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DAGSORDEN LANDSMOTE 5. juni 2021
LEPPE- GANESPALTEFORENINGEN

1. Godkjenning av innkalling
g Godkjenning av dagsorden
3 Konstituering:

a. valg av meteleder

b. valg av to referenter

c. valg av to protokollunderskrivere
d. valg av to personer til tellekorps. Antall stemmeberettigede registreres

4. Godkjenning av arsmelding

S. Godkjenning av regnskap med revisjonsberetning
6. Vedtak om kontingent

P Saker fra sentralstyret

8. Innkomne saker

9. Handlingsplan

10.  Godkjenning av budsjett for innevaerende ar

11.1 Valg
a. Sentralstyret bestar av:
* Leder

* Nestleder
* (konomiansvarlig

e Sekretaer
 Ett styremedlem
 Ett styremedlem

Sentralstyret velges for to ar og konstituerer seg selv pa forste styremete etter landsmote.
b. Valgkomite som bestdr av to medlemmer som velges for en periode pé to ar
11.2 Revisor

Sentralstyret engasjerer en statsautorisert revisor med ansvar for revideringen av foreningens
regnskap.
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Arsmelding
'Leppe-ganespalteforeningen 2020

Tillitsvalgte i 2020:

Sentralstyret:

Leder Gabriella Jurisic Oftesen Troms og Finnmark 2020 - 2022
Nestleder Anette Hemmingby Oslo 2020 - 2021
Styremedlem Benedicte Lampe Vestland 2019 - 2021
Styremedlem Odd Petter Elvenes Troms og Finnmark 2020 - 2022
Styremedlem Nina Gilberg Innland 2020 - 2022
Styremedlem Henriette Follestad Vestland 2019 - 2021
Valgkomite:

Leder Nina Davidsen 2019 - 2021
Medlem 2020 - 2022
Mediemmer

Pr. 31.12.2020 er det registrert 418 betalende medlemmer.Vi har medlemsregistret
vart i Styreweb. Foreningen sender ut medlemsfaktura per e-post. De som ikke er re-
gistrert med e-post eller telefonnummer, blir belastet med ett fakturagebyr palydende
25 - ved medlemsfakturering. Styret jobber kontinuerlig med a rekrutterer nye
medlemmer. Innevaerende ar har vi pa grunn av Covid-19 veert lite synlig pa fysiske
arenaer der en kan verve nye medlemmer, slik som dagskurs, kongresser og ved lo-
kaltreff. Dette pa bakgrunn av de restriksjonene som har veert gjeldende for a be-
grense fysiske mateplasser. Vi publiserer jevnlig oppfordring om & bli medlem i for-
eningen pa var facebookside, som ogsa deles i de avrige gruppene for leppe-kjeve-
ganespalte pa facebook. Vi ser at dette har effekt og far alltid nye innmeldinger etter
slike publiseringer. Likepersonene har ogsé fokus pa medlemsverving nar de er |
kontakt med folk i fylkene sine.



Landsmote
Landsmatet er foreningens gverste organ. Landsmatet ble i 2020 avholdt pa Teams

27. mai. Dette pa grunn av nasjonale restriksjoner knyttet til Covid-19. Det var 18
stemmeberettigede tilstede pa motet.

Dagsorden bestod av ordinaere landsmetesaker: godkjenning av arsmelding, regn-
skap, budsjett, handlingsplan og valg av sentralstyret for kommende é&r.

Familiesamling og ungdomssamling

Familiesamling og ungdomssamling ble avlyst pa bakgrunn av nasjonale retnings-
linjer knyttet til Covid-19. Samlingen skulle opprinnelig veert arrangert i Drammen,

ved Quality River Station Hotell.

Likepersoner
Vare likepersoner er bindeleddet mellom medlemmene og foreningen.De er oppda-

terte pa den generelle behandlinglinjen, rettigheter, regelverk, hjelpemidler og utstyr.
Ved a kontakte en av vare likepersoner vil en alltid fa kvalitetssikret informasijon.

Pr. 31.12.2020 hadde foreningen 8 likepersoner. Likepersonene har deltatt pa digitalt
landsmgte pa Teams, og har hatt digital likepersonsamling 31.10.20.

Ved arsskiftet manglet vi likeperson i fglgende fylker: Agder, Innlandet, Troms og
Finnmark, Magre og Romsdal.

Pa digital likepersonsamling i oktober fikk likepersoner opplaering og veiledning i ver-
vet. Et aktuelt tema som ble viet tid i matet var likepersonrollen under pandemien og
tiltakene som kan begrense aktivitet. Likepersoner fikk repetisjon av regelverk, og re-
gistrering av aktivitet i eget skjema for arsrapportering. Likepersonene ma hvert ar le-
vere arsrapport til likepersonskoordinator som viser aktivitet per fylke.



Hahdlingsplan 2020 - 2021

Organisasjonsutvikling

Arrangere 1 kurshelg for likeperso-
nene i oktober

Arrangere et likepersonsmate i forb-
iIndelse med landsmgte

Falge opp internasjonal kontakt, sa-
marbeid med den danske foreningen
Rekruttering av nye medlemmer til
foreningen og rekrutteringsbase for
nye likepersoner og styremedlemmer
Gjagre arshjulet kjent i organisasjonen
Gi tapt arbeidsfortjeneste og honorar
til styremedlemmer/likepersoner som
representerer foreningen i ulike sam-
menhenger.

Utbetale styrehonorar til
styremedlemmer.

Arlig oppdatering av likeper-
sonsveileder

Sgke driftstilskudd fra Barne -
ungdoms og familiedirektoratet
(Bufdir)

Seke momskompensasjon gjennom
Lotteri og stiftelsestilsynet.

