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Sentralstyret 2010-2011:
Leder Bj@rn Terje Andersen - Hedmark
Nestleder Kari Aspelund Kleve - Nordland
Styremediem Benedicte Lampe -« Hordaland
Styremediem Gabriella Jurisic Ottesen - Finnmark
Styremedlem Age Natvik - Sogn og Fjordane
Styremediem Eva Tone Fosse - Rogaland
Varamedlem: Kjetll Bakken - Telemark

Hilde Aske Dahl - Akershus
Valgkomité: Linda Therese Johansen - Mgre og Romsdal

Grete Sigbjornsen - Telemark

N.N.
MEDLEMSTALL

Pr. 31.12.2010 er det registrert 702 betalende medlemmer hvorav

79 ny mediemmer | 2010;

28 som Ikke betalt 2009 og 2010 er siettet

45 medlemmer som |kke har betalt for 2010
6 medlemmer har meldt seg ut av foreningen

M@TER/AKTIVITETER

LANDSM@TET MED UNGDOMSSAMLING PA GARDERMOEN

Landsmgte ble denne gangen lagt til Gardermoen helgen 10.-11,04 2010.

Lprdagens program var delt | 4;

e Fagkonferanse med Innlegg fra begge spalteteamene

Ungdomssamling og evaluering av filmprosjektet
Premiere pa filmen "Synlig annerledes sterk”
Mgte med fylkeskontakter



Fagkonferansen

P4 Igrdagen ble det arrangert en fagkonferanse om leppe-, kjeve- ganespalte med foigende
punkter:

- Michael Matzen, overlege plastikk kirurgisk avd. Rikshospitalet orienterte om
aktlviteten og forskning ved LKG-teamet Rikshospitalet.

- Orentering om Nasoendoskopi og samarbeidet med logoped ved Sigvor Reisather,
logoped Statped Vest

- Orlentering om Kvalitetsregistret for leppe-kjeve-ganespalte ved Ase Sivertsen,
overlege plastikk kirurglsk avd Haukeland Universitetssjukehus

- “Synlig annerledes og sterk”, Doktorgradsoppgave ved Kristin B Feragen, psykolog
Bredtvet Kompetansesenter Oslo,

Ungdomssamlingen

Parallelt med fagkonferansen hadde vi program for ungdommene. Totalt 18 ungdommer
deltok pa denne samlingen.

De skulle pd bestilling fra styret si noe om hva de gnsket fra foreningen for fremtiden.
Tankene og @nskene for foreningens videre satsning pa ungdom ble presentert fgr
landsmatet sgndag. | hovedtrekk drelde det seg om at de gnsket flere ungdomssamlinger,
ogsa sammen med de danske ungdommene. De var alle klar pa at de gnsket & opprettholde
tradisjonen om at spsken ogsa kan vaere med, ikke hare ungdom med spalte selv. De gnsket
seg en hjemmeside, facebook-gruppe, video blogg. Dialog med styret.

Premier pé filmen “Synlig annerledes sterk”
Ungdommer, foreldre, foredragsholdere fra spalteteamene og inviterte gjester mgtte

foreventningsfulle til premiere pd hotellet. Vi fikk se en film med masse fglelser, gode tanker
fra ungdommene, hvor de uredd gav av seg selv og delte tanker, opplevelser og drgmmer.

Landsmgte 2010
Selve Landsmgte ble avholdt p3 sgndagen med 37 stemmeberettigede medlemmer til stede.

Landsmgtet har sin egen forretningsorden med godkjenning av arsmelding, regnskap,
budsjett og handlingsplan og valg av sentralstyret for kommende ar.

Den danske pasientforeningen ble invitert og deltok med 2 representanter. Ytterligere
samarbeid mellom vire to foreninger ble drgftet.



Styret har etter vedtak pd landsmegtet 2010 arbeidet etter fglgende handlingsplan:

Organisasjonsutvikling

Samarbeidsradet for sprik og
talevansker
2 samlinger for fylkeskontakter

Mediemsservice

Folge opp trygderettigheter
Fokus pd ungdom og medvirkning |
foreningen

Arrangere Landsmgte 2010 med ¢ Arrangere medlemsmagter ved behov
ungdomssamling o Utgi 2-3 utgaver av Dialog

e Forberede Landsmgte 2011 med o Hjemmeside og internt forum
familiesamling, ungdomsgruppe o Holde mediemmene oppdatert pd
mm forskning og behandling i samarbeid

e Spre informasjon eksternt til skoler med spalteteamene (via Dizlog,
med mer internett og foredrag)

o Vare et talergr i forhold til o Rekruttere nye medlemmer mal
myndighetene 2010 700 medlemmer

o Folge opp internasjonal kontakt

Behandlingstilbudet | Norge LGS-fondet

Arbeide for at behandlingstilbudet
fortsatt skal ha hgyy prioritet pé&
spaltebehandling

