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uglene er kommet og fylder dagene med

sang, og de lyse netter er tilbage, som Al-

berte sa smukt synger om i sangen "Lyse
netter”, som er en af mine absolut yndlingssange.
Sommeren er over os og sommerferien nermer sig
med lynskridt. "Der er 10 skoledage tilbage mor”
sagde min sgn til mig i morges. Det betyder ogsa
for mange af os, at vi forseger at fa afsluttet flest
mulige opgaver, sa vi kan ga pa ferie med rent bord
og holde fri med god samvittighed. Det forsgger vi
ogsd i bestyrelsen, om end vi ikke lukker helt ned.
Telefon og mail er fortsat aben og bliver holdt gje
med.

[ gar (i skrivende stund) atholdt vi drets forste
familiedag. Det er min fornemmelse, at det var en
god dag for alle. Viimin lille familie og mine be-
styrelseskollegaer, ngd det flotte fremmede, det
fantastiske vejr og de smukke omgivelser i Uni-
verse pa Als. Der var noget for bgrn og voksne i
alle aldre. Mange forskellige aktiviteter som klat-
retarn, segways, el-biler for de mindste, leg med
bolde og sebebobler og lering i tek-laboratorie og
meget andet. Derudover var parken virkelig smuk
med de mange blomster og beplantninger, hvor
man ogsd kunne finde smutveje og "hemmelige”
stier.

NYT FRA

ey

Nar det sd er sagt, s er det for mig ogsa sadan, at
nar jeg tager hjem fra et arrangement, sa gar re-
fleksionerne i gang. Og én af de ting, jeg iser tager
med mig er vigtigheden af en god afslutning, som
jegikke helt synes lykkedes denne gang — dette
med baggrund i at der ikke var mulighed for at sid-
de samlet og slutte dagen af med kaffe og kage. Det
betyder noget, at vi far af sluttet i samlet flok, bade
for at viibestyrelsen far en fornemmelse af, om I
som har deltaget, har haft en god dag, men iser for
at vifar taget paent afsked med hinanden.

Neaste arrangement vi ser frem til er familieda-
gen i @stdanmark, hvor viiar skal til Knuthen-
borg, og vi hdber, at vi far et lige s smukt vejr.

[ kan finde invitationen andet steds i bladet og
tilmelde jer via formularen pa hjemmesiden. Vi i
bestyrelsen gleeder os til at tilbringe endnu en dag
ijeres selskab og forhabentlig fd en masse gode
oplevelser.

De store streger er tegnet til drets landsmede.
Hotellet er booket, underholdningen er pa plads
ognu er det tid til at fa kontaktet den kommende
LLG prismodtager, fa skrevet tale til prismodtage-
ren, fa skrevet beretning, og nar tilmeldingerne er i
hus, skal der laves navneskilte, fordeles grupper til

foreldresparring og meget, meget mere.
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[ ar har vi prgvet at &@ndre lidt pa gruppeindde-
lingen i forhold til foreeldresparring. Vi har valgt,
at man tilmelder sig aldersgrupper ud fra eks. sit
barns alder eller om man er voksen fodt med spal-
te eller bedsteforzldre til et barn fedt med spalte.
Efterfolgende setter [ kryds ved de emner, I er in-
teresseret i at fa viden om. Det kan I se mere om se-
nere i bladet sammen med indbydelsen til lands-
medet og generalforsamlingen, samt programmet
for bade bernepasningen og landsmedet. Vi glee-
der os til at se jer alle, kendte savel som nye delta-
gere, i de skgnne omgivelser med udsigt over van-
det pa Kobzk Strand konferencecenter.

Vierigang med at fa lavet nogle artikler om
problematikken med oversete og skjulte ganespal-
ter og er i kontakt med familier, som gerne vil dele

deres oplevelser, som optakt hertil kan dui dette
blad lese en artikel med vores specialsundheds-
plejersker, som fortaller om problemet med de
uopdagede ganespalter og problematikken om-
kring forkert undersggelse af bgrnene. Tanken er,
atvivil arbejde for at fa artiklerne leengere ud over
rampen, og om muligt fa dem bragt i fagblade for
bornelaeger, jordemgdre og sundhedsplejersker
med det formal at ggre opmaerksom pa problema-
tikken.

Vignsker jer god leselyst og en god solrig sommer
Pd bestyrelsens vegne Lizette Petersen, formand

Foto: Knuthenborg Safari Park

rrangementet bestdr afen guidet bustur

gennem parken. Efter endt bustur er for-

eningen vert ved en burgermenu, efter-
folgende er der tid til hyggeligt samvzer, frileg pa
legepladsen eller man kan tage pa opdagelse i par-
ken pé egen hand.