Forvalte foreningens gkonomi pa en
forsvarlig mate og i henhold til han-
dlingsplanen og budsjett.

Medlemsservice

Falge opp pasientrettigheter (Pasien-
treiser, gjgre spesialutstyr til rettighet)
Arrangere ungdomssamling i forb-
indelse med familiesamlingen
Kartlegge interesse blant ungdommer
for involvering (likeperson) og del-
takelse i arrangement. Tilby del-
takelse pa ungdomssamling i Billund.
Arrangere familiesamling med lands-
mate varen 2021

Delta pa dagskurs pa OUS Rikshospi-
talet og HUS

Likepersoner skal tilby 1-2 lokalt treff
pr. ar.

Likepersoner skal opprette og drifte
fylkesvise facebookgrupper for
medlemmene

Holde medlemmene og andre
oppdatert pa forskning og behandling
| samarbeid med spalteteamene (via
sosiale medier, nettsiden og foredrag)

Behandlingstilbudet i Norge

Arbeide for at behandlingstilbudet
skal ha hay prioritet hos beslut-
ningstakere.

Holde fokus pa et likeverdig tilbud i

det flerregionale behandlingstilbudet,
med fokus pa kvalitet og kontinuitet.

Presentere foreninger med stand pa
kongresser med relevans for oss.

Delta i Faglig samarbeidsrad for sprak
og tale (Statped)

Delta i Fagradet Norsk kvalitetsregis-
ter for leppe-kjeve-ganespalte

Delta i brukerrad Klinikk for hode, hals
og rekonstruktiv kirurgi.

Delta i referansegruppe Ung Face IT
Invitere til dialogmeter med teamene
annet hvert ar.

LGS —fondet

Spre informasjon om fondet i sosiale
medier




Styremoter:
Det er avholdt 7 styremeater i denne periode:

0 25.-26. Januar Drammen
o 06.—-08. Mars Alta

o 26. April Teams

o 19.-20. Juni Bergen

o 06. September Teams

o 01. November Teams

o0 29. November Teams

Dialogmgate med behandlingsteamene:

Styret har ikke hatt dialogmeter med behandlingsteamene i 2020 pa grunn av re-
striksjoner i forbindelse med Covid-19 knyttet til fysiske mgter. Vi har hatt e-post
kommunikasjon med begge teamene og ba alle spesialitetene gi oss en statusoppda-
tering omkring behandling og seerlig hvordan covid-19 hadde pavirket behandling og
oppfelging. Vi gjengir under oppdateringene fra Bergensteamet og Osloteamet.

Haukeland Universitetssykehus

Det har veert et spesielt ar pa sykehuset. Covid satt en stopper for mye av den elek-
tive aktiviteten og falgelig ble dessverre ogsa pasientene med spalte berart. Likevel
Ikke pa en slik mate at det har fatt store konsekvenser.

Det har veert en omlegging av Fellesklinikken (undersgkelser med alle faggrupper
ved 6 og 16 ar) og det er lagt bedre til rette for hvert enkelt barn med undersgkelser
over 1 eller 2 dager. Det er tatt i bruk helt nye lokaler, Glasblokkane der det er god
plass og barna har mulighet for diverse aktiviteter hvis det blir ventetid. Kontrollene
av 6 og 16 aringene er pga Covid forelapig forsinket ca 6 mnd, det vil si at noen blir 7
og noen 17 nar de kommer i 2021. Alle 6 aringene/foreldre har samtale med psykolo-
gen | teamet, noe vi tror er viktig i overgangen fra barnehage til skole.

De er i rute hva gjelder alle primaeroperasjoner, og har i praksis ikke ventetid. Dette
gjelder leppelukking, ganelukking, svelglappsoperasjon, beintransplantasjon, fi-
stellukking etc. De har fatt en betydelig ekt kapasitet hva gjelder sekundaere nese-
leppeoperasjoner de siste arene, og ventelistene er halvert siden prosjektet startet.
Dette er gledelig. Likevel venter pasientene fremdeles noe lengre enn gnskelig, men
vi jobber kontinuerlig med & bedre situasjonen, og det far vi til.

Teamet er godt bemannet: Ase Sivertsen, Christer Kubon, Havard Seland, Hans Chr
Sylvester-Jensen og Hallvard Vindenes (tilgjengelig for rad og diskusjoner).

Tannhelsetjenestens kompetansesenter Vest

Leppe-kjeve-ganespaltegruppen i Bergen tilhgrer nd Tannhelsens kompetansesenter
Vestland etter sammenslaing av Hordaland og Sogn & Fjordane. Alle eposter er endret
fra HEK.no til VLFK.no. De holder til i samme lokaler som tidligere, pa odontologen/tann-
legeskolen i Bergen.




Pandemien medfarte stengt kontor i omtrent 8 uker varen 2020. Pasienter som da var
under behandling fikk en uventet pause i behandling som ikke var optimalt, men ikke kri-
tisk. Pr dags dato er de i rute med pasientbehandling og klarer & behandle det som skal
gjeres innen frister og har ingen reell ventetid.

De ansatte ved klinikken er: kjeveortoped Tone Klepsland 60% stilling,

kjeveortoped Helga Bae 40% stilling, sekretaer/hjelpepersonell Tone Marita Strem og
kjeveortoped Paul Saele. Han har forskningsar, og er back up i klinikken.

Dette er en stabil gruppe behandiere som har lang erfaring. Dette er gunstig, men de har
begynt a se oss om etter nye kandidater.

Pasienter som blir behandlet ved TKV betaler ikke egenandel for kjeveortopedisk be-
handling. Pasienter som henvises til lokal kjeveortoped skal heller ikke betale egenandel,
men kjeveortoped skal sende regning til Haukeland Sykehus. Konkret lgsning for dette
blir informert behandlende lokal kjeveortoped.