Delta pd dagskurs i Oslo og Bergen
med presentasjon av foreningen -
rekruttering av nye medlemmer til
foreningen og rekrutteringsbase for
nye fylkeskontakter/likemenn og
styremedlemmer

Folge opp og delta i utvikling av
Norsk kvalitetsregister for barn fgdt
med leppe- kjeve- ganespalte

Arbeide med 3 bygge opp LGS fondet
Finne samarbeidspartnere

Kommentarer til handlingsplanen:

Gjennom dret har styret fulgt opp handlingsplanen som ble vedtatt pd Landsmate pa
Gardemoen.

En prioritert oppgave i 2010 har vaert & delta pd de fleste dagskursen i Oslo og | Bergen,
Hensikten er 4 presentere foreningen pa dagskursen slik at nye foreldre blir kjent med at det

finnes en pasientforeningen for barn fgdt med spaite.

| Igpet av dret har styret jobbet aktivt med & holde en lgpende dialog mellom styret og
medlemmene ved utgivelse av vart medlemsblad “Dialog” og pd hjemmesiden www.Igs.no.
Her har forumet blitt lukket som fplge av bide datatekniske forhold, men ogsd liten aktivitet.

3




Imidlertid er det etablert en facebook gruppe uavhengig av foreningen. Det viser seg at
denne har fatt flere hundre brukere og at denne fungerer | forhold til hensikten.

Leppe- ganespalteforeningen sgker kontakt med den danske foreningen for
erfaringsutveksling mellom styrene. Det er ogsa #nskelig med tilsvarende kontakt mellom
ungdommer og vare fylkeskontakter.

STYREM@TER

Det er avholdt 5 styremgter i denne perioden. Styret har en sammensetning med en stgrre
landsdekkende spredning. Dette Innebaerer at alle styremgtene har gatt over 2 dager.

EKSTERN M@TEVIRKSOMHET:

Foreningen har deltatt pd 2 mgter | samarbeidsridet for sprik og talevansker i 2010,

- 12,03 Tromsg
- 09.09 Bergen
- 18.11 Trondheim (meldt avbud)

Foreningen var representert pa landsmgtet til den danske Landsforeningen for Laebe-
Ganespalte 24,-26. september pa Kobaek strand | Korsgr.

Vi har deltatt p& dagskurs ved Haukeland Unliversitetssjukehus(2)og Rikshospitalet (8), hvor
vi orienterer om foreningen, deler ut “Dialog” og er tilgjengelig for sparsmal.

UNGDOMSARBEID

Flimprosjektet ble avsluttet pa forrige Landsmgte med visning av flimen. Litt etterarbeid er
gjort mht redigeringer. Filmen er sendt til NRK PULS redaksjonen med anmodning om leppe-,

kjeve- ganespalte som tema.

Som en del av evalueringen av filmprosjektet ble ungdomsgruppen utfordret mht framtidig
ungdomsarbeid, temaer og tettere Involvering | foreningens arbeld - og forhold til styre.

Det ble arrangert en egen ungdomssamling, 29.-31. oktober pa Quality airport hotell
Gardermoen, hvor 18 ungdommer deitok.

Det var satt opp tre ulike tema/grupper:

1. Hjemmeside, facebook-gruppe.
2. "Dialog”, kontaktperson i styret.
3. Planlegging av neste samling. Kontakt med den danske ungdemsgruppen. Aktiv

ungdom, EU,



Resultatet av denne samlingen ble innlegg til medlemsbladet “Dialog”, samt en fast
arbeidsgruppe for videre bidrag til bladet. Det ble opprettet en egen facebook-gruppe for
ungdommene i foreningen, Og det ble besluttet & arbeide videre med planene om en dansk-

norsk samling.
LIKEMANNSARBEID

Vare fylkeskontakter er var forstelinjetjeneste. Fylkeskontaktene mpter ansatte pd
fgdeavdelingene for a informere om leppe- kjeve- ganespalte og stiller seg til disposisjon for
samtaler med nybakte foreldre som har fitt barn med spalte, Ved arsskifte har vi nd
fylkeskontakter i 16 av 19 fylker

Det har vaert utskiftning av 5 fylkeskontakter/likemenn | 2010.
Det har vaart arrangert to samlinger for likemenn/fylkeskontakter | 2010.

