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ARSMELDING

FOR
LEPPE- GANESPALTEFORENINGEN
2012-2013

TILLITSVALGTE | 2012:
Sentralstyret:
Leder Bjgrn Terje Andersen - Hedmark (2011-2013)
Nestleder Gabriella Jurisic Ottesen - Finnmark (2012-2014)
Styremedlem Benedicte Lampe - Hordaland (2011-2013)
Styremedlem Kjetil Bakken - Telemark (2011-2013)
Styremedlem Age Natvik - Sogn og Fjordane  (2012-2014)
Styremedlem Eva Tone Fosse - Rogaland (2012-2014)
Varamediem: Amalie Grindhaug - Rogaland (2012-2014)

Marianne Rgdseth Nicolas - Oslo (2011-2013)
Valgkomité: Jens Peder Haugli - Hedmark (2011-2013)

Hilde Aske Dahl - Akershus (2011-2013)

Hege Solberg - Pstfold (2012-2014)

MEDLEMSTALL

Pr. 31.12.2012 er det registrert 665 betalende medlemmer.
M@TER/AKTIVITETER

LANDSM@TET 2012

Landsmegte i 2012 ble denne gangen lagt til Kristiansand 12.-13. mai med en fagkonferanse
pé lgrdagen og formelle Landsmgtet pa spndagen.

Til Igrdagens fagkonferanse hadde vi invitert Gunvor Semb og Jorid Tangstad.

Tema pa fagkonferansen handlet om logopedens rolle, TOPS, omorganisering innenfor
Statped der det skjer en regionalisering parallelt med helseregionene i Norge. Et annet tema
som ble viet oppmerksomhet diskusjon om pasientbyrden —hvordan foreldre og foresatte
foler seg ivaretatt.

Selve Landsmgtet ble avholdt pa sendagen med 16 medlemmer til stede, med godkjenning

av arsmelding, regnskap, budsjett og handlingsplan og valg av sentralstyret for kommende
ar.



Styret har etter vedtak pa Landsmegtet arbeidet etter fglgende handlingsplan:

Organisasjonsutvikling

2 samlinger for fylkeskontakter
Planlegge Landsmgte 2013 med
familiesamling- og ungdomssamling
Spre informasjon eksternt til skoler
med mer

Vaere et talergr/pressgruppe i
forhold til myndighetene

Folge opp internasjonal kontakt
Arrangere ungdomssamling
Synliggjgring av likemenn

Medlemsservice

Folge opp trygderettigheter

Fokus pa ungdom og medvirkning i
foreningen

Utgi 3 utgaver av Dialog. Juni og
november 2012 og mars 2013
Hjemmeside

Lokallag i fylkene ved interesse
Holde medlemmene oppdatert pa
forskning og behandling i samarbeid
med spalteteamene (via Dialog,
internett og foredrag)

Rekruttere nye medlemmer og
beholde navaerende

Behandlingstilbudet i Norge

Arbeide for at behandlingstilbudet
fortsatt skal ha hgy prioritet pa
spaltebehandling

Delta pa dagskurs i Oslo og Bergen
med presentasjon av foreningen =
rekruttering av nye medlemmer til
foreningen og rekrutteringsbase for
nye fk-er og styremedlemmer

Delta i Samarbeidsradet for sprak og
talevansker

Arbeide for et bedre logopedtilbud i
kommunene i samarbeid med
Samarbeidsradet

Folge opp kvalitetsprosjektet i regi av
Helse Vest (Haukeland
Universitetssjukehus)

LGS-fondet

Arbeide med a bygge opp LGS fondet
Finne samarbeidspartnere

Kommentar til handiingspian.
En av hovedsakene i 2012 var ventelister pa sekundzer operasjoner ved Haukeland
Universitetssjukehus og Oslo universitetssykehus. Venteliste saken fikk bred dekning i media
hgsten 2012. Styret har fulgt opp saken i dialog med politisk ledelse i Helsedepartementet.
Foreningen er invitert med i arbeidsgruppen som omhandler «Behandlingslinje for barn og
ungdom med Leppe- kjeve — ganespalte». Mandatet er i oppdrag fra Helse og
omsorgsdepartementet 3 utarbeide en nasjonal retningslinje med pasientforlgp med
behandling av leppe- kjeve— ganespalte med anbefalte frister.




