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FORORD

ablev det endnu en gang tid til at udgive

LLG-Bladet. I skrivende stund star vi pa teersk-

len til, at skolernes sommerferie begynder,
omend sommervarmen lader vente lidt pa sig i ar,
men mon ikke den nok skal komme.

Nar I modtager dette blad, har vi siden sidst naet
atafholde to af arets arrangementer, nemlig ung-
domsweekenden i Lalandia og Familiedagen 1 Vi-
kingeborgen Trelleborg. Ungdomsweekenden var
endnu en gang en succes 1 form af gode oplevelser,
godt sammenhold og en masse sjove aktiviteter for
de unge. I kan leese mere om begge arrangementer
1 dette blad

Naeste store arbejdsopgave 1 bestyrelsen er plan-
leegningen af arets landsmede. Vi er allerede i fuld
gang, programmet er lagt, og I finder information
0g invitation senere i dette blad. Seedvanen tro by-
der vi pa speendende oplaeg, foredrag, aktiviteter for
bern og unge, pasning til de yngste og berneun-
derholdning. Det faglige opleeg holdes i ar af psy-
kologteamet, vi gleeder os til at here om, hvad deres
arbejde bestar I, og hvordan de kan hjeelpe os som
familier og brugere af leebe-ganespalte afdelinger-
ne i henholdsvis Aarhus og Hellerup.

Landsmadet er en stor begivenhed at stable pa

benene, men vi oplever 0gsa, at det er et meget

Pa vegne af bestyrelsen, formand Lizette Petersen

givende arrangement for bern, unge, forzeldre og
bedsteforaeldre. Vi haber derfor altid pa stor tilslut-
ning til Landsmederne. Viibestyrelsen leegger
en stor indsats 1 forberedelserne og ger os hvert ar
umage for at skabe en god weekend, fordi vi ensker,
at I alle mé f& en god oplevelse. Vi ser altid frem til
at made jer alle sammen igen og til at tage godt 1
mod jer, som kommer og deltager for fgrste gang.
Vihusker alle vores forste deltagelse pa lands-
maodet, at det var lidt overveeldende at m@de op til
et sadant arrangement, hvor mange i forvejen har
skabt nogle relationer igennem arene, de har delta-
get. Derfor gor vi meget ud af at byde nye deltagere
velkomne. Nar [ kommer som nye deltagere, bliver
modtaget af bestyrelsen, som byder jer velkommen
og hjeelper jer til rette bade ved ankomst og 1 lgbet
weekenden. Vi sgrger for, at der er reserveret plad-
ser til jer, og at I ikke bliver ladt alene om at finde en
plads i forbindelse med spisning. Igennem en del ar
efterhanden, har vi ogsad medtes med forstegangs
deltagere for at evaluere deres oplevelse af lands-
medet, for pd den made hele tiden at sikre, at I som
nye deltagere far den bedste modtagelse og foler
jer trygge og velkomne. Vi haber, at I som sidder og
laeser bladet, men ikke har deltaget i et landsmede
for, far modet til at deltage ar.
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Sidst John og jeg var til mede pa Rigshospitalet
og 1 Hellerup, var vi en tur forbi afdelingen pa Riget.
Her var vi sa heldige at mede én af de 3 sygeple-
jersker, som er ngglepersoner for vores bgrn og os
foreeldre, nar vi bliver indlagt til operationer i relati-
on til leebe-ganespalte. John og jeg fik en lille rund-
visning pa afdelingen, som vi begge har minder
fra, da vivar indlagt med vores bgrn. Vi har veeret
sa heldige, at de 3 noglesygeplejersker har haft lyst
til at deltage 1 en artiklen om deres arbejde. Det er vi
meget glade for, fordi sygeplejerskerne har en stor
0g meget vigtig opgave under vores indleeggelser 1
forhold til at serge for, at vores born far den bedste
behandling, at skabe tryghed for os som familier,
sikre samarbejdet med kirurgerne og samarbejdet
med sundhedsplejerskerne, som overtager, nar vi
kommer hjem igen. Det er utroligt vigtigt for os, at
vihar et team af dygtige og erfarne sygeplejersker,
og vi gleeder os over, at de vil bidrage til at give os et
indblik 1 deres arbejde og overvejelser i forbindelse
hermed.

Lidt information:
Socialradgivning
I den sidste udgave af LLG-Bladet fortalte vi, at vo-
res socialradgiver har valgt at stoppe, men at vi har
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faet kontakt til socialradgiverne, der er ansat ved
Leebe-ganespalteafdelingen pa Rigshospitalet. De
kan radgive om udfordringer relateret til indleeggel-
se pa Rigshospitalet i forbindelse med operationer
af bern fedt med en spalte. Vi er klar over, at dette
ikke daekker hele behovet. Vi er dog ved at under-
spge en ny mulighed, som vi haber kan hjeelpe os i
mal med, at [ fremover kan fa den rddgivning, I ma
have behov for. Vi haber at kunne melde mere ud

herom til Landsmadet eller i naeestkommende blad.

Bornesider
[ de seneste 2 blade har vi haft nogle bgrnesider
med 1bladet - opgaver som bernene kan hygge sig
med at lave. Dette 1 hab om, at bernene ogsa far et
forhold til LLG-Bladet. Desvzerre har det ikke veeret
muligt at fa bernesiderne med i bladet denne gang,
idet vores leverandgr har lukket ned for sin tjene-
ste. Derfor er viigen ude at sege mulighederne og
héber pa, at vi kan have bgrnesiderne med i vores
neestkommende blad igen.