Gardermoen 10. april 2010

9 fylkeskontakter mgtte til fylkeskontaktmpte/likemannssamling. 8 hadde meldt forfall, Vi
manglet pa dette tidspunkt likemenn 1 Buskerud og Telemark.

Leder orienterte om styrets arbeid og den forestdende premieren pd ungdomsfilmen "Synlig
annerledes og sterk”. Informasjon om barneboka "Albin og Luna” skrevet av Kristin B
Feragen og Ase Marle Bergfall ved Bredtvet. Fylkeskontaktene/likemenn fir hvert sitt
eksemplar til utlan.

Sammendrag av drsrapportene: Diskusjon | gruppen om hvorfor sa fa etterspgr barselbesgk.
Folk er pd forskjellige steder etter fedselen, noen vet om spalten pa forhdnd, noen ikke.
Noen har behov for kontakt med en llkemann men fér lkke tilbudet ved at de ikke blir tilbudt
foreningens “Barselperm” til glennomsyn/info. Det dukket opp spgrsmal om hvor vi kan
henvise de med sparsmal vedr Pierre Robin. Styret sjekker ut denne saken.

Tema/sp@rsmal fra tidligere samlinger: Likemennene/fylkeskontaktene gnsket info om
alternativ behandling ved greprobiemer. En av likemennene/fylkeskontaktene lager et
sammendrag av foreningen historie, Vi opprettet en lukket facebook-gruppe for
fylkeskontaktene/likemenn.

Oppdatering av barselpermen; Vi etterspgr bruksanvisning til montering av Haberman-
flasker og info om flere typer flasker fra vir kontaktperson for Medela Haberman. Vi tar ut
den lille gule brosjyren om amming og mating fra permen, Det er fa eksemplarer igjen pd
lager av den "bl2 brosjyren” som ligger ved barselpermen. Styret tar saken videre.

Eventuelt: En av likemennene sender ut forslag tii mal p& velkomsthilsen og visittkort, Tema
og dato for neste samling, 5.-7. november Quality airport hotell Gardermoen. En av
likemennene planlegger sammen med en fra styret. @nsker om tema er facebook-gruppe
som nettverksskaper og EPG (elektropalatografi).



Gardermoen 05-07. November 2010

9 likemenn/fylkeskontakter deltok, 6 hadde meldt forfall og vi manglet
likemenn/fylkeskontakter | Buskerud, Telemark, Vest Agder og Nord-Trgndelag. Siden forrige
mgte hadde det vart utskiftning av 2 likemenn/fylkeskontakter,

Tema for samlingen var:

Nytt fra styret: Likemenn og fylkeskontakter kan kontakte Marianne Bernecker ved spgrsmél
omkring Pierre Robin. Foreningen er til stede pa alie dagskurs ved Rikshospitalet.
Ungdomsfilmen “Synlig annerledes og sterk” er ferdig redigert og tekstet og styret jobber
med distribusjon/salg. Styret jobber med en nettbutikk-lgsning pd hjemmesiden. Ny bok:
“Talevansker hos barn med leppe-kjeve-ganespalte” (Terdal og Kjgll) kan bestilles hos
Statped. Referat fra siste ungdomssamling. Planlegging av neste Landsmete/famillesamling,
10-12. junl | Skien Fritidspark. Spknad om likemannsstgtte er sendt Bufdir. Styret jobberi
samarbeld med Bredtvet om en ny utgave av den “BI3 brosjyren”, Orientering om at
Kvalitetsregistret ikke har kommet i gang enna, pga krav fra Datatilsynet. Prosjektlederen for
kvalitetsregistret holder styret ispende orientert. Foreningen er representert
“Samarbeldsridet for sprik og talevansker”,

“Det kunne vart verre”, Jorid Tangstad logoped Statped Vest, Master | logoped| om
foreldres mgte med spalteteamet, Studle av foreldres opplevelse av & {4 et barn med spalte
og deres behov for rddgivning.

Ting som kom opp i studiet var f. eks mangelen pa kunnskap pa helsestasjonen. Statped har
sett behovet for kurs til helsesgstre.

TOPS V/Jorid Tangstad, Timing og Primary Surgery. Malet er & vurdere hvilken alder isolert
ganespalte bgr opereres for at barnet skal utvikle s3 god tale som mulig. 6 iand deltar, 22
spalteteam, 650 barn. Operasjon ved 6 mnd eller 12 mnd (randomisert ved loddtrekning),
samme etablerte operasjonsmetode.

