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Pa vegne af bestyrelsen, formand Lizette Petersen

ey

18. marts havde landsforeningen fgd-
selsdag - 50 ar er en flot rund fgdselsdag,
M som skal fejres. Det bliver den i forbin-
delse med arets landsmgde i september.

Teenk at en lille forening som vores kan besta og
virke i 50 ar, det skyldes selvfglgelig jer som medlem-
mer og ikke mindstalle I, som har siddet i bestyrel-
sen gennem arene og har ydet et stort stykke arbej-
de for foreningen. Om man har lgftet opgaven som
bestyrelsesmedlem og har bidraget til at planleegge
arrangementer i foreningens og medlemmernes inte-
resse, deltaget i mgder med behandlere og ledere pa
Rigshospitalet og laebe-ganespaltecentrene i Arhus
og Hellerup eller har bidraget til det arbejde, som for-
gdr mere i baggrunden, som at passe mail og telefon,
dykke ned i skrivelser og ankesager, diverse regler
for GDPR, tabt arbejdsfortjeneste, deekning af mer-
udgifter regler for driftstilskud og meget, meget me-
re. Der skal lyde en stor hyldest og tak for jeres arbej-
de gennem alle arene. Uden jer ville foreningen ikke
eksistere i dag. Sa tak for jeres store arbejde til bade
alle tidligere og nuvaerende bestyrelsesmedlemmer.

I slutningen af marts blev arets ungdomsweekend
afholdt under kyndig ledelse af Jens, John og Manu-
ela, som havde forngjelsen af at tilbringe en weekend
sammen med 19 unge mennesker, fyldt med aktivite-
ter og sammenveerd. Ungdomsweekenden er altid et
af hgjdepunkterne i lgbet af aret. Det er fantastisk at
opleve, hvordan de unge nyder hinandens selskab og
danner fellesskab med plads til alle. [ kan leese mere

om ungdomsweekenden senere i bladet.

o/

ars jubilasum

I skrivende stund er vi ved at leegge sidste hdand pa
familiedagen, som i ar bliver afholdt i det midtfyn-
ske, nemlig i de smukke omgivelser pa Egeskov Slot.
Familiedagen i ar afholdes midtilandet og vi haber
dermed at kunne samle en masse medlemmer fra
bade @st- og Vestdanmark, hvor vi ellers har tradi-
tion for at afvikle en familiedag bade gst og vest for
Storebeelt.

Vi arbejder ogsa pa hgjtryk for at komme i mal
med planleegningen af arets landsmgde, hvor fejrin-
gen af 50 ars jubilaeet finder sted. Her vil program-
met i ar veere en smule anderledes end de senere
ar. Der vil fortsat veere foredrag, tid til sparring og
erfaringsudveksling samt bgrneunderholdning, men
der vil ogsa veere enkelte punkter pd programmet,
som er en del af fejringen af 50 ars jubilaeet. Vi haber
at se mange af jer bade kendte som nye deltagere til
en god landsmgdeweekend pd Vejle Centerhotel d.
16. 0g 17. september. Program og tilmelding finder I
i naeste blad.

God lzeselyst og gnsket om et dejligt fordr til jer alle.
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AT TALE OM ANDET
END TAENDER,

HAR VI VUNDET
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Specialtandlaegerne pa Ganespalteafdelingen har et taet forhold til
deres patienter, for de meder bernene fra de er spade 0og gennem
hele barndommen og ungdommen. Nogle kommer endda tilbage i
voksenlivet. Lut Deprest Hvidkjaer har arbejdet med laebeganespalte-
bern i over 30 ar og har oplevet den store udvikling pa omradet.

AF VIBEKE C. LARSEN 7 FOTO: 777

e fgrste gange gar de med nervgse skridt op

ad trappen til tandklinikken pa Ganespalte-

afdelingen og gemmer sig bag mor eller far.
Naeste gang er de knap sa nervgse, og tredje gang seet-
ter bgrnene sig tillidsfulde op i stolen og begynder at
forteelle om deres dag i skolen eller deres kaledyr.

"Nar de begynder at tale om andet end teender, er
det tegn p3, at vi har vundet deres tillid. Naeste gang,
de kommer, kan jeg sa spgrge ind til det, de fortalte
sidst. Det er Alfa og Omega for vores arbejde, at vi har
bgrnenes tillid,” siger Lut Deprest Hvidkjeer.

Hun er en af de fem specialtandleeger, der er til-
knyttet Ganespalteafdelingen ved IKH i Aarhus. Hun
og hendes kolleger far et helt andet forhold til bgrne-
ne end tandlaegerne i hjemkommunen.

"Det er en stor fordel, at vi kender bgrnene og deres
familier sa godt. Vi ved, hvordan de tackler uvante si-
tuationer og kan tilpasse behandlingen derefter. Nog-
le bgrn skal vi tale lidt mere med, fgr behandlingen
begynder, mens andre bgrn er klar med det samme,”
forteeller hun.

