
ville invitere en pige i biografen, fik jeg afslag gang
pé gang. Og min selvtillid fik et knak, fordi jeg jo
herte om de andres erobringer og karester. Og fe-
sterne blev jeg aldrig inviteret med til. Horte blot
om festerne, nr vi kom i skole mandag morgen.

Saiteenagedrene blev det ikke til nogen keere-
ster. Den forste kareste fik jegi 1981, da jeg var 21
ar gammel. Det holdti 6 maneder. Hun hed Lene.
Nu var der gdet hul pa bylden, hvis man kan sige
det sadan. Ogjeg havde faet noget af selvtilliden
tilbage.

Jeg var ikke bange for nye ting, kun bange for at
kontakte pigerne, og fa et "nej”. Men ellers havde
jeg mod pé andre ting. | sommeren 1976 rejste jeg
med min skoleklasse 6 uger til USA i anledning af
USA’s 200 ars jubileeum den 4. juli 1976. Ogi 1978
rejste jeg (18 ar gammel) alene til USA og besogte

to af de familier, som jeg havde boet hos i 1976.
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I december 1980 til januar 1981 rejste jeg, 20 &r
gammel, alene til Australien og besggte min far-
bror og hans danske hustru tet pa Melbourne.
Forste gang uden at veere sammen med min mor
juleaften. Det var ikke populart hos min mor, men
jeg nod at prove juleaften pa en anden made, med
dansk madi 30 graders varme, og svgmme rundt i
udenders pooljuleaften kl. 22.

Sa min eneste "frygt” i de ar var at komme teet pa
og karlighed til pigerne. Men dette er jeg kommet
over, og jeg hari dag tre dejlige voksne bern, og in-
gen af dem er fpdt med lebe- ganespalte.

Da vi ventede mit forste barn, som blev fodt i
januar 1991, var vi til kontrol pa Glostrup Amtssy-
gehus. Her kiggede leegen pa mig og sagde: "Du er
fodt med hareskar, har I teenkt over det?”. Jeg be-
kraeftede, at det havde vi teenkt over, men sagde til
leegen, at i dag kaldte vi det leebe- ganespalte. Men
leegen svarede, at hun altid havde sagde "hareskar”,
og det ville hun blive ved med. I LLG’s regi forsogte
vi at fa folk og medier til ikke at bruge ordet "ha-
reskar”, men det treengte ikke ind hos denne laege,
desvearre.

En anden pudsig episode jeg husker er, at da
jeg var pa session til militeeret, jeg mener det var
omkring 1979/1980, havde jeg i oplysningshzaftet
omkring mit helbred oplyst, at jeg havde bestden-
de ganespalte. Alligevel skulle jeg stille til session
i Tastrup og gennemga forskellige prover og hel-
bredstjek. Til sidst kom jeg ind til sessionslegen,
som sagde folgende til mig: "De er vel enig med
mig i, at De ikke kan sta pa hovedet og drikke en gl
samtidig?”. Dette var jeg naturligvis helt enigi. Jeg
kender den dagidagingen som kan gore dette.

11973 havde mine foreldre meldt os ind i Lands-
foreningen Laebe-ganespalte og deltagetiden
stiftende generalforsamling den 18. marts 1973 pa
Hotel Nyborg Strand.

Dajegblev 18 ari 1978 overtog jeg selv medlem-

skabet, og gennem alle
arene havde vi deltaget i
nasten alle landsmeder-
ne, som i de forste ar af
foreningens historie blev
atholdt pa Vingsted Cen-
tret ved Bredsten uden for
Vejle.

11983 blev jeg opfordret

til at stille op til LLG’s be-
styrelse, som foreningens
forste ungdomsreprasen-
tant. Det blev starten til et rigtig godt og spenden-
de arbejde i LLG’s bestyrelse, som gav mig mere
mod og tro pa mig selv. Sammenlagt er det blevet
til 3 perioderibestyrelsen, pa til sammen 24 ar,
som jeg forlod for sidste gang i september 2019.
Og et arbejde som har gjort mig til @resmedlem af
LLG, hvilket jeg er meget stolt af. Jeg er det 3. eres-
medlem af LLG. De to forste var foreningens stifter
Kirsten Vilting og kasserer gennem 19 ar Elin Kor-
tegdrd, som begge desverre ikke er hos os mere.

Senere i bestyrelsesarbejdet fik jeg opgaven med
internationalt samarbejde, som startede med, at
LLG's stifter Kirsten Vilting og jeg deltog i den ty-
ske forenings 20 ars jubileeum i 2001. Senere med-
tes nogle af de europeiske patientforeninger en
gang arligt i de forskellige lande, hvor jeg deltog
hver gang alene eller ssmmen med andre fra be-
styrelsen. Dette opherte desverre efter nogle ar.

Men LLG deltager stadig i den norske forenings
landsmeder, nar det er muligt, og nordmendene
deltager i vores landsmeader, hvis de har mulighed
for det.

Men det internationale arbejde forte ogsa til, at
jeg, pa vegne af LLG, har deltaget i l;egekongresser
omkring lebe- ganespalte i flere europziske lan-
de, samti Thailand, Sydafrika og Sydkorea. I nogle
kongresser var jeg til stede sammen med nogle af

vores dygtige danske behandlere, bl.a.i Durban i
Sydafrika og Geteborgi Sverige.

Bestyrelsesarbejdet og det internationale arbej-
de har gennem arene givet mig "hér pa brystet” og
modet til at sta frem og holde foredrag pa dansk
eller engelsk, bade her hjemme ogi udlandet, og
forteelle om hvor gode forhold vi har i Danmark.

Jeg oplever stadig at blive stirret pd, og nogle
gange gjort til grin. Men jeg har leert at ignorere
det og teenke, at de som gor dette, nok ikke har sa
meget selvverd, som jeg har. Eller som en af mine
venner, som ogsa er fedt med lebe- ganespalte si-
ger det: "Hvis de ikke kan 1i’ mig som jeg ser ud, ma
de finde en anden ven”.

Jeg er oprindeligt uddannet pa kontor inden for
kommunen og har arbejdet pa kontor inden for
kommunen, staten og folkekirken fra 1978 til 2010,
men efter jeg flyttede til Senderjylland i 2010 ar-
bejder jeg som buschauffer og bliver stirret pa flere
gange om dagen. Men jeg ved, hvem jeg er, og jeg
lever med det.

