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FORORD

fter en lang, kold vinter med et smukt snedeek-

ket landskab, som har glimtet og glitret, nar

solens straler har vist sig fra en frostklar him-
mel, begynder kulden og sneen nu at slippe sit tag.
Vi kan langsomt begynde at glaede os til, at for-
arets bebudere begynder at vrimle frem, og de sma
grenne spirer titter op af jorden som et sikkert tegn
pa, at varmere tider er pa vej.

Med forarets komme er tiden ogsd kommet til, at
man sar nye frg, der med tiden kan vokse sig sto-
re og blive til flotte blomster. De kraever bade tid og
neering for at udvikle sig til at blive til de smukkeste
blomster. Det er pa mange made en tilbagevenden-
de begivenhed, men der er alligevel altid nye meto-
der, som kan forbedre resultatet.

Det kan man ogsa sige ger sig geeldende inden
for leebe-ganespalteomradet. For efterhanden tre
ar siden havde Landsforeningen Laebe-Ganespal-
te 50-ars jubileeum - og det var og er et vidnesbyrd
om, at tiden gar. Der har veeret mange frontlgbere,
som har saet frg og veeret med til at udvikle be-
handlingen og hjeelpen til dem, der er fpdt med en
spalte, og deres familier.

Pa vegne af bestyrelsen, formand Lizette Petersen

Det er vigtigt for os 1 bestyrelsen at sikre, at histo-
rien ikke bliver glemt, men netop bliver viderefor-
midlet og gemt, s& vi nu og i fremtiden kan bruge
den til at bygge videre pa den, give den ny neering
0g seette nye frg, der kan spire.

Gennem tiden har generationer af fagpersoner
arbejdet med omradet og sat deres aftryk, som vi
idag haster frugterne af og fortsat udvikler. Deres
historier drgmmer vi om at forteelle.

[ jubileeumsskriftet for tre ar siden fik vi en del af
historien. I dette blad far vi endnu en flig, da vi har
veeret sd heldige at f& kontakt med nogle af de forste
specialsundhedsplejersker pa omradet.

Vihar derfor to artikler i dette blad, hvor [ kan
leese om Elisabeth Bajers og Sterna Gilbes virke og
om, hvordan sundhedsplejersketilbuddet er opstaet
og har taget form i henholdsvis @st- og Vestdan-
mark.

Jeg vil gerne benytte lejligheden her i forordet til
at sige et stort tak til Elisabeth Bajer og Sterna Gil-
be for at dele jeres forteelling og for jeres arbejde pa
leebeganespalte omradet, som jeg er sikker pa har
haft en virkelig stor betydning for de familier, [ har ?)»)
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?>») noedt og stettet. Det har uden tvivl sat en masse frg,

som har spiret og udviklet over tid, til det fantasti-
ske tilbud vi haridag. Jeg er personligt selv blevet
rort over at leese jeres forteelling og jeg haber, det vil
vaekke lige sd stor gleede og interesse hos leeserne af
bladet. Tak fordi vi matte fa jeres historie.

Sidder I som leesere med kendskab til tidligere
fagpersoner, eller er [ selv en del af den historie, vil
viibestyrelsen meget gerne hore fra jer, sa vi kan fa
beskrevet jeres del for eftertiden.

Med arstidernes skiften fglger ogsa en efterhan-
den fastrytme i LLG-bladet. Igeniar er der i det her
blad en invitation til arets familiedag, som denne
gang gar til Ree Park Safari. En dag som vi i besty-
relsen ser meget frem til at tilboringe sammen med
jer, der har lyst og mulighed for det. Et andet fast
indslag pa denne tid af aret er, at vi gerne vil op-
fordre jer til at indstille en eller flere fagperson(er)

pa leebe-ganespalteomradet, som I har oplevet

har gjort en seerlig forskel for jer. Hold jer ende-

lig ikke tilbage med at sende jeres indstilling til os.
[ dette blad kan I leese mere om, hvordan I sender
en indstilling og kriterierne for at kunne modta-
ge LLG-Prisen. Sidste ars modtager af LLG-Prisen,
Helle de Renouard, har medvirket i en rigtig fin ar-
tikeli dette blad, hvor hun fortaeller om sit virke, og
hvad det har betydet for hende at blive indstillet til
og modtage LLG-Prisen.

Det naeste sikre forarstegn for os i bestyrelsen
er, at vi lige om lidt tager pa vores arlige ungdoms-
weekend. Det er en af de weekender, vi ser aller-
mest frem til, da den altid er fyldt med glade unge
mennesker, der netop viser, at de er pa vej ud ilivet
og klar til at blomstre.

Med de ord er vi for alvor Klar til at komme ud af
vintermerket og se resultatet af de frg, der er blevet
sdet, badde de planlagte og de vilde, som kan overra-
ske pa mader, vi ikke havde dremt om pa forhand.

Med gnsket om et dejligt forar til jer alle, vil jeg

onske jer god leeselyst.

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 allere-de er medlem af foreningen. Du bliver altsa ikke oprettet med 2 medlemskaber. Nar
du er opret-tet som bruger, kan du logge ind pa hjemmesiden og dermed fa adgang til de ting,

som er tilgeen-gelige for medlemmer.

DINE erfaringer kan vaere vigtige for andre

Vi har brug for forteellinger fra det virkelige liv — dine/jeres personlige fortzellinger om jeres
erfa-ringer og oplevelser med leebe-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
perspek-tiver i dette, og vi ensker 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
eksempla-rer af samme indlaeg, traekkes der lod.