STYREM@TER

Det er avholdt 4 styremgter i denne perioden. Styret har fatt en sammensetning med en
stgrre landsdekkende spredning. Dette innebzerer at alle styremgtene har gatt over 2 dager.
28.-29. januar Alta

17.-18. mars Oslo

1.-2. september Bergen

24.-25. november Kgbenhavn

Styret er i Igpende dialog med begge behandlingsteamene. | 2012 har vi ogsa hatt mgter
med begge behandlingsteamene i Oslo (mars 2012) og Bergen (september 2012). Tema pa
begge mgtene var orientering om status i forhold til organisasjon, kapasitet og forskning.

Leppe- ganespalteforeningen har opprettet kontakt med den danske foreningen for
erfaringsutveksling mellom styrene. Vi har deltatt pa deres Landsmgte, 28.-30. september
2012 og vil invitere de til var familiesamling/Landsmgte 2013. Samt at styrene har hatt et
felles mote i november i Kgbenhavn. Her diskuterte vi felles utfordringer i behandlingslgpet
samt organisering av behandlingen i de to landene.

ANNEN M@TEVIRKSOMHET:

Foreningen har deltatt pa 3 mgter i samarbeidsradet for sprak og talevansker i 2012.
- 12.april Bergen, forfall
- 25. september Oslo
- 08. november Oslo

Vi deltok pa styremgte for Nasjonalt kvalitetsregister for Leppe-Kjeve-Ganespalte i Bergen
16.01.13.

Vi har deltatt pa 5 dagskurs ved Rikshospitalet og 2 ved Haukeland, hvor vi orienterer om
foreningen, deler ut “Dialog” og er tilgjengelig for spgrsmal.

Foreningen deltok pa seminar Haukeland Universitetssykehus, Plastikkirurgisk avdeling,
Leppe-kjeve-ganespalteteamet 4. oktober 2012. Seminaret var kommet i stand i anledning
besgk fra Sri Ramachandra Medical College & Research Institute, Porur, Chennai, India.
Professor Jyotsna Murthy og associate professor Syad Syad Altaf Hussain var blant gjestene
som holdt foredrag om spaltebehandling.

Foreningen var representert pa landsmetet til den danske Landsforeningen for laebe-
Ganespalte 28.-30. September i Kobaek Strand.

Styret ser pa muligheten for samarbeid med Aktiv ungdom. Aktiv Ungdom er EUs
ungdomsprogram for ikke-formell lzering. Malgruppen er ungdom mellom 13 og 30 ar og de
som jobber med ungdom. Aktiv Ungdom fordeler 16 millioner hvert ar til ungdomsprosjekter
i Norge og i Europa.

| den forbindelse deltok et av styrets medlem pa CMS (Contact making Seminar) i Thilisi,
Georgia mars 2012.



Sammen med den danske foreningen (LLG) fikk vi innvilget stgtte til en uke ungdomssamling
i Skien. Méatte avlyses grunnet manglende deltagelse.

For 2013 har vi fatt godkjent en samling for ungdom i Georgia i samarbeid med
organisasjoner fra Georgia, Tyskland, Slovenia, Armenia, Moldova og Hvite Russland.

FYLKESKONTAKTER/LIKEMANNSARBEID

Vare fylkeskontakter er var fgrstelinjetjeneste. Fylkeskontaktene mgter ansatte pa
fedeavdelingene for a informere om leppe- kjeve- ganespalte og stiller seg til disposisjon for
samtaler med nybakte foreldre som har fatt barn med spalte. Det har i Igpet av aret kommet

til 2 nye fylkeskontakter. Ved &rsskifte har vi na fylkeskontakter i alle fylkene unntatt Vest
Agder og Buskerud.

Fylkeskontaktene har laget en liten brosjyre som informerer om deres tilbud om rad og
veiledning til ventende/nybakte foreldre. Denne distribueres na pa steder der det utfgres
ultralyd og pa fede/barselavdelinger.

