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oraret gor stille og roligt sit indtog, paske-

liljer blomstrer smukt alle vegne, solens

straler fair mere og mere magt trods det, at
kulden fortsat kan vaere gennemtraengende nogen
tid endnu.

Det har veret en vinter, hvor der har varet lidt
stille fra bestyrelsens side, det betyder dog ikke, at
viikke har lavet noget bestyrelsesarbejde. Blandt
andet har vi brugt tid pa planlegning af ung-
domsweekenden, men vi har ogsa i bestyrelsen
veret ramt af corona, som sa mange andre denne
vinter.

I weekenden vi, i skrivende stund, lige har run-
det af, den sidste weekend i marts, kunne vi en-
delig igen samle en flok pa 15 unge mennesker i
alderen 12-18 ar til ungdomsweekend. En dejlig
weekend, hvor det er mit indtryk, at alle har hyg-
getsig og haft en god weekend. Jens, John og jeg,
som deltog fra bestyrelsen, kan i hvert fald sige, at
vi har nydt at dele endnu en weekend med de unge
mennesker. Det er sa fint at se, hvordan de danner
relationer pa kryds og tvers, og der har vaeret en
masse snak og grin, ogsa nar der er blevet konkur-
reret pa minigolfbanerne ogibowlinghallen. Der
har veeret fart pa i vandlandet og hygge i hytterne
om aftenen.

Vier pa vejind i en seson, hvor der er meget at
se tili bestyrelsen. I maj atholder vi bestyrelses-
weekend, som foregar saledes, at vi indleder lgrda-
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gen med et ordinzrt bestyrelsesmode, og nar det
er afviklet, tager vi hul pa den naeste dagsorden.
Her er punkterne udvalgt i forhold til, at vi gerne
vil arbejde mere i dybden med disse. Eksempler
herpa er hjemmesiden, landsmedet, bladet, m.v.
Vierifuld gang med at planlegge de to kommen-
de familiedage, som i &r kommer til at finde sted i
hhv. Universe Science Park pa Als og Knuthenborg
Safaripark pa Lolland, invitationerne til disse fin-
derlidette blad.

Ikke leenge efter vi har atholdt familiedagene,
kommer afviklingen aflandsmedet. Forberedel-
serne til landsmedet er ogsé allerede i fuld gang. Vi
er i gang med at kontakte foredragsholdere, inden
leenge skal John afslutte arsregnskabet, der skal
skrives beretning, tale til arets prismodtager, der
skal laves navneskilte og mange andre ting, som
foregar lobende fra nu og frem til landsmedet.

Sa der er nok at rive i for vores lille bestyrelse.
Vi ser frem til at komme ud i det danske forars- og
sommerland og mede jer og snakke med jer til de

kommende familiedage.
I onskes alle et dejligt fordr og en dejlig sommer.
Bestyrelsen
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UNGDOMSWEEKEND 2022

Lalandia 25.- 27. marts 2022

AF MANUELA KAPELA / FOTO: LIZETTE PETERSEN

2020 var alt gjort klar til en ungdomsweekend,
som traditionen tro skulle atholdes i Lalandia.
Hytterne var bestilt, slik og sodavand til hygge-
aftenerne var kgbt, og bestyrelsen havde lagt en
overordnet plan for weekenden. Desuden var det
forste gang, at unge fra vores norske sgsterforening
(samt nogle voksne) skulle deltage i dette arran-
gement. Men vi kan alle huske, hvad der skete den
11. marts 2020, hvor statsminister Mette F lukkede
landet ned grundet CORONA-situationen — og

vi derfor blev ngdt til at aflyse ungdomsweeken-
den 2020. Aret efter var vi mere forberedte. Med
forbehold havde vi udsendt invitationen til ung-
domsweekenden 2021 og havde ogsa modtaget
tilmeldinger - men vi var indstillet p3, at weeken-
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den kunne blive aflyst grundet CORONA og en evt.
nedlukning - og det var det, der skete.

Derfor har vi gledet os rigtig meget til at kunne
atholde ungdomsweekenden i Lalandiaiar. Viin-
viterede atter Norges unge medlemmer til at delta-
ge - men Norge har valgt at udskyde deres deltagel-
se til neeste ar.