Bgrnene mgder de samme tandlaeger og klinikassi-
stenter hver gang, og det skaber tryghed.

"Vi ggr meget ud af at forklare, hvad der skal s1kle,
sa bﬂrhﬁpe bliver trygge ved os. De ved, at vi ikke gar
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noget, som vi ikke har aftalt. Vi forteeller hele tiden,
hvad vi ggr, for bgrn er jo bange for, at der sker noget
uventet eller noget, der ggr ondt”, forklarer Lut De-
prest Hvidkjeer.

For de fleste bgrn gar der et par gange, for de foler
sig helt trygge ved at laegge sig op i tandlaegestolen,
men det kommer som regel hurtigt.

"Det begynder med foraeldrene. Nar de er rolige
og tillidsfulde, bliver bgrnene det ogsa. Hvis forael-
drene allerede er nervgse hjemmefra eller pd vej
op ad trappen, smitter det af pa bgrnene. Kan vi fa
foreeldrene til at fgle sig trygge, gor vi ogsa bgrnene
trygge. De skal vide, at vi har stor erfaring med at be-

handle bgrn som dem,” siger Lut Deprest Hvidkjeer.

Vi skal bevare barnets tillid

Nogle foreeldre har selv vaeret turen igennem med
tandretning og maske operationer og kan fortzelle
bgrnene om deres egne oplevelser.

"Det giver bgrnene en tryghed at vide, at far eller
mor ogsa har vaeret sadan et forlgb igennem, sa de
ikke er de eneste i hele verden. Det gaelder naturlig-
vis ikke, hvis foraeldrene har haft darlige oplevelser,

for dem kan barnet ikke bruge til noget,” siger Lut

V.IDeprest Hvidkjeer.
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Hun har arbejdet med lzebeganespaltebgrn i over
30 ar og har kun fa gange oplevet, at et barn var sa
uroligt eller utrygt, at behandlingen méatte udszettes
til barnet var lidt zeldre.

"Det er vigtigt, at vi bevarer barnets tillid. Hvis de
ikke er med pa det, vil vi hellere vente p4, at de bliver
klar. Maske forpasser man noget, eller der er noget,
som bliver svaerere at lave, men der findes altid en
lgsning,” understreger hun.

Der er arligt en tilgang pa cirka 80 bgrn til afdelin-
gen i Aarhus, der tager sig af bgrnene fra Jylland og
Fyn, mens bgrn, der er fadt med laebeganespalte pa
Sjeelland, bliver behandlet pa Laebe-Ganespalte Cen-
tretiHellerup, der hgrer under Rigshospitalet.

"Bgrnene med laebeganespalte har nogle helt an-
dre udfordringer end andre bgrn, og vi ser dem i alle
aldre. Nogen kommer ogsd ind som voksne og far
korrigeret deres tandstillinger, fordi de maske ikke
var sa flittige til at bruge deres holdebgile, da de var
teenagere. Teenderne skal nemlig stabiliseres hele
livet, og det er ikke nemt at forsta for en teenager,”
forteeller specialtandleegen fra Aarhus.

Andre kommer tilbage pa afdelingen som voksne,
fordi de skal have lavet implantater eller broer i det
tidligere spalteomrade, som laves af afdelingens pro-
tetiker. Andre vil gerne have kosmetiske korrektio-

ner eller justeringer af biddet eller tandstillingen.

"Det er sjovt, nar der kommer unge voksne i stolen,
som jeg har fulgt gennem hele deres liv,” fortaeller Lut

Deprest Hvidkjeer.

Teamarbejde giver det bedste resultat
Specialtandlaegerne ser bgrnene for fgrste gang, nar
de er spaede. I fgrste omgang er det spalten i laeben
og ganen, der skal opereres af plastikkirurgerne pa
Rigshospitalet. I fgr-skolealderen er der isaer fokus pa
talen.

Fra ottedrsalderen er det teenderne i overkaeben og
gummen, der skal ordnes. Tandleegerne danner sig et
overblik over teenderne i gumme-spalten og planlaeg-
ger, hvordan fortaenderne og overkaeben skal juste-
res, sa det ser pant ud, og gummespalten skal lukkes.

"Det forlgb tager typisk et ars tid, hvor de far rettet
teenderne og far knogletransplantation til restspalten
i gummen. Derefter far de en pause indtil 12-arsal-
deren, hvor vi fortseetter med tandretningen. Pa det
tidspunkt er der ofte flere i klassen, der har bgjle p3,
og sa er det ikke laengere sa unormalt,” siger Lut De-
prest Hvidkjeer.

IJylland er det keebekirurgerne, der star for knog-
letransplantationen. De tager som regel knogle fra
hagen, mens det pa Sjelland er Rigshospitalets pla-

stikkirurger, der forestar operationerne, og de har go-

de erfaringer med at tage knogle fra hoften.

[egeme Tl

Det er ikke alle bgrn pa afdelingen, der skal gen-
nem sa stor en omgang, men bgrn med leebegane-
spalter har generelt stgrre udfordringer end andre
bgrn.