Med det vil jeg gnske jer alle en god leeselyst og

dejlig sommer, vi ses til landsmedet.

Vihar brug Tor DIN HJELP

Brugerprofil pa hjemmesiden

Q R Bliv medlem

For at oprette dig som bruger pa vores hjemmeside, www.llg.dk, 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 er oprettet som bruger, kan du logge ind pa hjemmesiden og dermed fa adgang til de ting,

som er tilgeengelige for medlemmer.

DINE erfaringer kan vaere vigtige for andre

Vi har brug for forteellinger fra det virkelige liv — dine/jeres personlige fortzllinger om jeres
erfaringer og oplevelser med laebe-ganespalte. Om du selv er fgdt med spalte, har et barn fadt
med en spalte, eller pa anden made 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

ivores blad.

Din mulighed for at fortaelle din historie

Hvis du har mod pa selv at skrive din forteelling 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 saette dig i forbin-
delse med vores journalist, som i samarbejde med dig vil give din forteelling liv. Safremt du vil

hjeelpe, horer vi gerne fra dig pa kontakt@llg.dk.

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

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

med videre. Send derfor udklip eller info om, hvor det er neevnt/ er set til bestyrl@llg.dk eller
som brevpost 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

eksemplarer af samme indleeg, traekkes der lod.

NB: Beger og radio-/tv-udsendelser preemieres ikke.
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sygeplejerskerne pa Riget:
VI SKABER TRYGHED 0G

GODE RELATIONER
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Emily (tv), Julie 0og Annasof

arbejder pa Rigshospitale
sengeafsnit for born. £

specialiserede inde born
med leebe-ga
A '

o

Rigshospitalet har tre sygeplejersker ansat, som er ngglepersoner for bern med
leebe-gumme-gane-spalte. De mader bornene og deres forzeldre for, under og
efter operationen, og deres fornemmeste opgave er, udover at informere, yde
omsorg og pleje, at skabe de bedste og tryggeste rammer for bgrn og voksne.

AF VIBEKE C. LARSEN / FOTO: FREDERIKKE FRIDERICHSEN

"Ma vi godt give dig et kram?”

Forsigtigt blev spgrgsmalet stillet ved udskrivnin-
gen af en familie pa Rigshospitalet. Familiens fire
maneder gamle datter havde faet lukket en laebe-
spalte, og foreeldrene havde veeret nervese for den
store operation. Alt gik godt, og familien kunne
efter et par dage forlade Riget glade og lettede med
deres datter pd armen.

Selv om det er tre ar siden, husker sygeplejerske
Annasofie Jensine Nielsen stadig den lille piges
navn og familien, som hun fulgte gennem hele for-
lobet. Dengang var hun nyuddannet sygeplejerske
og havde netop specialiseret sig 1 at pleje bern med
laebeganespalte.

"Jeg havde forberedt foreeldrene for operation og
fulgt dem efter. Jeg var stadig usikker pa specialet
og havde veeret lidt nerves, men det gik fint. Forael-
drene var sa taknemmelige for vores hjeelp, og det
gjorde mig virkelig glad, siger Annasofie Jensine
Nielsen.

Hun og hendes to kolleger, Emily Sophie Wendel
og Julie Haue Hansen, er specialiseret i bgrn med
lebe-gumme-ganespalte og arbejder sammen
med 25 andre sygeplejersker pa sengeafsnittet for
bern og unge op til 17 ar.

Annasofies historie er ikke enestdende, for netop
den teette kontakt til foreeldre og bern er central 1 sy-
geplejerskernes arbejde med bern fodt med leebe-
gumme-ganespalte.

"I vores speciale bruger vi ikke sd meget tid pa at
rense sdr eller skifte forbindinger, men pa omsorg.
Vioplever familierne 1 en sveer situation, men hvis
vikan skabe en god relation og gere dem trygge, far
de en god oplevelse, og vores og kirurgernes arbej-
de bliver nemmere,” siger Julie Haue Hansen.

Emily Sophie Wendel fortszetter:

"Hvis de gar herfra med en god ferstegangsop-
levelse, bliver neeste operationsforleb nemmere for

bade dem og 0s.”

Kendte ansigter giver tryghed

Pa Rigshospitalet foretager kirurgerne cirka 400
leebeganespalterelaterede operationer om aret, og
hovedparten er pa bern og unge, som er indlagt pa
sengeafsnittet for og efter indgrebet.

"Alle forlgb er forskellige. Selv om jeg har vee-
ret her i mange ar, kan jeg stadig blive overrasket,
og det er med til at gore specialet speendende. Der
sker hele tiden noget nyt,” siger Annasofie Jensine
Nielsen.

Pa sengeafsnittet moder sygeplejerskerne bade
de helt sma patienter, som skal have lukket en lee-
bespalte, og de lidt storre born til teenagerne, som
tar lukket ganespalter, lavet taleforbedrende ope-
rationer eller knogletransplantationer. Mange er
igennem flere operationer i lgbet af deres barn- og
ungdom, og det giver familierne tryghed, nar de
maoder et kendt ansigt pa afdelingen.
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"Jeg bliver glad, nar familierne genkender mig,
for det ma veere tegn pa, at jeg har gjort det godt.
Det er bade rart for familierne og for os, at vi ken-
der hinanden. Jo bedre, vi kender familierne, desto
bedre kan vi hjeelpe dem," papeger Emily Sophie
Wendel.

Sygeplejerskerne tager imod familierne, nar de
ankommer, og er med dem til det forberedende
mode dagen fer operationen, hvor de gennemgar
forlgbet sammen med kirurgen og anzestesileegen.