NB: Bager og radio-/tv-udsendelser preemieres ikke — heller ikke safremt disse bliver citeret i
f.eks. en artikel.
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INVITATION 1L FAMILIEDAG 2026

Familiedagen afholdesiar i

Ree Park Safari, Stubbe Sovej 15, 8400 Ebeltoft

Lordag d. 13. juni 2026 fra k. 10.00

Vi gleeder os til en hyggelig og oplevelsesrig dag i
Ree Park Safari. Parken abner kl. 10.00, og [ er vel-
komne til at ankomme og begynde dagen i jeres
eget tempo. K1. 11.00 tager vi alle sammen pa togtur
med Amerika Ex-pressen, hvor vi kan nyde turen
rundt i parken.

Kl 11.30 samles vi til frokost, hvor der serveres
‘Kokkens leekkerier”, som er tilpasset bade bgrn og
voksne. Kl. 13.00 deles vi op i mindre hold a ca. 20
personer til en guidet rundtur med spaendende for-
teellinger om dyrene.

Fra kl. 14.00 er der tid til “frileg”’, hvor [ selv kan ga
pa opdagelse, inden Ree Park Safari lukker kl. 16.

Bern i alderen O0-2 ar spiser gratis med, hvis de
deler fra foreeldrenes tallerken. @nskes der saerskilt
opdaekning til barnet, regnes dette som en berne-

kuvert.

Prisen for at deltage

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

» 150,- kroner for familier pa 4 personer eller
derover (150, - kroner samlet, ikke pr. person)
(Definitionen af familie er, at man bor

isamme husstand).

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

Tilmelding
Tilmelding sker ved at udfylde tilmeldingsformula-
ren pa hjemmesiden, med oplysning om antal del-
tagende personer og alder pa begrn under 18 ar.
Tilmeldingsfrist senest den 17. maj 2026. Tilmel-
dingen foregdr via hjemmesiden og efter princip-
pet forst til melle, da der er begreenset antal pladser.
Har du spergsmal til tilmeldingen, kan du ringe
til os pa tlf. 4410 2303 eller kontakte os pa mail
kontaktallg.dk.

1963 - 64 var jeg pa sundhedsplejerske-kursus i

Aarhus, hvor videreuddannelse af sygeplejersker

til f.eks. ledende, undervisende eller sundheds-
plejersker dengang foregik.

Pa kurset var der ikke kun teori, men ogsa 2 mdr
"I marken"; desuden var der ekskursioner til forskel-
lige virksomheder samt til Taleinstituttet 1 Risskov.
Vi sa de forskellige afdelinger,og bl.a. fortalte tand-
leege Axel Bloch om de ganeplader af plastik, han
fremstillede til bern med ganespalte og laeebe/gane-
spalte, fodt vest for Storebaelt. Mor og barn kom til
klinikken hurtigt efter fodslen.

Planen var, at bernene kunne ammes og taleud-
viklingen bedre kunne komme i gang. Samtidig fik
familierne information om behandlingen - og en
ikke ringe stotte psykisk.

Det blev jeg meget optaget af at hgre om - og
forskellige og ejendommelige sammentreef gjor-

de, atjeg iaugust 1964 kom til Diakonissestiftelsens

Laeserne forteeller:

Foto: Maja Rohde Sveerke,
StemningsFoto

berneafdeling i Kebenhavn, hvor alle bern med lee-
be-og/eller ganespalte blev opereret af overlaege Poul
Fogh-Andersen.

Berneafdelingen pa Diakonissestiftelsen blev ledet
af diakonisse sgster Ingrid Kruse, en dygtig sygeple-
jerske og leeremester og god til at lede sit personale.
Desuden havde hun en evne til at gore ledelsen op-
meerksom pa det, der kunne veere til gavn for bern
og foreeldre - og fa det gennemfert. Feks.: gratis
hotelophold til mgdre, der malkede meelk ud.

Sester Ingrid var meget optaget af, at foreeldrene
var forberedte pa, hvad der skulle forega med deres
barn under indleeggelsen, og at barnet kunne veere i
god trivsel forinden.

Narkoseleegerne kreevede en hgj blodprocent for
leebeoperationen i 2 maneders alderen - af og til blev
der givet blodtransfusion. Sgster Ingrid mente, det
var dog bedre, om der var givet jerntilskud i en

periode hjemme for indleeggelsen. >))

LLG BLADET // N0.1-2026 // 1



)

I begyndelsen af F&O—eme startede man pa
tandklinikken, taleinstituttet i Aarhus, protesebe-
handling til speedbern med leebe/ganespalte el-
ler ganespalte. Det var som neevnt tandleege Axel
Bloch, der fremstillede disse plader til bern vest for

Storebeelt, s& hurtigt som muligt efter fedslen.

8 // LLGBLADET // N0.1-2026

Der var MEGEN diskussion m.h.t. denne be-
handling - @st og Vest for Storebaelt. Man enedes
om en arreekke som forseg.

@st for Storebeelt blev bgrnene madet med "ske-
sut' eller enlang, bled sut ("lammesut *).  denne

periode tilbgd man - foruden den skriftlige infor-

mation til foreeldrene - ogsa et hjemmebesog, hvis
de gnskede det.