"Bgrnenes teender og overkabe ser anderledes ud,
og derfor er deres fremtoning anderledes. Der kan
vaere et resthul i spalten, der ggr, at mad kan kom-
me ud af neesen. Familien har veennet sig til det, men
omgivelserne kan reagere pa det, og det pavirker
barnet. Derfor skal vi hjeelpe,” forteeller Lut Deprest
Hvidkjeer.

Fortanden er neesten altid drejet og kippet mod
spalten, sd den sidder mere skeaevt end andre bgrns
fortender. Nogle gange mangler der en fortand, eller
der er en for meget.

"Dobbeltsidige spalter er de mest komplicerede,
som kraever lidt mere af kirurgerne og os tandlzeger.
Det er et teamarbejde, hvor hele afdelingen ggr alt
for, at bgrnene far det bedste resultat,” understreger

Lut Deprest Hvidkjeer.

Skansomme operationer

Gennem Lut Deprest Hvidkjeers mangearige vir-

ke som specialtandlaege har hun oplevet en kaeempe
udvikling pa omradet. Operationerne er blevet mere
skansomme, mens indleeggelses- og behandlingsti-

der er blevet kortere.

"Det er dejligt, at resultaterne bliver sd gode,
blandt andet fordi man bruger mere skansomme og
bedre teknikker. Tidligere fik bgrnene meget mere
arveev og var mindre symmetriske, hvorimod man
i dag ser peenere ar og ret beskeden asymmetri pa
naesen. Tandbuerne er ogsa blevet panere, og der
er mindre underbid og krydsbid,” siger Lut Deprest
Hvidkjeer.

Hun afventer spaendt resultaterne af den store
internationale undersggelse, Scandcleft, der blev sat
i gangi 1998 og har til formal at undersgge, hvilken
operationsmetode der giver de bedste resultater
med hensyn til estetik, tale og vaekst af overkaeben.
Knap 450 bgrn fra ind- og udland deltager i undersg-
gelsen, der fglger dem fra fgdslen og frem til, at de er
21 ar. Undersggelsen har allerede medfgrt, at kirur-
gerne herhjemme opererer ganen tidligere, da det
giver en bedre taleudvikling tidligere i barndommen.

"Vi afprgver Igbende forskellige metoder, hvis vi
har en formodning om, at resultatet bliver bedre, og
vi er hele tiden opdateret pd, om vi ggr det rigtige,
eller vi kan ggre noget, der er nemmere eller mere

skansomt for bgrnene,” siger Lut Deprest Hvidkjeer.
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FAMILIEDAG 2025 . -

| ar gar.turen til Fyn hvor vi beseger
de smukke omgivelser pa Egeskov Slot

Arrangementet bestar af en guidet tur og
en let frokost, som bestyrelsen er vert for.
Efter frokost er der frileg i de mange for-
skellige aktiviteter og legepladser i parken.
Hvis man ikke er til legeplader og aktivite-
ter er der rig mulighed for, at man kan ud-
forske de skgnne omgivelser i parken eller

besgge udstillingerne.

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 derover

(150,- kroner samlet, ikke per person).
(Definitionen af familie er,

at man bor i samme hustand).

- e ™

)

Egeskov Gade 22,
5772 Kveerndrup By I
4 Lordagd.17.juni2023 &L

[ ar udbyder vi 2 forskellige guidede ture.
Det betyder, at du/I, i forbindelse med til-
melding via formularen pa hjemmesiden
skal veelge, hvilken tur du/I vil deltage i.
Er det en guidet tur pa slottet eller gennem
automobilmuseet?

Yderligere informationer i form af pro-
gram, mgdetid og -sted bliver sendt ud, nar
vi har styr pa tilmeldingerne til arrange-

mentet.

Tilmelding
sker ved at udfylde tilmeldingsformularen

pa hjemmesiden.

Tilmeldingsfrist senest den 19. maj 2023.
Arrangementet afholdes ikke ved tilmelding
af feerre end 20 personer eller mindre end 5

familier.

Vi haber at se rigtig mange afjer til nogle

hyggelige og speendende timer.

Vel mgdt, Bestyrelsen for

Landsforeningen Lzaebe-Ganespalte.
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Brugerprofil pa hjemmesiden

Q R Bliv medlem

For at oprette dig som bruger pa vores hjemmeside, 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 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 tilgeengelige for medlem-

mer.

DINE erfaringer kan vaere vigtige for andre

Vi har brug for forteellinger fra det virkelige liv - dine/jeres personlige fortaellinger om jeres erfa-
ringer og oplevelser med leebe-ganespalte. Om du selv er fgdt med spalte, har et barn fgdt med en
spalte, eller pa anden made er i bergring med laebe-ganespalte. Der kan vaere mange perspektiver i

dette, og vi gnsker at fa belyst forskellige perspektiver bade pa hjemmesiden og i vores blad.