"Hvis det er forste gang, et foreeldrepar skal have
opereret deres barn, er de oftest meget nervese, og
vi prover at berolige dem. Det er sveert at se sit barn
ligge 1 narkose pa operationsbordet og sa forlade
det,” forteeller Julie Haue Hansen.

Sygeplejerskerne ger barnet klar til operatio-
nen, tager imod pa opvagningen og star for smer-
telindring og pleje 1 de to-tre dage, indleeggelsen

typisk varer.

"Vier bindeleddet mellem familierne og laegerne,

for meget af deres behandling beror pa vores ob-

servationer,” siger hun.

Vi teenker hojt
De tre sygeplejersker har mellem tre og fem ars er-
faring inden for leebe-ganespalteomradet, og deres
kompetencer og erfaringer gor foreeldrene trygge.
"Vimeder foreeldrene i krise, og derfor er det vig-
tigt at forteelle dem, at selv om de er bekymrede, er
situationen normal for os. Vi forteeller dem, hvad vi
ser og teenker, for det er med til at skabe tryghed,”
forklarer Emily Sophie Wendel.
Er der tale om en leebe-ganespalteoperation, gor

sygeplejerskerne meget ud af at forklare foreeldrene,

at deres baby vil se anderledes ud efter operationen.

"Det er lyde, mimik og smilet, som aendrer sig.
Som fagpersoner skal vi huske, at forzeldrene elsker
barnet, sorm det er, og vi skal derfor ikke sige: "Hvor
er resultatet blevet flot’, fordi det kan opfattes, som

om vi ikke syntes, at barnet var flot for operationen.

8 // LLGBLADET // NO.2-2025

[ stedet kan vi fokusere pa, at det er vel overstaet,”
siger Annasofie Jensine Nielsen

For sygeplejerskerne er det berigende at folge
bgrnene gennem hele forlabet.

"Viser, hvordan barnet er pavirket det ferste degn
efter operationen for sa at blomstre op og blive sig
selv igen, og foreeldrene bliver mere trygge under-
vejs. Sa udskriver vi dem og sender stafetten vide-
re," forteeller Emily Sophie Wendel.

Vigtigt samarbejde

Stafetten gar videre til specialsundhedsplejerskerne
pa centrene i Hellerup og Aarhus, som sygeplejer-
skerne har et teet samarbejde med.

"Det er vigtigt, at vi koordinerer, sa vi giver foreel-
drene de samme informationer som sundhedsple-
jerskerne,” siger Julie Haue Hansen.

Sygeplejerskerne arbejder ogsa sammen med
andre fagpersoner pa omradet. P4 afdelingen har
de haft bespg af en logopaed for at blive klogere pa
udtalen hos bern med ganespalte, og hvordan ud-
taleproblemer kan afhjeelpes af en operation.

"Vi herte lydklip, som var optaget for og efter
operationerne, og det var interessant at hore for-
skellen. Ved at tale med andre fagpersoner far vi en
god forstaelse for resten af det forlgb, som venter
bernene,” siger Annasofie Jensine Nielsen.

De tre sygeplejersker var i marts pa beseg pa
sygehuset i Bergen for at observere, hvordan per-
sonalet arbejder med laebeganespalter i Norge.
Ligesom de norske kolleger ogsa har besggt Rigs-
hospitalet.

"Vier jo ikke sa mange sygeplejersker i Danmark,
som har leebegane som speciale, sa det giver god
mening at sparre med vores norske kolleger og ma-
ske blive inspireret af hinanden,” siger Annesofie
Jensine Nielsen.

Selv om Norge og Danmark minder om hinan-
den, var der alligevel forskelle pa behandlingen.

Norge bliver bernene indlagt pa intensivafdelin-

gen efter operationen og far mere medicin, mens
de herhjermmme kommer tilbage pa det almindeli-
ge sengeafsnit, nar indgrebet er overstaet, og bli-
ver hurtigere udskrevet. Og ved udskrivningen er
det tid til at sige farvel til sygeplejersken. Familien
fra indledningen af denne artikel matte gerne give
Annasofie et kram til afsked.

- Jeg havde faktisk ogsa brug for at give dem et
kram. Jeg bliver stadig glad, nar en familie forlader
0s 0g er taknemmelige og lettede. Jeg er glad for, at
vihar kunnet hjeelpe dem gennerm en sveer og sar-

bar periode, siger hun.

” Hvis de gar
herfra med en
god forstegangs-
oplevelse, bliver
naeeste operations-
forlob nemmere
for bade dem

Og Os.

FAKTA

Hvert ar bliver der foretaget cirka 400 operationer for leebe-gane-

gumme-spalte pa Rigshospitalet.

Der fodes i snit 110-120 bgrn om aret med leebeganespalte, og de bliver
alle opereret i Kgbenhavn. Pa Aarhus Universitetshospital udfgres
knogletransplantationer til gummen for bgrn og sekundeer naesekirurgi

for voksne fra Fyn og Jylland.

[ gennemsnit far en person med leebeganespalte 2,4 operationer

1lgbet af livet.
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andsmaodet er en FAST TRADITION

for vores familie

s de voksne
orer opleeg og
oredrag. Foto: Stanko Lugonja

TEKST AF MANUELA KAPELA

om familie har vi mange gode minder med 0s

hjem fra landsmederne, som vi har deltaget i

siden 2013. Vores sgn Jari var halvandet ar, for-
ste gang vitog af sted. Han er f@dt med en isoleret
ganespalte, og det var vigtigt for os at mgde andre,
der forstod, hvad det indebar. Gennem arene har
landsmadet udviklet sig til en fast tradition. De forste
ar har vi veeret afsted som samlet familie, og selv-
om vores bern efterhdnden har faet travlt med alt fra
fodbold, volleyball og gymnastik til fester, er det sta-
dig en weekend, flere af dem prioriterer — pa skift.