Forskning:«Scandcleft» prosjektet. Bergen har 30 pasienter tilknyttet Scandcleft og har
jevnlige mater med resten av forskningsgruppen med Gunvor Semb i spissen.

“Oral health and quality of life among patients with cleft lip and palate.”. Paul Saele har
hatt ute en sparreundersokelse blant alle landets tannleger tannpleiere og kjeveortope-
der. Som en forelagpig konklusjon har kjeveortopeder i Norge som ikke er tilknyttet et
spalteteam mye kunnskap om spalte. Det er ikke s& mye erfaring siden vi i gruppene
Oslo og Bergen oftest behandler pasientene selv. Slutt konklusjon er at de norske kjeve-
ortopeder statter dagens ordning med teamstruktur og erfarne kjeveortopeder a sparre
hvis utfordringer dukker opp i behandlingsforlgpet.

Paul Saele har ogsa hatt ute en henvendelse blant pasienter 16-20 ar om livskvalitet og

oral helse.
«Bare en leppespalte» er et prosjekt som analyserer alle som kun har en blgtvevsspalte

og de tilleggsfunn denne pasientgruppen har. Resultat skal vaere med pa & sikre at
denne gruppe far beholde rettigheter med reduserte kostnader til tannbehandling som de

har krav pa.

Statped Vest

| mars og april 2020 ble de planiagte utredningene ved Statped vest avlyst grunnet
koronasituasjonen, og logopedene tok kontakt med de aktuelle brukerne eller forel-
drene per telefon. Logopedene ved Statped vest en na tilbake i normal drift, med
ekstra smitteverntiltak under utredningene. De fglger retningslinjene for smittevern
fra Folkehelseinstituttet, og anbefaler at en foresatte falger til utredningen. Utrednin-
gene blir i stor grad gjennomfart slik som tidligere, men de begrenser bruken av na-
someteret (apparatet som maler nasal og oral klang). Per dags dato har de ikke ven-
telister for utredningene. Logopedene som jobber pa LKG-teamet i vest er: Marit
Berntsen Kvinnsland, Therese Rasmussen, Ann-Helen Seglem Gabrielsen, Christina
Serensen, Gro Samulesen (koordinator)

Statped vest er i en omorganiseringsprosess, hvor blant annet grenseoppgangen
mellom helse og LKG skal avklares. Omorganiseringen skal veere ferdig i 2024, og
om eller pa hvilken mate den nye organisering vil pavirke LKG-teamet er ikke avgjort
enda. Statped, Helsedirektoratet og Utdanningsdirektoratet har utarbeidet en rapport
som omhandler grenseoppgangen mellom Statped og spesialisthelsetjenesten.

Oslo Universitetssykehus, Rikshospitalet
Det er ansatt 5 nye kjeveortopeder i den siste perioden:



Ragnar Bjerring i 60% stilling fra 1.1-20, Silje Enersen i 37,5 % stilling fra 1.1-20,
Nina Torgeirsbrathen i 50% stilling fra 1.9-20, Emeline Mandal i 80 % Stilling, EM gar
siste ar pa spesialistutdanning og lennes fra OUS i utdannings perioden mot bin-
dingstid pa 2 ar fra 1.8-21, Barbro F Salvesen i 20% stilling fra 1.6-20. Tidligere er
Susanne Wistoft ansatt i 50% stilling.

All forbehandling til bentransplantasjon foregar ved OUS. Ingen av disse pasientene
har veert henvist andre steder. Nar det gjelder pasienter med dobbeltsidig spalte fore-
tas all tannregulering fortsatt pa OUS. | forbindelse med den kritisk nedsatte beman-
ning fra mai 2019 matte vi ekstraordinaert henvise pasienter med enkeltsidig leppe-
kjeve-ganespalte ut til behandling lokalt.

Informasjon omkring refusjon av egenandel har veert noe forsinket pga saksbehand-
lingstid. Teamet i Bergen har bidratt til at drefte saken sentralt i Helfo slik at private
kjieveortopeder har fatt anledning til & benytte takster for mer komplisert behand-
ling.Skulle det likevel veere tilfellet at det kreves egenandel er det avklart at OUS re-
funderer dette belgpet. Det er formulert brev med relevant informasjon som sendes
med de pasienter som henvises til behandling lokalt.

Corona epidemien har naturligvis forsinket oss ytterligere. Vi opplever at pasienter og
foresatte har god forstaelse for situasjonen og mange er fornayde med & ga lokalt og
dermed slippe reisen i denne usikre situasjonen. De er allerede na i stand til & be-
handle en liten del av pasienter med enkeltsidig spalte, men det forventes at det ma
vurderes pasienter ut i hele 2021 ogsa.

Det har veert fokus pa samarbeidet mellom UiO, odontologisk fakultet og OUS, med
blant annet workshop ved det odontologiske fakultet. Bortsett fra en enkelt har alle
nyansatte enten skrevet PhD eller er i gang med det, noe som skaper naturlig kon-
takt mellom OUS og fakultetet. Samarbeidet er formalisert rundt bruk av fakultetets
hayt spesialiserte rantgen utstyr. Fokus har ellers veert 8 fa de nye kandidater opp-
lert | spaltebehandlingen.l 2022 vil alle nye kandidater forhapentlig vaere kommet
langt i det kliniske arbeidet.Til den tid vil det veere et nyt kull kjeveortopedi studenter
pa fakultetet - det vil dermed vaere optimalt tidspunkt for & utdype samarbeidet med
fakultetet ytterligere.