Den 25. marts me@dtes 15 unge i alderen mellem
12 og 18 &r og 3 bestyrelsesmedlemmer, John, Jens
og Lizette, foran de 3 huse, hvor de naste 3 dage
skulle tilbringes. Bade de 15 unge mennesker og
bestyrelsesmedlemmerne blev fordelt i husene.

Morgenmad og frokost blev spist i egen hytte, til
aftensmad samledes deltagerne og spiste felles i
en af Lalandias restauranter.

Der blev lagt op til felles aftenhygge i en af
hytterne, men havde man brug for at vaere selv,
var det ogsd en mulighed.

Jeg havde inviteret mig selv til morgenmad
om sgndagen, som var afrejsedagen - jeg ma ind-
romme, at jeg kom lidt senere end planlagt og
ndede af den grund ikke at veere med til den del:
morgenmaden var spist og pakket vaek, hytterne
rengjorte og alle var klar til det naste punkt pa
dagsordenen: En sidste tur i Aquadome (Lalan-
dias tropiske badeland) efterfulgt af frokost
(PIZZA) og k1. 13 var det tid til afhentning.

Ved min ankomst sad 3 af deialt 15 unge
mennesker i stuen: Katrine, 18 ar, Nikolaj, 16 ar
ogJohan, 12 ar. Det var sdledes Katrines sidste
tur og Johans fgrste. Alle 3 var lige begejstrede,
da de begyndte at fortelle om weekenden.

Fredagen startede med fordeling af hytter og
veerelser og sd stod den pa felles spisning (toast
og pomfritter - og sodavand, tilfajede Nikolai),
hvorefter man samledesi det ene hus til X-Fak-

tor og (fredags)slik.

Lordagen havde det fulde program: Badeland, mi-
nigolf, bowling og aftensmaden bad pa en mega leek-
ker buffet, fik jeg fortalt. Desuden blev der fortalt om
en fodboldkamp, hvor det ene hold stod til at tabe,
men blev reddet afen dreng, som kom cyklende for-
bi dem og spurgte, om han matte spille med. Han fik
lige scoret rigeligt med mal, sa det tabende hold blev
til det vindende. NEVER GIVE UP, ma devisen veere.

Katrine sluttede fortellingen med ordene: Vi er ik-
ke Klar til at tage hjem, vi kunne godt bruge mindst
en ekstra dag. Der var enighed, de andre unge nik-
kede.

Medens vi talte, satte Rikke (18 ar) sig til os i sofa-
gruppen og kort tid efter stod de fleste af deltagerne i
doren og lyttede til det, der bliver fortalt.

Katrine og Rikke gav udtryk for at veere kede af, at
det var deres sidste tur - Katrine havde veret med
3-4 gange og Rikke i alle drene, siden hun var fyldt 12
ar. Som naevnt tidligere var det forste gang, at Johan
deltog i ungdomsweekenden. Johan sével som Niko-
lai var ret sikre pa, at de ville deltage igen til neste ar.
P& mit spergsmal, om der var noget, som skulle go-
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res anderledes, var de 4 unge i sofaen enige om, at
der maske skulle arrangeres nogle ryste-sammen
aktiviteter om fredagen.

Johan papegede, at man mgder mange nye men-
nesker pa én gang - og tilfejede “gode mennesker”
- men at der lige gar lidt tid, inden man er tget op
og bare snakker med hinanden. Katrine tilfgje-
de, at man er mere stille og lyttende om fredagen
og sd varmet op og dermed klar til at give mere af
sig selv om lgrdagen. Nogle felles lege eller lig-
nende kunne athjalpe dette. Alle var enige om,
at Lalandia er det helt rigtige sted at atholde ung-
domsweekenden - da der er mange forskellige ak-
tiviteter og dermed noget til enhver smag.

Konklusionen ma veere, at bidde de unge og de
3 voksne har haft en sken weekend, og at de har
nydt Lalandia og dets faciliteter i fuld drag. Vi fra
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bestyrelsen vil helt klart glede os til dette arran-
gement igen til naeste ar - og vil huske de unges gn-
ske om ryste-sammen aktiviteter.