Din mulighed for at fortaelle din historie

Hvis du har mod pa selv at skrive din fortalling 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 szette dig i forbindelse med vores
journalist, som i samarbejde med dig vil give din forteelling liv. Safremt du vil hjeelpe, hgrer vi gerne
fra dig pa kontakt@llg.dk.

Tip os om: Avisudklip, TV, tidsskrifter, sociale medier m.m.
Vi vil gerne vide, nar laebe-ganespalte (evt. hareskar) bliver naevnt i diverse aviser, ugeblade med
videre. Send derfor udklip eller info om, hvor det er naevnt/ er set til bestyr1@llg.dk, eller som brev-

post til Jens Fisker, Hybenvej 19, 9700 Brgnderslev. Husk at angive kilde og dato.

Udklip preemieres med et ars gratis medlemskab af Landsforeningen. Hvis vi modtager flere eksem-

plarer af samme indleeg, traekkes der lod. NB: Bgger og radio-/tv-udsendelser preemieres ikke.

n LLG BLADET // NO. 2-2023
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o falenderer

FAMILIEDAG - 2023

12023 har vi valgt at afholde én familiedag midti landet nemlig lgrdag den 17. juni pa Egeskov
slot pa Fyn. Vi gleeder os til en dag i den skgnne park, hvor der er lidt for enhver smag, bade
hvad angar aktiviteter i parken, og ogsa de mange museer og udstillinger, som er et besgg
veerd. Programmet er endnu ikke helt fastlagt men przaesenteres i det neestkommende blad,

nar vi nermer os dagen.

LANDSMODE - 2023

Landsmgdet bliver afholdt pa Vejle Center Hotel beliggende centralti Vejle d. 16. og 17. sep-
tember. I marts 2023 er det 50 ar siden, Landsforeningen Laebe-ganespalte blev grundlagt,

og der vil derfor blive gjort noget ekstra ud af Landsmgdet for at fejre 50 ars jubileeet. Nar vi
naermer os, vil der komme flere informationer om, hvad Landsmgdet kommer til at byde pa. Vi

haber, at rigtigt mange af jeg har lyst til at fejre jubilzeet med os.

LLG BLADET // NO. 2-2023 ﬂ



UNGDOMS-

WEEKEND

AF VIBEKE C. LARSEN / FOTO: MANUELA AAGAARD KAPELA

ar var vi 19 unge mennesker og 3 fra bestyrelsen

(John, Jens og Manuela), som tilbragte en forlaen-

get weekend i Lalandia Billund. Vi havde lejet 3
huse, i hvert hus var vi en fra bestyrelsen og 6-7 af
de unge.

Der var en rigtig fin aldersfordeling - hele spektret
fra 12 til 18 ar var repraesenteret.

Sadan en weekend er til dels ret forudsigelig - og
alligevel er hver ungdomsweekend unik, da vi er
forskellige deltagere (en blanding af fgrstegangsdel-
tagere og gengangere) og forskellige konstellationer
(vi sgrger for at blande husene fra gang til gang - og
teenker samtidig meget over, hvem der skal vaere

sammen pa vaerelserne og ogsa i husene).

De sidste deltagere ankom fredag omkring kl 19 til
Lalandia, hvor vi havde bestilt sandwichposer - det
skulle veere nemt for alle. Vi fordelte os i vores re-
spektive huse og snakken gik i disse mindre grupper.
Efter maden stimlede vi sammen i det midterste hus
- vi havde sgrget for sodavand, slik og chips og der
blev bl.a. spillet kort. Som noget nyt blev der spil-
let”Varulv”- vi voksne, som kiggede p4, har stadig-
vaek ikke helt forstaet reglerne, men de unge hygge-
de sig med spillet, hvor der skete underlige ting om
natten, medens de “sov”, og hvor der skulle opklares
diverse handelser, nar natten blev til dag. Spgrg en-

delig jeres unge mennesker.

Highlights

Om lgrdagen var highlight’et helt klart Aquadome.
Det her store badeland kan bare noget: Om man er til
hygge i det ret s varme vand pa gverste etage med
udsigt over Billund, leg i bglgerne i bglgebassinet, vil-
de rutschebaneture i f.eks. Wild River, Turdado eller
Twister, en stille og rolig tur pa badering rund i Lazy
River eller en spadseretur rundt i hele det store ba-
deland. De unge fandt sammen i stgrre eller mindre
grupper, og vi voksne sa og oplevede, at alle hyggede
sig pa kryds og pa tvaers. Af og til kunne vi bruges
som “stand-in” - hvis der f.eks. manglede en 4. mand
til en tur i Tornadoen. Ellers havde vi en fast base i

Aquadome, hvor en af os altid var til at fa fat i.

Da de udendgrs minigolfbaner fgrst dbner til april,
tyede vi om eftermiddagen til indendgrs aktiviteter-
ne. Man kunne vaelge imellem minigolf, klatring og
skgijtelgb, hvor der blev hygget i et par timer, inden vi
mgdtes til feellesspisning. Det lgd til, at alle ngd den
alsidige italienske buffet, som kunne rundes af med
nogle leekre desserter.