Disse hjemmebesgg foretog talepaedagog og
forstander for tale instituttet i Hellerup, Egil For-
chhammer, som kunne fornemme, at det havde en
stor, psykisk veerdi for foreeldrene, uanset spalte-
typen. Men der var jo ogsa spergsmal om barnets
trivsel og meget andet. Han mente derfor, at dette
arbejde matte overtages af en sundhedsplejerske
med saerligt kendskab til omradet:

kende de forskellige samarbejdspartnere pa tale-
instituttets tandklinik, talepsedagoger og sekretae-
rer og samtidig vaere ansat pa Diakonissestiftelsens
berneafdeling.

Egil Forchhammer grundede meget over, hvor-
dan en stilling kunne oprettes: socialstyrelsen,
sundhedsstyrelsen, Dansk Sygeplejerdd og andre
skulle give "grent lys". Ogsa det gkonomiske grund-
lag skulle veere der. Det kreevede mange mader
med de forskellige instanser; men han mente, der
var en bogkonto, hvorfra der kunne tages et belob
... 0g overleege Poul Fogh-Andersen fra berneaf-
delingen ville tale med administrator pa Diakonis-
sestiftelsen om 1/2-tids anseettelse pa berneafde-
lingen.

Og sadan blev det! Efter 4 1/2 &r som 1.assistent
pa berneafdelingen kunne jeg begynde den seerli-
ge stilling i februar 1969. Arbejdet pa berneafdelin-
gen havde givet mig et godt grundlag - bl.a. kend-
skab til bern med Pierre Robin syndrom, som blev
mine hjerteborn.

Da jeg begyndte stillingen, var der mange nye
ting, jeg skulle seette mig ind i pa taleinstituttet i
Hellerup. Men alle der var meget imedekommende
til at hjeelpe mig - ogsa sekreteererne ikke at for-
glemme!

Nu kom jeg til at kende foreeldrene hurtigt efter

fepdslen: ved indberetningen til taleinstituttet, eller

ved telefonopkald fra fodestedet, sa tidlig kontakt
kunne opnas til familien. Sammen kunne vi aftale
et hjemmebesag.

Ved et hjemmmebesgg kommer man som gaest,
hvor foreeldrene er pa hjemmebane - og deter
noget helt andet.

Samarbejdet med den lokale sundhedsplejerske
er naturligvis ogsa vigtigt.

I LLG meerkede foreeldrene forskellene mellem
ost og vest, og foreningen pressede pa for at fa en
lignende ordning vest for Storebaelt. Det lykkedes!
[lgbet af 1977 og 1978 blev 8 sundhedsplejersker
tilknyttede vestomradet efter at de havde veeret pa
kursus pa Diakonissestiftelsens berneafdeling og
pa taleinstituttet i Aarhus.

Forebyggende arbejde er vanskeligt at méale og
veje - man meerker det mest, nar det ikke er der.

Arbejdsomradet blev udvidet ogsa ost for Store-
baelt, 0g 11982 tiltradte sygeplejerske Marjun Rei-
nes, som i forvejen var ansat pa taleinstituttets
gre-naese-halsklinik, s& viblev 10 i hele Danmark.

Ved arlige moder udvekslede vi erfaringer, og af
og til ved telefonopkald.

Fra kongresser og meder som vore samarbejds-
partnere havde taget del i, hgrte vi om andre landes
arbejdsmetoder - eller mangel pa samme. I 1988
kom en engelsk sundhedsplejerske, Patricia Banni-
ster fra Manchester pa beseg i en uge, og startede
derefter et arbejde op efter "den danske model".

Denne kontakt blev formidlet af dr.odont. Erik
Dahl fra tandklinikken i Hellerup, som havde haft
kontakt med professor Shaw, leder af den ortodon-
tiske afdeling ved universitetet i Manchester, Eng-
land.

Det har veeret et privilegium at have faet lov at
starte dette arbejde - og en stor gleede for mig at
se, at det kunne vokse og pa denne made vaere til

gavn for familierne.
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landleege Helle de Renouarc
er modtager af LLG-prisen
"Det er keempestort”

AF JOURNALIST ANNE BUUR

Helle og de to klinikassistenter hun
arbejder sammen med. Det er Vivi
Isaksen med brillerne og merk bla

bluse og Birgitte Bergstrgm uden
briller og T-shirt og s undertegnede
i Lysbla bluse m briller.

Privat foto.

det seneste nummer af bladet kunne vi fortael-

le, at tandlaege og protetiker Helle de Renouard

har modtaget LLG-prisen 2025. Hun blev indstil-
let til prisen for sin hgje faglighed kombineret med
empati og imedekommenhed over for patienterne
- veerdier, hun altid har lagt stor veegt pa og aktivt
inddrager i sine behandlinger. Vihar talt med Helle
om hendes reaktion pa prisen og om hendes arbej-
de med leebe-ganespaltepatienter gennem de se-

neste 25 ar.

10 // LLGBLADET // NO.1-2026

Et skulderklap fra brugerne

"Det er keempestort at vinde LLG-prisen. Jeg blev
meget overrasket og rigtig glad,” forteeller Helle de
Renouard, da hun bliver spurgt, hvad prisen bety-
der for hende. Hun fremhaever iseer det seerlige i, at
det er brugerne selv, der indstiller til prisen. Det ger
anerkendelsen helt speciel, fordi den opleves som
et direkte skulderklap fra de mennesker, hun mo-
derisit daglige arbejde i Ganespalte-afdelingen i

Aarhus.

Helle blev uddannet tandleege i 1991 og har si-
den haft en alsidig karriere. Hun har arbejdet i bade
Ebeltoft, pa Samse og i Schweiz, inden huni 2001
begyndte at arbejde tre dage om ugen i Gane-spal-
teafdelingen i Aarhus. Her tager hun imod patienter
frabade Jylland og Fyn.