Efterskrift

1. Lidt insider fra bowlingen: De unge var fordelt i
grupper og de 3 voksne var en gruppe for sig selv.
Uden at rgbe for meget, tog Lizette frivilligt sid-
stepladsen (Lizette: “Det er ikke her, jeg har min

spidskompetence”), og bade Jens og John var sikre
pa, at 1. pladsen tilhgrte dem. Ud fra en lidt hanlig
bemerkning fra John, kan vi maske konkludere,
hvem vinderen af voksengruppen blev.

2.Min 12-drige sgn var blevet spurgt, om han
vil deltage i ungdomsweekenden - men takkede

i

nej, da han ikke kender nogen. Da han herte, atjeg
skulle til Lalandia for at tale med deltagerne om-
kring arrangementet, kunne han s absolut ikke
forsta (ej heller huske) at han har valgt, ikke at del-
tage. Sa han bad om at komme pa deltagerlisten til
ungdomsweekenden i 2023 allerede nu ;-)

3. En sidste tanke fra bestyrelsen: Kunne I un-
ge, som er fyldt 18 ar og dermed ikke lzengere har
mulighed for at deltage i ungdomsweekenden,
komme med indspark til arrangementer til jer
+18-arige? Vi vil rigtig gerne kunne tilbyde jer et
arrangement men har brug for jeres hjelp! I kan
sende evt. ideer til kontakt@llg.dk eller sms til
44102303.
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Sestrene Line og Rikke er fodt med lebeganespalte:

VI HAR NOGET

TIL FELLES

John og Mettes dotre, Rikke og Line, fortaeller her om, hvordan det har
veeret at vokse op med laebeganespalte. Det var forst pa LLG's lands-
maede, at de moedte andre med laebeganespalte, men de har altid haft

hinanden, og det har vaeret en stor hjzelp.

AF VIBEKE C. LARSEN / FOTO: PRIVAT
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Line under en tur til Kebenhavn i 2008

a Line blev fadt for 24 ar siden, var hun

den eneste i familien med lebeganespal-

te. Da hun begyndte i forst bernehave og
senere i skole i den lille by Knebel pa Djursland,
var hun ogsa den eneste med leebeganespalte.

Da lillesgster Rikke kom til verden syv ar senere,
var Line ikke leengere den eneste, for Rikke havde
ogsd lebeganespalte.

"Jeg sagde, at sd skulle hun bare opereres lige-
som mig, men ellers husker jeg mest, at jeg syn-
tes, at det var lidt ulekkert, at hun var smurt ind
ifosterfedt,” siger Line Hejborg Kristensen, der er
gartner.

Hun er 24 &r og bor i Odense sammen med sin
kereste, mens 17-arige lillesgster, Rikke Hejborg
Kristensen, stadig bor hjemme hos forzldrene
John og Mette og gar pa EUX. Ingen af dem har
oplevet, at deres lebeganespalte har varet et pro-
blem eller en h&msko.

” Vores spalter har ikke fyldt s meget i vores
familie, og det er ikke blevet gjort verre, end det

var. Vores foraldre har veret gode til at informere

skolen, og givet det den rette portion opmerksom-
hed, uden at gore det til et problem,” siger Line, der
er fadt med dobbeltsidig lebegummeganespalte.

Hun tilfgjer: "Jeg tror, at det er vigtigt, at man ik-
ke pylrer om sine bern.

"Ja, far og mor gjorde meget ud af;, at vi ikke var
anderledes end andre bgrn, og da jeg begyndtei 0.
Kklasse, folte jeg mig heller ikke anderledes,” sup-
plerer Rikke, der har lebegummespalte i den ene
side og dobbelt spalte i ganen.

Andre som mig

Tre ar efter Rikkes fodsel deltog familien i et af
LLG’s landsmeder, og her mgdte pigerne for forste
gang andre med leebeganespalte.

"Mine foraldre havde fortalt, at der ude i den
store verden var andre med leebeganespalte, men
jeg havde aldrig for medt nogen, sa det var rartat
se, at det varrigtigt. Der var andre som mig,” siger
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For Rikke har det veeret en fordel, at hun har
kunnet spejle sigi Line.

"Hun har varet god til at tage nogle af mine
bekymringer for en operation, fordi hun selv har
provet det. De operationer, som Line har vaeret
igennem, har veeret meget verre end det, jeg skulle
igennem,” siger Rikke.