I DSB’s blad Ud&Se fra december 2006 kan man
lzese en artikel, om forskellige personer, som er
fodt med lebe- ganespalte, incl. mig selv - http://
ipaper.ipapercms.dk/DSB/udogse/2006/Decem-
ber/?page=34
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UDDELING AF

rets prismodtager er maske ikke en af

dem, vi oftest ser i forbindelse med egne

eller vores bgrns behandlinger, men man-
ge af os har veret i kontakt med hende pa et eller
flere tidspunkter i vores behandlingsforlgb. Hun
er om nogen en nggleperson, som far tingene til at
gd opien hojere enhed, nar det vedrgrer operatio-
ner og behandlinger pa Rigshospitalet.

[ ar har viveret sa heldige, at der er kommet to

indstillinger pa samme kandidat. Det synes viibe-
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styrelsen, understreger meget fint, hvorfor netop
hun er en veerdi modtager af LLG-prisen 2021.

De to indstillinger vi har modtaget
er hhv. fra en foralder og fra specialsundheds-
plejerskerne i Hellerup
Forste indstilling lyder saledes:

"Teenk et puslespil hun skulle fa til at ga op, da
Danmark og resten af verden blev ramt af corona”.
Hun skulle:

17:30 Uddeling al

Fotograf: Stanko Lugonja

e underrette foreeldrene om at de skulle podes in-
den indlaeggelse og operation

e Destille tid til podning rundt omkring i det gan-
ske land.

e Hun har skullet orientere om, at det pludselig
kun var medindlagte foreldre, som matte kom-
me pa afdelingen, ikke begge foreeldre.

¢ Hun har skullet svare pd mange ekstra spgrgs-
mal fra foreeldre om podning afens barn mv.

Den dag jeg var indlagt med vores datter, sad hun

stadig pa kontoret k1. 20 og lavede papirarbejde.

Marlene Gabrielsen, mor til Molly
fodtmed leebe-ganespalte

I den anden indstilling star der:
Hun far tingene til at glide nemt og godt for bade
patienter og personale. Man mgdes ALTID med
et smil og stor faglig kompetence. At have hende
ved telefonen pa 3084 betyder, at der meget hurtig,
venligt og fagligt kommer en lgsning pa ethvert
problem.

Dorte Marxen og Karin Laadal, Specialsund-
hedsplejersker, Lcebe-ganespaltecentreti Hellerup

Arets prismodtager er derfor:

Maria Louise Willemoes

Maria er ansat som leegesekretzr pa Afdeling for
Born og Unge med Kirurgiske Sygdomme pé Rigs-
hospitalet, hvor hendes primare opgave er arbej-
det som operationskoordinator for lebeganespal-
tespecialet (afd. 3084)

I mine snakke med forskellige fagpersoner
rundt omkring, har jeg blandt andet hort
folgende fra Lisa Smedegaard,
specialsundhedsplejerske i Vest:

Maria har styr pa det. Hun er nermest en blaek-
sprutte, nar hun skal have operationerne til at ga
op med kirurgernes arbejdsplaner og sikre, at den

rette kirurg settes pa til operationen. Hun er med
til at sgrge for, at det hele gar op i en hgjere enhed.
Maria er god til kontakten med forzldrene, som
seetter stor pris pa hendes impdekommenhed og
velvillighed til at besvare spgrgsmal. Hun er ogsé
god til at sparre med os sundhedsplejersker for at
sikre, at barnet er klar til operation og sperge ind
til evt. specielle hensyn, som skal tages i forhold til
det enkelte barn, sa der skabes et grundlag for en
god indleggelse.
Lisa Smedegaard, specialsundhedsplejerske,
Lebe-ganespalte afd. Aarhus

Fra bestyrelsens side kan vi tilfoje

atvialtid oplever imgdekommenhed og effektivt
arbejde fra Maria. Nar vi har spergsmal fra besty-
relsen, far vi altid et hurtigt og kvalificeret svar,
som vi kan give videre til vores medlemmer. Et
eksempel pé det er, at i forbindelse med at vi skulle
have opdateret vores svealglaps kort, som besty-
relsen tidligere har stiet for, og leegerne meddelte
atdem ville de gerne sta for fremadrettet, ja, sa fik
Maria lynhurtigt lavet kortene og sendt ud til cen-
trene og os i bestyrelsen.

Om Marias vej til arbejdet som
operationskoordinator pa l®beganespalte
specialet

Maria startede i 2015 pa leegesekreteeruddannel-
sen, her var hun elev i sgsterafdelingen, der opere-
rer born med kirurgiske sygdomme i mave-tarm
ogurinveje. Det var her, hun opdagede, at hun
havde en sarlig interesse og omsorg for at sikre, at
bernene og deres familier fik det bedst mulige be-
handlingsforlgb.

Efter endt uddannelse i 2017 var hun kort forbi
specialtandlaegerne i Bredgade, men da stillingen
som koordinator for lebeganespalte-specialet
blev sldet op, sprang hun straks til og segte stillin-
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»» gen, som hun heldigvis fik, og det

er vimeget glade for.

Hun startede, da der var lange
ventelister pga. tidligere mangel
pa kirurger og sygeplejersker, men
det til trods har hun elsket jobbet
fradaget.

Fysisk vil man ofte se hende sid-
de pa kontoret pa afdeling 3084,
hvor hun har forskellige opgaver,
der relaterer sig til de indlagte
familier. Er I blevet indkaldt til
operation siden 2018, er det med
stgrste sandsynlighed Maria, I har
talt med.

Selvom det er et stort pusle-
spilatfa dethele tilatgd opien
hgjere enhed, gor Maria alt, hvad
hun kan for at tilgodese alle. Det
er vigtigt for Maria, at familierne
foler sig hort og inddraget for der-
med at skabe de bedste forlgb for
bernene og deres familier.

Maria fungerer til dels ogsa som bindeled mel-
lem Rigshospitalet og de to eksterne centre, Lebe
Ganespalte Centeret i Hellerup og Ganespalteaf-
delingen i Arhus.

Maria er i teet dialog med specialsundhedsple-
jersker, talepadagoger og specialtandlaeger, som
har patienter, der er henvist til operation, hvor
de har serlige informationer eller behov, som er
vigtige for koordineringen af operationen. Det er
et samarbejde, som Maria oplever, fungerer rigtig
godt.

Maria forteeller yderligere, at hun har faet mu-
lighed for at videreuddanne sig sidelebende med
sit arbejde. Maria er dermed i gang med en akade-
miuddannelse som Sundhedskommunom, hertil
forteeller Maria: "her udnytter jeg muligheden for
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Fotograf: Stanko Lugonja

atinddrage relevante arbejdsgange og problem-
stillinger i de opgaver, jeg bliver stillet og far pa
den made mulighed for at forbedre behandlings-
forlgbene.