Dagen starter med, at vi sammen stiger om bord
pa bussen og kerer afsted. Hvis I efterfalgende har
lyst til at tage pa opdagelse pa egen hénd, 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)

FAMILIEDAG

| ar gdr turen mod syd,
vi skal nemlig til Lolland,
hvor vi beseger
Knuthenborg Safaripark
Knuthenborg Allé,
4930 Maribo.
Lerdag d. 20. august 2022

- 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, me-
detid og-sted, bliver sendt ud, nar vi har styr pa
tilmeldingerne til arrangementet.

Tilmelding sker ved at udfylde tilmeldingsfor-
mularen pa hjemmesiden. Tilmeldingsfrist senest
den 17.juli 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.
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Lisbet og Lisa, specialsundhedsplejersker,

| Ganespalteafdelingen, Aarhus
T —

GANESPALTER
OVERSES AF
SUNDHEDSPERSONALE

Der fodes arligt kun 40-45 bern herhjemme med skjulte eller isolerede
ganespalter, og sundhedspersonalet overser ofte spalterne. Det giver
bade mor og barn en svaer begyndelse, og derfor efterlyser fagperso-
nalet pa afdelingerne for laebe-ganespalte fast praksis pa omradet.

AF VIBEKE C. LARSEN / FOTO: IDA SCHMIDT, AARHUS/COPENHAGEN

ar et barn fedes med leebespalter, kom-

mer det ikke som en overraskelse for

forzldre og sundhedspersonale. 98 pro-
cent aftilfeeldene opdages ved 20 ugers scannin-
gen, hvor fosteret scannes for misdannelser. Mod-
sat forholder det sig, nar barnet fedes med isoleret
ganespalter.

n LLG BLADET // NO. 3-2022

"Nar barnet har en leebespalte, vejleder og for-
bereder vi foreldrene under graviditeten, men det
kan viikke med de isolerede ganespalter, fordi de
forst opdages efter fodslen. S& der kommer et barn,
der ser normalt ud. Derfor er foreldrene uforbe-
redte, ndr man senere finder en ganespalte,” siger
specialsygeplejerske Karin Laadahl fra Lebe-Ga-
nespalte Centret i Hellerup.

Efter fadslen stikker jordemoderen en finger ind
imunden pa det nyfedte barn og tjekker, om bar-
net har en sutterefleks, og om ganen foles hel.

"Har barnet en meget stor ganespalte, risike-
rer man, at jordemoderen marker nesebenet og
derfor fejlagtigt konkluderer, at ganen er hel. Ga-
nespalten kan ogsa ligge sa langt tilbage, at jorde-
moderen ikke marker den,” siger Lisa Smedegaard
fra Ganespalteafdelingen ved IKH pa Aarhus Uni-
versitets-hospital.

Erder tale om en isoleret spalte, ligger den i den
blede del af ganen eller hele vejen frem i den har-
de del afganen. Det er en abning, som man kan se
med det blotte gje.

"Det er supernemt at se en isoleret ganespalte,
hvis man leegger barnet pa ryggen, leegger en traes-
patel pa tungen og lyser ind i munden, for sa kan
man se hele ganen,” siger specialsundhedsplejer-
ske Lisbet Lundsted Poulsen fra Ganespalteafde-
lingen i Aarhus.

Stor udskiftning pa hospitalerne

I Danmark fades der arligt cirka 60.000 bern, og af
dem har 40-45 isolerede ganespalter, men der er
ikke en fast procedure for, hvordan jordemoderen
undersogger de nyfadtes gane.

"Problemet er, at der er en stor udskiftning af
personalet pa hospitalerne, og hvis man kun har
ét barn pa afdelingen med ganespalte om aret,
far man heller ikke rutinen i at opdage spalterne.
Legerne burde ogsa vaere obs pd det, nar de far
et spedbarn ind med spiseproblemer,” siger Lisa
Smedegaard fra Aarhus.

Labe-Ganespalte Centret i Hellerup lavede i
2009 en optelling afalle born, der blev fodt med
ganespalte gst for Storebalt, og den viste, at de
fleste ganespalter forst blev opdaget tre til ni dage
efter fadslen. Det er vigtigt, at ganespalterne opda-
ges sd tidligt som muligt, sa familierne fra starten
kan blive henvist til specialafdelingerne for leebe-
ganespalte og fa den rette hjelp. Bade i Kaben-
havn og i Aarhus tilbyder de specialuddannede
sundhedsplejersker at undervise andre faggrup-

per som leger, jordem@dre og sundhedsplejersker
om ganespalter.