For os har landsmederne igennem tiden bety-

det: Indsigt i den nyeste viden/forskning, mulighed
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for at stille spergsmal, erfaringsudveksling og ik-
ke mindst det arlige gensyn med foreeldre, der er i
samme bad som os. Vigtigst af alt: Jari meder an-
dre bern, som han kan spejle sig 1.

Som bestyrelsesmedlem har jeg de seneste ar
faetlov til at se det hele fra en anden vinkel - plan-
leegning, underholdning, tidsplaner. Og selvom det
giver lidt sommerfugle i maven, er det altid det hele
veerd.

12022 deltog Susan og Saeren for ferste gang i et
landsmede, kort efter deres sen Samuel fyldte to ar:

‘Der blev taget godt hand om os, der var nye,
uden vi folte, at vi havde faet en barnepige,” forteel-
ler Susaniartiklen "Der blev taget godt imod os”, fra
LLG-blad 3/2023. "Vi folte os velkomne, og samtidig

kunne vi se, at der var nogle deltagere, der havde
skabt langvarige relationer.”

Det samme gjaldt for Line Marie, som ferste gang
deltog med sine to berni2023. Hendes datter Jose-
fine var stor fan af Hr. Skaeg — og det blev det, der fik
dem afsted. "Det var en keempe oplevelse for os alle
og noget, vi kunne veere sammen om som familie,”
forteeller huniartiklen "Det var en keempe oplevelse
for os alle” fra LLG-bladet 3/2024.

For mange nye deltagere giver det en saerlig ro at
meerke, at man ikke er alene. Susan siger det fint:

"Det var godt at here om de operationer og udfor-
dringer, der venter forude. Vi er glade for, at vi tog

afsted allerede nu.”

Nar middagen er indtaget lerdag aften star den pa familie

underholdning og hyggeligt samveer resten af aftenen.
Foto: Stanko Lugonja

Sidst pa eftermiddagen
efter erfaringsudveksling
og sparring leener vi os
tilbage til arets foredrag.
Foto: Jan Laursen

Udover foredrag og fagligt input, er landsmgdet
spaekket med aktiviteter for bade store og sma. Bor-
neklubberne tager godt imod bern i alle aldre, mens
foraeldrene netveerker og leerer nyt. Og der er altid
plads til hygge, latter og at dele historier — ogsa de
der er sveere at forteelle.

Det helt seerlige ved landsmedet er det enor-
me feellesskab, der opstar pa tveers af landet, alder
og livssituation. Man bliver klogere, mgder andre 1
samme bad og meerker hurtigt, at man ikke er ale-
ne. Og man far hurtigt skabt kontakter og venska-

ber, som kan raekke langt ud over selve landsmedet.

Born i alle aldre kunne fa taget billeder med Hr. Skeeg
efter et vellykket show ved landsforeningens 50ars
Jubileeum 1 2023. Foto: Jan Laursen
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SAET KRYDS

| kalenderen

Landsmede 2025

Landsmadet bliver i ar afholdt pa Milling Hotel Vejle (AKA Vejle Center
Hotel) fra den 20. - 21. september. Weekenden byder, som altid, pa for-
skellige opleeg og foredrag, hyggeligt samveer for bgrn, unge og voksne
samt vidensdeling og erfaringsudveksling. Vi glaeder os til at mgde bade
kendte og nye ansigter. Se invitation og yderligere information omkring
weekenden andetsteds i bladet.

Ungdomsweekend - 2026

Ungdomsweekenden 2026 bliver afholdt den 20. — 22. marts i Lalandia
1 Billund - dette pa baggrund af de seneste ars tilslutning samt tilbage-
meldingerne fra de unge selv. Weekenden byder som altid pa hyggeligt
samveaer og sjove aktiviteter i form af blandt andet bowling, minigolf og
besag i Aquadome. Szet allerede nu kryds i kalenderen for dette arrange-
ment i det kommende ar.

Familiedag 2026
Ogsa til neeste ar atholder foreningen en familiedag. Denne gang bliver
det vest for storebeelt. Hold gje med invitationen i et af de naeste blade.
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nvitation til LANDSMBDE 2025

Tiden er atter inde til at sende invitationen ud til arets landsmade.
I ar afholdes landsmodet d. 20. og 21. september 2025 pa Milling
Hotel Vejle.

Milling Hotel Vejle - Willy Segrensens Plads 3 - 7100 Vejle

Mens vi voksne bliver underholdt og far nye input, er der sgrget for leg,
aktiviteter og hyggeligt samveer for bernene, som varetages af vores faste
og meget dygtige og engagerede bgrnepassere.

I forhold til foreeldresparringsgrupperne har vi valgt at gentage de sidste
ars udgave, hvor vi inddeler grupperne efter bernenes alder, og at I kryd-
ser af, hvilke emner [ er interesserede i at hore om. Vi har de seneste ar
faet gode tilbagemeldinger pa denne fremgangsmade ved den efterfgl-
gende evaluering.

Program for bern og voksne, praktiske oplysninger mv. finder i pa de
felgende sider.

Viibestyrelsen ser frem til et par gode dage sammen med jer
og gleaeder os til at mede savel kendte som nye ansigter. Vel madt !