Foreningen har ved utgangen av 2012 en fylkeskontakt/likemann i 17 av 19 fylker. Det har
vart utskiftning av 3 fylkeskontakter/likemenn i 2012.

Det har vaert arrangert to samlinger for likemenn/fylkeskontakter i 2012. Kristiansand i mai
og Oslo i november.

Kristiansand 12. mai 2012
6 likemenn/fylkeskontakter var tilstede.

Nytt fra styret ved leder:

- Innvilget gkonomisk stgtte fra Aktiv Ungdom til en gruppeutveksling mellom danske
og norske ungdommer.

- Gunvor Semb utnevnt til Kommandgr av den Kongelige St. Olavs orden 8. mars 2012.

- Logoped Jorid Tangstads masteroppgave “Hvordan er foreldres opplevelse av det afa
et barn med lkg og hvilket behov har de for radgivning”

- To fra styret representerer foreningen i styret til Norsk Kvalitetsregister for lkg.

- Referat fra mgte med et av teamene.

- Utfordringer knyttet til logopedtilbudet ute i kommunene.

- Helseopplysning gjennom sosiale medier.

- Psykolog Kristin B Feragen sitt videre arbeide med avhandlingen ”Synlig annerledes
og sterk”.

Rekruttering likemenn/fylkeskontakter:

- Foreningen mangler likemenn i tre fylker. Vi annonserer pa hjemmesiden, i ”Dialog”
og pa Facebook.

- Noen likemenn tar ansvar for oppfalging i fylker der vi ikke har kontakt.



Sammendrag av arsrapporter:

- Kontakten med fodestedene var bra og oppdatering av barselpermer fungerte. De
fleste likemenn/fylkeskontakter hadde hatt henvendelser det siste aret fra
medlemmer og nybakte foreldre. Henvendelsene gjaldt amming/mating og
flasker/utstyr. Men alle likemenn utrykte at de gnsker seg flere henvendelser.

Oppdatering av informasjonsperm (tidligere barselperm):
- 4sider skal byttes ut. Informasjon om spesialflaskene til Medela Haberman,
bruksanvisning til flasken, smokker og informasjon om Apodan flaske.

Hvordan gjore likemenn mer synlig?:
- Likemennene har laget en ny liten brosjyre som skal distribueres pa felgende steder:
steder det utfgres ultralyd, fedesteder og gynekologisk poliklinikk.
Brosjyrene heter “Venter du barn med spalte?”. Fgres ogsa inn som et nytt punkt pa
likemennenes arshjul.
Evalueres pa neste samling.

Tema for neste samling:
- Foredrag om trygderettigheter ved sosionom pa Rikshospitalet.
- Logoped. Hva gjgr vi nar barna ikke far tiloud om oppfalging av logoped? Rettigheter,
klagegang?
- Noen likemenn tar ansvar for a lage et innlegg til tema "synlighet”.
- Produktdemonstrasjon fra Medela?

Oslo 2.-4. november 2012
12 likemenn/fylkeskontakter var tilstede.
Tema for samlingen var:

Nytt fra styret v/leder:
- Informasjon vedrgrende lang behandlingstid pa avsluttende behandling av LKG.
Foreningen har mottatt brev fra Helse og omsorgsdepartementet, hvor vi inviteres til
3 sitte i en arbeidsgruppe for utarbeidelse av frister for ventetid.

Orientering fra koordinator:
- Meter i Samarbeidsradet for sprak og talevansker, hvor mye av fokus har vaert pa at
mange brukere opplever logopedmangel ute i kommunene.
- Omorganiseringen av Statped fra 01.01.13
- Orientering om Familiesamlingen/Landsmgte i 2013. Valgkomiteen trenger forslag pa
nye styremedlemmer.
- Statped sgrgst har satt i gang revidering av "den bla brosjyren”.



- Representert pa landsmgtet til den danske foreningen.

- Nytt om Norsk Kvalitetsregister for lkg.

- Orientering om foreningens ungdomsarbeid/samlinger.

- Likemenn kan veere behjelpelig med oppstart av lokallag da de har medlemslister for
fylket.

- Foreningens handlingsplan.

- Drop-box

- Medlemsbladet "Dialog”

- Orientering om endringer i arshjul.