Med mange ars erfaring som tandleege har Hel-
le opbygget en stor forstaelse for de patienter, hun
mader, og arbejdet med leebe-ganespaltepatienter
er ingen undtagelse. Tveertimod er det en patient-

gruppe, hun ofte kommer saerligt teet pa.

Ingen one size fits all

"Det er rart at fglge patienterne gennem hele livet.
Der er noget hyggeligt ved at veere med hele vejen
og samtidig kunne se sit arbejde over tid," forteeller
Helle.

Fra et fagligt synspunkt er arbejdet praeget af, at
der ikke findes én lgsning, der passer til alle. Hver
patient har sine egne behov og sit eget forlgb, og
det stiller krav til bade faglighed og fleksibilitet.

"Folk er forskellige. Nogle befinder sig et sted i
livet, hvor de ikke kan overskue den helt store be-
handling, mens andre har det anderledes. Derfor
tager vi altid en snak om, hvad der er det bedste for
patienten lige nu,” forteeller Helle og understreger, at
der ikke findes noget, der hedder "skal” i klinikken.
Behandlingen er et tilbud.

Selvom Helle er meget glad for at have modtaget
LLG-prisen, ensker hun ikke selv at tage hele aeren.
I stedet fremhaever hun det gode samarbejde med
resten af teamet, hvor der er gensidig tillid, og hvor
man sammen bestraeber sig pa at skabe et smidigt
behandlingsforleb. Her arbejder alle behandlere
under samme tag.

"Det er mere effektivt pa alle mader, og vi gor os
virkelig umage for at na sd meget som muligt pa én
dag. Det er rarere for patienten, som slipper for at
komme i afdelingen flere gange end hojst nedven-
digt, og samtidig giver det os mulighed for at spar-

re med hinanden og leere af hinanden,” siger Helle

Vi har taget nogle fotos pa klinikken og fik 2 af vores
voksne patienter til at veere med, siger Helle. Privat foto.

og tilfgjer med en god portion beskedenhed, at de
sa absolut kan veere deres arbejde bekendt i afde-
lingen.

Perfekthedskultur og patientoplevelse

Nar Helle ser tilbage pa de seneste 25 dr med ar-
bejdet med leebe-ganespaltepatienter, oplever hun
ikke, at der er sket noget voldsomt revolutionerende
1selve behandlingen, selvom der lgbende er sket en
udvikling inden for operationsteknikker, implanta-
ter og materialer.

Ifolge Helle skal de sterste forandringer maske
snarere findes i samfundet og i den made, vi ser os
selv paidag. Perfekthedskulturen spiller en stadig
sterre rolle, blandt andet som folge af sociale medi-
er, hvor vi konstant preesenteres for perfekte billeder

med filtre og redigering. >))
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Det meerker hun iseer i medet med nogle af de
yngre patienter med mindre spalter. Her kan selv
meget sma afvigelser, som typisk forst opdages pa
billeder, fylde meget. De fleste accepterer dog, hvad
der er muligt 1 forhold til behandling, nar de far en
grundig forklaring. Det er imidlertid ikke kun un-
ge mennesker, der gnsker korrektioner. For nylig fik
en 81-drig mand aendret formen pa sin ene fortand
med plast, sa den, efter i mange ar at have staet
meget skeevt, nu fremstar pa linje med den anden

fortand.

Tryghed i hojsaedet
Gennem arene har Helle haft samtaler med mange
patienter, som befinder sig forskellige steder i livet.
Direkte adspurgt kan hun ikke fremhaeve én enkelt
samtale, der har gjort et seerligt indtryk pa hende.
Det er derimod summen af de mange forskelli-
ge patienter og samtaler, som samlet set har gjort
sterst indtryk.

"Det spaender lige fra de sgde 0g sjove samtaler
med berni10-12 -arsalderen til de mere alvorlige

samtaler med voksne og zeldre, som f.eks. har mi-

stet en aegtefaelle eller oplevet sygdom. Jo flere gan-

ge folk kommer i afdelingen, jo mere dbner de ogsa
op,” forteeller Helle.

Empati og imedekommenhed i medet med pa-
tienterne var ogsa nogle af de tilleegsord, der blev
brugt til at beskrive Helle, da hun blev indstillet
til LLG-prisen, og det er da ogsa tydeligt, at hun
breender for sit fag og sine patienter.

Nar patienterne kommer i klinikken, er det vig-
tigt for Helle, at de foler sig medinddraget, hort og
informeret om, hvad der skal ske, og hvorfor. Hun
bestraeber sig derfor pa at skabe en god atmosteere,
hvor alle fgler sig trygge.

[ dag oplever hun ihgjere grad en tendens til, at
seerligt unge mennesker siger fra, nar der er nogeti
forhold til behandlingen, som de ikke har lyst til. De
mader ind pa klinikken med stor interesse for, hvad

der skal ske, og er generelt ikke s autoritetstro som
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generationerne for dem, hvilket Helle kun ser som
en positiv udvikling. Det giver plads til en god dia-
log om, hvilken behandling der er bedst for patien-

ten lige nu.

Tak for tilliden

Inden interviewet rundes af, vil Helle gerne takke
for prisen, anerkendelsen og det store skulderklap.
Hun forteeller, at hun sammen med det gvrige team
gor sit yderste for at leve op til den tillid, hun er ble-
vet medt med. Samtidig var det en stor forngjelse
for hende at komme ud og mgde familierne under
mere afslappede former, da hun fik tildelt prisen
ved foreningens arlige landsmegde.