LLGBLADET // N0.2-2025 // 13



Arets oplzgsholdere 2025

I ar praesenterer vi disse speendende indslag pa landsmgdet:

Det faglige oplaeg

Vifariar beseg fra psykologteamet, som vil forteeller om deres arbejde, og hvordan de kan hjeelpe vores bern
og os som familier. Psykologteamet er en mindre og ikke altid sa synlig funktion i vores behandlersystem,
men ikke desto mindre vigtig. Psykologerne kan bidrage pa mange fronter, og det er vores oplevelse, at ogsa

dette omrade udvikles lgbende. Vi gleeder os til at blive endnu klogere pa deres arbejde.

Foredrag: Helle Alsted - Hj=lp dit barn til bedre sgvn
Alt for mange bern far alt for lidt sgvn - og det har store konsek-
venser for trivsel, indleering og relationer. Fa ny viden og konkrete
vaerktgjer, nar spvnvejleder og cand.paed.psyk. Helle Alsted giver
indsigt i, hvorfor sgvn er sa vigtig, og hvordan sma sendringer 1
hverdagen kan gere en stor forskel.

Helle er forfatter, stressradgiver og medstifter af den vidensbase-

rede platform Libello.

~

.IA,, o~ ;

Foto: Athenas

[Ty i
=

Borneunderholdning: Seren Brynjolf — Sorens Safari Show
Glaed jer til musikalsk underholdning for hele familien! Mgd aben
Rango, der elsker at synge om sig selv, hans lillebror Ludwig "hard
banan’, der dreammer om at blive lige sa sej som Tarzan, og Troels
Triger, der er bade stribet og drillesyg. Seren laver ogsa sjove cirkus-
numre - og bgrnene er selviglgelig med!

Seren Brynjolf er en erfaren berneunderholder, kendt fra scener

over hele landet og for sit sprudlende samspil med publikum.

Foto: Bifald
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PROGRAM for landsmeadet 2020

LORDAG D. 20. SEPTEMBER 2025

Kl
Kl
Kl
Kl
Kl

Kl

Kl
Kl
Kl
Kl
Kl
Kl
Kl

11.30 - 12.45
11.45 - 12.45
1245 - 13.15
13.15 - 13.30
13.30 - 14.30
14.30 - 15.30
15.30 - 16.00
16.00 - 17.30
17.30 - 17.50
17.50
18.30
19.30
20.15

Ankomst til Milling Hotel Vejle

Sandwich

Landsmadet starter: Velkomst og praktisk information.
Bornene afleveres i Bgrneklubben

Fagligt opleeg v. Psykologteamet tilknyttet Laebe-Ganespalte-
omradet.

Foreeldresparring — Vi fordeler os i grupper

— Det er anfort pa dit navneskilt, hvilken gruppe du er i.
Kaffe og kage

Foredrag ved Helle Alsted

Uddeling af LLG-Prisen

Bornene afhentes i Bgrneklubben

Middag i restauranten

Berneunderholdning v. Seren Brynjolf (Serens Safari Show)
Slikposer til bgrnene - Snak og hyggeligt samvaer

SANDAG D. 21. SEPTEMBER 2025

KL
KL
KL
KL
KL

8.00

9.10 - 9.25
9.00-915
9.30 - 12.00
12.00

Morgenmad

Evaluering med fgrstegangsdeltagere

Bornene afleveres i Bgrneklubben

Generalforsamling — se programmet andet steds i bladet

Bornene afhentes i bgrneklubben
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Serneklubbens PROGRAM

SMABBRNSGRUPPEN

Born indtil 4 ar skal passes hos Gunvor og hendes sgde venner. Vi indretter en fin lille

vuggestue, hvor man kan lege, fa sjove oplevelser og maske en lille tur ud at ga. Bernene
kan selviglgelig ogsa fa en lille lur, hvis de traenger til det.

Husk selv at medbringe sutter, bleer, sutteflasker, mad, barnevogn/seng, udetgj og fodtej

mm. Vi serverer saftevand, kiks og frugt.

BORNEKLUBBEN - LARDAG D. 20/9

K1.13.15-13.30
K1.13.45

K. 1745

Bernekubben dbner - I afleveres i klubben.

S& starter det hele. Vi kender stedet og det er bare godt.

I dag tager vi alle i Happie's Legeland. Her er 1000 kvm legeomrade
med trampoliner, boldbassin, rutsjebaner, klatretarn mm.

Vigar derhen.

Alle bedes huske udetgj og udesko.

Nar vi kommer tilbage i klubben, er der kage og saftevand og alle de
ting, vi plejer at have med.

Borneklubben lukker for i dag!

BARNEKLUBBEN - SANDAG D. 21/9

K1.09.00
K1 09.45

K1.12.00

Berneklubben abner

Vihar bestilt tid 1 DGI-husets svemmehal, sa alle dem, der har lyst,
kan f4 vasket grerne. Der er bade rutsjebane og varmtvandsbassin.
Husk badetgj og handklaede. Dem der bliver hjemme, skal nok fa det
sjovt med alle de spil, film og tegnesager, vi har med.

Alle bedes ogsa huske udetgj og udesko.

Nar de voksnes made er slut, kommer de og henter jer alle.

P4 gensyn til naeste ar!
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UNGDOMSKLUBBEN

Lordag er der tur til bowlinghallen, sa find kastearmen frem og tag med! I ma gerne bruge

John til at sigte efter, og man far en preemie for at veelte ham.