"Jordemgdrene siger, at de er pressede og ikke
har tid til ogsé at undersege alle bernene i mun-
den. Derfor er det sundhedsplejerskerne, der skal
holde gje og folge op, hvis bernene har spisepro-
blemer, nar de bliver udskrevet,” siger Dorte Marx-
en.

Hun efterlyser en fast praksis pd omradet, sa
det ikke er den enkelte jordemoders erfaring, der
afger, om en isoleret ganespalte opdages ved fods-
len.

"De abne ganespalter skal vi have fundet ved
fodslen. Selv om der maske kun gar fire-fem dage,
for de bliver opdaget, er de med til at give barnet
og moderen en rigtig darlig start. Derfor vil det vee-
re optimalt, at alle nyfedte bliver undersggt med

en traespatel,” fastslar Dorte Marxen.

Dorte og Karin, specialsundhedsplejersker,
Leebe-Ganespalte Centret, Hellerup
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[ Ker Grog fr1
DIN HJALP!

Brugerprofil pa hjemmesiden

Q R Bliv medlem

For at oprette dig som bruger pa hjemmesiden skal du trykke pa knappen ”Bliv medlem” og ud-
fylde formularen. Nar vi modtager den udfyldte formular, tjekker vi, om du allerede er medlem
afforeningen. Du bliver altsa ikke oprettet med 2 medlemskaber. Nar du har oprettet dig som
bruger, kan du logge ind pa hjemmesiden og dermed fa adgang til de ting, som er tilgeengeligt
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 gnsker at skrive din fortaelling, 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 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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SOCIALRADGIVNING

(o alis vefpen?

LLG kan tilbyde foreningens
medlemmer kontakt til en
socialradgiver

Det kan fx vare i forbindelse med, hvis I som Jeg haber, jeg vil kunne hjzlpe familier om-

forzldre til et barn med lebe-ganespalte gn- kring eventuelle problemer med at fa den

sker svar pa spgrgsmal angdende: hjelp, som de er berettiget til efter den socia-

- Tabt arbejdsfortjeneste i forbindelse med le lovgivning. Send en mail, s kontakter jeg
barnets operationer dig/jer snarest muligt.

- Dzkning af merudgifter pga. lebe-gane-

spalten P .
- Reduktion afinstitutionsudgifter. 3 i
Praktisk
Eller hvis du som voksen med leebe-gane- . f t .
spalte f.eks. @nsker svar pa spergsmal anga- Information.
ende: i
- Sygedagpenge i forbindelse med operatio- Dorte Nielsen kan kontaktes pa:
ner Mail: kontakt@llg.dk
- Sygedagpenge i forbindelse med besog pa Telefon 20645122
Taleinstituttet i Arhus eller Leebe-Gane- Dorte besvarer din henvendelse
spalte Centret i Hellerup hurtigst muligt.

- Dzkning af merudgifter pga. lebe-gane-
spalten.

LLG BLADET // NO. 3-2022 n



Udsigt over Storebeelt. Foto: Kobcek Strand
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Tiden erinde til at sende invitationen ud til drets landsmede.
| ar afholdes landsmedet d. 17. og 18. september 2022 pa Kobaek
Strand Konferencecenter. Vi glaeder os til at praesentere spaendende
oplaeg, sjov, leg og samveer for bade born, unge og voksne.

| ar kommer talepaedagog Mia Kisling Hjulgaard fra Ganespalte afdelingen i
Arhus og forteeller blandt andet om forskning og den nyeste viden pad omradet,
nar det handler om taletraening. Vi far ogsa beseg af Michael Brautsch, som
kommer og giver os "Et servicetjek pa tilvaerelsen”. Mens vi voksne bliver under-
holdt og far nye input, er der serget for leg og hyggeligt samvaer for bernene,
som varetages af vores faste, meget dygtige bernepassere. Dagen sluttes af
med underholdning for bern og voksne samt socialt samveer.

| forhold til foraeldresparringsgrupperne har vivalgt at aendre lidt pa det i ar, sa
viistedetinddeler grupperne efter bernenes alder og sa kan | krydse af, hvilke
emner | er interesseret i at here om. Vi har lavet denne aendring for at fa nogle
mere ensartede grupper, som forhabentlig kommer til at affede gode snakke og
erfaringsdelinger.

Som vanen, efterhdnden, tro, har Corona laert os, at vi skal passe pa hinanden.
Vi fastholder derfor retningslinjen om, at | skal melde afbud, safremt | selv eller
nogen i familien, en person som en eller flere af jer i familien har veeret i kontakt
med udviser symptomer pa Covid-19. Vi, i bestyrelsen, ser frem til et par gode
dage sammen med jer og glaeder os til at mede savel kendte som nye ansigter.