"Det var virkelig rart at fa lov at maede familier-
ne og se, hvor meget gleede de har af hinanden
gennem faellesskabet i foreningen, og hvordan de
hygger sig sammen, nar de modes," siger Helle De

Renouard afslutningsvist.

Ganespalteafdelingen
i Aarhus

» Behandler patienter med leebe-ganespalte
fra Jylland og Fyn

o Tveerfagligt team

» Klinikken er placereti Aarhus

» Behandling sker efter henvisning

» Helle de Renouard er tandleege og
protetiker 1 afdelingen og modtog
LLG-prisen 2025

SAT KRYDS

| kalenderen

Ungdomsweekend 2026
Ungdomsweekenden afholdes i Lalandia i Billund den 20. — 22. marts
2026. Tilmeldingen er lukket.

Familiedag 2026

Lordag den 13. juni besager vi Ree Park Safari i Ebeltoft, hvor vi starter
dagen med en togtur med Amerika Expressen og fortseetter med en
guidet rundvisning i Parken. Der bydes pa en let frokost. Du kan leese
mere om familiedagen andet steds i dette blad.

Landsmgde 2026

Landsmadet 2026 afholdes pa Kobaek Strand Hotel & Konference i Skeel-
skor i weekenden den 19. - 20. september. Som altid byder dagene pa for-
skellige opleeg og foredrag, hyggeligt samveaer for bgrn, unge og voksne
samt vidensdeling og erfaringsudveksling. Vi gleeder os til at mede bade
kendte og nye ansigter. Sa seet allerede nu kryds i kalenderen for dette
arrangement, som du kan leese mere om i det neeste blad.
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Hvem skal have
LLG-Priseni ar?

andsforeningen har igennem de seneste man-

ge ar haft tradition for at heedre dygtige men-

nesker, som vi meder rundt omkring i vo-
res behandlersystem, og som tager godt hand om
vores bgrn og om os pargrende. Mennesker som
betyder og/eller har betydet alverden for nogle eller
mange af os. Af den grund glaeder vi os til igeniar
at kunne uddele LLG-prisen ved Landsforeningens
arlige Landsmede.

[ kan hjeelpe os med at haedre en (eller flere) af
disse betydningsfulde personer, som I har medt pa
jeres vej 1 behandlingssystemet, og som har gjort
en forskel for netop jer. Skriv gerne (kort) jeres for-
teelling om, hvorfor det netop er denne person, I
indstiller, og hvad hun eller han har betydet for jeres
barn og/eller jer.

LLG-prisen er blevet uddelt siden 1990, og den
tradition vil vi gerne fortseette, hvorfor vi opfordrer
jer til at sende jeres indstilling til kontakt@llg.dk in-
den 15. maj 2026. Skriv gerne LLG-pris i emne-
feltet. I 2025 var tandleege og protetiker Helle de
Renouard, som velfortjent modtog prisen.

Hvem skal have
LLG-prisen i 2026?

Her kan I laese bestyrelsens kriterier for

indstilling til LLG-Prisen, og modtagerne af

prisen siden 1990:

« LLG-Prisen gives til en person/gruppe, der har
ydet en ekstraordineer indsats inden for leebe-ga-

nespalteomradet.
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» Hvis duhar et forslag til en person/gruppe, der
har fortjent at fa LLG-Prisen, skal du sende dit
forslag med begrundelse til bestyrelsen senest
den 15. maj.

Nar fristen for indsendelse af forslag er udlgbet, vil
bestyrelsen gennemga indstillingerne og udveel-
ge, hvermn der skal have prisen. Prisen uddeles dog
kun, hvis bestyrelsen mener, at der er nogle egnede
kandidater iblandt forslagene

Vinder af LLG-prisen 2025 Helle de Renouard.
Foto: Jan Laursen

Felgende personer har tidligere
modtaget LLG-Prisen:

2025
2024
2023
2022
2021
2020
2019
2018
2017
2016
2015
2014
2013
2012
2011
2010
2009
2008
2007
2006
2005
2004
2003
2002
2001
2000
1999
1998
1997
1996
1995
1994
1993
1992
1991
1990

Tandlaege og protetiker Helle de Renouard, Ganespalteafdelingen, Aarhus
Audiologopaed og funktionsleder Maria Boers, Leebe-Ganespaltecentret i Hellerup
Overlege og Ph.d Linda Plovmand Jakobsen, Rigshospitalet
Specialtandleege og funktionsleder, Nete Skytte Bech, Laebe-Ganespaltecentret, Hellerup
Laegesekreteer Maria Louise Willemoes, Rigshospitalet afdeling 3084
Overlege Pernille Lindholm, Rikshospitalet, Oslo

Overlaege, specialleege i plastikkirurgi, Slavan Boljanovic, Rigshospitalet
Neuropsykolog Betty Boisen, Hellerup

Specialsundhedsplejerske Lisa Smedegaard, Ganespalteafdelingen, Aarhus
Tandklinikassistent, Sisse Bartram, Hellerup

Overtandleege John Jensen

Specialsygeplejerske Dorte Marxen, Laebe-Ganespaltecentret, Hellerup
Specialtandleege Lut Hvidkjeer, Ganespalteafdelingen, Aarhus

Tidl. tandleege pa Leebe-Ganespalte Centret Steffen Meyer, Hellerup
Specialsundhedsplejerske Annagrethe Pedersen

Ass. afd. sygeplejerske Karin Jeppesen, afd. 3.082 pa Rigshospitalet
Paedagog Marianne Mortensen, afd. 3.082 pa Rigshospitalet