Jeg tager ikke uddannelsen, fordi jeg vil noget
andet, men fordi jeg gnsker at gge mine kompe-
tencer og kunne byde ind pa nye arbejdsopgaver,
sa jeg hele tiden udfordrer mig selv”.

Vi fra bestyrelsen kan kun vare enige i det, Ma-
rias kollegaer samstemmende siger:

"At have Maria ved telefonen pa 3084 betyder,
atder meget hurtigt, venligt og fagligt kommer en
lpsning pa ethvert problem.” Derfor kan jeg ikke
forestille mig nogen bedre modtager af dette ars
pris. Sa keere Maria tillykke med prisen og tak for
din tilgang og imgpdekommenhed over for os alle.

DIN HJALP!

Brugerprofil pa hjemmesiden
Q R Bliv medlem

Den nye hjemmeside giki luften i juni maned. For at oprettet dig som bruger pa den nye hjem-
meside, skal du trykke pa knappen "Bliv medlem” og udfylde formularen. Nar vi modtager den
udfyldte formular, tjekker vi, om du allerede er medlem af foreningen. Du bliver altsa ikke op-
rettet med 2 medlemskaber. Nar du har oprettet en bruger, kan du logge ind pa hjemmesiden
og dermed fa adgang til de ting, som er tilgaengeligt for medlemmer.

DINE erfaringer kan vaere vigtige for andre

Vi har brug for fortellinger fra det virkelige liv — dine/jeres personlige fortelling om jeres er-
faringer og oplevelser med lebe-ganespalte. Om du selv er fodt med spalte, har et barn fodt
med en spalte, eller pd anden méde er i bergring med leebe-ganespalte. Der kan veere mange
perspektiver i dette, og vi gnsker at fa belyst forskellige perspektiver bade pa hjemmesiden og i
vores blad.

Din mulighed for at fortzlle din historie.

Hvis du har mod pa selv at skrive din fortzlling og sende den til os, er du velkommen til det.
Hvis du ikke selv har lyst til at skrive din fortelling, har vi mulighed for at sette dig i forbindelse
med vores journalist, som i samarbejde med dig vil give din fortalling liv. Safremt du vil hjelpe,
herer vi gerne fra dig pa kontakt@llg.dk.

Tip os om: Avisudklip, TV, tidsskrifter, sociale medier m.m.

Vivil gerne vide, nar leebe-ganespalte (evt. hareskar) bliver naevnt i diverse aviser, ugeblade med

videre. Send derfor udklip eller info om, hvor det er nevnt/ er set til bestyri@llg.dk eller som
brevpost til Jens Fisker, Hybenvej 19, 9700 Bronderslev. Husk at angive kilde og dato.

UdKklip preemieres med et ars gratis medlemskab af Landsforeningen. Hvis vi modtager flere
eksemplarer af samme indlaeg, traekkes der lod.

NB: Boger og radio-/tv-udsendelser premieres ikke.
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ak for et godt landsmede, hvor var det dej-
ligt, at vi endelig matte ses igen.

Som noget nyti ar fik vi taget stemnings-
video og billeder, og dem glaeder vi os til at se re-
sultatet af, og dele det med jer. Fglg med pa hjem-
mesiden, hvor vi melder ud, nar det ligger klart.

[ ar havde vi besgg af Pernille Lindholm, som
holdt et speendende og tankevaekkende opleg om-
kring det at vaere spaltekirurg og lykkelig. Pernille
viste ogsd en video fra hendes ture i u-landende,
hvor hun opererer bgrn frivilligt.

Derefter havde vi sparring i grupper fordelt pa
emner. Det er som altid rart at kunne dele og fa
viden fra andre, der har veret igennem eller skal
igennem noget af det samme som ens egne bern.

Vi havde ogsa besog af Sofie Miinster, som gav os
etindblikinogle af de fzlder, vi alle nemt falder i,
nar det handler om opdragelse og kommunikati-
on med vores bgrn.

Sidst men ikke mindst havde vi om aftenen un-
derholdning for bern og barnlige sjzle, med Signe
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og Fraekke Rikke, samt den meget langsomme Gil-
bert, som gav den gas med et rap nummer.

Desuden bed landsmedet pd hyggeligt samveer
og gode snakke med nye savel som kendte delta-
gere.

Vi gleeder os allerede til nzste ar, hvor landsme-
det bliver aftholdt den 17. og 18. september 2022 pa
Kobzk Strand Konferencecenter.

Fotograf: Stanko Lugonja
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GENERAL-
FORSAMLINGEN 2021

familier, der ikke kan deltage. Derfor vil vi frem-

Protokol Jan Laursen
Velkomst af Lizette Petersen, formand.

1. Valg af dirigent — Bestyrelsen foreslar Flem-
ming Grothen. Flemming er valgt

Dirigenten erkleerer at generalforsamlingen er lov-
lig varslet i forhold til vedtaegterne

2. Formandens beretning
v. Lizette Petersen, formand og Lene B. Christen-
sen, bestyrelsesmedlem

Et corona fyldt ar, hvor sidste landsmede métte
afholdes online pa 1 dag. Det var en ret underlig
situation, men det gik godt. Der er blevet atholdt
5 mederibestyrelsen siden sidste GF. De 2 afdem
blev pga. Corona restriktioner afholdt online.
Bestyrelsen har konstitueret sig pa folgende
made: Formand: Lizette Petersen, Neestformand:
Manuela Aagaard Kapela, Kasserer: John Kristen-
sen, menige bestyrelsesmedlemmer: Jens Fisker og
Lene B. Christensen. Suppleant posten er ledig.
Landsmedet i ar er flyttet en weekend frem. Det
er der 2 arsager til: Forst og fremmest blev vi kon-
taktet af Vejle Center Hotel med en foresporgsel,
om det var en mulighed, da de havde et andet stort
arrangement, der forespurgte, om de kunne bru-
ge hotellet i vores normale weekend. Den anden
grund er, at vi oftest rammer ind i efterskolernes
dag pa vores normale weekend, som gor, at der er
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over ga efter nastsidste weekend i september for
atimedekomme, at flere har mulighed for at del-
tage.