Pumpling: En av likemennene gnsket 3 lage en artikkel/innlegg til “Dialog” og hjemmesiden
med nyttige pumpetips. Hun hadde selv pumpet | 10 mnd og hadde gode erfaringer,
De gvrige likemennene idemyldret om tema og kom med nyttige tips/rad.

Vi 53 ungdomsfllmen “Synlig annerledes og sterk”.

Foreningens historie: Laget av en likemann. Foreningen ble stiftet for 23 ar siden aven
foreldregruppe som savnet informasjon og stgtte. Fokus pa & spre informasjon, drive
opplysning og vaere en soslal arena for barn/ungdom med spalte.

1990, foreningen starter med barselperm.

1993, Férste nummer av medlemsbladet “Dialog”™.

1991-1995, Tromsg saken, Stortinget fattet vedtak i 1992 om at all behandling kun skulle
forega ved de to spalteteamene, Rikshospitalet Oslo og Haukeland Bergen.

2000, Fondet opprettes, 2001, fgrste famlliesamling.



Alternativ behandling ved greproblemer. Laget av en likemann med personlig erfaring.
@nsket & prave soneterapi, homeopati og grelys. Alle tre behandlingen pagikk samtidig over
tre uker, s3 vanskelig 4 si hva om virket. Viktig med oppfaiging av lege samtidig.

Vi s filmen "Smile Pinki” laget for organisasjonen Smile Train.

Facebook-gruppe for likemenn/fylkeskontakter. Beholde gruppen som en diskusjons- og
soslal arena slik den allerede fungerer, hovedkanalen for informasjon mellom styret og

likemenn vii fortsatt vaere e-post.

Oppdatering av barselperm. Det manglet bruksanvisning for Medela Haberman flasker |
barselpermen, En av likemennene tok pa seg 4 skaffe det fra forhandler av Medela, Videre
ble det gjort en del spriklige endringer i barselpermen og besluttet 4 legge til Informasjon
om narresmokker og morsmelkerstatning.

"Barn fgdt med leppe-ganespalte og mating — mgdres erfaringer” Masteroppgave av Nina
Lindberg, sykepleier Oslo Universitetssykehus, Hensikten med oppgaven var & beskrive
hvordan mpdre erfarer mating i fasene svangerskap, fodsel og barseltid, 12 madre ble
intervjuet og konklusjonen ble at det var store variasjoner i mgdrenes erfaringer og stor
kompleksitet i deres informasjonsbehov. En konsekvens av dette er at det er ngdvendig med
oppfelging av helsepersonell med kompetanse om LKG og mating for at foreldrenes
opplevelse av mating skal fples handterbar.

DIALOG
Det har blitt utgitt to nummer av medlemsbladet Dialog | 2010,

INTERNETT:

W’W\Mhi.m

Stadig flere er innom sidene vére pd internett og vi fir flere henvendelser fra vare
medlemmer. De fleste innmeldinger skjer | dag via Intemett, Styret ser behov for
videreutvikling av foreningens hjemmeside siik at denne til en hver tid er oppdatert of
informativ for medlemmene.

FORENINGENS @KONOMI
Foreningen har en sunn gkonomi ved utgangen av regnskapsaret 2010.
Arsresultatet for 2010 viser et underskudd pa kr 92.663,-

Budsjett fra landsmgte 2010 ble godkjent med et underskudd pa
kr 86.500,-.

Samlet egenkapital ved utgangen av 2010 utgjor kr 1.067.228,- hvorav fondet utgjar
kr478.115,-,



Foreningen har mottatt en gave pé kr 50.000,- via Redd Barna.

Foreningen har ved arsoppgjeret 2010 til gode 47.503,- vedr refusjon merverdiavgift som
sokes refundert via lotteritlisynet kompensasjon for merverdiavgift for frivillige
organisasjoner. Imidlertid hefter det en viss usikkerhet mht stgrrelsen pd denne
kompensasjonen. Dette skyldes at det er stgrre ettersparsel etter disse midiene enn det
Stortinget bevilger | kompensasjon over statsbudsjettet. For forrige ar ble det foretatt en
avkorting pa ca 65 % av omswkt belgp. Virkningen av dette er kostnadsfart i regnskapet for
2010. Se regnskapets note 9.

FOND

Fondets grunnkapital, samt senere ars avkastning og innbetalinger til fondet, medfgrer at
fondet pr 31,12.2010 utgjor kr 478.115,-.

Hamar, 20.mars 2011
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