Sendag skal viisvemmehallen. Husk badetgj, handklaede, mm

Vi ser frem til at tilbringe nogle gode og sjove timer sammen med jer alle.
Mvh Gunvor og Troels

ALDERSFORDELING

Smabgrnsgruppen 0-4 ar
Borneklubben 4-10 ar
Ungdomsklubben 10-?? ar

Vi er fleksible med aldersgreenserne og tager sa vidt muligt hensyn til
egne gnsker. I lgbet af weekenden kan det ogsa ske, at vi flytte lidt om pa

bernene, for at de skal fa mest muligt ud af det.
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PRAKTISK INFORMATION

vedrgrende deltagelse i Landsmgdet 2025 pa Milling Hotel Vejle.

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

Pris Deltagelse koster:

Deltagelse, lordag og sendag Deltagelse kun lgrdag

200,- pr person

Prisen dakker:

Lordag

» Overnatning

» Sandwich ved ankomst

 Eftermiddagskaffe/-te med kage

» Middag (voksne)/ Bernemenu / (inkl. 1 vand (ol eller et glas vin))
» Aftenkaffe

» Bernepasning

» Foredrag samt bgrneunderholdning

» Slikpose til bgrnene

Sondag

» Morgenmad

» Formiddagskaffe/-te

« Frokost (voksne) / Bernemenu (inkl. 1 vand / (el eller et glas vin)) og kaffe/te

Born: Bornene inddeles i 3 aldersgrupper:

Smabegrnsgruppen 0-4 ar: Der er arrangeret vuggestue for de sma hos Gunvor med sit dygtige team.

I medbringer selv alt det npdvendige udstyr, som barnet har brug for i lgbet af eftermiddagen i form af bleer,
sutter barnevogn/klapvogn mm. Bernepasningen er gratis. NB! [ tilfzelde af at jeres barn har seerlige hensyn/

behov i forbindelse med pasningen, bedes dette anfert pa tilmeldingsblanketten.

Borneklubben 4-10 dr: Husk badetgj
Ungdomsklubben 10 - ?: Husk Badetgj, hvis I vil med i svemmehallen.

I kan se programmet for bernenes aktiviteter andetsteds i bladet.
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TILMELDING

til Landsmade 2025

NB! Vi gor opmaerksomme pa, at tilmelding er bindende.
Tilmeldingsfrist: Sendag den. 10. august 2025.

Tilmelding sker via tilmeldingsformularen pa vores hjemmeside
www.llg.dk - fanen Arrangementer

Nar du/I tilmelder jer, skal I oplyse om antal deltagende voksne og
bern, evt. specialbehov (allergier, vegetar eller lignende), og hvilke
emner [ kunne teenke jer at tale/hore om i forbindelse med
erfaringsudveksling.

Kontakt os endelig, hvis der er noget, [ har spgrgsmal til.

Faktura fremsendes efter tilmelding
- Indbetaling kan ske via bankoverfgrsel, giro eller mobilepay.

Meddelelse for betalingsfrist oplyses i forbindelse
med fremsendelse af faktura.
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Ungdomsweekend i Lalandia:

En weekend med grin,
vand og varulve

TEKST 0G FOTO AF MANUELA KAPELA

idste weekend 1 marts medtes 13 unge mellerm

11 og 17 ar til den arlige ungdomsweekend i

Lalandia - sammen med John, Jens og Ma-
nuela fra bestyrelsen. Traditionen tro bed weeken-
den pa masser af aktiviteter, faellesskab og frihed til
bade leg og afslapning.

Tre huse, et faellesskab

Foreningen havde lejet tre huse, og 1 hvert hus boe-
de 4-6 unge sammen med én af de voksne. Der var
plads til bade feellesskab og pause: "Godt med egen
tid — badeihusene ogiLalandia," som en af delta-
gerne sagde. Weekenden startede fredag eftermid-
dag og der blev hurtigt skabt nye band - pa kryds

og tveers af alder (og bopael).

Bowling som icebreaker

Fredag aften blev skudti gang med bowling - en
ide fra en af de unge sidste ar, som viste sig at veere
et hit. Man spillede sammen med dem, man boede
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med, og de voksne havde deres egen bane. Resul-
tatet? Masser af grin og en god méade at leere hinan-

den at kende pa.

Monky Tonky og mini-golf

Ingen var for gamle til Monky Tonky Land! Her blev
der lgbet, kravlet og grinet, fik vi fortalt. Lerdag ef-
termiddag abnede minigolfbanerne for os, selvom
seesonen officielt forst starter i april. John fik over-
bevist personalet, og det udleste 1,5 times koncen-
treret bold-styring og glade udbrud (samt det mod-
satte), trods det lidt kalige vejr.

Hojdepunktet: Aquadome

Weekendens starste traekplaster var (som vanligt)
Aquadome. Omkring 6 timer blev brugt her, fordelt
over weekenden. Der var fart over feltet pa rutsje-
banerne, afslapning i det varme vand og masser af
tid til at veere sammen - bade i grupper og pa kryds
0og tveers.

Spisning med plads til alle smagsleg
Morgenmaden og frokosten blev spist i husene.
Fredag aften stod den pa sandwich og pomfritter.
Lordag aften blev der traditionen tro spist buffet —
faktisk er der to af slagsen: én italiensk og én mexi-
kansk. Desserten samlede alle: en overflod af kug-

leis, softice og italienske klassikere.

Aktiviteter — fra High Jump til Varulv
Med bowling rykket til fredag, var der plads til nye
aktiviteter lerdag aften. Mange valgte High Jump,

og nogle provede kreefter med Sky Rider. Om afte-

nen fortsatte detihusene med spil — iseer kortspillet
Varulv var populaert og fik mange med. Dejligt at se,
hvordan et spil kan samle sa mange - og at det kan

vaere sjovt uden (alt for meget) digitalt omkring sig.