Bladet

Det nye format udkom forste gang i november
2020. Fokus var, at det skulle vere nutidigt. Vi
arbejder fortsat sammen med vores tilknyttede
journalist Vibeke. Vi har fokus pa at fa 1-2 artikler i
hvert blad om et specifikt emne. Har man ideer til
temaer/artikler, vil viibestyrelsen gerne hgre om
det. Prisen for det nye blad er ikke blevet meget an-
derledes pa trods af skift af format og flere sider.

Velkomstfolder

Der er blevet lavet en ny folder, da den gamle var
foreldet. Der er lavet en aftale med sundhedsple-
jerskerne om, at de udleverer velkomstfolderen
til nye foreeldre, sa vi kan fa en god promovering
afforeningen. Der arbejdes ogsd pa plakater med
prasentation af LLG til opheeng pa centrene, da vi
lige nu ikke er szrlig synlige pa centrene, i og med
vores blade, grundet Corona, ikke ma sta fremme.

Hjemmesiden

Den nye hjemmeside giki luften i juni 2021. Her
havde vi fokus p4, at den skulle vere brugerven-
lig og mobiloptimeret. Hvis I oplever noget, der
mangler, sa vil bestyrelsen gerne have det at vide,
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sa det kan blive ordnet. Billederne fra den gamle
hjemmeside har vi ikke leengere samtykke til, der-
for er bestyrelsen nu i gang med at skaffe nye bille-
der til brug pa siden.

Facebook

Ungdomsgruppen pa Facebook er blevet lukket,
da dem der var medlem er blevet voksne nu. Og de
nye unge kommer ikke ind i den, da de sjeldent er
pa Facebook. Lige nu undersgger bestyrelsen, hvad
de kan gore for at fa fat i de unge.

Der er et godt samarbejde med den anden Fa-
cebook gruppe styret af Annika. Samarbejdet gar
begge veje, eksempelvis da der var mange sporgs-
mal omkring podning, tog den anden gruppe fat i
bestyrelsen, som fik fremskaffet et officielt svar fra
Riget, som sd kunne komme ud til alle.

Ungdomsweekenden
Denne matte desverre aflyses igen pga. Corona.

Der var 7-8 tilmeldte fra Norge, og man haber,
de kommer nzste ar i stedet.

Neeste ungdomsweekend afholdes 25. - 27.
marts 2022 i Lalandia i Billund. De unge melder
selv, at deter et godt sted, hvor man kan vaere sam-
men og ikke skal transportere sig langt, mens man
er der. Derfor har vi valgt at fortsette med at bruge
Lalandia i Billund.

Ungdomsarbejde

Vivil arbejde pa at lave arrangementer for 18+
unge. [ 2020 kom det som et gnske pa generalfor-
samlingen, men pga. Corona har man ikke kun-
net iveerksatte noget for. Ideer modtages gerne, og
er man ung og vil veere tovholder, ma man gerne
melde sig.

Status fra Riget mm

Der er kommet nye retningslinjer for udlevering af
medicin efter operation. Nu fir man en specialre-
cept og en udleveringstilladelse, sa medicinen kan
bestilles pa ens eget apotek, fremfor at veere tvun-
get til at tage pa Norrebro Apotek.

Svelglapskortet er blevet fornyet, efter vi fik
en henvendelse fra Hellerup. Riget tog lynhurtigt
opgaven og Maria, som var her i gar (og modtog
LLG-prisen), tog lynhurtigt affeere og fik sat gang i
produktion af kortet.

Vi har lebende faet opdateringer omkring Co-
vid-19 og hvilke retningslinjer der var geeldende.
Man har heldigvis kunnet operere i hele perioden,
sa ventelisterne har ikke varet pavirket.

Vores afdeling har veret fritaget for sygeplejer-
skestrejken, og ventelisterne er generelt ikke vok-
set.

Fysiske mgder med Riget mv. har ikke veret mu-
lige pga. Corona, men her slutiseptember er der
planlagt et m@de igen.

Samarbejde med sundhedsplejerskerne
Der er hurtig respons pa vores henvendelser, og vi
oplever, at vi far en god sparring.

Der er sat gang i at skabe mere fokus pa oversete
spalter og Pierre Robin sammen med sundheds-
plejerskerne. Eksempelvis vil vi se, om vi kan fa
artikler med i jordmoder bladet og sundhedsple-
jerskernes blad.

Socialradgiver

Der har varet 4 henvendelser til socialradgiver
Dorte Nielsen i ar. Der har veret en henvendel-

se om transport til tandbehandling til en voksen
med serlige behov. Henvendelse om tandbehand-
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ling til voksne fodt med spalte. Henvendelse om
frit valg mellem §26 (barselsloven) og §42 (servi-
celoven) — Der er frit valg, hvis man opfylder begge
betingelser. Den seneste henvendelse er vedr. dek-
ning af transport til tandbehandling, som Dorte og
bestyrelsen ser pa nu.

Fotografering
Vi er ved at fa taget billeder af bgrn, unge og voksne
til hjemmesiden, Facebook og bladet. Indtil nu har
vifaet 10 henvendelseri alder fra 4 mdr til 23 ar.
Ham pd 4 mdr. ndede vi at fa fotograferet for
forste operation og far ogsa fotograferet efter ope-
rationen, sd der er sammenligningsbilleder. Foto-
graferingen af de andre er pabegyndt, og vi gleeder
os til at se resultaterne. Der kan komme flere efter-
sporgsler nar vi har billederne klar af de nuvaren-
de.

Internationalt arbejde

Kontakten har vaeret holdt via mail, da det ikke har
veret muligt at mgdes grundet hele situationen
omkring corona.

Familiedage

Fremlagt af Lene

12020 fik vi kun atholdt familiedagen i Vest, det
blev til en god dagi Givskud zoo.

[ar har vi allerede atholdt familiedagen i @st,
hvor der var 60 bern og voksne med i Den Bla Pla-
net. Alle havde en rigtig god dag og fik en god ople-
velse.

Familiedagen i vest afholdes 30. oktober i Ran-
ders Regnskov med eksklusiv rundvisning. Hvis
man tilmelder sig inden 1. oktober, er der billet til

hele dagen i Randers Regnskov.

Sporgsmal til beretningen

Dorte Nielsen sporger: melder de 18+ sig selv efter-
folgende ind i foreningen, nar de ikke lzengere er
dakket af foreldrenes medlemskab (husstand).

John svarer: der er ikke det store overblik over,
hvor mange der gor det. Men der er nogle, der mel-
der sigind. Lizette supplerer med, at det er en af
arsagerne til, at bestyrelsen vil lave noget for netop
den gruppe, sa de kan se, de far en vaerdiiat veere
medlem.