Tannpleierne har fatt flere arbeidsoppgaver for slik & avlaste kjeveortopedene. De tar
f.eks. 6 mnds rgntgen kontroll etter bentransplantasjon, retensjons kontroll (hvor man
sjekker at retensjonsstrengen bak fortennene sitter som den skal). De har dessuten
18- og 21 ars kontroll av de enkleste spalte typer.Det er avsatt tid til gjennomgang av
rentgen bilder mm med kjeveortoped hver uke.

Nar det gjelder de plastikkirurgiske operasjoner kom vi ut av Corona nedlukningen
nesten uten gkning av ventelisten. Det skyldes at alle parter gjorde en ekstra innsats
for a fa barna behandlet i rette tid. Mht de kjeveortopediske kontroller er det starre ut-
fordringer. Malet er fortsatt at vi skal klare & innhente etterslepet i Igpet av 2021. Vi
prioriterer utifra medisinsk behov. Det er ikke forventet at behandlingskvaliteten for-
ringes som falge av den aktuelle forsinkelse.

Det er flere pagaende forskningsprosjekter ved avdelingen. Det er 3 pagaende PhD
prosjekter hvorav et forventes avsluttet i november 20 og de to andre om ca. 1 ar. Vi-
dere har de nylig avtalt med kjeveortopederne i Bergensteamet & foreta studier med



data fra kvalitetsregisteret. Alle nyansatte kjeveortopeder har avsatt tid i deres anset-
telse til fordypning. Forholdene for forskning ligger generelt godt til rette men de ne-
ste par ar vil hovedfokus ligge pa opplaering i kliniske ferdigheter til umiddelbar nytte
for vare pasienter.

Statped Sor-Ost

Pa grunn av koronasituasjonen har det veert et litt redusert antall logoped- og
psykolog - undersgkelser i Statped sine lokaler siden mars i 2020. Heldigvis har de
kunnet gjennomfgre undersgkelser med en del av pasientene pa video, men ikke alle
undersakelser egner seg like godt til det. Det gjelder for eksempel undersagkelser av
de minste barna, eller noen tverrfaglige undersgkelser hvor man skal til flere «stasjo-

ner» pa samme dag.

Nar det er sagt, sa er teamet pa Statped i mer eller mindre vanlig drift og falger FH]
sine retningslinjer for smittevernstiltak, i tillegg til anbefalinger fra Oslo kommune. De
kontakter alle som er pa innkallingsliste, og avtaler enten vanlig undersgkelse, video-
alternativ eller utsettelse.

Det er ikke ventetid pa rene logoped- og psykologundersgkelser, men det er litt ven-
tetid pa noen av de tverrfaglige undersakelsene som inkluderer @NH-lege, plastikki-
rurg og logoped samme dag. Det gjelder for eksempel 16-aringer, 4-aringer, noen
postoperative undersgkelser og undersgker hvor vi vurderer om det er strukturelle
arsaker til nasal tale. Men de jobber med a fa gjiennomfgrt alle undersgkelser sa
raskt det lar seg gjare.

Statped er for tiden i en omorganiseringsprosess som lgper frem til 2024. En del av
denne omorganiseringen omhandler blant annet samarbeidet og grenseoppgangene
mellom Statped og helsesektoren. De vet enda ikke om, eller hvordan, dette
pagaende arbeidet vil pavirke LKG-teamene i vest og sg@rast, men de falger med pa
denne prosessen og bidrar med innspill.

Logoped Tone Saervold gikk av med pensjon i 2020. LKG-teamet i Statped sgrast
bestar na av:

Jana Ackermann (koordinator), Anne Katherine Hvistendahl (logoped), Jorunn S.
Lemvik (logoped), Randi Lovise Kjerstad (logoped), @ydis Hide (fonetiker/logoped),
Havard Tveit (logoped), Jan Ottesen (psykolog), Marie Karoline M. Ditlefsen
(psykolog, i permisjon til januar 21)

Representasjon/megtevirksomhet:

Foreningen, ved Gabriella Jurisic Ottesen har deltatt pa mater i Faglig brukerrad for
sprak og tale, videokonferanse 14. mai. Forfall til matet 11. november. Foreningen
var ogsa representert pa Statpeds Nasjonal brukerkonferanse i Oslo 4. og 5. februar,
bade ekstern og intern dag.



Vi har veert representert, ved Gabriella Jurisic Ottesen, i Fagrad for Norsk Kvalitetsre-
gister for leppe-kjeve-ganespalte, 15. september, videokonferanse. Forfall til matet 5.
juni.

Foreningen deltok pa 6 dagskurs ved Oslo Universitetssykehus /Rikshospitalet og 3
ved Haukeland Universitetssykehus, fordelt pa styremedlemmene Henriette Folle-
stad, Gabriella Jurisic Ottesen og likeperson Torgunn Karoline Moe. P& dagskursene
gir de en presentasjon av foreningen og vart arbeid.

Vi har veert representert ved Gabriella Jurisic Ottesen i Brukerrad HHA (klinikk for
hode-hals og rekonstruktiv kirurgi) pa Rikshospitalet, Oslo Universitetssykehus HF.
Kun metet 24. februar var fysisk i Oslo. De @vrige matene har veert pa skype: 20.
april, 24. august og 14. desember (forfall).