Overlege Mikael Andersen, afd. 3.082 pa Rigshospitalet

Tidl. tandlzege pa Taleinstituttet Jan Schramm, Arhus

Ikke uddelt

Specialtandleege Kirsten Mglsted

Specialsundhedsplejerskerne

Bernepassere Gunvor og Troels

Overlxege Stig Bolund, Rigshospitalet

Ganespalteafdelingerne pa Taleinstitutterne i Hellerup og Arhus
Professor Kaare Christensen, Odense

Plejepersonalet pa afd. 3.082, Rigshospitalet

Ikke uddelt

Psykolog Leif Nord, Taleinstituttet i Arhus

Bernepasser Kaj Friis Christensen

Tandleege Hans Enemark, Taleinstituttet i Arhus

Overkirurg Poul Fogh-Andersen, tidl. Diakonissestiftelsen

LLG's grundleegger, Kirsten Vilting

Sundhedsplejerske Elisabeth Bajer, Kebenhavn

Talepsedagog Inge Jorgensen, Taleinstituttet i Arhus

Tandleege Erik Dahl, Taleinstituttet i Heller
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NY PSYKOLOG

| Lebe-Ganespalte
Centret i Hellerup

sommeren 2024 startede jeg som psykolog pa

Laebe-Ganespalte Centret i Hellerup - en stilling,

som jeg seetter rigtig meget pris pa at have over-
taget fra den erfarne psykolog Betty Marie Boysen.

Som psykolog pa LGC i Hellerup tilbyder jeg stgt-
tende og radgivende samtaler med bern og voksne
med leebe- og/eller ganespalte og deres forzeldre
vedr. spalterelaterede problemstillinger. Det kan for
eksempel veere samtaler med gravide (0g partnere)
efter fund af leebespalte ved ultralydsscanning, for-
eeldre til bgrn med spalte, samt bgrn, unge og voks-
ne med spalte.

Mit vigtigste fokus 1 samtalerne er at skabe et
trygt og tillidstuldt rum, hvor bgrn og voksne kan fa
bearbejdet tanker, folelser og oplevelser relateret til
at veere fodt med en spalte. Foruden at tilbyde sam-
taler, kan jeg guide dig videre i systemet, hvis du og
jeg i feellesskab vurderer, at du kunne have gavn af

det. Det kunne f.eks. dreje sig om et behandlings-
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forlgb et andet sted med henvisning fra egen leege.
Hvis du teenker, at du kunne have gavn af en sam-
tale om at veere fodt med spalte, eller om at veere
foreelder til et barn med spalte, er du velkommen til
at kontakte Leebe-Ganespalte Centret 1 Hellerup.

Det er meget meningsfuldt for mig at made al-
le de bern og voksne, jeg taler med i centret, og jeg
imponeres over de refleksioner, I ger jer.

Privat bor jeg sammen med min mand og mit
barn pa 3 ar. Mine faglige interesseomrader spaen-
der bredt indenfor psykologien, hvor jeg bl.a. har
beskaeftiget mig med udviklingspsykologi, kogniti-
ons- og neuropsykologi samt krisehandtering. Jeg
har tidligere arbejdet som psykolog i PPR, hvor jeg
har radgivet paedagogisk personale i vuggestuer,

bernehaver og skoler ift. berns trivsel og udvikling.

Med venlig hilsen
Psykolog Julie la Cour, cand.psych.aut
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Tidligere specialsundhedsplejerske Sterna Gilbe:

Lebe-ganespaltebernene
var mine hjertebarn

Sterna Gilbe var den ferste specialsundhedsplejerske i Jylland. I dag er hun 91 ar
og folger stadig omradet med stor interesse, for bernene med laeebe-ganespalte var
hendes hjertebarn. Og hendes store viden er kommet mange til gode — 0gsa en

ar telefonen ringede fra fedegangen med be-

sked om, at der var f@dt et barn med leebe-ga-

ne-gummespalte, slap Sterna Gilbe, hvad hun
havde 1 heenderne, og skyndte sig afsted. Som spe-
clalsygeplejerske var det hendes job at berolige og
orientere foreeldrene.

— For 50 &r siden var der ikke alle de scanninger,
som gravide far i dag. Derfor blev spalterne forst
opdaget ved fgdslen, og det var et chok for mange,
husker hun.

Pa spisebordet i hendes 9. sals lejlighed med en
fantastisk udsigt ud over Aarhus ligger flere numre
af LLG Bladet, for selv om Sterna er 91 ar og pensi-
oneret, folger hun stadig interesseret foreningens
arbejde.

- Jeg elskede mit arbejde og gleedede mig til at
komme 1 gang efter mine ferier. Det gav mig en stor
tilfredsstillelse at arbejde med laebe-ganespalte-

bernene og deres familier, smiler hun.

[1976 blev Sterna den forste specialsundhedsple-
jerske 1 det daveerende Aarhus Amt, og behovet for
viden om leebe-ganespalter var stort.

- I'mit distrikt havde jeg 1.000 skolebern og fik
cirka 100 nye bern om aret, men i mine 35 ar som
sundhedsplejerske sa jeg ikke et eneste laebe-gane-
spaltebarn. S& sjeeldent var det, forteeller hun.

Heller ikke blandt sundhedspersonalet var der det

store kendskab til bern med leebe-ganespalte, og

derfor bad hun personalet pa fedegangen om at af-

Sterna har veeret sundhedsplejerske hele sit arbejdsliv.