Knud Christensen spgrger: Hvis vi har penge til
detiforeningen, kunne vi sa dekke udgifterne til
medlemskabet for denne gruppe?

John svarer: det kunne vere en ide, at vi giver
gratis medlemskab op til en hvis alder, for eksem-
pel 21 ar. Det betyder jo ikke noget for vores gko-
nomi. Men det vil krave, at de oplyser deres alder,
en information vi ikke hari dag.

Knud Christensen foreslar: Der er vel flere af vo-
res slags, der har de samme udfordringer med be-
fordring og TAF osv. Kunne man maske sammen
ga til myndighederne?

Lizette svarer: Der er andre foreninger, som er
berorte, og vi er i kontakt med en organisation for
at kunne fa noget mere samarbejde pa tvaers.

Michael Olsen sporger: Er det ikke et meget kraf-
tigt fald med medlemmer, vi har vaeret oppe pa
900 (Pa nuvarende tidspunkt har vi 782 hustande
som medlem af foreningen).

John svarer: De sidste par ar har vi ligget stabilt
med 4-5 frafald om aret. Der er ingen restancer, da
medlemmer, der ikke har betalt efter 2 rykkere,
bliver slettet som medlemmer.

Ikke flere spgrgsmal. Generalforsamlingen god-
kender beretningen.

4. Regnskab

v. John Kristensen, kasserer

Resultatopggrelse 1. juni 2020 — 31. maj 2021

Indtaegter: 2019/2020 2020/2021
Kontigent: 117.060 114.360
Landsmgde, egenbetaling 26.650 0
Landsmgde, tilskud 187.339 157.060
Tilbagebetalt tilskud landsmgde vedr. 2019 0 -13.159
Tilbagebetalt tilskud landsmgde vedr. 2020 0 -157.060
LLG Bogen 3.000 3.200
Salg af bgrnebog 160 140
Tilskud fra Ministeriet for sundhed og forebyggelse 194.374 192.238
Gaver 0 50
Arv 0 34.169
Indteegt — familiedag 3.420 1.500
Indtaegt — ungdomsweekend 0 0
1alt 532.003 332.498
Udgifter:

Landsmgde 195.831 157.896
Familiedag 50.186 20.092
Ungdomsweekend 21.905 0
Gavekort aflyst ungdomsweekend, Lalandia -21.865 0
LLG Blad artikler 2.100 23.800
Udgifter vedr. udgivelse af LLG bogen 5.118 3.215
1alt 253.275 205.003
Andre eksterne udgifter:

Rejseudgifter 11.259 8.109
Hjemmeside 45.809 6.059
Bgger & oplysningsmateriale 0 2.925
Medlemsblad 49.181 53.204
Leje af arkivrum 3.828 3.828
Kontorartikler og IT 11.002 14.462
Telefon 7.800 9.200
Porto 27.910 54.532
Regnskabsmaessig assistance 20.125 12.750
Forsikringer 3.302 3.550
Avisudklip 0 150
Bestyrelsesmgder 3.040 11.255
Gaver og honorar 460 1.130
LLG-prisen 15.000 15.000
Bespisning div. Eksterne mgder 273 0
1alt 198.989 170.605
Finansielle omkostninger:

Renteudgifter 1.548 5.618
Resultat 78.191 -74.127




»» Tallene yderst til hgjre er vores regnskab i ar. I

medlemskontingent er der et lille fald pa 2500,- i
forhold til &ret for.

Vi har en lavere indtaegtialt, da vi jo ikke havde
et fysisk landsmede sidste ar. Sa derfor er tilskud-
det fra sidste dr ogsa betalt tilbage. Vi far tilskud
for det, vi atholder i ar. LLG bogen szlges typisk pa
centrene via mobilepay.

Vi har modtaget en arv pa 34.169 kr fra endnu en
person fra Are. Tidligere har vi ogsd modtaget en
arv derfra.

Udgifterne til det aflyste landsmede var pa
158.000 kr, fordi vi selv aflyste det. Derfor havde
stedet krav pa at fa deekket nogle af deres udgifter.
Vi var ikke helt enige, men det var der, det endte.

Vi har et gavekort til ungdomsweekenden, sa
naste ar er den udgift lav.

Nyt mobilnummer er oprettet, som nu er til-
knyttet foreningen, hvor der ogsa er tilkoblet en
telefonsvarer. Den folger formanden.

Portoen er steget, da det nye blad vejer noget
mere, men det er ikke kun bladets skyld. Der er og-
sd kommet et gebyr til. Nu vil John begynde at so-
ge portotilskud igen, og der er en forventning om,
at der kommer vasentlig mere tilskud naste gang.

Udgifterne til bestyrelsesmgder er steget, da der
er blevet aftholdt en bestyrelsesweekend, som der-
for er dyrere pga. overnatning.

Sporgsmal til regnskabet:
Dorte Nielsen kommenterer: John, du rutter ikke
med pengene, det ser meget fint ud.

Michael Olsen foreslar: Efter Pernille Lindholms
foredrag i gar, kunne det vaere en ide at sende pen-

Der er et lager af artikler til bladet, derfor er ud- ge til deres projekt.
giften til artikler forskudt.

Balance 31. maj 2021

Aktiver: 2019/2020 2020/2021
LLG-bgger 13.238 10.023
Sparekassen Vendsyssel, Landsmgde 13.159 156.779
Sparekassen Vendsyssel, Foreningskonto 570.846 481.496
Sparekassen Djursland, Arv 169.608 202.861
Sparekassen Djursland, Anfordring 299.531 298.006
Veerdikort Lalandia 21.865 21.865
lalt 1.088.247 1.171.030
Passiver

Egenkapital primo 1.001.076 1.079.267
Overfgrt arets resultat 78.191 -74.127
Egenkapital 1.079.267 1.005.140
Modtagne forudbetalinger 380 230
Skyldige omkostninger 8.600 8.600
Geeldsforpligtelser 8.980 157.060
Passiver i alt 1.088.247 1.171.030