Vel medt, Bestyrelsen
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L ndomite 2027

ARETS OPLAGSHOLDERE

| &r praesenterer vi disse tre spaendende indslag pa landsmedet.

Fagligt oplaeg

I ar er det Mia Kisling Hjulgaard, som byder ind
med fagligt input. Mia er ansat som logopad/ta-
lepedagog pa Ganespalteafdelingen i Arhus og

er uddannet cand. mag. i audiologopzdi fra Syd-
dansk Universitet. Hun har arbejdet pa Ganespal-
teafdelingen siden 2008 og fortzller, at hun satser
péatblive ved i mange ar endnu, da hun er glad for
arbejdet med alle familierne og selve fagomradet.

Mia vil i sit oplaeg bergre emner relateret til ga-
nespalte og ogsd komme lidt omkring forskning
og undersggelser, som Ganespalteafdelingen har
deltagetiinyere tid, herunder eksempelvis Scand-
cleftprojektet og TOPS, som flere bern og deres
familie har bidraget til.

Vi gleder os til at mgde Mia og here, hvad hun
vil berige os med om sit faglige virke og viden pa
omradet.

Foredrag r
Vi far besgg af Michael Brautsch,

som kommer og giver os et "Ser-

vicetjek pa tilverelsen”.

Michael er uddannet cand. theol. og er sogne-
prasti Frederiksberg Sogn. Han er desuden kendt
fra tv-eksperimentet "Gift ved forste blik”.

Oprindeligt har Michael en baggrund i finans-
sektoren, da han er udlertien bank, og foruden
teologi har han ogsa laest filosofi. I det hele taget
spender Michaels arbejdsmassige erfaring bredt,
da han ogsa kan skrive hgjskoleleder og ungdoms-
skolelarer pa CV'et, og sa har han derudover arbej-
det med konflikthandtering og integration. Inden
Michael blev tilknyttet Frederiksberg Sogn, var
han sygehusprest pd psykiatrisk hospital i Esbjerg.

I kraft af sin baggrund og erfaring er Michael
en skarp foredragsholder inden for etiske, filoso-
fiske og eksistentielle emner, som han kan dek-
ke bredt, bade i relation til privatliv og arbejdsliv.
Som publikum er man garanteret et inspirerende
og underholdende foredrag, der giver masser af
stof til eftertanke men samtidig leveret med mas-
ser af humor og i gjenhgjde med publikum.

Nogle gange er det sundt og vigtigt at stoppe op,
lave et eftersyn pa tilvaerelsen og forholde sig til,
hvad der virkelig har betydning for os, og hvordan
vi forstar vores vardier.

Berneunderholdning

Jungle Jim tryller og jonglerer med
sine trofaste hjelpere. Han skriver
selv fplgende: "Nar jeg er ude at op-
traede som tryllekunstner for bgrn og

voksne, har jeg nok svart ved at skjule, hvor sjovt
det er. Jeg elsker at optraede med mit show og der-
med fa lov til at veere en sjov, sker, dygtig og ander-
ledes tryllekunstner. Der er ikke to shows, der er
ens, for man ved aldrig, hvad publikum kan finde
pa at sige eller gore undervejs i showet. Derfor er
det spendende hver eneste gang, at jeg er ude som
tryllekunstner. Jeg ma gribe bolden og fange stem-
ningen.

Visynger, har det sjovt og bliver aktiveret med
arme og ben - og de voksne ma ogsa gerne vare
med.

Her er sange om dyr, som bgrnene kender, og
finurligheder og historier fra de varme lande. Det
serveres med smil, varme og latter - tilsat en god
portion bgrnetaekke og stor erfaring som trylle-
kunstner for bern.”

LLG BLADET // NO. 3-2022 ﬂ
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Lordag den 17. September 2022

Kl 11.30-12.45 Ankomst til Kobak Stand Konferencecenter
Kl 11.45-12-45 Sandwich

KI. 13.00-13.15 Bgrnene afleveres i Barneklubben

KI.13.15-13.30 Landsme@det starter — Velkomst og Praktisk information
KI. 13.30-14.30  Fagligt opleg v. talepedagog Mia Kisling Hjulgaard
Kl. 14.30-15.45 Foraldresparring— Vi fordeler osi grupper

—Det er anfort pa dit navneskilt, hvilken gruppe duer i
KI. 16.00- 1730 Foredragved Michael Brautsch
Kl. 17.30-18:00 Uddeling af LLG prisen

KI. 18.00 Bornene athentes i Barneklubben
KI. 18.30 Middag

KI. 19.30 Borneunderholdning v. Jungle Jim
KL.20.15 Slikposer

Snak og hyggeligt sammenvard.