Hun husker ogs4, at det var en tryghed at have
sin storesgster i nerheden, da hun begyndte at
deltage i LLG’s ungdomsweekender.

"Jeg var lidt genert, sa det varrart, at jeg lige
kunne gé hen til Line, hvis der var noget,” fortzeller
RikKke.

Line nikker: "Ja, det kan vere ret gr&nseover-
skridende i begyndelsen, men jeg havde heldigvis
selv vores far i nerheden, da jeg var afsted forste

gang.”

Miniferie pa Riget

Da Line var ni og Rikke to, blev de opereret samti-
dig pa Rigshospitalet, sa hele familien var indlagt
i10 dage.

"Jeg har aldrig veeret sa bekymret for, for jeg var
bange for, at Rikke skulle dg under operationen.
Jeg kan huske, at far gik af sted med hende, og jeg
var meget bekymret. Der var heldigvis en god pz-
dagog, der satte mor og mig i gang, og da far kom
tilbage, foltes det, som om der kun var gaet 10 mi-
nutter,” husker Line.

Hun husker ogs4, at opholdet foltes som en mi-
niferie, da operationerne var vel overstaede.

"Det bedste var, nar Rikke skulle sove middags-
spvn. S& cyklede far og jeg op og ned ad gangene pa
en trehjulet cykel. Vores foraldre var gode til at go-
re opholdet til en positiv oplevelse,” siger hun.

Som 13-arig var Rikke gennem en stor operati-
on, hvor der blev flyttet knogle fra keben og op i
gummen. En operation, som Line ogsa har veret
igennem.
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"Jeg var ret nerves for, hvad der skulle ske, men
mine foraeldre og Line var gode til at fjerne mine
bekymringer og gore det til en god oplevelse,” hu-
sker hun.

Det hjalp ogsa, at hun aftenen fgr operationen i
Aarhus tilfeldigt medte sit store idol Mette Blom-
sterberg, der foreerede hende en bog med en per-
sonlig hilsen, da hun herte om operationen.

"Jeg var s glad, at jeg helt glemte mine bekym-
ringer,” husker Rikke, der selv elsker at bage.

En del af identiteten

Line har veret gennem seks operationer og Rikke
tre. Line overvejer, om hun skal legge sig under
kniven igen, da hun har problemer med at traeekke
vejret igennem naesen men indgreb, der kun har
kosmetisk betydning, afviser sgstrene.

"Jeg kunne godt fa opereret min leebe, men det
har jegikke lyst til, for den har altid set sadan ud.
Lzben er en del af min identitet og ikke noget, jeg
behgver at skjule,” fastslar Line. Rikke er enig.

”Min nase er lidt skaev, men det er umiddelbart
ikke noget, jeg er interesseret i at fa rettet, for jeg

(Gode 141

- Lad veere med at pakke dit barn ind i vat

- Gem dine bekymringer, nar du er sam-
men med dit barn, for de smitter

- Givikke lebeganespalten ungdigt fokus

- Giv barnet nogle goder, nar det f.eks. har
gennemgdet en operation eller har faet
strammet bgjlen ved tandlzegen. Det er
med til at vende oplevelsen til noget po-
sitivt.

- Lad det veere ok at veere nerves eller ked
af det for en operation.

Rikke og Line ved Rikkes konfirmation i 2018

har ikke noget problem med mit udseende. Jeg
havde faktisk ikke teenkt over min nase, for min
tandlege nevnte det,” siger hun.

Tanken om selv at fd et barn med leebegane-
spalte har strejfet Line, men det er ikke noget, der
fylder.

"Min kereste og jeg har talt om det, men vi tager
det, som det kommer. Det er selvfolgelig synd for
bernene, hvis de skal gennem en masse operati-
oner, som jeg selv har veret det, men der er ingen
grund til at ggre det til et problem,” papeger Line
og tilfgjer: "Vores foraeldre har veret igennem det
samme, sa der er stgtte at hente.

Der er cirka fire-fem procents sandsynlighed for,
at Line og Rikke selv far bgrn med leebeganespalte.

"Det er ikke noget, der afskreekker mig,” fastslar
Rikke.

