Arsmete 1. mai 2014 — Scandic Bystranda, Kristiansand

Sak nr.: 0-14  Godkjenning av innkalling
Innstilling: Innkallingen godkjennes

Redegjorelse:  Etter vedtektenes § 7 skal innkallingen sendes medlemmene senest 6 uker

for arsmetet. Innkallingen ble sendt ut i uke 8. Dette tilfredsstiller kravet 1
vedtektene.

Ordskifte:

Vedtak:
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Sak nr.: 1-14

Innstilling:

Ordskifte:

Vedtak:

Valg av metefunksjonzerer
Foreslatte matefunksjonerer velges:
Moeteleder:

Leif Eddy Iversen

2 referenter:
Arnar Nesset og Ida Holan

2 personer til tellekorps:
Alf Solbakken og Steinar Tofte Haugen

2 til 4 underskrive protokollen:
Knut Erik Tvedt Skarberg og Silje Marie Hebnes
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Sak nr.: 2-14  Arsberetninger

Innstilling: Arsrapport fra styret godkjennes.
Regnskap samt revisjonsberetning godkjennes
Budsjett for 2014 godkjennes.

Redegjorelse: Folgende dokumenter er vedlagt:
a) Arsrapport fra styret for 2013
b) Regnskap og revisjonsberetning for 2013 (se bakerst for skilleark)
c) Budsjettforslag for 2014 (legges fram pa motet)

Vedtekter for NFOI folger vedlagt.
NFOlIs 5-arsprogram for 2013 - 2018 felger vedlagt

Det folger ikke av NFOIs vedtekter at underrapporter (likemannsarbeid og leirmidler) samt
rapporter fra OI-Norden og OIFE skal behandles pd NFOIs arsmete. NFOIs styre har derfor
valgt ikke & trykke dette 1 a&rsmotepapirene.

P4 érsmetet vil folgende dokumenter vaere tilgjengelig:

* Rapporter likemannsarbeid 2013 (ordinzrt og arbeidsrettede tiltak)
* Rapporter sommerleir for barn og ungdom 2013

Styret har ikke mottatt arsrapport fra NFOI-Trendelag for 2013 (bare regnskap).
AO-NFOI er nedlagt.

Ordskifte:

Vedtak:
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ARSRAPPORT NFOI 2013

Per 31.12.13 hadde NFOI 249 voksne betalende medlemmer (over 18 ar) og 68 betalende
medlemmer under 18 ar. I vare medlemslister er det i tillegg 26 voksne personer og 9
personer under 18 ar som ikke betalte (eller betalte for lav) medlemskontingent i 2013.
Antall betalende stottemedlemmer er 55. Foreningen har 5 stettemedlemmer som ikke
betalte kontingent i 2013. Vi fikk 17 nye medlemmer i 2013 og 8 ble utmeldt.

Styret

Styret har fra 01.01.13 til 26.04.13 bestatt av:

Leder: Ingunn Westerheim (Gjenvalgt 1 2012)

Nestleder: Inger-Margrethe Stavdal Paulsen (Gjenvalgt 1 2011)
Kasserer: Karl-Petter Gustafsson (Gjenvalgti2011)

Sekreteer: Eirik Rud Iversen (Valgti12012)

Styremedlem: Andreas Henden (Gjenvalgt 1 2012)

1. vara: Maren Rognaldsen (Gjenvalgt 1 2012)

2. vara: Mette-Kristin Meland (Gjenvalgt 1 2012)

3. vara: Kjellaug Kverneland Lende (Valgt 1 2012)

Styret har fra 27.04.13 bestatt av:

Leder: Ingunn Westerheim (Ikke pé valg 1 2013)
Nestleder: Inger-Margrethe Stavdal Paulsen (Gjenvalgt 1 2013)
Kasserer: Roger Knutsen (Valgt 12013)

Sekreteer: Eirik Rud Iversen (Ikke pé valg 1 2013)
Styremedlem: Andreas Henden (Ikke pé valg 12013)