Ingen ungdomsweekend uden bowling - vi blev
fordelt pa 4 baner, hvor vi dystede med og mod hin-
anden. Nogle er bare bedre til det end andre, men
selvom man IKKE ALTID rammer de der kegler, kan
man stadigvaek hygge sig med denne disciplin (siger
en, som vitterlig ikke har knaekket bowling-koden).

Aftenhyggen stod igen pé forskellige spil i stgrre 4 2

n LLG BLADET // NO.2-2023
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eller mindre grupper, snakken gik og der blev grint
og pjattet. Vi huskede hinanden p3, at vi skulle std en
time tidligere op nzeste dag, i og med vi gik fra vin-
tertid til sommertid. Vi stoppede, da hyggen var pa
sit hgjeste men vidste jo, at vi kunne fortsaette, hvor
vi slap pa neeste dagen.

Saledes stod den atter pd Aquadome om sgndagen,
efter vi havde pakket al vores habengut og lukket og
slukket husene. Selvom vi havde lidt mindre tid end
dagen forinden, l1gd det til, at de unge mennesker fik
naet det, de ville i badelandet. Traditionen tro blev
weekenden afrundet med en omgang pizza, inden de
unge mennesker blev hentet eller sat pa tog.

Bestyrelsen siger tak og pa gensyn til deltagerne
pa dette ars ungdomsweekend. Det er dejligt at ople-
ve denne flok unge mennesker, som fra en start tager

sig af/ giver plads til/ hjeelper/rummer hinanden.

Plads til alle

Vi oplever af og til, at der er nogle, der er usikre, nar
de mgder op, eller som bliver kede af det og har hjem-
ve - fra start eller hen ad vejen. Vi ggr vores bedste
for at veere der for den/de unge, stgtte dem pa bedste
vis og i samspil med den unge og forzeldrene finde

ud af, hvad der er den bedste lgsning. Séledes op-
lever vi, at nogle har brug for at tage hjem efter det
forste dggn, andre finder ud af, at de gerne vil blive.
Det er vigtigt for os at understrege, at intet er mere
rigtigt end andet. Vi gnsker, at alle far det bedste ud
af weekenden, og tager hjem med en god oplevelse i

bagagen og forhdbentlig har mod pa at deltage igen

pa et senere tidspunkt.

Hvad siger
de unge

Vihar spurgt de unge,
hvad de vil huske fra
ungdomsweekenden:

“Det var super fedt at mede nogle
mennesker, som var anderledes end en selv,
dajeg selv er en af seskende, som er med.
Alle var super sede, og jeg nod virkelig turen.
Man meerkede slet ikke folks
forskelligheder, og de blev ligesa meget
mine venner som sd mange andre.

Ville enske jeg ikke snart bliver voksen,
sajeg kunne komme med igen til neeste ar”.

“God rejse, godt badeland
og mange venner”

“Jeg synes, det har veeret en fed weekend.
Hyggelige aftener med spil og sjov.
Iscer nar der var mange med. Det var sjovt”

“Tornadoen hvor jeg landede
pd min numse og fik lidt ondt”

“For mig var det meget det sociale - det at
sidde sammen om aftenen og spille kort.
Det er hyggeligt. Og sa den gode mad”

.

HVEM SKAL
HAVE
LLG-PRISEN
1 AR?

Her ses modtager af LLG-Prisen 2022, Nete Skytte Bech,
specialtandlaege og funktionsleder i Hellerup
Foto: Camilla Teglgaard Hansen

Landsforeningen har igennem de seneste mange ar
haft tradition for at haedre dygtige mennesker, som vi
meder rundt omkring i vores behandlersystem, og som tager godt hand om
vores bern og om os pdrerende. Mennesker som betyder og/eller har betydet
alverden for nogle eller mange af os. Af den grund glaeder vi os til igen i dr at
kunne uddele LLG-prisen ved Landsforeningens arlige Landsmaede.

| kan hjzelpe os med at haedre en (eller flere) af disse betydningsfulde personer,
som | har medt pa jeres vej i behandlingssystemet, og som har gjort en forskel
for netop jer. Skriv gerne (kort) jeres fortaelling om, hvorfor det netop er denne
person, | indstiller, 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 fortsaette,
hvorfor vi opfordrer jer til at sende jeres indstilling til kontakt@llg.dk inden 15. maj

2023, skriv gerne LLG-pris i emnefeltet.

| 2022 var det Nete Skytte Bech, Specialtandlaege og funktionsleder fra
Leebe-Ganespaltecentret i Hellerup, som velfortjent modtog prisen.

Hvem skal have LLG-prisen i 2023?
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SOCIALRADGIVNING AWW

. idlriune SUNDHEDSTILBUD
W 7 | DANMARK

Vores behandlerteam er fordelt pa 3 lokationer: Rigshospitalet, sengeafsnit 3084, Ganespal-
social rao]dgiver teafdelingen 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 lzebe-ganespalte og andre med nedsat ganefunktion.