Interessepolitisk arbeid

Statped. Utkast til sluttrapport «Utvikle samarbeidet mellom Statped og
helsesektoren»

Statped er inne en omorganiseringsprosess som lgper frem til 2024. En del av denne
omorganiseringen omhandler blant annet samarbeidet og grenseoppgangene
mellom Statped og helsesektoren. Vi sendte 20.10.20 innspill til Statped pa de alter-
native forslagene i denne rapporten. Vare innspill var i hovedsak rettet mot de alter-
nativene der det eksisterende behandlingstilbudet fra logopeder og psykologer i
teamene sees som helsehjelp. Dette er en oppfatning vi ikke deler. Logopedene og
psykologene vi mgter giennom behandlingen utaver slik vi ser det spesialpedagogisk
utredning, behandling og veiledning, i tett samarbeid med de gvrige i teamene. Spal-
teteamene er et tverrfaglig team, helsehjelp og spesialpedagogikk. Noe som ogsa
kommer vare brukere til gode ved denne organiseringen er bruken av barnehage-
loven og opplaeringsloven. Dette ser vi spesielt knyttet til oppfalgingen i barnas hjem-
kommuner, der det kan vaere ngdvendig med logopedisk oppfalging over tid. Vi
mener at uten dette lovverket i ryggen vil vare brukere fa et darligere tiloud og
oppfelging med tanke pa sprak, tale og psykososiale utfordringer.

Statpeds utkast dannet noe av grunnlaget for Utdanningsdirektoratets sluttrapport,
som ble sendt ut pa hering i januar 2021.

Internett

www.lgs.no

Foreningen bruker nettsidelgsningen til Styreweb. Vi har medlemsregister, regnskap,
Gnist (app) og nettside i Styreweb,. Vi tok i bruk en ny nettside i 2020. Foreningen
bruker appen Gnist som gir oss muligheten til & informere medlemmer om nyheter og
arrangement, i tillegg til at vi holder var Facebook side oppdatert.




LGS fondet

| lapet av 2020 kom det inn 10.000, - kr til fondet gjennom gave. Vi vil rette en stor
takk til bidragsyteren.

Foreningens gkonomi
Se eget budsjett og regnskap.

Annet
Stor takk til tillitsvalgte for den arbeidsinnsatsen som legges ned for & ivareta vare
medlemmers interesser om et godt behandlingstilbud i Norge.

Langfjordboth, 06.05.2021
Sentralstyret i Leppe- ganespalteforeningen i Norge

Gabriella Jurisic Ottesen

Nina Gilberg
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Arsregnskap 2020
Leppe/ganespalte Foreningen 1 Norge

Resultatregnskap
Balanse
Noter

Org.nr.: 984 033 427



Resultatregnskap

Leppe/ganespalte Foreningen i Norge

Driftsinntekter og driftskostnader

Driftstilskudd
Landsmgteinntekter
Arskontingenter
Andre inntekter
Mottatte gaver
Renteinntekter

Sum driftsinntekter

Utgifter til ungdomssamling
Likepersonskostnader
Landsmate, repr. brukerforum
Mgateutgifter, styret m.v.
Styrehonorar
Kontorrekvisita

Bring your own device
Datakostnader
Regnskapshonorar
Revisjonshonorar

Diverse kostnader

Sum driftskostnader

Driftsresultat

Finansinntekter og finanskostnader
Annen rentekostnad

Resultat av finansposter
Arsresultat

Overfaringer

Avsatt til annen egenkapital
Sum overfaringer

Leppe/ganespalte Foreningen i Norge

Note

)

(U8

2020

393 128
0

188 100
41 063
10 000
3013

2019

467 436
47 959
188 800
8 900

0

4 447

635 309

717 542

3 425
2 479
-3 796
145 369
61 100
799

11 730
38 110
0

30 000
10 653

0

59 078
259 187
142 657
44 800
201

12 034
24 289
7 581
41 125
42 930

299 869

633 882

335 440

83 660

39

-

-39

335 401

83 660

335 401

83 660

335 401

83 660

Side 2



Leppe/ganespalte Foreningen i Norge

Eiendeler

Omlgpsmidler

Kundefordringer
Bankinnskudd
Sum omlgpsmidler

Sum eiendeler
Egenkapital og gjeld
Egenkapital
LGS-Fondet

Annen egenkapital
Sum opptjent egenkapital

Sum egenkapital og gjeld

Balanse

Note

Elektronisk signert

2020

0
1 506 380

2019

1 366
1169 613

1 506 380

1170 979

1 506 380

1170 979

|

550 611
955 769

550 611
620 368

1 506 380

1170 979

1 506 380

1170 979

Styret i Leppe/ganespalte Foreningen i Norge

Gabriella Jurisic Ottesen

Anette Hemmingby

Gabriella Jurisic Ottesen
styreleder/daglig leder

Valborg Nina Gilberg

Anette Pernille Hemmingby

nestleder

Henriette Follestad

Valborg Nina Laakso Gilberg
styremedlem

Leppe/ganespalte Foreningen i Norge

Henriette Follestad
styremedlem

Benedicte Lampe

Benedicte Lampe
styremedlem

Odd Petter Elvenes

Odd Petter Elvenes
styremedlem

Side 3



Noter 2020

Regnskapsprinsipper og prinsippendringer

Leppe- Ganespalte Foreningen er en medlemsorganisasjon. Foreningen har ikke gkonomisk formal.
Regnskapet er spesifisert i henhold til krav fra Barne- ungdoms- og familiedirektoratet.

Note 1 Fondsmidler
Av bankinnskudd utgjer fondsmidler kr 550 611. Dette er midler i LGS-Fondet.

Fondsmidlene er oppbevart pa egen bankkonto. Tilfgrte fondsmidler fra arets drift er mottatte gaver og
renteinntekter, redusert for kostnader.

Note 2 Egenkapital

Egenkapital Fondsmidler Sum
Egenkapital pr. 01.01.2020 620 368 550 611 1170 979
Benyttede fondsmidler 0
Arets resultat 335 401 335 401
Egenkapital pr. 31.12.2020 955 769 550 611 1 506 380

Note 3 Driftstilskudd fra Barne- ungdoms- og familiedirektoratet

2020 2019
Driftstilskudd 393 128 467 436
Sum driftstilskudd 393 128 467 436

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

1 2020 har kr 2 479 gatt til likepersonskostnader. Uvanlig lavt grunnet begrensninger i forhold til Covid-19.