Otte af arene var hun specialsundhedsplejerske
i det daveerende Aarhus Amt.

vente hendes ankomst, for de talte med foreeldrene
om misdannelserne.

- De vidste ingenting og gav ofte forzeldrene for-
kerte informationer. Jeg husker en, som sagde til
en mor, at barnets spalter ferst ville blive lukket, nar
hun var to &r. Moderen var forfeerdet over udsigten
til at skulle ga med barnevognen i flere &r, nar bar-

net sa sadan ud, husker hun.

Trippende faedre

Sterna blev ofte medt af en trippende far, som ik-
ke anede, hvordan han skulle ringe til familien og
overbringe nyheden om, at det nyfgdte barn havde
misdannelser.

- Sd sagdejeg: "Nuringer du til din mor og siger
det, som det er — vi har faet et barn med leebe-ga-
nespalte. Du skal ikke holde nogen pause men fa
det sagt med det samme,” forteeller hun.

Hun oplevede, at foreeldrene var meget skamful-
de over barnets udseende. De ville ikke g& med bar-
nevognen eller lade barnet debe, for spalterne blev
lukkede i to-maneders alderen.

?)»)

mor i Gambia. Nér telefonen ringede fra fodeafdelingen, fordi der var fedt et

barn med leebe-ganespalte, tog Sterna straks afsted. — Min
mand arbejdede meget, og da vi ikke selv havde bgrn, betad det

TEKST & FOTO: VIBEKE C. LARSEN

ikke sa meget, at jeg skulle afsted, siger hun. Privat foto
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Under et besag i Gambia fandt Sterna en skjult ganespalte hos et spaedbarn. Et par ar senere genbesagte hun landsbyen

og medte mor og barnet, som med den rette hjeelp havde overlevet.

— Nogle forzeldre oplevede, hvordan folk blev for-
skraekkede, nar de kiggede ned i barnevognen og
sa et barn med leebespalte. Mange havde aldrig set
et barn med spalte og var ved at falde bagover. Det
var lidt sveert for foreeldrene, forklarer Sterna.

Ikke alle forzeldre blev skreemt af spalterne. Ster-
na kom hos en familie, som havde adopteret en
dreng med dobbelt leebe-ganespalte. Familien bo-
ede langt fra Kebenhavn, og pa grund af de man-
ge operationer pa Diakonissestiftelsen, formodede
Sterna, at familien ville veelge et barn uden leebega-
nespalte, da de igen skulle adoptere.

— Moderen ville gerne have endnu et barn med
dobbelt leebe-ganespalte Hun vidste, hvordan hun
skulle passe det, og hvorfor skulle det barn sa hen til
en familie, som ikke havde forstand pd leebe-gane-
spalter, nar hun nu var sa god til det. Er det ikke fan-
tastisk? siger hun med et smil oq tilfgjer, at familien

fik et barn mere med dobbelt leebe-ganespalte.

Korte i tre amter

Der blev hurtigt ansat specialsundhedsplejersker i
de andre amter, og de nyansatte specialsundheds-
plejersker madtes ofte pa taleinstituttet i Aarhus

for at opbygge ordningen. De deltog 1 Ganerddene
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med professor Fogh Andersen, som stod for ope-
rationerne pa Diakonissestiftelsen i Kebenhavn.
Her var Sterna og hendes kolleger ogsa pa beseg og
overveerede operationer og efterforlgb.

Da der pludselig manglede en i Ringkgbing Amt
0g senere ogsa i Viborg Amt, patog Sterna sig ogsa
de omrader, samtidig med at hun stadig passede sit
arbejde som almindelig sundhedsplejerske 1 Aarhus
Kommune.

- Jeg syntes, at det var synd for de foreeldre, at de
ikke kunne fa besog af en specialsundhedsplejer-
ske. P4 et tidspunkt karte jeg i tre store amter, men
det var lige i overkanten, siger Sterna, som besgg-
te de nybagte familier sammen med deres lokale
sundhedsplejerske,

Hun anbefalede altid foreeldrene at tage barnet til
en greleege 1 fem maneders alderen, fordi mange
bern med spalter ofte dgjer med vaeske 1 mellemo-
ret, da de tit er forkglede, og det kan medfere hore-
nedsaettelse.

- Det kan pa sigt pavirke deres udtale, fordi de
ikke horer lydene klart. Derfor skulle de ga til kontrol
hos greleegen, sa de senere kunne undga talepeeda-
gogen pa grund af udtalen. De bern havde i forve-

jen nok at keempe med, understreger hun.

Sterna fik en unik viden om leebe-ganespalte-
omradet og tog rundt til sygehusene for at informe-
re sundhedspersonalet.

— Der var en overleaege i Silkeborg, som ringede
efter mig, fordi de ikke kunne afgere, om barnet
havde en skjult ganespalte. Jeg kerte derud og kon-

staterede, at der var en skjult spalte, forteeller Sterna.

Skjult ganespalte i Gambia

Sternas viden kom hende til gode i en landsby i
Gambia. Sterna og hendes nu afdede mand fik ikke
bern, men havde flere sponsorbern i Afrika. Et af
dem bor i Gambia, og Sterna har fulgt ham gen-
nem 20 &r. Hun har veeret i landet 11 gange, og un-
der en af disse rejser besggte hun en landsby, hvor
hun blev passet op af en mor. Hendes nyfedte dat-
ter var helt utrgstelig. Der var tydeligvis noget galt,
men ingen vidste hvad.