Huvis sgstrene far bern med leebeganespalte, vil
de i hvert fald ikke vere de forste i familien.

[rsigl

over Line og Rikkes
operationer

Line. Fodt april 1997

1. Juli 1997 pa Rigshospitalet, forste sam-
men syning afleeben.

2. Oktober 1997 pa Rigshospitalet, syning
aflebe og bagerste del af gane.

3. September 2000 pa Rigshospitalet, for-
reste del af gane.

4. Februar 2006 pa Rigshospitalet, opret-
ning af naese.

5. November 2007 pa Kebekirurgisk afd.
Vedr. knogletransplantation, Arhus.

6. Nov. 2010 samt Maj og Nov. 2011 pa
Arhus Universitetshospital vedr. keebe-
operation ang. 1 tand, der skulle kaede
pa oppe i gummen for at traekke tanden
ned.

Rikke fodt december 2003

1. April 2004 pa Rigshospitalet. Operatio-
nen blev aflyst, leegen synes hun var for
lille til den operation, han skulle udfere.

2. August 2004 pa Rigshospitalet, syning af
leebe og den bagerste del af ganen.

3. Februar 2006 pa Rigshospitalet, forreste
del af ganen (Det var samtidig som
storesgster).

4. Oktober 2016 pa Kebekirurgisk afd.
Arhus vedr. knogletransplantation.
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Foto: Universe
Science Park

|argarturentil Als g
hvor vi beseger Universe
(tidligere Danfoss Universe)
Mads Patent Vej 1,
6430 Nordborg.
Lerdag d. 11. Juni 2022

rrangementet bestar en rundvisning

"Kend Dit Universe” hvor vi bliver fuldt

rundt i parken af en guide. Efter rundvis-
ningen byder foreningen pa en leekker frokost,
hvorefter der er frilegi parken. Vi mgdes igen til
kaffe/saft/kage og siger tak for i dag. Man kan nyde
parken, indtil den lukker KI. 17. Nar maden er ind-
tageter der fri leg i parken.

Prisen for at deltage

- 90,- kroner for familier pa 3 personer eller
derunder (90,- kroner samlet, ikke per person)

- 150,- kroner for familier pa 4 personer eller der-
over (150,- kroner samlet, ikke per person).
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(Definitionen af familie er at man bor i samme
hustand).

Arrangementet forventes starter k1. 11:00 og par-
ken lukker Kkl. 17:00. Yderligere informationer i
form af program, medetid og -sted, bliver sendt
ud, nar vi har styr pa tilmeldingerne til arrange-
mentet.

Tilmelding sker ved at udfylde tilmeldingsfor-
mularen pa hjemmesiden, og tilmeldingsfristen er
senestden 11. maj 2022.

Arrangementet afholdes ikke ved tilmelding af
feerre end 20 personer eller mindre end 5 familier.

Vi haber at se rigtig mange afjer til nogle hygge-
lige og speendende timer.

| ar gdr turen mod syd,
vi skal nemlig til Lolland,
hvor vi beseger
Knuthenborg Safaripark
Knuthenborg Allé,
4930 Maribo.
Lerdag d. 20. august 2021

rrangementet bestdr afen guidet bustur

gennem parken. Efter endt bustur er for-

eningen vert ved en burgermenu og ef-
terfolgende er der tid til hyggeligt samveer, fri leg
pa legepladsen eller man kan tage pa opdagelse i
parken pa egen hand.

Dagen starter med at vi sammen stiger om bord
pabussen og kere afsted. Hvis I efterfalgende har
lyst til at tage pa opdagelse pa egen hand, kan I
tage jeres bil med ind i parken og parkere den, nar
I ankommer.

Prisen for at deltage
- 90,- kroner for familier pa 3 personer eller
derunder (90,- kroner samlet, ikke per person)

- 150,- kroner for familier pa 4 personer eller der-

over (150,- kroner samlet, ikke pr. person)
(Definitionen af familie er at man bor i samme
hustand).

Yderligere informationer i form af program, mede-
tid og-sted bliver sendt ud, nar vi har styr pa til-
meldingerne til arrangementet.

Tilmelding sker ved at udfylde tilmeldingsfor-
mularen pa hjemmesiden, og tilmeldingsfristen er
senestden 17.juli 2022.