Sondag den 18. september 2022

KI.8.00 Morgenmad

KI.9.00-9:15 Evaluering med forstegangsdeltagere
KI1.9.00-9.15 Bornene afleveres i Barneklubben
K1.9.30 Generalforsamling

Se dagsorden andet steds i bladet
Kl. 12.00 Bernene athentes i Barneklubben

Efterfolgende serveres der frokost
Hjemrejse — Tak for i ar.
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BORNEKLUBBENS PROGRAM VED LANDSMODET

Lerdagd. 17/9

Kl. 13.00 Bgrneklubben dbner.
Husk dit badetgj! Der bliver en tur til
en svommehal for dem, der vil, og det
plejer at vaere rigtig sjovt. Hvis du helle-
re vil blive hjemme, er det helt i orden.
Vi aftaler med hinanden, hvad vi skal
lave. Det kan for eksempel veere billard,
bordtennis, se film, spille spil, og selv-
folgelig har vi ogsa alle de kendte ting
med iar. Maske er der ogsa lidt nye ting.
Vi skal da ogsa en tur ud. Vi ser, hvor-
dan vejret bliver, og sa beslutter vi, hvad
vi skal lave derude. Husk udendgrs tgj
og fodtg;.

KI.18.00 Bgrneklubben lukker foridag.

Smabernsgruppen

De "sma pus” skal passes hos Gunvor og hendes
venner og veninder. Vi indretter en fin lille vugge-
stue, hvor bgrn indtil 4 ar kan lege, sove til middag
og fa sjove oplevelser. Husk selv at medbringe sut-
ter, bleer, sutteflasker, barnevogn/seng mm.

Ungdomsklubben

Hej Rodder. For jer, der er 10 ar eller derover. Vi
har spil osv. med, men skulle I selv have noget, der
kunne veere sjovt at lave, s siger I bare til. Vi tager
isvemmehallen lordag, sd HUSK BADETQJ. Hvis [

Sondagd. 18/9

K1.09.00 Vileger videre fraigar. Der er gode film
og hyggelige spil.
Vi kéarer LLG-mestereniet endnu
ukendt spil. STORE PRZAMIER! Hvis no-
gen har lyst til andre konkurrencer, sa
laver vi ogsa det.

Kl1.12.00 Slut fra bgrneklubben for i ar. Frokost
og pa gensyn naeste ar!

har gode idéer til, hvad vi ellers skal lave, kan I sen-
de os en mail pa ts@avido.dk - sa kigger vi pa det.

Aldersfordeling
Smébgrnsgruppen 0-4 ar, Berneklubben 4-10 ar,
Ungdomsklubben 10-?? ar. Vi er rimeligt fleksible
mbht. alder og tager naturligvis i muligt omfang
hensyn til eksempelvis gnsker om, at sgskende
skal veere sammen.

Vigleder ostil at se alleigen!

Gunvor og Troels
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Praktisk information vedrerende deltagelse i Landsmedet 2022

pa Kobaek Strand Konferencecenter.

NB! Vikan ikke garantere, at alle vaerelser er klar ved landsmedets start.

PRIS Deltagelse, lordag og sondag Deltagelse kun loerdag
Voksne 450,- pr person 200,- pr person
Born 100~ pr. barn (fra det fyldte 7. ar til de er fyldt 15 ar) 75,-pr.barn

Prisen daekker:

Lordag

- Overnatning

- Sandwich ved ankomst

- Eftermiddagskaffe/te med brod

- Middag (inkl. 1 vand/gl eller et glas vin) eller
Bgrnemenu

- Aftenkaffe

- Slikpose til Bgrnene

Sondag

- Morgenmad

- Formiddagskaffe/te

- Frokost (inkl. 1 vand/gl eller et glas vin)
og kaffe/te

Indbetaling kan ske via bankoverforsel, giro eller
mobilepay.

Meddelelse for betalingsfrist oplyses i forbindel-
se med fremsendelse af faktura.

Tilmelding

Vivil gerne opfordre til, at I benytter tilmeldings-
blanketten pa vores hjemmeside llg.dk. Alterna-
tivt kan I sende blanketten i udfyldt stand til John
Kristensen, Havbovej 16, 8420 Knebel .
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Born

Bornene inddelesi 3 alders grupper

Smdabernsgruppen 0-4 dr
Der er arrangeret vuggestue for de sma hos
Gunvor med sit dygtige team.