Budget 2021/2022

Budget Rev. Regnskab Budget
Indtaegter: 2021/2022 2020/2021 2020/2021
Kontingenter og abonnementer 115.000 114.360 115.000
Landsmgde, egenbetaling & tilskud 175.000 157.060 195.000
Tilbagebetalt tilskud landsmgde 2019 0 -13.159 0
Tilbagebetalt tilskud landsmgde 2020 0 -157.060 0
Salg af LLG bogen 1.000 3.200 1.000
Salg af bgrnebog 100 140 100
Ungdomsweekend 10.000 0 10.000
Driftstilskud Ministeriet sundhed & forebyggelse 170.000 192.238 170.000
Portotilskud, Bladpuljen 7.200 0 0
Gaver/Arv 0 34.169 30.000
Familiedag 3.000 1.500 3.000
Foraeldrekursus 1.000 0 1.000
lalt 482.300 332.498 525.100
Udgifter:
Rejseudgifter 25.000 8.109 25.000
Bestyrelsesmgder 17.000 11.255 15.000
Kontorartikler & IT 15.000 14.462 7.000
Udgifter familiedag 50.000 20.092 50.000
Ungdomsweekend 35.000 0 35.000
Fotografier LLG-Bladet/Hjemmeside 25.000 0 5.000
Hjemmeside 30.000 6.059 20.000
Udgifter vedr. udgivelse af LLG bogen 1.000 3.215 1.000
Landsmgde 180.000 157.896 200.000
Trykning af blad 55.000 53.204 55.000
Bgger & oplysningsmat. 1.500 2.925 1.500
Forsikring 4.000 3.550 4.000
Porto & kontogebyrer 60.000 54.532 35.000
Gaver og honorar 1.000 1.130 1.000
Telefon & administration 10.000 9.200 10.000
Omkostninger (incl. Avisudklip) 600 0 600
Tilgodebevis Lalandia vedr. ungdomsweekend -21.865 0 0
LLG Prisen 15.000 15.000 15.000
Leje af arkivrum 4.000 3.528 4.000
Brug af arv til LLG bog 60.000 0 60.000
Brug af arv 50.000 0 50.000
Administrationsgodtggrelse 0 0 6.000
Bespisning div. Mgder 2.000 0 2.000
Artikelskrivning LLG blad 20.000 23.800 8.000
Revisionsudgifter 20.000 12.750 20.000
Renteudgifter 6.000 5.618 3.000
1alt 665.235 406.625 633.100
Overskud -182.935 -74.127 -108.000
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John svarer: Lizette og John havde en snak med
Michael og Pernille i gar, men deres forening er ik-
ke oppe at std endnu. Det koster omkring 100.000
kr, nar de er afsted (det er ikke lgn). Nar den er op-
pe atsta, sd tager vi det op.

Flemming folger op: Det kan vare svaert som til-
skudsberettiget forening at donere dem videre.

John tilfejer: pga. flytningen af weekenden har
vi ogsa faet et tilskud pa 20.000 kr fra Vejle Center
Hotel. Ikke for at presse os, men fordi vi bliver me-
get godt behandlet. Det er ogsa derfor, at egenbeta-
lingen ersalaviar.

Michael Olsen kommenterer: Det er godt, at
landsmedet er flyttet i forhold til efterskolernes
dag.

Regnskabet blev godkendt

4. Budget og kontingentfastsattelse
Bestyrelsen foreslar uendret kontingent
John fremlagde budgettet
Knud Christensen spgrger: Kan der budgetteres
med et underskud rent regnskabsmaessigt.
John svarer: det modpostereres i egenkapitalen.
Flemming tilfojer: Vi har en forpligtelse til at
bruge de penge, da vi ikke skal tjene penge.
Budgettet blev godkendt inkl. kontingentet.

5. Indkomne forslag (ingen)

Punktet bortfalder da ingen forslag er modtaget.

6. Valg til bestyrelse

e Lizette Petersen genopstiller (valgt)

¢ John Kristensen genopstiller (valgt)

e Camilla Teglgaard Hansen stiller op som sup-
pleant.

Hun har datteren Alma, der er fodt med leebe
gumme ganespalte. Familien er med for 3. gang.
Hun kommer fra @stdanmark (valgt).

7.Valg af revisor
Kovsted og Skovgard i Rende genvalgt.

8. Eventuelt
Flemming sperger: Hvad har man tenkt sig med
foredrag de naste par ar. (emner)

Lizette svarer: vi har haft et par emner oppe at
vende, men er der nogen, der har ideer til foredrags-
holdere/emner? Vi snakker om evt. at fa tandleger
pabanen, og ellers har vi nogle ting skrevet op som
mulige emner. Om 2 ar har vi jubileeum sd gode ide-
er modtages gerne.

Nanna kommenterer:

Det er svaert at veere ude i lobbyen under sand-
wiches, der er ikke sd meget plads til at sidde.

Lizette svarer: det er noteret og tages med til nee-
ste ar.

Der kom ogsa et forslag om polsehorn og pizzas-
negle til bgrn i stedet for sandwiches.

Michael spgrger: hvad tanker har i omkring 50
ars jubilaeet.

Lizette svarer: Tanken er at kunne ggre det end-
nu mere festligt.

Michael folger op: ved 40 ars jubileet fyrede man
den af med Chris Macdonald og Sigurd Barrett.

Ingibjorg kommenterer: Godt at berneunder-
holdning er flyttet frem, men det ville veere fint at
kunne spise lidt fgr ogsa.

Lizette svarer: Det er lidt mere tidspresset, iser
fordi vi nu har 2 foredrag. Men vi tager det med.
John supplerer: bare et kvarter ville jo kunne ggre
en forskel. S& maske bare 18:15.

Lene supplerer: bgrnene er ogsa mega sultne pa
det tidspunkt.

Lene orienterer: Angaende familiedagene er vi
meget modtagelige for ideer. Vi har bl.a. Knuthen-
borgitankerne til @st og Danfoss Universe i Vest.

Lizette tilfojer: Vi prover at fa det flyttet rundt i
landet, sa det kan ramme alle.

John supplerer: det er ogsé derfor, vi gerne vil
modtage ideer, sa vi kommer i forskellige regioner

i Danmark. Det er ogsa er vigtigt ift. det tilskud, vi

sgger, hvor vi skal vaere i mindst 3 forskellige regi-
oner.

Lizette: Og vi er jo ogsa en landsdekkende for-
ening.

Jens tilfgjer: Vi har ogsa snakket om at lave en
bus, der samler op.

Michael foreslar: Der er en udmeerket klatrepark
i Aabenraa. Der er ogsa et godt pandekagehus.

Dirigenten takkede for god ro og orden og af-
sluttede generalforsamlingen.