En weekend, der bliver husket

Weekenden kort fortalt: god stemning, hygge i hu-
sene, i centret og ikke mindsti Aquadome samt
muligheden for bade sjov og pause. Og som en af
de unge sagde: "Det har veeret en god gruppe, hvor
alle var sammen pa kryds og tveers." Det opsum-
merer vist meget godt ungdomsweekenden 2025.
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TEKST AF LENE BREDGAARD CHRISTENSEN

relleborg betyder treeborg og ligger lidt uden-

for Slagelse. Trelleborg er en af Danmarks fem

ringborge fra vikingetiden og blev i 2023 opta-
get pd UNESCOs verdensarvsliste. Hertil gik Lands-
foreningens familiedag en dejlig, solbeskinnet

lordag 1juni.
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FAMILIEDAG /U~5

En solrig familiedag pa Trelleborg

Viblev medt af vores helt egen viking ved ind-
gangen, og han tog os med rundt pa omradet og

fortalte om stedets historie.

Ringborgen fra vikingetiden

Ringborgene er blevet opfert og helt ens bygget
omkring ar 980 forskellige stederilandet. Heri
Trelleborg er der 16 langhuse indenfor den runde
jordvold og 15 udenfor, og vi fik fortalt, at der var
blevet brugt 8000 egetreeer til at opfere dem. Pa

turen sa vi markeringerne af, hvor husene i sin tid

-fbto: Manuela Kapela
e

havde ligget. Vi fik historien om, hvordan en bonde
11880 gerne ville fjerne de jordvolde, der generede
hans jordbrug. Den lokale preest, som han spurgte
om lov, tog ud og sd pa omradet. Praesten sagde nej,
da han anede et historisk fund, fordi volden var helt
cirkelrund og havde symmetriske abninger praecist
placeret mod nord, syd, @st og vest.

[1930'erne ville en motorcykelklub gerne bruge
voldene, men ogsa de fik et nej, hvorefter man pa-
begyndte arkaeologiske udgravninger, og resterne

af Trelleborg dukkede frem.

Langhuset med en lille fejl

Inden vores private rundtur sluttede, sa vi en kopi
af et af de keempestore langhuse. Huset er bygget
under 2. verdenskrig som beskaeftigelsesprojekt for
arbejdslgse pa grund af hej arbejdsleshed. Taget er
blevet skiftet for nogle ar siden, men ellers star byg-
ningen stadigveek perfekt og bliver brugt som mo-
deli fx film, der viser, hvordan vikingernes langhu-
se sa ud. Vores vikingeguide fortalte os, hvordan en
lille fejl havde sneget sig ind i langhuset — og der-

med ogsa idiverse film.

Frokost og vikingeaktiviteter for bornene
Der var tid til at besege legepladsen, inden vi fik ca-
feen for os selv til frokost, som bestod af laekre nug-

gets med grent og frisksmurte kyllingesandwich.

Foto:
Lene Bredgaard
Christensen

Alle born fik mulighed for at lave deres egen vikin-
geleederpung. Der blev tegnet, klippet og stanset
ud, inden farverige perler pa laedersnor kunne fuld-
ende pungene. En sjov aktivitet. Ved siden af veerk-
stedet blev der kogt gred pa spelt, horfre, nodder og
breendencelde over bal. Lidt honning gav sedme, og
de fleste syntes, det smagte rigtig godt. Vi fik fortalt,
at vikingerne primeert erngerede sig af gred, som
de kogte i store portioner, der gerne skulle reekke til
fem dage ad gangen.

Der var ogsa en indenders udstilling om vikinge-
tiden, hvor man bl.a. kunne se, hvordan henholds-
vis en norsk og en dansk viking sa ud ift. bekleed-
ning og udstyr (skjold, sveerd m.m.) og here en
historiker forteelle om forskellige konger.

Bue, pil og godt humor

Kl 14 samledes (neesten) alle omkring bue og pil.
Efter instruktion af vores vikingeguide kunne vi
forsege at ramme de opstillede skiver (eller bakken
bagved). Bade bern og voksne havde lyst til at pro-
ve — og selvom ikke alle ramte skiven, var alle 1 godt
humer. Vined det gode vejr og en sjov og spaen-
dende dag 1 godt selskab.

Bestyrelsen siger tak til alle, der deltog.
Vi gleeder os til neeste familiedag.

ne Bredgaard Christensen
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INDKALDELSE TIL
ordinger generalforsamiing

Generalforsamlingen afholdes i ar

sondag d. 21. september 2025 kl. 9.30

pa Milling Hotel Vejle, Willy Serensens Plads 3, 7100 Vejle

DAGSORDEN

1. Valg af dirigent
2. Formandens beretning
3. Afleeggelse af regnskab
4. Budget og kontingentfastsaettelse
Bestyrelsen foreslar useendret kontingent med 150 kroner arligt for
ordineere medlemmer og 60 kroner arligt for passive medlemmer.
5. Indkomne forslag
Forslag der onskes behandlet pa generalforsamlingen,
skal veere bestyrelsen (formanden) i haende senest 14 dage for

generalforsamlingen.

6. Valg til bestyrelsen
John, Lizette og Nanna er pa valg.

7. Valg af revisor
Bestyrelsen foreslar genvalg af Kovsted & Skovgard i Rende

8. Eventuelt
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Har du brug for
SOCIALRADGIVNING

Har du brug for hjeelp i form af socialradgivning, kan du kontakte de socialradgivere, der
er ansat ved Laebeganespalteafdelingen pa Rigshospitalet. De kan radgive om udfordringer
relateret til indleeggelse pa Rigshospitalet i forbindelse med operationer af bern fodt med
en spalte.