1. vara: Maren Rognaldsen (Gjenvalgt 1 2013)

2. vara: Kjellaug Kverneland Lende (Gjenvalgt 1 2013)

3. vara: Vibeke Bakken (Valgt12013)

Styrets arbeid

Styret har hatt seks ordinare styremeter 1 2013. Alle metene ble holdt pa Ostlandet, hvor de
fleste av styrets medlemmer bor. To av metene var 1 forbindelse med varsamlingen. I tillegg
har det vert avholdt flere kortere arbeids- og planleggingsmeter mellom 2-3 medlemmer 1
styret. Mange 1 styret er avhengige av tilrettelegging. Vi har derfor leid inn felles assistent pa
de fleste styrematene for & gjore terskelen for 4 delta 1 styrearbeid lavere.

Styrets hovedfokus 1 2013 har som fer vert direkte medlemsrettet aktivitet. Vi har med noe
bistand fra personer utenfor styret arrangert arsmete, samling for de over 55 ar,
voksensamling og familieleir. Ungdomsleiren som var planlagt pd Scandic Fornebu matte
avlyses grunnet for f pameldte. Det var ogsd lavere deltakelse pa de to voksensamlingene
enn forventet. Dette har sammen med avlysningen av ungdomsleiren og andre sammensatte
arsaker, fort til et betydelig overskudd sammenlignet med budsjettet for 2013.
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I tillegg til medlemsrettet aktivitet har vi fokusert pa alminnelig drift, interessepolitikk og
faglig utvikling og samarbeid. Styrets medlemmer har deltatt 1 mange ulike meter, rdd og
utvalg. Syv av styrets atte medlemmer deltok pd NFOIs organisasjonsseminar.

Styrets leder har mottatt 1G 1 honorar for 2013. De andre styremedlemmene har avlastet
styreleder ved behov. Svert mye av kommunikasjonen 1 styret foregir pa e-post, og dette
fungerer tilfredsstillende. I tillegg til referater bruker vi en to do-liste for styret, noe som er et
godt oppfelgingsverktay mellom styremetene.

Styreleder mottok lite ordinaer post i 2013, men mengden e-post ekte betraktelig. Dette er
kurstilbud, heringssaker, reklame og henvendelser fra samarbeidspartnere som FFO, TRS og
lignende. Mye tid gir med til & administrere e-post og rapportere til ulike instanser.

Arsmete og virsamling 2013

Arsmetehelgen ble arrangert pa Soria Moria 26. april — 28. april 2013. Selve arsmetet ble
avholdt lerdag 27. april, og ble innledet med styrets informasjonstime. Under arsmetet fikk vi
besgk av Ove Helseth fra Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO) som holdt innlegg
om stortingsvalget og FFOs plattform for rehabilitering og habilitering. Lisbeth Myhre holdt
innlegg om rehabilitering. Etter drsmotet ble NFOIs hederspris utdelt til overlege Lena Lande
Wekre, for mangedrig innsats for Ol-diagnosen. Etterpd holdt Lena et faglig innlegg om
forslag til oppfelginsgrutiner for voksne med OI. Lege Svein Otto Fredwall fra TRS var ogsa
til stede under den faglige bolken.

Lgrdag formiddag var det likemannsprogram for barn. Sgndag ble det avholdt tre parallelle
likemannssamlinger for voksne og ungdom med tema: ’Foreldre og ungdom — hva skal jeg
bli?’, "Ryggen min og jeg — hvordan sitte godt?’ og ’A leve et friskere liv — & mestre livet med
OI’. De to siste samlingene ble innledet av Snorre Langli fra Atlasklinikken og Harald
Clausen fra Et friskere liv.

Pa varsamlingen var det 107 pameldte, inkludert barn, ledsagere og en felles assistent.

Barne- og ungdomsarbeid
Andreas Henden og Eirik Rud Iversen har veert styrets ungdomskontakter 1 perioden.