- Jeg undersogte barnet i munden og kunne
meerke, at hun havde en skjult ganespalte. De er
vanskelige at finde, men har man én gang maeerket
en skjult spalte i ganen, kan man altid meerke dem,
forteeller Sterna.

Den lille pige skreg, fordi hun ikke fik mad. Ster-
na tog mor og barn med 1 en taxa ind til hospitalet,
hvor hun forsegte at forklare den lokale leege, at hun
havde en mistanke om, at barnet havde en skjult
spalte.

- Han ville ikke undersege hende, for han anede
ikke, hvad jeg talte om. Han mente ikke, at barnet
fejlede noget og bad os betale for konsultationen.
Det var meget frustrerende, husker Sterna.

[ stedet kabte hun meelkepulver, sutteflaske og en
lammesut til moderen og viste hende, hvordan hun
skulle made sit barn.

- Sa dode hun i det mindste ikke af sult. Vi gav
hende penge, sa hun kunne kebe mere maelkepul-
ver, siger hun.

Da Sterna et par ar senere igen besggte landsby-
en, kom kvinden lgbende for at vise, hvor stor hen-

des barn var blevet.

— Hun var sa glad, for vi havde jo reddet hendes
barn, for de anede ikke, hvad de skulle gore. Pigen
var vokset godt til, og det var dejligt at se.

Aldrig sluppet omradet
Sterna arbejdede som specialsundhedsplejerske i
otte ar, for hun vendte tilbage til den almindelige
sundhedspleje pa fuld tid.

- Etaf mine sidste bern havde en virkelig slem
spalte, som gik gennem det sted, hvor gjet skulle
have siddet. Der var ingen af os, som havde set det
fer, og Fogh Andersen havde kun oplevet ét lignen-
de tilfeelde i 30 ar. Det pavirkede mig meget, og jeg
teenker sommetider pa, hvordan det er gaet barnet,
siger hun.

Selv om det er mange ar side, at Sterna gik pa
pension, teenker hun tilbage pa sine ar som spe-
clalsundhedsplejerske med glaede.

- Jeg har aldrig helt sluppet leebe-ganeomradet.

De bern var jo mine hjertebern, smiler hun.

Sterna gik pa efterlgn i 1995,
men arbejdede som vikar
og ferieaflgser frem til, hun
fyldte 66 ar.

Sterna vil gerne i kontakt
med andre tidligere
specialsundheds-
plejersker.

Hun kan kontaktes pa
sghusby@gmail.com
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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 Laebe-ganespalteafdelingen pa Rigshospitalet. De kan radgive om
udfordringer relateret til indlaeggelse pa Rigshospitalet i forbindelse med operationer af
born fadt med en spalte.

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

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

Desuden er der en del viden at hente pa Laebeganespaltecentrets 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
¢ Lxbe-Ganespalte centret (Ostdanmark)
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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BOGSALG

BORNEBOGER

Esben har en spalte
Medlemspris Kr. 75,- +porto

Ikke medlemspris Kr. 125,- + porto
Bogen er skrevet af Roald Bergmann i samarbejde

med Landsforeningen Laebe-ganespalte. Bogen er
illustreret af Rasmus Rafael. Udgivet af forlaget Bazooka

og Landsforeningen Laebe-ganespalte.

Anne er fodt med Labe-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 Bregnhai.

VOKSENBOG

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 omkring alle aspekter i forhold til at fa et barn
med laebe-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 beleb, du skal overfere. Dette kan bade ske via
bankoverfgrsel og MobilePay.

LIVSLANGT
SUNDHEDS-
TILBUD

| Janmark

Vores behandlerteam er fordelt pa 3 lokati-
oner: Rigshospitalet, sengeafsnit 3084, Ga-
nespalteafdelingen i Aarhus og Laebe-Ga-
nespalte centret i Hellerup. Behandling af
leebe-ganespalte og/eller udfordringer relate-
ret til spalten er et livsvarigt sundhedstilbud
for bern og voksne med leebe-ganespalte og
andre med nedsat ganefunktion.

Det er et tveerfagligt tearm, som varetager
behandlingen af bgrn og voksne, som er fodt
med leebe-ganespalte. Det tvaerfaglige team
bestar af specialtandleeger, protetiker, logo-
paedet/talepaedagoger, sundhedsplejersker,
plastikkirurger, gre-nsese-halsleeger, psyko-
log, klinikassistenter og administrativt per-
sonale.

Sa er du fedt med laebe-ganespalte, kan
du altid tage kontakt til Ganespalteafdelin-
geniAarhus eller Leebe-ganespalte centret i
Hellerup, hvis du oplever problemer eller har

spergsmal, som er relateret til spalten.

Korrektion af naese med videre

[ forbindelse med enske om korrektion af
f.eks. neese opfordrer laegerne fra vores afde-
ling til, at du kontakter dem og far en vurde-
ring 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 BEol YRELSE

Formand:

Lizette Petersen Laursen
Sandmarken 12, 6600 Vejen
44102303

formandallg.dk

Nastformand:

Manuela Aagaard Kapela
Vingelhgjvej 6, 6200 Aabenraa
22977347
naestformandallg.dk

Kasserer:

John Kristensen
Havbovej 16, 8420 Knebel
22942173
kasserer@llg.dk

Bestyrelsesmedlem:

Jens Fisker

Hybenvej 19, 9700 Bronderslev
28259705

bestyrlallg.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 Labe-Ganespalte

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

I er velkomne til at ringe til os, hvis I
har spgrgsmal i forbindelse med lee-
be-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 hjeelpe.

Vi har 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