I medbringer selv alt det ngdvendige udstyr,
som barnet har brug for i lgbet af eftermiddagen,
iform aff.eks. bleer, sutter, barnevogn/klapvogn
mm. Bgrnepasningen er gratis.

NB! I tilfzlde af, at jeres barn har serlige hen-
syn/behov i forbindelse med pasningen, bedes
dette anfort pa tilmeldingsblanketten.

Borneklubben 4-10 dr
Se programmet andetsteds i bladet.

Ungdomsklubben 10-?
Se programmet andetsteds i bladet.

Transport

@nskes transport fra Korsgr?

Der arrangeres transport fra Korsgr station til
Kobak Strand og retur ved landsmedets afslut-
ning spndag. Tidspunkter og transportform oply-
ses til de som har brug for det.

TILMELDING TIL LANDSMODE 2022

NB! Vi gor opmaerksomme pa3, at tilmeldingen er bindende.

Tilmeldingsfristen er fredag den 12. august 2022.

Vi opfordrer til, at | tilmelder jer via formularen pa vores hjemmeside llg.dk.

Personoplysninger:

Fulde navn pad alle deltagende voksne:

Adresse (husk ogsa postnr. og by):

E-mail:

Telefonnummer:

Antal voksne:

Antal bern:

Navn og alder pad bern:

Hvornar deltager 1?

Kun lerdag:

D (st X)

Bade lordag og sendag:

D (seet X)

@nskes overnatning fra fredag? Der gores opmaerksom pé, at dette er for egen regning

[ia [ Nej

@nskes transport fra Korser:

[ia L Nej

Specialensker til mad?

Beskriv ensker: (f.eks Glutenfri, vegetar...)

Er du forstegangsdeltager?

Skriv (ja/nej)

Sparringspartner:

@nsker du/l at veere sparringspartner for forstegangsdeltagere (ja/nej)

Sarlige hensyn/behov angaende bernepasning?

Navn og alder pa barn:

Beskrivelse af behov:
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ERFARINGSUDVEKSLING
FOR VOKSNE

Foraldre A

Navn:

Onsker at deltage i gruppe
___ 0-4ar

_ 9-133ar

__ Voksen fodt med spalte

Veelg emner som du harinteresse i

_ Leebe-ogganelukning mv.

___ Spise/ Vejrtreekningsproblemer

_ Skolestart

___ Hoereproblemer

__ Adoptivforaeldre til barn fedt med spalte

Foraldre B
Navn:

5-8ar
13 ar+
Bedsteforaeldregruppe

Pierre Robin
Taleproblemer / sveelglap
Mobning / Psykiske problemer
Kosmetiske operationer

Onsker at deltage i gruppe
___ 0-4ar

___ 9-13ar

_ Voksen foedt med spalte

Vaelg emner som du har interesse i

__ Leebe-ogganelukning mv.

__ Spise/ Vejrtraekningsproblemer

_ Skolestart

_ Horeproblemer

Adoptivforzeldre til barn fodt med spalte
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5-8ar
133ar+
Bedsteforaeldregruppe

Pierre Robin
Taleproblemer / svaelglap
Mobning / Psykiske problemer

IKosmetiske operationer

ORDINZR
GENERALFORSAMLING

Generalforsamlingen afholdes i ar d. 18. september 2022 kl. 9.30, pa
Kobaek Strand Konferencecenter, Kobaekvej 85, 4230 Skaelsker.

1.

Valg af dirigent

. Formandens beretning

. Afleggelse afregnskab

- Regnskabet vedlegges det informationsbrev, som sendes ud til deltagerne pa Landsmedet.

. Budget og kontingentfastsaettelse

- Bestyrelsen foreslar uendret kontingent med 150 kroner arligt for ordineere medlemmer

og 60 kroner arligt for passive medlemmer.

. Indkomne forslag

- Forslag der gnskes behandlet pa generalforsamlingen, skal veere bestyrelsen (formanden)
i hande senest 14 dage for generalforsamlingen.

. Valgtil bestyrelsen

- Jens, Lene og Manuela er pa valg.
- Jens, Lene og Manuela genopstiller.

Valg af revisor

- Bestyrelsen foreslar genvalg af Kovsted & Skovgard i Rende

. Eventuelt

Bestyrelsen
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PARK

prste gang viibestyrelsen talte om mulighe-

den for at tage til Universe Science Park var

for et par ar siden. Pd det tidspunkt droppe-
de vi tanken igen - Universe ligger som bekendt pa
Alsidet Sgnderjyske, og selv for os, der bor i Sgn-
derjylland, foles det som et godt stykke vej at kom-
me til gen. Men i ar skulle det altsa veere. Universe
er en noget anderledes park, som byder pa noget
til enhver alder og ethvert sind - om man er til at ga
igennem de smukt anlagte haver, som hver har sit
helt eget tema og sin helt egen historie eller afprg-
ve sjove aktiviteter, hvor man kan blive klogere pa
naturvidenskab igennem leg.