Note 4 Landsmgateutgifter/repr. i brukerforum
Samlede landsmatekostnader/repr. i brukerforum ble kr -3 796, mens inntektene utgjorde kr 0.

Landsmatet ble for 2020 avslyst grunnet Covid-19, og istedenfor gjennomfart via Teams.

Note 5 Lgnnskostnader

Foreningen er ikke pliktig til a ha tjenestepensjonsordning etter lov om obligatorisk tjenestepensjon.
Foreningen har heller ingen lannskostnader utover utbetalt styrehonorar.

Det er utbetalt styrehonorar pa kr. 61 100 i 2020.

Leppe/ganespalte Foreningen i Norge Side 4



Noter 2020

Note 6 Revisjonshonorar

Det er kostnadsfart kr 30 000 inkl. mva. i honorar til revisor, hvorav kr 30 000 gjelder ordinaer revisjon,
inkludert utarbeidelse av arsregnskap, og kr 0 gjelder bistand.

Note 7 Diverse kostnader

Diverse kostnader omfatter trykksaker, gebyrer, renter med mer.

Note 8 Merverdiavgiftskompensasjon

Foreningen er berettiget til merverdiavgiftskompensasjon.
Kompensasjonsbelgpet bokfgres som en inntekt i det aret kompensasjonen mottas.
Foreningen mottok i 2020 merverdiavgiftskompensasjon pa kr 41 068.

Note 9 Pavirkning Covid-19

Koronapandiemien har hatt betydning for foreningen i 2020 med avlyste arrangementer og fa muligheter
for og fysisk mates, som har begrenset aktiviteten vesentlig. Med god stotte er det allikevel unngatt
vesentlig tap for kostnader knyttet til avlyste arrangementer, som gjor at pandemien ikke har hatt noen
negativ pavirkning for regnskapsmessig resultat i 2020. Gunnet manglende kostnader til aktivitet er

derimot resultat unormalt heyt.
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Uavhengig revisors beretning

Til arsmotet i Leppe/Ganespalte Foreningen | Norge

Uttalelse om revisjonen av arsregnskapet

Konklusjon

Vi har revidert arsregnskapet til Leppe/Ganespalte Foreningen | Norge.

Arsregnskapet bestar av: Etter var mening:
e Balanse per 31. desember Er arsregnskapet avgitt i samsvar med lov og forskrifter
2020 og gir et rettvisende bilde av foreningens finansielle
e Resultatregnskap for 2020 stilling per 31. desember 2020, og av dets resultater for
e Noter til arsregnskapet, regnskapsaret avsluttet per denne datoen i samsvar med
herunder et sammendrag av regnskapslovens regler og god regnskapsskikk i Norge.

viktige regnskapsprinsipper.

Grunnlag for konklusjonen

Vi har gjennomfert revisjonen i samsvar med lov, forskrift og god revisjonsskikk i Norge, herunder
de internasjonale revisjonsstandardene International Standards on Auditing (ISA-ene). Vare
oppgaver og plikter i henhold til disse standardene er beskrevet i Revisors oppgaver og plikter ved
revisjon av arsregnskapet. Vi er uavhengige av foreningen slik det kreves i lov og forskrift, og har
overholdt vare gvrige etiske forpliktelser i samsvar med disse kravene. Etter var oppfatning er
innhentet revisjonsbevis tilstrekkelig og hensiktsmessig som grunnlag for var konklusjon.

Styret og daglig leders ansvar for arsregnskapet

Styret og daglig leder (ledelsen) er ansvarlig for a utarbeide arsregnskapet i samsvar med lov og
forskrifter, herunder for at det gir et rettvisende bilde i samsvar med regnskapslovens regler og god
regnskapsskikk i Norge. Ledelsen er ogsa ansvarlig for slik intern kontroll som den finner ngdvendig
for a kunne utarbeide et arsregnskap som ikke inneholder vesentlig feilinformasjon, verken som
folge av misligheter eller utilsiktede feil.

Ved utarbeidelsen av arsregnskapet ma ledelsen ta standpunkt til foreningens evne til fortsatt drift
og opplyse om forhold av betydning for fortsatt drift. Forutsetningen om fortsatt drift skal legges til
grunn sa lenge det ikke er sannsynlig at virksomheten vil bli avviklet.

Revisors oppgaver og plikter ved revisjonen av arsregnskapet

Vart mal er a oppna betryggende sikkerhet for at arsregnskapet som helhet ikke inneholder
vesentlig feilinformasjon, verken som folge av misligheter eller utilsiktede feil, og & avgi en
revisjonsberetning som inneholder var konklusjon. Betryggende sikkerhet er en hgy grad av
sikkerhet, men ingen garanti for at en revisjon utfert i samsvar med lov, forskrift og god
revisjonsskikk i Norge, herunder ISA-ene, alltid vil avdekke vesentlig feilinformasjon som eksisterer.
Feilinformasjon kan oppsta som falge av misligheter eller utilsiktede feil. Feilinformasjon blir
vurdert som vesentlig dersom den enkeltvis eller samlet med rimelighet kan forventes & pavirke
gkonomiske beslutninger som brukerne foretar basert pa arsregnskapet.

For videre beskrivelse av revisors oppgaver og plikter vises det til:
https://revisorforeningen.no/revisjonsberetninger
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|IBDO

Uttalelse om andre lovmessige krav
Konklusjon om registrering og dokumentasjon

Basert pa var revisjon av arsregnskapet som beskrevet ovenfor, og kontrollhandlinger vi har funnet
ngdvendig i henhold til internasjonal standard for attestasjonsoppdrag (ISAE) 3000
«Attestasjonsoppdrag som ikke er revisjon eller forenklet revisorkontroll av historisk finansiell
informasjon», mener vi at ledelsen har oppfylt sin plikt til & serge for ordentlig og oversiktlig
registrering og dokumentasjon av foreningens regnskapsopplysninger i samsvar med lov og god
bokfaringsskikk i Norge.