LLG kan tilbyde foreningens
medlemmer kontakt til en

Det er et tvaerfagligt team, som varetager behandlingen af bern og voksne, som er fedt med
lzebe-ganespalte. Det tvaerfaglige team bestar af specialtandlaeger, protetiker, logopaeder/
talepaedagoger, sundhedsplejersker, plastikkirurger, ere-naese-halslaeger, psykolog, klinikas-

Det kan fx vaere i forbindelse med, hvis [ som Jeg haber, jeg vil kunne hjelpe familier om- i e .
i i i sistenter og administrativt personale.

foreeldre til et barn med leebe-ganespalte gn- kring eventuelle problemer med at fa den
sker svar pa spgrgsmal angdende: hjeelp, som de er berettiget til efter den sociale . ) ) ) )

i ] i ) o e L Sa er du fedt med lebe-ganespalte, kan du altid tage kontakt til Ganespalteafdelingen i Aar-
- Tabtarbejdsfortjeneste i forbindelse med lovgivning. Send en mail, sa kontakter jeg dig/ ) i .

) i . hus eller Leebe-ganespalte centret i Hellerup, hvis du oplever problemer eller har spergsmal,
barnets operationer jer snarest muligt.

) . som er relateret til spalten.
- Daekning af merudgifter pga. leebe-gane-

SPAlt e . .
: ] Korrektion af naese med videre

. | forbindelse med enske om korrektion af f.eks. naese opfordrer laegerne fra vores afdeling
PraktlSk i til, at du kontakter dem og far en vurdering hos dem. Grunden herfor er, at de ved, hvilket
info rmation: vaev de specifikt kan bruge. Dette ogsa i forhold til ikke at udelukke en eventuel senere

] operation, ved behov for det.

- Reduktion af institutionsudgifter.

Eller hvis du som voksen med leebe-ganespalte
f.eks. gnsker svar pa spgrgsmal angaende:

- Sygedagpenge i forbindelse med operationer

- Sygedagpenge i forbindelse med besgg pa : Dorte Nielsen kan kontaktes pa: . : :
L e ] . . . Vedr. vurdering af mulighed for naesekorrektion
Taleinstituttet i Arhus eller Laebe-Ganespal- ¢ Mail: socialraadgiver@llg.dk . . .
) ] Sammen med laeger og personale pa centrene opfordrer vi til, at du tager en parerende
te Centret i Hellerup : Telefon 20645122 ) e ) i
) . ] ) med til samtalen. Er du efterfelgende i tvivl om noget eller har brug for yderligere sparring,
- Daekning af merudgifter pga. leebe-gane- ¢ Dorte besvarer din henvendelse hur- . . ) . i N
: ) . sa kontakt personalet pa det center, du er tilknyttet, og sa kan de hjeelpe dig. Vi er bekendt
spalten. : tigst muligt.

med, at ikke alle far det svar, de enskede, i tilfaelde af at kirurgerne fagligt vurderer, at der ikke
kan opnas et bedre resultat ved at operere igen. Det kan veere et svaert svar at fa, hvis der er

noget ved ens udseende, som fylder meget for en, og som man dremmer om at fa aendret.
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| 2010 valgte Maria og Kim Michel efter noje overvejelse at adoptere
en sen med dobbeltsidig lebegummeganespalte fra Kina.

Beslutningen blev blandt andet taget, fordi der herhjemme er en hoj
ekspertise pa omradet. | dag er Sigurd 13 dr, og hans laebeganespalte

har aldrig vaeret et problem.

AF VIBEKE C. LARSEN / FOTO: PRIVAT

ngen ved, hvorfor den nyfgdt dreng blev efter-
ladt pa et kinesisk hospital i 2010. Den lille dreng
havde dobbeltsidig l&ebegummeganespalte, og
i Kina koster den type operation i nzerheden af en
arslgn. Det kan veere forklaringen p3, at drengen blev
fundet pa hospitalet.

[ Danmark var Maria og Kim Michel i samme peri-
ode ved at vinke farvel til drgmmen om at fa et tred-
je barn. De havde allerede staet pa venteliste i knap
frem ar, men listen til adoption voksede, mens par-
rets alder steg. De neermede sig det tidspunkt, hvor
de ikke leengere kunne opfylde kravene til adoption.

"Tiden var ved atrinde ud, og det var frustrerende,
fordi vi gnskede os et barn mere. Vi gjorde os mange
overvejelser om, vi selv skulle framelde os listen eller
vente til, vi rgg af listen,” siger Maria Michel, der bor
i Viborg.

Hun er mor til Sigurd pa 13, Nannah pa 18 og Karl
Johan pa 20 ar. De to zldste er, ligesom deres far,

adopteret fra Sydkorea, mens Sigurd er fra Kina.