- Arsrapport.

Marianne Moe og Tina Kaasa, logopeder pa Bredtvet:

Foredrag om logopedens arbeid, samt informasjon om hva gj@r vi nar barnet ikke far den
hjelpen han/hun trenger?

Likemennene fikk en grundig og god orientering om logopedens arbeid i teamet pa Bredtvet.
Samt en gjennomgang av hvor barnets rett til logopedhjelp er hjemlet og fremgangsmate
ved klage.

Bidrag til ”Dialog”:

En av likemennene skriver en artikkel om samlingen til marsnummeret 2013. Forslag om at
logopedenes foredrag trykkes i en kortversjon i medlemsbladet da dette er informasjon alle
medlemmene trenger.

Koordinator retter forespgrsel til begge teamene om de har eller kan skrive artikler til
medlemsbladet.

Oppdateringer av informasjonsperm:
Vi gikk systematisk giennom informasjonspermen og sa pa innhold og ordlyd. Koordinator
tar med seg forslag til endringene til styret for behandling.

Hvordan gjore fylkeskontaktene/likemenn mer synlig:
Viktig og kontinuerlig ha fokus pa synliggjgring av likemenn og tilbudet om barselbesgk.
Dette kan vi gjgre ved a:
- Ha jevnlig kontakt med fpdestedene i hvert fylke, helst gjennom en eller flere faste
kontaktpersoner.
- Ha/ta kontakt med fylkeshelsesgster i hvert enkelt fylke og presentere foreningen og
hva en likemann er.
- Skrive innlegg til medlemsbladet for helsesgstre og jordmgdre.
- Tilby & holde foredrag/informere om det a f& et barn med spalte til ansatte pa
fode/barselavdeling.



- Distribuere den lille hvite brosjyren til steder der det utfgres ultralyd. For slik a
presentere tilbudet om & kontakte likemenn fgr barnet er fgdt. Men ogsa viktig at
denne er lett tilgjengelig pa fede/barselavdelinger.

- Delta med stand pa Helsesgsterkongressen i april 2013.

Produktdemonstrasjon Medela Haberman:
Kari Mathisen kom med sin koffert full av flasker, pumper og annet utstyr for demonstrasjon
og informasjon. Svaert nyttig oppdatering for likemennene.

Tema for neste samling:
- Trygderettigheter
- Produktdemonstrasjon Apodan el. Easy Feed.
- Filmen til Ingebjgrg Torgersen
- Helsesgstre, som hovedtema. Likemenn gnsker 3 samarbeide/komme i kontakt med
helsesgstre, da de er en av yrkesgruppene som tar seg av informasjon og veiledning
til nybakte foreldre. Viktig at de vet om at foreningen har et likemannstilbud.

DIALOG

Det har blitt utgitt to nummer av medlemsbladet Dialog i 2012.

INTERNETT:
www.lgs.no
Ny side ble publisert varen 2012.

Stadig flere er innom sidene vére pa internett og vi far flere henvendelser fra vare
medlemmer. Alle innmeldinger skjer i dag via Internett.

FORENINGENS @KONOMI
Foreningen har en sunn gkonomi ved utgangen av regnskapsaret 2012.
Arsresultatet for 2012 viser et overskudd pa kr 43.990

Samlet egenkapital ved utgangen av 2012 utgjer kr 1.045.251,- hvorav fondet utgjér
kr 501.991,-.



ANNET

Tillitsmannsapparatet er basert pa frivillig innsats. Landsmgtet vil derfor takke tillitsvalgte
fylkeskontakter for den betydelige arbeidsinnsatsen som legges ned for 4 ivareta vare
interesser for vare barn om et godt behandlingstilbud i Norge.