Arrangementet aftholdes ikke ved tilmelding af
faerre end 20 personer eller mindre end 5 familier.

Vi haber at se rigtig mange afjer til nogle hygge-
lige og speendende timer.
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DIN HJELP!

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 fortallinger fra det virkelige liv — dine/jeres personlige fortellinger om jeres
erfaringer og oplevelser med lebe-ganespalte. Om du selv er fgdt 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 forteelling, har vi mulighed for at seette dig i forbindelse
med vores journalist, som i samarbejde med dig vil give din fortalling liv. Safremt du vil hjlpe,
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 naevnt/ 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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andsforeningen har igennem de seneste

mange ar haft tradition for at haeedre dygtige

mennesker, som vi mgder rundt omkring
ivores behandlersystem, og som tager godt hand
om vores bgrn og om os pargrende. Mennesker
som betyder og/eller har betydet alverden for nog-
le eller mange af os. Af den grund glaeder vi os til
igeniar at kunne uddele LLG-prisen ved Landsfor-
eningens arlige Landsmede.

I kan hjelpe os med at haedre en (eller flere) af
disse betydningsfulde personer, som I har mgdt pa
jeres vej i behandlingssystemet, og som har gjort
en forskel for netop jer. Skriv gerne (kort) jeres

ﬂ Indstilling til LLG-Prisen

HVEM

§KAL HAVE
=  PRISEN
1 AR?

-

1 Herses LLG-prismodtageren for 2021,
Leegesekretcer for afd. 3084 pa Rigshospitalet,
‘ Maria Louise Willemoes.
Foto: Stanko Lungonija.

forteelling om, hvorfor det netop er denne person,
Iindstiller, og hvad han eller hun har betydet for
jeres barn og/eller jer.

LLG-prisen er blevet uddelt siden 1990, og den
tradition vil vi gerne fortseette, hvorfor vi opfor-
drer jer til at sende jeres indstilling til kontakt@llg.
dkinden 15. maj 2022, skriv gerne LLG-pris i em-
nefeltet.

12021 var det Legesekretaer Maria Louise Wille-
moes fra Rigshospitalet afdeling 3084, som velfor-
tjent fik prisen.

Hvem skal have LLG-prisen i 2022?
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LAEBE- GANESPALTE

| DANMARK

OG | UDLANDET

Ca. hvert 3. minut fedes der et barn med laebe- og/eller ganespalte
et stediverden. Ca. 2/3 af disse far aldrig et tilbud om operation,
sa de feks. kan fa lukket deres lzebe eller gane.

AF MICHAEL WAGNER OLSEN, MEDLEM AF LABE-GANEFORENINGEN
OG TIDLIGERE BESTYRELSESMEDLEM | SAMME FORENING.

Danmark er vi sa heldige, at fodeafdelingerne

pa vores hospitaler har indberetningspligt, nar

der fodes et barn med lebe- og/eller ganespal-
te. Indberetningen skal ske til Leebe-Ganespalte
Centret i Hellerup eller Ganeafdelingen i Aarhus,
hvorefter de sgrger for at sende en af vores dygtige
specialsygeplejersker ud, som er specielt uddan-
netiat tage sigaf bern med disse misdannelser. De
er normalt hos familierne inden for 24 timer efter
fodslen.

Herefter folges bornene tetafet af de to centre
og far tilbudt de nedvendige operationer og tand-
reguleringer m.v. uden beregning ogi hele deres
levetid, sa leenge de har relation til deres lebe-/ga-
nespalte.
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Sa heldige er ikke alle bern i resten af verden,
som fodes med leebe-/ganespalte. Iser i fattige lan-
de, som f.eks i Afrika, Sydamerika ogi Asien, far
bern ikke automatisk tilbud om at blive opereret
pa noget tidspunkt. Med mindre de er sa "heldi-
ge” at mode en af de organisationer, som tager ud i
verden og tilbyder at operere bgrn og voksne med
leebe-/ganespalte.

Jeg har veeret bestyrelsesmedlem i LLG i tre peri-
oder, i sammenlagt 24 ar, og har staet for det in-
ternationale samarbejde, hvilket har bragt mig til
bl.a.legekongresser flere steder i verden.