Vivar 73 tilmeldte til arrangementet, som mod-

tes foran Universe. Vejret var super, hgj sol og en
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FAMILIEDAG

FOTOS: JAN LAURSEN

let brise - k1. 11 var vi samlet og kort tid efter bad
vores guider os velkommen. Vi havde arrangeret
en guidet tur igennem parken, hvor man bade leer-
te parken at kende og herte om parkens historie
inkl. en masse myter og anekdoter. Viblev delt op i
3 grupper, som hver fik sin guide. Vores hed Victor,
som med sikker hdnd og stemme forte os igennem
Universe.

Vifik etindbliki de aktiviteter, som parken by-
der p4, som f.eks.: Virtual Reality (VR) bygningen,
hvor man far VR-briller pa og pa den méade blander
den virkelige verden med den virtuelle og kan sny-
de sin hjerne til at blive overbevist om, at det man
ser er det, man foler; Sky Trail, en klatrebane som
befinder sig 15 meter over jorden; Ball Factory, som

Méjf ey

er 500 kvm fyldt med over 10.000 bolde til leg og
leering; elbiler til de mindste, hvor de kan kere om
kap og hygge sigi de seje biler.

Ud over aktiviteterne er der ligeledes et museum:
Det er grundleggeren af Danfoss, Mads Clausens
barndomshjem, hvor han er opvokset og hvor han
senere flyttede tilbage til, da han efter sine studi-
er havde en drem om sin egen virksomhed og ved
atflytte hjem kunne holde udgifterne langt nede.
Her byggede han ogsé sin forste fabrik - og forst da
denne ikke kunne udvides mere, blev adressen en
anden. Museet er lavet ret sd interaktivt, s du f.eks.
kan klikke pa et arstal og lytte til Mads Clausens liv
ilige netop det ar eller fa afprovet en gammeldags
skrivemaskine.

Meget imponerende er ogsd den Bla Kube, som
faktisk er startskuddet til oplevelsesparken Uni-
verse Science Park. Den Bla Kube er oprindeligt
fra Island og skal forestille en smeltende isterning.
Indvendigt er der forskellige udstillinger, bla. kan

man ga igennem en gletscher og opleve en kunstig
gejser.

Som navnt tidligere er der en del anlagte ha-
ver - og hver have har sin helt egen historie og sit
helt eget tema. Vi var ret betaget af Bittens have:
Mads Clausens mor, som anlagte en lidt anderle-
des prydhave med masser af smukke blomster og
mindst ligesd mange krydderurter. Her kan man
bl.a. dufte til en Cola plante, som vitterlig dufter
afnetop Cola, et chokolade-mynte krydderi og en
karry plante.

Efter rundvisningen var det tid til frokost, hvor
vi (desvarre ikke i samlet flok, da der ikke var plads
til, at vi alle kunne sidde sammen) kunne nyde den
lekre Big-Bang-Buffet, hvor der var noget til enhver
smag. Ved vores bord var kartoffelpizzaen hittet -
og selvfolgelig isbufetten.

Detvar nu tid til at opleve parken pa egen hand
- og selvom vi prevede, ndede vi overhovedet ik-
ke det hele. Vi brugte en del tid i Virtual Reality >>

Inde i den Bla Kube hcenger en klode med
en diameter pa 2 meter, over et vandspejl.

Kloden indeholder ca. 2 millioner lysdioder.
Her kan man se jordens tilblivelse fra Big
Bang, hvordan kontinenterne skabes og
med tiden skilles til de kontinenter vi ken-
deridag. Et smukt og fascinerende show,
der bliver afsluttet med en gejser.
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Fire Zone

» P bygningen, hvor vibl.a. prevede pé at gi “Planken

ud” - man tror man befinder sig i en elevator, og
nar dgren abnes, skal man ga ud pa en planke, som
befinder sig hgjt oppe over skyskrabere i en stor-
by. Virkelig underligt at man har svert ved at fa sig
til at gd ud over planken, da man jo egentlig ved, at
man star med begge sine ben paret fast underlag.
Vi konstruerede ogsa vores egen rutschebane, som
var ret sa vild og gav mange sus i maven - vi havde
IKKE overlevet den tur, hvis den var “egte”.