Hamar, 9.mars 2012
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Leppe - / Ganespalte Foreningen

DRIFTSINNTEKTER OG DRIFTSKOSTNADER

Driftstilskudd
Landsmeteinntekter
Arskontingenter
Prosjektilskudd
Andre inntekter
Mottatte gaver
Renteinntekter

Sum driftsinntekter

Utgifter tit medlemsblad
Likemannskostnader
Prosjektkostnader
Landsmotekostnader
Mgteutgifter, styret mv.
Styrehonorar
Lannskostnader
Kontorrekvisita
Telefonutgifter og porto
Datakostnader
Regnskapshonorar
Revisjonshonorar
Reklamekostnader
Diverse kostnader
Merverdiavgift

Sum driftskostnader
ARSRESULTAT

OVERF@RINGER
Overfort til LGS-Fondet

Avsatt til/fra annen egenkapital

Sum overferinger

Resultatregnskap 2012

2012 2011
444 847 436 857
10 470 61 966
199 500 206 250
1375 000 0
681 2 158
1500 1 000
38 356 18 437
2070 354 726 668
78 123 19 190
100 975 72 916
1 250 000 0
143 207 211 473
200 458 208 041
29 500 30 500
115 448 115 447
12 028 2014
4874 5064
25250 16 973
34202 22 760
19 875 19 600
7488 2 995
4936 3341
0 62 321
2026 364 792 635
43 990 -65 967
13737 10139
30253 -76 106
43 990 -65 967




Leppe- / Ganespalte Foreningen
Balanse pr. 31. desember 2012

EIENDELER NOTE 2012 2011
Omligpsmidler

Fordringer

Andre fordringer 9 15723 8 501
Sum fordringer 15723 8 501
Bankinnskudd 1 1298 096 1013 609
Sum omlgpsmidler 1313 819 1022 110
SUM EIENDELER 1313 819 1022 110
EGENKAPITAL OG GJELD

Egenkapital

LGS-Fondet 2 501 991 488 254
Annen egenkapital 2 543 260 513 007
Sum opptjent egenkapital 1045 251 1001 261
Sum egenkapital 1 045 251 1 001 261
Gjeld

Skyldig offentlige avgifter 6 655 9 437
Annen kortsiktig gjeld 4 261913 11 412
Sum gjeld 268 568 20 849
SUM EGENKAPITAL OG GJELD 1313 819 1022110

Hamar, 9. mars 2013
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Leppe- / Ganespalte Foreningen
Noter til regnskapet for 2012

Regnskapsprinsipper og prinsippendringer

Leppe- Ganespalte Foreningen er en medlemsorganisasjon. Foreningen har fkke gkonomisk formal.
Regaskapet er spesifisert i henhold tit krav fra Sosial- og Helsedirektoratet.

Fra 2011 inntektsfores mva-kompensasjonen det aret belapet mottas. Se note 9.

Fra 2012 er alle kostnader fart inklusive merverdiavgift, Se note 9,

Note 1 - Fondsmidler

Av bankinnskudd utgjer fondsmidler kr. 501 991, Dette er midler i LGS-Fondet.
Fondsmidlene er oppbevart p egen bankkonto. Tilferte fondsmidler fra arets drift er mottatte
gaver og renteinntekter, redusert for kostnader,

Note 2 - Egenkapital

Egenkapital  Fondsmidler Sum

Egenkapital pr 1. januar 513 007 488 254 1001 261
Arets resultat 30253 13737 43990
Egenkapital pr. 31, desember 543 260 501 991 1045 251
Note 3 - Driftstilskudd fra Helse- og Sosialdirektoratet

2012 2011
Driftstilskudd 424 847 415 457
Tilskudd likemannsarb. 20 000 21 400
Sum driftstitskudd 444 847 436 857

Det blir utarbeidet eget tilskuddsregnskap for likemannsarbeid til direktoratet
Kostnadene vedrerer samlinger, adm. kostnader med mer.

Note 4 - Prosjekter

Foreningen har fatt innvilget stotte fra Extrastiftelsen til to prosjekter

Prosjekttilskudd fra Extrastiftelsen 1 375 000
Prosjektkostnader: Forbrukt Ubrukt 31.12.

Prosjekt “Med en liten hare™ 51387 448 613 500 000
Prosjekt ""Syalig men sett” 728 103 21897 750 000
Sum kostnader 1250 000
Adm. tilskudd til LGSF 125 000
Ikke utbetalte midler utgjer pr 31.12. (inkl. i Annen korts. gjeld) 250 000

Note 5 - Landsmsteutgifter

Samlede landsmaléutgifter er kr. 143.207, mens inntekter utgjer kr. 10.470.