Forste gang vari 2003 hvor jeg var i Khon Kaen
i Thailand til en legefaglig kongres sammen med
leger og sygeplejersker fra hele verden. Her mgdte

jeg en voksen mand pa gaden, som aldrig var ble-
vet opereret for hans lebe-/ganespalte. Jeg fik des-
vearre ikke spurgt ham hvorfor ?

En thailandsk leege pa denne kongres fortalte, at
han var blevet kontaktet pa hospitalet i Bangkok
afen mand pa 60 ar, som aldrig var blevet opere-
ret, men som nu gerne ville opereres og betale for
det, sa han kunne komme til at synge godt i hans
hgje alder.

En amerikansk sygeplejerske fortalte pd samme
kongres, hvordan hun havde varet med til at ope-
rere i Cambodia, hvor de var lgbet tor for vaske til
atsterilisere instrumenterne. S havde de taget den
whisky, som hun havde bragt med fra tax-free i luft-
havnen, og steriliserede instrumenterne med den.

I forbindelse med et landsmede i den norske lz-
be-/ganespalte forening, som LLG plejer at sende
repraesentanter til, fortalte en overlaege fra Bergen,
hvordan han havde veret med til at operere i Filip-
pinerne. De havde ikke ordentlige operationslejer,
men lagde madrasser op pd melkekasser og fik det
mest nodvendige lys pd en eller anden made.

Vores egne leeger fra Danmark har ogsa veeret
ude i verden og operere bern og voksne for bl.a.
Smile Train. Det er f.eks. Mikael Andersen fra
Rigshospitalet, som nu er pensioneret, og Pernille
Lindholm, som nu er ved Oslo Universitetssykehus
men tidligere var ansat pa Rigshospitalet i Keben-
havn.
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Forteellingen om disse oplevelser far mig til at
blive rigtig glad for, at jeg er fodt i Danmark. Dog
var detlidt andre tider, da jeg blev fodti 1960 og
skulle opereres pa Diakonissestiftelsen pa Frede-
riksberg, som den gang var ferste stop, ndr man
var fadt med lebe-/ganespalte.1 1984 flyttede det
til Rigshospitalet i Kgbenhavn.

Men dengang var der fast besggstid kl. 18.00 til
19.00, og foreeldre var ikke indlagt sammen med
barnet. I dag er der jo besggstid naesten hele dagen,
ogbegrn op til 15 ar kan have en foraldre medind-
lagt.

I forbindelse med tidligere landsmegderiLLG
har jeglavet en personlig indsamling af penge til
atstgtte nogle af de organisationer, som tager ud
iverden og giver bgrn og voksne, som er fodt med
laebe-/ganespalte, en chance for at fa et normalt liv
og ikke blive udstgdt af samfundet, fordi de ser an-
derledes ud, indtil de bliver opereret.

Jeg stoppede disse indsamlinger, fordi det var
sveert at komme i banken med kontanter og fa
dem sendt videre. I stedet opfordrer jeg folk til at

stgtte organisationerne via deres hjemmesider.
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Jeg vil her nevne nogle af organisationerne og
deres hjemmesider, hvor I kan finde informatio-
ner:

- Operation Smile -www.operationsmile.se

- Mending Faces - www.mendingfaces.org

- Smile Train - www.smiletrain.org

- Mercyship —-www.mercyships.dk

Jeg har stgttet Operation Smile med de belgb, som
jeg har samlet ind pa landsmederne. Dette skyldes
bla., atjegfik lejlighed til at mgde dem i forbindel-
se med en legekongres i Goteborg i Sverige.

Mending Faces er de, som bl.a. er i Filippinerne,
hvor en norsk overlaege og talepedagog deltager.

Smile Train er en amerikansk organisation, som
altid er til stede pa de internationale leegekongres-
ser, hvorfor en del af deres penge gér til admini-
stration m.v.

Mercyship sejler rundt omkring Afrika med den
tidligere jernbanefarge fra Storebzlt —"Dronning
Ingrid” - hvor togdekket er ombygget til operati-
onsstuer m.v. Danmarks Radio har lavet en serie
om skibet, som ikke kun opererer folk med leebe-/
ganespalte.