FORSKNINGSPROJEKT AFDAEKKER,
OM TIDLIG OPERATION FOR
GANESPALTE FORBEDRER TALEN

43 danske bern fodt med isoleret ganespalte har siden 2012 deltaget
i TOPS-projektet, som skal afdaekke, om der er en gevinst i forhold til
ganens funktion ved at operere ganespalter allerede ved 6-maneders
alderen. De endelige resultater foreligger ikke endnu, men de forelebi-
ge erfaringer er gode.

AF VIBEKE C. LARSEN / FOTO: PRIVAT

Danmark bliver bern fedt med isoleret gane-

spalte opereret, nar de er omkring 12 maneder,

men tager vi turen til England, lukker leegerne
allerede ganen, nar bernene er ni méaneder. Det er
nemlig forskelligt fra land til land, hvornar ope-
rationen af ganespalter gennemfores. Nu skal et
internationalt forskningsprojekt ved navn TOPS
- Timing of Primary Surgery - fastsla, om det har
betydning for bgrnenes tale, om de far lukket
ganen, nar de er seks maneder eller 12 maneder
gamle.

"Det er klogt ikke at vente for lenge med at luk-
ke ganen, fordi det har stor betydning for barne-
nes tale. Hvis deres ganer ikke er lukkede, har de
ikke de rigtige forudsetninger for at sige lydene
rigtigt,” siger talepaedagog Joan Bogh Nielsen fra
Ganespalteafdelingen i Aarhus, der ssmmen med

Joan Bogh Nielsen er talepcedagog og har staet for den
danske del af TOPS-forseget.

sin kollega fra Lebe-Ganespalte Centret i Hellerup
har staet for den danske del af forsgget.
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558 bern fra Danmark, England, Sverige, Norge
og Brasilien har deltaget i TOPS, som koordineres
afen projektgruppe fra universiteterne i Liverpool
og Manchester.

Kanonisk pludren
I Danmark er 43 bgrn fadt med isoleret ganespalte
blevet fulgt af eksperterne siden 2012.

"Omkring halvdelen af de interesserede blev fra-
sorteret i forbindelse med vurderingen hos kirurg
i Ganerad, da bgrnene blev fundet for skrgbelige
eller spalten for bred til, at kirurgerne ville binde
an med eventuelt at skulle operere allerede ved
seks méaneders alderen, men foraldrene ville som
udgangspunkt gerne vere en del af undersogel-
sen,” forteller Joan Bogh Nielsen.

Halvdelen af bernene i forsgget blev opereret for
deres ganespalte, da de var seks maneder, mens
den anden halvdel forst blev opereret ved etérsal-
deren, som er normal praksis i Danmark.

Efter operationen blev bernene undersogt af
eksperterne, nar de var et ar, tre ar, og til sidst nar
devar fem ar.

"Ved den forste undersegelse legede bornene pa
gulvet sammen med deres foraldre i 45 minutter,
mens vi filmede dem. Bagefter lyttede vi optagel-
serne igennem for at fastsla, om de havde kano-
nisk pludren, altsd sagde f.eks. 'ma-ma-ma’. Det er
meget vigtigt, at den kanoniske pludren er opstaet
ved 11-méneders alderen, ellers er der gget risiko
for, at barnet far sprogproblemer,” siger Joan Bogh
Nielsen.

Nar bgrnene blev tre ar, undersogte talepaeda-
gogerne deres sammenhangende tale og gennem-
gik med dem en benzvnelsestest, hvor bernene
blev prasenteret for en reekke tegninger af ting,
som de kendte fra deres hverdag.

"Ved tre-arsalderen skal alle konsonant-lydende
gerne vere pa plads, mens vi senere hen lytter p4,

Da den sidste femars-
undersagelse var feerdig,
fejrede afdelingen det
med TOPS-toppe.

hvordan det lyder, nér de taler. Er der en lille nasal-

lyd, tyder det pa &bent sngvl,” forteeller Joan Bogh
Nielsen.

Endelig fik bernene ved den sidste undersggelse
ifemdrsalderen vurderet deres ganes funktion ud
fra VPC-scoren, og om de har hypernasalitet.

"Vores overordnede indtryk af foreldregruppen
ivores afdeling var, at de var meget villige til at stil-
le op med deres barn eller give tilladelse til, at vi
matte bruge lyd- eller videooptagelse af deres barn
til undervisning og opleeg rundt omkring i landet,”
siger Joan Bogh Nielsen.

Tidlig operation gav god tale
Jari Kapela fra Krusé eridagniarogeretafde
forste danske bern, der var med i TOPS-projektet.
Han blev udtrukket til den tidlige operation.

"Vi er sikre pa, at det har betydet meget for Jari,
athan fik lukket ganen, for han fik et sprog,” siger
hans mor, Manuela Kapela.

LLG BLADET // NO.4-2021 ﬂ



Hun er mor til fem bern, og Jari var det barn, der
forst begyndte at tale.

"Han kunne sige alle lydene og har aldrig gaet til
talepaedagog ud over de arlige besog hos Joan i Ga-
nespalteafdelingen. I dag er hans lyde lidt nasale,”
forteller Manuela Kapela.

Lydene kan méaske forbedres ved en svel-
glap-operation, men forelgbig ser familien tiden
an, for den nasale lyd kan ogsa forsvinde med al-
deren, ligesom den kan forverres.

Jari er fodt med en ret bred spalte i ganen, og det
tog fem timer at lukke hullet.

"Det er blevet lavet rigtig flot, og man kan ikke
se, at ganen har varet spaltet,” fortaeller hun

Den tidligere operation havde ogsa den fordel, at
Jari fik nemmere ved at spise og begyndte at spise
grod, hvor han for kun ville have melk. Desuden
var han ikke utryg efter operationen.

Vi har hgrt om andre bern, der har haft mare-
ridt efter operationen, og det har vi ikke oplevet.
Madske fordi Jari var sa lille, da han blev opereret,”
siger Jaris mor og tilfgjer:

"Vihar kun haft gode erfaringer ved at fa vores
& & — Vi har altid nydt at komme til undersegelserne og

folt os trygge i forlebet. For Jari og mig var det en
pa at se resultaterne fra TOPS-undersggelsen.” hyggedag, hvor vi bagefter gik ud og fik en is eller en
Ieekker frokost,” siger Manuela Kapela.

son opereret sd tidligt, og nu er jeg meget speendt

I dag er undersogelserne af bgrnene feerdige, men
de endelige resultater af TOPS-projektet foreligger

forst senere pa aret.

"Det er en vigtig viden, at hvis vi opererer bgrne-
ne tidligere, kan vi undga eller formindske deres

d . talevanskeligheder og dermed deres behov for
Jari har deltaget i TOPS-forseget.