Note 6 - Lonnskostnader

2012 2011
Lenninger 90 769 90 769
Feriepenger 10 413 10 412
Arbeldsgiveravaift 14 266 14 266
Lennskostnader 115448 115 447

Foreningen er ikke pliktig tit 4 ha tjenestepensjonsordning etter lov om obligatorisk tjenestepensjon.

Note 7 - Revisjonshonorar

Det er kostnadsfort kr. 19.875 i honorar tit revisor, herav kr, 13.750 for ordinaer revisjon
og kr. 6.125 for attestasjoner og utarbeidelse av arsregnskap.



Note 8 - Diverse kostnader
Diverse kostnader omfatter gebyrer, renter med mer.

Note 9 - Merverdiavgiftskompensasjon

Kostnader er for 2011 regnskapsfort eksklusive merverdiavgift.
MNerverdiavgiften for 2011 er kostnadsfort samlet i et betop. Se note 1.
Foreningen er berettiget til merverdiavgifteskompensasjon.

Mva kompensasjonsbelapet blir en inntekt i det dret kompensasjonen mottas.
Foreningen har ikke mottatt merverdiavgiftskampensasjon i 2012,
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Til arsmeotet i
Leppe-/ganespalte foreningen i Norge

REVISORS BERETNING

Uttalelse om arsregnskapet

Vi har revidert arsregnskapet for Leppe-/ganespalte foreningen i Norge som viser et
overskudd pa kr 43.990. Arsregnskapet bestar av balanse per 31. desember 2012,
resultatregnskap for regnskapsaret avsluttet per denne datoen, og en beskrivelse av
vesentlige anvendte regnskapsprinsipper og andre noteopplysninger.

Styrets ansvar for drsregnskapet

Styret er ansvarlig for & utarbeide arsregnskapet og for at det gir et rettvisende bilde i
samsvar med regnskapslovens regler og god regnskapsskikk i Norge, og for slik intern kontroll
som styret finner nedvendig for a muliggjere utarbeidelsen av et arsregnskap som ikke
inneholder vesentlig feilinformasjon, verken som folge av misligheter eller feil.

Revisors oppgaver og plikter

Var oppgave er a gi uttrykk for en mening om dette arsregnskapet p& bakgrunn av var
revisjon. Vi har gjennomfert revisjonen i samsvar med lov, forskrift og god revisjonsskikk i
Norge, herunder International Standards on Auditing. Revisjonsstandardene krever at vi
etterlever etiske krav og planlegger og gjennomforer revisjonen for a oppna betryggende
sikkerhet for at arsregnskapet ikke inneholder vesentlig feilinformasjon.

En revisjon innebarer utferelse av handlinger for 3 innhente revisjonsbevis for belepene og
opplysningene i arsregnskapet. De valgte handlingene avhenger av revisors skjenn, herunder
vurderingen av risikoene for at arsregnskapet inneholder vesentlig feilinformasjon, enten det
skyldes misligheter eller feil. Ved en slik risikovurdering tar revisor hensyn til den interne
kontrollen som er relevant for foreningens utarbeidelse av et arsregnskap som gir et
rettvisende bilde. Formalet er & utforme revisjonshandlinger som er hensiktsmessige etter
omstendighetene, men ikke for a gi uttrykk for en mening om effektiviteten av foreningens
interne kontroll. En revisjon omfatter ogsa en vurdering av om de anvendte
regnskapsprinsippene er hensiktsmessige og om regnskapsestimatene utarbeidet av ledelsen
er rimelige, samt en vurdering av den samlede presentasjonen av arsregnskapet.

Etter var oppfatning er innhentet revisjonsbevis tilstrekkelig og hensiktsmessig som grunnlag
for var konklusjon.

Konklusjon

Etter var mening er arsregnskapet avgitt i samsvar med lov og forskrifter og gir et rettvisende
bilde av den finansielle stillingen til Leppe-/ganespalte foreningen i Norge per 31. desember
2012 og av resultater for regnskapsaret som ble avsluttet per denne datoen i samsvar med
regnskapslovens regler og god regnskapsskikk i Norge.

Hamar, 14. mars 2013
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