ST KRYDS
& W i

Familiedag Vest -11. juni 2022

11.juni gar turen syd over, vi skal nemlig til Als og besgge Universe (tidligere Danfoss Univer-
se). Turen bestar af en guidet rundvisning, en let frokost og der er mulighed for fri leg til parken
lukker KkI. 17.

Familiedag @st - 20. August 2022 v -

Iar besgger vi Knuthenborg Safaripark, hvor vi byder pa en guid‘xstur rundt i parken, hvo
efter foreningen byder pa en burger menu. Nar vi har spist, er der fri leg pa

er ogsa velkommen til at tage pa opdagelse i parken pa egen hand.

Landsmede - 17. og 18. september 2022

Landsmedet bliver i ar atholdt pd Kobeek Strand Konferencecenter. Weekenden byder, som al-
tid, pa forskellige opleg og foredrag, hyggeligt samvzer for bgrn, unge og voksne samt vidensde-
ling og erfaringsudveksling. Vi gleeder os til at mgde bade kendte og nye ansigter.

-

L f\J\

‘T; f _
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SOCIALRADGIVNING

LLG kan tilbyde foreningens

B .
& medlemmer kontakt til en
& .)r » /4 socialrddgiver

A 1 - Fe )

e

(G alis vefpen?

Det kan fx vere i forbindelse med, hvis I som
forzldre til et barn med lebe-ganespalte gn-
sker svar pa spgrgsmal angdende:

- Tabt arbejdsfortjeneste i forbindelse med

Jeg haber, jeg vil kunne hjelpe familier om-
kring eventuelle problemer med at fa den
hjelp, som de er berettiget til efter den socia-
le lovgivning. Send en mail, s kontakter jeg

barnets operationer dig/jer snarest muligt.
- Dakning af merudgifter pga. lebe-gane-

spalten P .
- Reduktion afinstitutionsudgifter. E i
Praktisk
Eller hvis du som voksen med leebe-gane- . . .
spalte f.eks. gnsker svar pa spergsmal anga- | nfo rmation:
ende: {
- Sygedagpenge i forbindelse med operatio- Dorte Nielsen kan kontaktes pa:
ner Mail: kontakt@llg.dk
- Sygedagpenge i forbindelse med besag pa Telefon 20645122

Taleinstituttet i Arhus eller Leebe-Gane- ] Dorte besvarer din henvendelse
spalte Centret i Hellerup hurtigst muligt.
- Dakning af merudgifter pga. lebe-gane- :

spalten.
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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 tveerfagligt 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 laebe-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 f.eks. naese opfordrer lzegerne
fra vores afdeling til, at du kontakter dem og far en vurdering hos dem.
Grunden herfor er, at de ved, hvilket vaev de specifikt kan bruge. Dette
ogsa i forhold til ikke at udelukke en eventuel senere operation, ved be-
hov for det.
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KONTAKT |

KONTAKTOPLYSNINGER TIL CENTRENE OG RIGET

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

Du kan kontakte Afsnit 3084 pa:

Telefon: 35 45 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 Leebe-Ganespalte centret pa hverdage fra 8.00-15.00
Kontakt pa:

Telefon: 4511 4475

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

Meld afbud, hvis du er forhindret

Har du ikke mulighed for at komme, vil det vaere en stor hjzelp,
hvis du melder afbud til os pa telefon 45 11 44 80 eller 45 11 44 90.
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Formand:

Lizette Petersen
Sandmarken 12 - 6600 Vejen
441023 03 - formand@llg.dk

Nastformand:

Manuela Aagaard Kapela

Mads Clausens Vej 120B - 6360 Tinglev
22 97 73 47 - naestformand@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

Haregdrdsvej 3, Vejringe, 4850 Stubbekebing
61385892 - bestyr2@llg.dk

Suppleant:

Camilla Teglgaard Hansen
Qrslevvej 91 - 4760 Vordingborg
22257230

- 1
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BRUG LLG-BLADET

Indsend bidrag med
Din mening -

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

Kontakt
Landsforeningen
Laebe-Ganespalte

Mail: kontakt@llg.dk
TIf. 4410 2303

| 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, hjaelper vi jer
med at komme i forbindelse med relevante
fagpersoner, som kan hjzlpe.

Vihar ikke en bestemt telefontid,

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