Her ses han til femarsundersegelsen i Aarhus.

| »

taleundervisning og taleforbedrende operation,

& konkluderer Joan Bogh Nielsen.
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SOCIALRADGIVNING

LLG kan tilbyde foreningens
medlemmer kontakt til en
socialradgiver

(G alis vefpen?

Det kan fx vere i forbindelse med, hvisI som

forzldre til et barn med lebe-ganespalte gn-

sker svar pa spgrgsmal angaende:

e Tabtarbejdsfortjeneste i forbindelse med
barnets operationer

e Dzkning af merudgifter pga. lebe-gane-
spalten

e Reduktion afinstitutionsudgifter.

Eller hvis du som voksen med lebe-gane-

spalte f.eks. gnsker svar pa spergsmal anga-

ende:

e Sygedagpenge i forbindelse med operatio-
ner

e Sygedagpenge i forbindelse med besgg pa
Taleinstituttet i Arhus eller Leebe-Gane-
spalte Centret i Hellerup

e Dzkning af merudgifter pga. lebe-gane-
spalten.
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Jeg haber, jeg vil kunne hjelpe familier om-
kring eventuelle problemer med at fa den
hjeelp, som de er berettiget til efter den socia-
le lovgivning. Send en mail, s kontakter jeg
dig/jer snarest muligt.

Praktisk
information:

Dorte Nielsen kan kontaktes pa:
Mail: kontakt@llg.dk

Telefon 20645122

Dorte besvarer din henvendelse
hurtigst muligt.

ST KRYDS
& W e et

Ungdomsweekend 25.-27. marts 2022

Ungdomsweekenden bliver endnu engang atholdt i Lalandia i Billund - dette pa baggrund af
de seneste ars tilslutning samt tilbagemeldingerne fra de unge selv. Der kommer nzrmere info
herom i begyndelsen af 2022.

Landsmede - 17. og 18. september 2022

Landsmedet bliver nzeste ar afholdt pa Kobak Strand Konferencecenter. Weekenden byder,
som altid, pa forskellige opleg og foredrag, hyggeligt samveer for barn, unge og voksne samt vi-

densdeling og erfaringsudveksling. Vi gleeder os til at mgde bade kendte og nye ansigter.




KONTAKT |

KONTAKTOPLYSNINGER TIL CENTRENE OG RIGET

Klinik for Bern og Unge med Kirurgiske Sygdomme:
(Rigshospitalet)

Du kan kontakte Afsnit 3084 pa:

Telefon: 3545 30 84

Du finder Afsnit 3084

Opgang 3, 8. sal

Blegdamsvej 9 - 2100 Kebenhavn @

Kontakt Ganespalteafdelingen (Vestdanmark)

Du kan kontakte Ganespalteafdelingen pa hverdage fra 8.30-12.30.
Kontakt pa:

TIf: 7847 9533

E-mail: ikh.ganespalte@ps.rm.dk

Du finder Ganespalteafdelingen
Institut for Kommunikation og Handicap
Ganespalteafdelingen

Peter Sabroes Gade 4 - 8000 Arhus

Kontakt Lebe-Ganespalte centret (@stdanmark)

Du kan kontakte Laebe-Ganespalte centret pa hverdage fra 8.00-15.00
Kontakt pa:

Telefon: 4511 4475

Du finder Lebe-Ganespalte Centret
Leebe-Ganespalte Centret
Rygadrds Allé 45, st.- 2900 Hellerup

Meld afbud, hvis du er forhindret

Har du ikke mulighedfor at komme, vil det veere en stor hjeelp,

hvis du melder afbud til os pa telefon 45 11 44 80 eller 45 11 44 90.
[l o L
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Formand:

Lizette Petersen
Sandmarken 12 - 6600 Vejen
4410 23 03 - formand@llg.dk

Nastformand:

Manuela Aagaard Kapela

Grenningen 11 - Smedeby, 6340 Krusa
2297 73 47 - naestformande@llg.dk

Kasserer:

John Kristensen

Havbovej 16 - 8420 Knebel
86 35 21 73 - kasserer@llg.dk

Bestyrelsesmedlem:

Jens Fisker

Hybenvej 19 - 9700 Brenderslev
28259705 - bestyrl@llg.dk

Bestyrelsesmedlem:

Lene Bredgaard Christensen

Haregardsvej 3 - Vejringe - 4850 Stubbekebing
61385892 - bestyr2@llg.dk

Suppleant:

Camilla Teglgaard Hansen
Qrslevvej 91 - 4760 Vordingborg
22257230

BRUG LLG-BLADET

Indsend bidrag med
Din mening -

Din kommentar
Din oplevelse
Send det til: kontakt@llg.dk

Kontakt
Landsforeningen
Laebe-Ganespalte

Mail: kontakt@llg.dk
TIf. 4410 2303

I er velkomne til at ringe til os, hvis | har
spergsmal i forbindelse med laebe-gane-
spalte, skjulte spalter, Pierre Robin eller lign.
Safremt viikke har svaret, hjeelper vi jer
med at komme i forbindelse med relevante
fagpersoner, som kan hjeelpe.

Vi har ikke en bestemt telefontid,

dog traeffes vi bedst efter kl. 16 i hverdage
elleri weekender, hvor vi har fri fra vores
ordinzere arbejde.
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Bornebog

MYYINNYA 150d

@ posr)

Anne er fodt med Lebe-Ganespalte
Medlemspris: Kr. 20,- + porto
Ikke medlemspris:  Kr. 40,- + Porto

Bornebogen er skrevet af Birgitte Dansgaard,
Sundhedskomiteen for Sundhedsoplysning.
Bogen er pa 31 sider og er illustreret af

Palle Bregnhoi.

.9...'.'.

Voksehbdé

Labe-Ganespalte
Medlemspris: Kr. 100,- + porto
Ikke medlemspris:  Kr. 100,- + Porto

Bogen henvender sig primeert til foraeldre,

som har faet et barn med leebe-ganespalte.
Bogen giver dybdegaende information omKkring
alle aspekter i forhold til at fa et barn med
lebe-ganespalte. Bogen er pa 144 sider.

Bogerne kan bestilles pa
kasserer@llg.dk eller
telefon nr. 86 35 21 73

Betaling kan ske ved bankoverforsel
eller pa mobilepay 57155
HUSK at skrive hvad indbetalingen er for

Returadresse: J. Kristensen, Havbovej 16, 8420 Knebel

og fra hvem.