Vedrgrende andre problematikker der ikke vedrgrer operationer, opfordrer vi til, at [ tager

kontakt til jeres socialradgiver i egen kommune. Dette gaelder bade for bern og voksne.

Desuden er der en del viden at hente pa Laeebeganespaltecentrets hjemmeside under
"Praktisk information”.

[ er naturligvis ogsa altid velkomne til at skrive til vores mail kontakt@llg.dk,
sa skal vi gerne forsgge at sende jer det rigtige sted hen.

KONTAKT centrene og Riget

¢ Klinik for Born og Unge med Kirurgiske Sygdomme: (BUKIR) (Rigshospitalet)
Du kan kontakte Afsnit 3084 pa: Telefon: 3545 3084
Du finder Afsnit 3084: Opgang 3, 8. sal, Blegdamsvej 9, 2100 Kgbenhavn @
¢ Ganespalteafdelingen (Vestdanmark)
Kontakt Ganespalteafdelingen pa hverdage fra 8.30-12.30: Tlf.: 7847 9533 - E-mail: ikh ganespalte@ps.rm.dk
Institut for Kommunikation og Handicap, Ganespalteafdelingen: Peter Sabroes Gade 4, 8000 Arhus
¢ Labe-Ganespalte centret (dstdanmark)
Kontakt centret pa hverdage fra 8.00-15.00: Telefon: 4511 4475
Leebe-Ganespalte Centret: Rygards Allé 45, st, 2900 Hellerup

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 pa telefon 4511 4480 eller 4511 4490.
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LIVSLANGT

sundhedstilbud i Danmark

Vores behandlerteam er fordelt pa 3 lokationer: Rigshospitalet, sengeaf-
snit 3084, Ganespalteafdelingen i Aarhus og Laebe-Ganespaltecentret

i Hellerup. Behandling af leebe-ganespalte og/eller udfordringer rela-
teret til spalten er et livsvarigt sundhedstilbud for bgrn og voksne med
leebe-ganespalte og andre med nedsat ganefunktion.

Det er et tveerfagligt team, som varetager behandlingen af bern og
voksne, som er fadt med leebe-ganespalte. Det tvaerfaglige team bestar
af specialtandleeger, protetiker, logopaeder/talepeedagoger, sundheds-
plejersker, plastikkirurger, gre-naese-halsleeger, psykolog, klinikassi-
stenter og administrativt personale.

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

Korrektion af naese med videre

[ forbindelse med gnske om korrektion af f.eks. neese opfordrer leegerne
fra vores afdeling til, at du kontakter dem og far en vurdering hos dem.
Grunden herfor er, at de ved, hvilket veev de specifikt kan bruge.

Dette ogsa i forhold til ikke at udelukke en eventuel senere

operation, ved behov for det.
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LLG BEoT YRELSE

Formand:

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

Nastformand:

Manuela Aagaard Kapela
Vingelhgjvej 6, 6200 Aabenraa
22977347
naestformanda@llg.dk

Kasserer:

John Kristensen

Havbovej 16, 8420 Knebel
2294 2173, kasserer@llg.dk

Bestyrelsesmedlem:

Jens Fisker

Hybenvej 19, 9700 Bronderslev
28259705

bestyrl@llg.dk

Bestyrelsesmedlem:

Lene Bredgaard Christensen
Ansvej 38, 8600 Silkeborg
61385892

bestyr2allg.dk

Suppleant:
Nanna Mai Skyggebjerg
Nielsen, Odense

Suppleant:

Line Marie Mahle, Amager

KONTAKT

Landsforeningen Laebe-Ganespalte

Landsforeningen Laebe-ganespalte
kan kontaktes pa
kontakt@llg.dk - Tlf. 44 10 23 03

[ er velkomne til at ringe til os, hvis

[ har spergsmal i forbindelse med
leebe-ganespalte, skjulte spalter,
Pierre Robin eller lign. S&fremt vi ikke
har svaret, hjeelper vi jer med at
komme i kontakt med relevante
fagpersoner, som kan hjaelpe.

Vihar ikke en bestemt telefontid, dog
treeffes vi bedst efter kl. 16 i hverdage
eller i weekender, hvor vi har fri fra
vores ordinaere arbejde.

BRUG LLG BLADET

Indsend bidrag med
Din mening

Din kommentar

Din oplevelse

Send det til: kontakt@llg.dk
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BORNEBAGER

Esben har en spalte

Medlemspris Kr. 75,- +porto

Ikke medlemspris Kr. 125,- + porto
Bogen er skrevet af Roald Bergmann i samarbej-
de med Landsforeningen Laebe-ganespalte. Bogen
er illustreret af Rasmus Rafael. Udgivet af forlaget
Bazooka og Landsforeningen Laebe-ganespalte.

Anne er fodt med Laebe-Ganespalte
Medlemspris Kr. 20,- + porto

Ikke medlemspris Kr. 40,- + Porto
Bernebogen er skrevet af

Birgitte Dansgaard, Sundheds-
komiteen for Sundhedsoplysning.
Bogen er pa 31 sider

og er illustreret af Palle Bregnhei.

VOKSENBOG

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

Bogen henvender sig primeert til foreeldre, som

har faet et barn med leebe-ganespalte. Bogen giver
dybdegaende information omkring 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 telefonnr.
22942173

Nar vi har modtaget din bestilling, vil du modtage
en mail med det belgb, du skal overfgre. Dette kan
bade ske via bankoverfersel og MobilePay.
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Returadresse: J. Kristensen, Havbovej 16, 8420 Knebel