Bernene ville gerne klatre, sa det hyggede de sig
med - nogle fede baner, hvor der er indbygget et par
svaevebaner.

Tid til kage - selvom vi slet ikke var sultne. Men
den smagte leekkert og blev spist op :-)

Slutteligt skulle vi selvfglgelig prove at kere pa
de seje segways og efter en grundig introduktion,
kerer man i samlet flok pa en bane, hvor man ogsa
bliver udfordret lidt, safremt man gnsker det.

Tiden flgj af sted - og vi var da en del familier,
som blev til lukketid. En sken familiedag slutte-
de. Pa vej hjem talte vi om den gode stemning, der
hersker i parken - ligemeget hvem af de ansatte du
sporger om vej, aktiviteter, myter og/eller historier,
sa far du altid et smilende - og nogle gange ogsa et
nermest for detaljeret - svar;-)

Den Bld Kube er i konisk for parken. Det var den forste attraktion i parken. Den er smuk
med sit vandfald. Konstruktionen er indhyllet i en bla dug. En af guiderne fortceller, hver
bane i dugen er nogle cm for smal, sa dugen er speendt til det yderste. Dette giver en scer-
lig oplevelse nar man inde i kuben lcegger handen eller oret til dugen og kan fornemme
og here vandet, som stremmer ned. Der leber 60.000 | vand ned ad kuben i timen.

AWM
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

Gejseren slutter pd flot vis showet af,
som et symbol for Island, hvor den Bl
Kube oprindeligt kommer fra.

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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BRUG LLG-BLADET

KONTAKT | LLG Indsend bidragmed
WVW Dinmeng.”

Din oplevelse

KONTAKTOPLYSNINGER TIL CENTRENE OG RIGET Send det til:
kontakt@lig.dk
Klinik for Born og Unge med Kirurgiske Sygdomme: (BUKIR) Formand:
(Rigshospitalet) Lizette Petersen
Du kan kontakte Afsnit 3084 pa: Sandmarken 12 - 6600 Vejen
Telefon: 35 45 30 84 441023 03 - formand@llg.dk
Du finder Afsnit 3084
Opgang 3, 8. sal Nastformand:
Blegdamsvej 9 - 2100 Kebenhavn @ Manuela Aagaard Kapela
Vingelhojvej 6 - 6200 Aabenraa Kontakt
Kontakt Ganespalteafdelingen (Vestdanmark) 22 97 73 47 - naestformand@lig.dk

. Landsforeningen
Du kan kontakte Ganespalteafdelingen pa hverdage fra 8.30-12.30.
Kontakt pa: Kasserer: Lebe-Ga nespalte

Telefon: 7847 9533 John Kristensen

E-mail: ikh.ganespalte@ps.rm.dk Havbovej 16 - 8420 Knebel mail: kontakt@llg.dk

86 35 21 73 - kasserer@llg.dk TIf. 4410 2303
Du finder Ganespalteafdelingen
Institut for Kommunikation og Handicap Bestyrelsesmedlem: Il er velkomne til at ringe til os, hvis | har
Ganespalteafdelingen Jens Fisker spergsmal i forbindelse med laebe-gane-
Peter Sabroes Gade 4 Hybenvej 19 - 9700 Brenderslev spalte, skjulte spalter, Pierre Robin eller lign.
8000 Arhus 28259705 - bestyrl@llg.dk Safremt viikke har svaret, hjaelper vi jer

med at komme i forbindelse med relevante
Bestyrelsesmedlem: fagpersoner, som kan hjeelpe.

Kontakt Lebe-Ganespalte Centret (@stdanmark)

Du kan kontakte Laebe-Ganespalte Centret pd hverdage fra 8.00-15.00 Lene Bredgaard Christensen

Kontakt pa: Ansvej 38 - 8600 Silkeborg Vi har ikke en bestemt telefontid, dog
Telefon: 4511 44 75 61385892 - bestyr2@llg.dk traeffes vi bedst efter kl. 16 i hverdage
- L ’ eller i weekender, hvor vi har fri fra vores
Du finder Lebe-Ganespalte Centret A Al A ; Suppleant: ordinaere arbejde.
Laebe-Ganespalte Centret S = Camilla Teglgaard Hansen
Rygards Allé 45, st.- 2900 Hellerup | Qrslevvej 91 - 4760 Vordingborg
22257230 \

Meld afbud, hvis du er forhindret

Har du ikke mulighed for at komme, vil det vaere
en stor hjeelp, hvis du melder afbud til os

pd telefon 45 11 44 80 eller 45 11 44 90.
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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.