Et barn med 'sarlige behov’
I maj 2010 kom der et brev fra adoptionsbureauet,
der endrede alt.

Kina havde @ndret procedure, og det gav Maria og
Kim mulighed for at adoptere et barn med 'szerlige

behov’ som f.eks. leebeganespalte.

"Pludselig fik vi muligheden for at fa et barn, men
vi matte vurdere, hvad vi kunne hiandtere i vores
familie. Vi havde to velfungerende bgrn og gnskede
ikke et barn med meget kraevende vanskeligheder,”
siger Maria.

Parret kendte en familie, der havde adopteret et
barn med ganespalte, som de radfgrte sig med, lige-
som de researchede pa nettet og talte med Laebe-Ga-
nespalte Centret i Hellerup.

"Vi skulle som familie finde ud af, om vi kunne

rumme et barn med lzebeganespalte. Nar man adop-

LLG BLADET // NO.2-2023 ﬂ

44




terer et barn, ved man ikke, hvor mange ar barnet
har pa sjaelen. Det var en dobbelt problematik, vi
skulle forholde os til, men vi fandt ud af, at der var et
system klar til at hjeelpe os,” forklarer Maria.

Parret blev overbevist om, at de, ikke mindst pa
grund af den store danske ekspertise pa omradet,
rent praktisk kunne handtere et barn med leebega-
nespalte. Men de métte ogsa overveje, hvordan et
barn, der bade havde en anden etnicitet og en laebe-
ganespalte, ville klare sig.

"Vi havde i forvejen to bgrn, der sd anderledes ud,
og med de erfaringer mente vi, at vi kunne kleede et
barn pa til at veere sa tryg og tillidsfuld i verden, at
han ville kunne klare at se anderledes ud,” papeger

Maria.

I sikre hander

Sgndag aften mailede de tilbage til adoptionsbureau-
et, at de gerne ville adoptere et barn med leebegane-
spalte. Naeste morgen modtog Maria et opkald fra
adoptionsbureauet. De havde en lille dreng med dob-

beltsidig laebegummeganespalte pa listen.
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"Pa billedet kunne vi se, at han havde to spalter,

men vi syntes ikke, at det var sa slemt. Vi havde set
masser af billeder af bgrn med misdannelser, sa vi
var forberedte,” forteeller Maria.

Parret havde nu 72 timer til at afggre, om de vil-
le adoptere barnet. De kontaktede Ganespalteafde-
lingen i Aarhus, og en time senere bankede en spe-
cialsundhedsplejerske pa familiens dgr i Viborg. Hun
fortalte om operationer og de eventuelle udfordrin-
ger, de havde i vente, og formidlede kontakten til en
anden familie, der lige havde adopteret et kinesisk
barn med leebegummeganespalte.

"Det var en fantastisk service, og sundhedsplejer-
sken bekreeftede os i, at der findes et meget velfun-
gerende system til at tage sig af leebeganespalte-pro-
blematikker, ogsa nar det er et adopteret barn. Vi
folte os i meget sikre heender og beroligede, og det

var med til, at vi sagde ja,” husker Maria.

Et trygt barn
Skt. Hans aften 2010 kunne Maria og Kim forteelle

Nannah og Karl Johan, at de skulle have en lillebror.

[egeme T

"Vi fortalte dem, at de skulle have en lillebror med
hul i leeberne og viste dem billeder af ham. Det blev
de ikke forskraekkede over,” fortaeller hun.

Som et led i forberedelsen til at modtage Sigurd
besggte Kim, Maria og deres to bgrn en anden fami-
lie, sd bgrnene kunne se, hvordan leebeganespalte sd
ud.

"Det var en fantastisk dbenhed, at en anden fami-
lie med et leebeganespaltebarn fra Kina delte deres
erfaringer med os,” siger Maria.

Kim og Maria havde meldt adoptionsbureauet, at
de helst sa, at Sigurd blev opereret i Danmark, men
da de ankom til Kina 10 uger senere, havde Sigurd
allerede faet lukket lzebespalterne. "Det var lavet sa
fint,” siger Maria.

Hjemme i Danmark vakte det jubel blandt Sigurds
sgskende, nar han ngs maden langt vaek, men tre ma-
neder efter hjemkomsten fik han lukket ganespalten
ved en operation pa Rigshospitalet.

"Det var specielt at have sa nyt et barn, der skulle
gennem noget sa voldsomt. Vi var bekymrede for, om
det ville betyde noget i forhold til hans tilknytning til
os, men han var faldet rigtig hurtigt til. Jeg tror fak-
tisk, at han pa grund af sine misdannelser har faet
ekstra opmarksomhed pa bgrnehjemmet, og det har
gjort ham til et trygt barn,” siger hans mor.

Siden har Sigurd faet en sveelglapsoperation i 2017
og en knogletransplantation i 2019. Han har haft lidt
taleudfordringer, men ikke noget der kraevede tale-
paedagog, og efter svaelglapsoperationen blev talen
tydeligere.