BDO AS

Tollef Halvorsen
statsautorisert revisor
(elektronisk signert)

Penneo Dokumentnokkel: CYMW3-LUS3F-OA4TD-5DXAY-EUGGI-6A3MW
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Til BDO AS ved Tollef Halvorsen Alta,

Uttalelse fra ledelsen

Dette brevet sendes i forbindelse med deres revisjon av regnskapet for Leppe/Ganespalte
Foreningen | Norge for aret som ble avsluttet den 31. desember 2020, med det formal a kunne
konkludere om hvorvidt regnskapet i det alt vesentlige gir et rettvisende bilde av selskapets
finansielle stilling og resultatene av driften i samsvar med regnskapslovens regler og god
regnskapsskikk i Norge.

Vi bekrefter, etter beste evne og overbevisning at:

1

Vi har oppfylt vart ansvar vedrgrende utarbeidelsen av regnskapet som fastsatt i vilkarene
for revisjonsoppdraget datert 04. oktober 2019, og regnskapet gir et rettvisende bilde i
samsvar med regnskapslovens regler og god regnskapsskikk i Norge inkludert fremleggelse av
all relevant informasjon.

Det har ikke forekommet noen uregelmessigheter hvor ledelsen eller ansatte med
betydningsfull rolle i regnskaps- og intern kontroll-systemene er involvert, eller andre
uregelmessigheter som kunne ha hatt vesentlig betydning for arsregnskapet.

Vi har gitt dere fullstendige opplysninger om samtlige kjente naerstaende parter,
relasjonene mellom dem, samt transaksjoner mellom dem.

Vi har fulgt lover, forskrifter og offentlige reguleringer, som hvis de ikke blir fulgt, kunne
medfare gkonomisk eller strafferettslig ansvar for selskapet. Det er gitt opplysninger om
mulige lovbrudd vi er kjent med og alle faktiske og mulige konsekvenser av disse.

Vi erkjenner vart ansvar for implementering og opprettholdelse av intern kontroll som skal
forebygge og avdekke misligheter og feil. Vi har gitt dere informasjon om eventuelle
mangler i intern kontrollen som ledelsen kjenner til. Vi kjenner ikke til at det foreligger
mangler eller feilinformasjon. Vi har gitt dere alle opplysninger om eventuelle pastander om
misligheter eller mistanke om misligheter som kan ha pavirket selskapets regnskap og som
er kommunisert av ansatte, tidligere ansatte, analytikere, tilsynsmyndigheter eller andre. Vi
har gitt dere alle opplysninger om eventuelle misligheter eller mistanker om misligheter

som Vi er kjent med og som kan ha pavirket selskapet, og som involverer ledelsen, ansatte
som har en betydningsfull rolle i intern kontroll, eller andre hvor misligheten kunne hatt en

vesentlig virkning pa regnskapet og vi har gitt opplysninger om resultatene av var vurdering
av risikoen for at regnskapet kan inneholde vesentlig feilinformasjon som folge av
misligheter.

Det er konsistens mellom informasjonen i arsregnskapet og annen informasjon som er gitt til
dere for vi signerer denne erklaringen. Det er heller ikke vesentlige feil i annen
informasjon.

Vi har gitt dere tilgang til alle opplysninger som er relevante for utarbeidelsen av
regnskapet, som regnskapsregistreringer, dokumentasjon, styrereferater og
generalforsamlingsprotokoll my. Siste styremgte ble avholdt 09.05.2021.

Vi har gitt dere opplysninger om alle kjente tilfeller av manglende overholdelse eller
mistanke om manglende overholdelse av lover og forskrifter som kan ha betydning for
utarbeidelsen av regnskapet.

Folgende er tilstrekkelig hensyntatt og opplyst om i arsregnskapet:

a. ldentiteten til samt mellomvaerende og transaksjoner med naerstaende parter;
b. Tap som folge av kjops - og salgsavtaler;

c. Avtaler og muligheter til tilbakekjop av eiendeler som er solgt;

d. Eiendeler som er pantsatt eller pa annen mate stilt som sikkerhet.
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12.

13,

14.
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16.

1L

18.

19.

Metode, de viktigste forutsetningene og dataene som er brukt av oss ved utarbeidelse av
regnskapsestimatene og tilhgrende tilleggsopplysninger, er henSIktsmeSSIge og i samsvar
med det/de gjeldene rammeverk(et/ene).

Vi har ingen planer eller intensjoner som vil pavirke bokfarte verdier og klassifiseringen av
eiendeler eller gjeld i arsregnskapet.

Selskapet har eiendomsretten til alle eiendeler som er oppfert i balansen. Det er ikke
knyttet noen heftelser eller pantsettelser, herunder eiendomsforbehold, til disse
eiendelene.

Vi har regnskapsfart eller opplyst i note om alle forpliktelser, bade faktiske og mulige, og
har opplyst i note om eventuelle garantier.

Alle hendelser etter balansedagen som medfarer korrigering eller omtale, er korrigert eller

omtalt.

Vi har gitt dere informasjon om alle faktiske eller mulige rettstvister og krav som har
gkonomisk betydning for regnskapet. Nar det er aktuelt er disse rettstvistene og kravene
tilstrekkelig regnskapsfart og opplyst om i regnskapet.

Alle transaksjoner er registrert i regnskapsposter og reflektert i regnskapet. Arsregnskapet
inneholder ikke vesentlig feil. Dette inkluderer at det ikke mangler opplysninger av
betydning.

Vi har gitt dere var vurdering av selskapets evne til fortsatt drift, herunder vare vurderinger
av effekten av pagaende smitteverntiltak som falge av korona-utbruddet.

Vi er ansvarlige for og har oppfylt var plikt til a serge for ordentlig og oversiktlig registrering
og dokumentasjon av selskapets regnskapsopplysninger i samsvar med lov og god
bokfaringsskikk i Norge.

Vi har gitt dere:

a. tilleggsopplysninger som revisor har bedt om fra oss for revisjonsformal,

b. siste versjon av alle dokument(ene) som er en del av selskapets
arsregnskap/arsrapport, og

c. ubegrenset tilgang til personer i selskapet som det etter revisors vurdering er
ngdvendig a innhente revisjonsbevis fra.

Gabriella Jurisic Ottesen
Styreleder

Nina Gilberg
Kasserer
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HANDLINGSPLAN 2021 - 2022

Organisasjonsutvikling

e Arrangere 1 kurshelg for likepersonene |
oktober

e Arrangere et likepersonsmgte i forbindelse

| med landsmgate

e [olge opp internasjonal kontakt,
samarbeid med den danske foreningen

e Rekruttering av nye mediemmer til
foreningen og rekrutteringsbase for nye

| likepersoner og styremedlemmer

o Gjgre arshjulet kjent i organisasjonen

| o Gi tapt arbeidsfortjeneste og
honorar til styremedlemmer/likepersoner
som representerer foreningen i ulike
sammenhenger.

e Utbetale styrehonorar til styremedlemmer.

e Arlig oppdatering av likepersonsveileder

o Soke driftstilskudd fra Barne -ungdoms og
familiedirektoratet (Bufdir)

| ¢  Sgke momskompensasjon gjennom
Lotteri og stiftelsestilsynet.

e Forvalte foreningens gkonomi pa en
forsvarlig mate og i henhold til
handlingsplanen og budsijett.

Medlemsservice

e Foalge opp pasientrettigheter
Pasientreiser
gj@re spesialutstyr til rettighet

e Arrangere ungdomssamiing i
forbindelse med familiesamlingen

e Kartlegge interesse blant ungdommer
for involvering (likeperson) og
deltakelse i arrangement. Tilby
deltakelse pa ungdomssamling i
Billund.

e Arrangere familiesamling og
landsmate varen 2022

e Delta pa dagskurs pa OUS
Rikshospitalet og HUS

o Likepersoner skal tilby 1-2 lokalt treff
pr. ar.

e Likepersoner skal opprette og drifte
fylkesvise facebookgrupper for
medlemmene

¢ Holde medilemmene og andre
oppdatert pa forskning og behandling i
samarbeid med spalteteamene (via
sosiale medier, nettsiden og foredrag)

Behandlingstilbudet i Norge

e Arbeide for at behandlingstilbudet skal ha

| hay prioritet hos beslutningstakere.

e Holde fokus pa et likeverdig tilbud i det

L flerregionale behandlingstilbudet, med
fokus pa kvalitet og kontinuitet.

e Presentere foreninger med stand pa
kongresser med relevans for oss.

e Deltai Faglig samarbeidsrad for sprak og

tale (Statped)

Delta i Fagradet Norsk kvalitetsregister for

leppe-kjeve-ganespalte

e Deltai brukerrad Klinikk for hode, hals og

rekonstruktiv kirurgi.

Invitere til dialogmgter med teamene

annet hvert ar.

| LGS —fondet

e Spre informasjon om fondet i sosiale
medier




Budsjett 2021-2023

Driftsinntekter

2023
220 000
470 000

50 000

8 000

5 000

Medlemskontingent
Driftstilskudd
Momskompensasjon
Andre inntekter
Renteinntekter

Sum inntekter
Driftsutgifter

Representasjon, interessepolitisk arbeid 40 000 40 000
Likepersonsutgifter 80 000 80 000
Lokaltreftf 20 000 20 000
Landsmgteutgifter 220 000 220 000
Ungdomstreff

T

Styremgte/drift 100 000
Konsulenthonorar 0
Styrehonorar/megtegodtgjgrelse 60 000

T60000 __330000] 330000

Datasystemer

Revisjon

Kontorrekvisita

Porto

Reklame/trykksaker

Bring your own device

Gebyr bank og betalingsformidling
Gaver

Diverse
114000 114000] 114000
Totale utgifter 384000 879 000 879 000

|  905026] 1220026] 1074026
315000, -146000] -126 000
1220026| 1074026 948 026

Egenkapital 1.1.
Resultat
Egenkapital 31.12.



LGS Fond
Inntekter L _ de e Budsjett

Renter
Gaver

Utgifter
Bruk av fond

Resultat

Fondsmidler 1.1. - 501 354 605 854 610 354
Resultat . 4500 4500 4 500

Fondsmidler 31.12. 614 854




Til Landsmotet Leppe- ganespalteforeningen 2021

Yalgkomiteens innstilling:

Leder Gabriclla Jurisic Ottesen 2020 - 2022 Troms og Finnmark
Nestleder Anette Hemmingby 2021 - 2023 Oslo

Styremedlem Nina Gilberg 2020 - 2022 Innlandet
Styremedlem Benedicte Lampe 2021 - 2023 Vestland
Stvremedlemn Henriette Follestad 2021 - 2023 Yestland
Styremedlem Odd Petter Elvenes 2020 - 2022 Troms og Finnmark
Valgkomité Nina Davidsen 2021 - 2023

Valgkomité ©Ovyvind Andreassen 2021 - 2023

Oslo, 21.03.21
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Nina Davidsen



	Forside
	Årsmelding 220521
	Årsregnskap 220521
	Revisor
	Fullstendighetserklæring
	Handlingsplan
	Budsjett
	Valg