”Sigurd har hverken haft problemer med at spise
eller tale, og selv om det ikke var sjovt at blive ope-
reret, har han fglt sig tryg pa Rigshospitalet. Han var
endda lidt eergerlig over, at operationen i 2019 var
ambulant, fordi han syntes, at det var sa hyggeligt at
veere indlagt,” siger Maria.

Selv om det var en af foraeldrenes bekymringer,

har Sigurd ikke veeret udfordret af at veere adoptiv-

barn og have leebeganespalte, og de fa gange, han er
blevet spurgt til sit udseende, har han haft svar klar.
"Vihar foraeret ham sztninger, som han kunne si-
ge. Vihar tre adoptivbgrn, og deres far er ogsa adop-
teret, sa vi har altid skullet forholde os til, at nogen
kunne spgrge til deres udseende. Vi har hjulpet dem
med at have saetninger klar, hvis situationen skulle

opstd,” forklarer hun.

En vigtig brik

I dager Sigurd 13 ar og gari 7. klasse. Han gar til kon-
trol hos talepaedagogen og tandleegen i Aarhus, men
derudover fylder hans leebeganespalte ganske lidt.

"Pa et tidspunkt blev jeg bekymret for, om vi havde
lagt for lidt vaegt pd leebeganespalteproblematikken.
Jeg tog Sigurd med til landsmgde i LLG, sd han kun-
ne mgde andre bgrn og voksne med leebespalter. Det
var en fin oplevelse, men han har ikke haft behov for
at ggre detigen. Han har ikke brug for at spejle sig i
andre, for det fylder sa lidt,” siger Maria.

I stedet har familien veeret engageret sig i feelles-
skaber for adopterede bgrn.

"Hvis vi ikke havde haft tre adoptivbgrn, havde vi
maske opsggt LLG noget mere. Til gengzeld har vi fa-
et alt den faglige ekspertise, som vi har haft brug for.
Det har givet en stor tryghed, bade da vi skulle sige ja
til Sigurd og efterfglgende. For os har det vaeret den
helt rigtige beslutning at veelge et barn med leebega-
nespalte,” siger Maria.

Og netop leebeganespalten er blevet en vigtig brik i
historien om Sigurds adoption.

"Det er nemmere at forholde sig til, at man blev
efterladt pa et hospital, fordi ens foreldre formentlig
ikke havde rad til operationen og gnskede det bedste
for deres barn. Vi ved ikke, om historien passer, men
den er logisk, og vi ved intet om Sigurds forzeldre,”

siger hans mor.
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KONTAKT

Klinik for Born og Unge med Kirurgiske Sygdomme: (BUKIR)
(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 Laebe-Ganespalte centret pa hverdage fra 8.00-15.00
Kontakt pa:

Telefon: 4511 4475

Du finder Lebe-Ganespalte Centret
Laebe-Ganespalte Centret

Rygards Allé 45, st.

2900 Hellerup

Meld afbud, hvis du er forhindret

Har du ikke mulighed for at komme,

vil det veere 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
Vingelhejvej 6, 6200 Aabenraa

22 97 73 47, naestformand@llig.dk

Kasserer:

JohnKristensen

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

Bestyrelsesmedlem:

Jens Fisker

Hybenvej 19,9700 Bronderslev
28259705, bestyrl@llg.dk

Bestyrelsesmedlem:
Lene Bredgaard Christensen
Ansvej 38, 8600 Silkeborg
61385892, bestyr2@llg.dk

Suppleant:

Camilla Teglgaard Hansen
Qrslevvej 91, 4760 Vordingborg
22257230, kontakt@llg.dk

BRUG

Indsend bidrag med

LLG-BLADET

Kontakt
Landsforeningen
Lebe-Ganespalte

mail: kontakt@llg.dk - TIf. 4410 2303

I er velkomne til at ringe til s, hvis | har spergsmal
i forbindelse med laebe-ganespalte, skjulte spalter,
Pierre Robin eller lign. Sdfremt vi ikke har svaret,
hjeelper vi jer med at komme i forbindelse med re-
levante fagpersoner, som kan hjaelpe.

Vihar ikke en bestemt telefontid, dog traeffes vi
bedst efter kl. 16 i hverdage eller i weekender, hvor

vi har fri fra vores ordinaere arbejde.

Din mening - Din kommentar - Din oplevelse

Send det til: kontakt@llg.dk
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Bornebog

PP
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@ posr)

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

Bgrnebogen er skrevet af Birgitte Dansgaard, Sund-
hedskomiteen for Sundhedsoplysning.
Bogen er pa 31 sider og er illustreret af

Palle Bregnhgi.

.9...'.'.

Vokseb

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

Bogen henvender sig primeert til foreeldre,

som har faet et barn med laebe-ganespalte.

Bogen giver dybdegdende information omKkring alle
aspekter i forhold til at fa et barn med

leebe-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
og fra hvem.

Returadresse: J. Kristensen, Havbovej 16, 8420 Knebel