NFOI leide inn barnevakter til arsmotehelgen. Det var reservert et eget rom pa hotellet der
barna hadde tilgang til spill og aktiviteter. Bassengaktiviteter var ogsa tilgjengelig. Det ble
arrangert to likemannssamlinger for barn (8 - 11 4r og 12 — 15 4r) med tema *A vzre aktiv
med OI’. Samlingene ble innledet av ergoterapeut Unni Steen fra TRS. Det var en egen
kinotur for de mellom 13 og 19 ar.

Vi arrangerte sommerleir for barn med OI fra 0-18 ar i Langesund fra 1. - 4. august. Leiren
ble arrangert av Vibeke Bakken. Det var lagt opp til aktiviteter og sosialt samveer i1 hotellets
neromrdde samt en utflukt for de eldre ungdommene. Totalt deltok det 62 personer pa
samlingen. 32 var barn mellom 0 og 18 &r og resten var ledsagere (foreldre eller sesken).

Det var planlagt en ungdomsleir for de mellom 18 og 35 ar pd Scandic Fornebu fra 28. — 30.
juni. Arrangerer var Eirik Rud Iversen og Andreas Henden. Samlingen métte avlyses grunnet
for fa pdmeldte. Det palep ingen kostnader 1 forbindelse med avlysingen.
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Forskning, utvikling og faglig samarbeid

TRS

For & sikre Ol-gruppa et best mulig tilbud ved TRS, har vi arbeidet aktivt for 4 ivareta en god
dialog med senteret. Inger-Margrethe Stavdal Paulsen har deltatt pd to brukerrddsmeter og
Ingunn Westerheim pa ett. Vi har gitt innspill til arsrapporten og til eventuell flytting av TRS.

Faglig utvikling og samarbeid (Skjert samarbeid)

Vi har i samarbeid med TRS og TAKO-senteret arbeidet for & bedre behandlings- og
oppfelgingstilbudet for personer med OI. Det har 1 2013 veart avholdt flere diskusjons- og
statusmater mellom Lena Lande Wekre og NFOIs leder og nestleder. Vi har vart 1 dialog med
TAKO-senteret for & fa avklart tannbehandlingstilbudet til personer med OI. Vi har ogsa sendt
brev til Oslo Universitetssykehus om Ol-klinikkene for barn i region Ser-Ost, da vi var
bekymret for om tilbudet ville bli avviklet. Vi har ogsd vert i kontakt med Frambu om
tilbudet til barn med OI pa senterets sommerleire.

Opprettelse av fagrad i NFOI

Vi har arbeidet for & styrke det faglige nettverket for Ol og for & opprette et fagrad for styret 1
NFOI. Etableringen kom imidlertid ikke pd plass 1 2013. Vi har 1 samarbeid med TRS utvidet
var interesseliste med et betydelig antall norske og nordiske fagpersoner 1 2013. Disse far
tilsendt OI-Nytt og informasjon om konferanser, forskningsnyheter og stipendordninger. Vi
mottok en oppgave om Ol fra en medisinstudent og har distribuert den til fagmiljoet.

NFOIs forsknings- og utviklingskonto
Det har ikke kommet inn seknader om reise- eller utviklingsstipend 1 2013.

Studiearbeid og organisasjonsutvikling

NFOI har ikke prioritert & delta pd meter 1 studieforbundet Funkis, da disse ofte foregér pa
dagtid. Inger-Margrethe Stavdal Paulsen har vert studieansvarlig og kontaktperson for
Funkis.

NFOI arrangerte den 25. - 27. oktober organisasjonsseminar for tillitsvalgte i NFOI pa Soria
Moria. Seminaret var finansiert med voksenopplaringsmidler og likemannsmidler.

Seminaret var dpent for alle tillitsvalgte og likemenn 1 NFOI, samt personer som ensket a
engasjere seg mer 1 foreningens arbeid. Det deltok 1 alt 19 personer samt 1 felles assistent.
Seminaret inneholdt informasjon om styrets arbeid, interessepolitikk og likemannsarbeid.
Hovedtemaet var hvordan NFOI skal arbeide for a bedre behandling og oppfelgingstilbudet
for OI. Stein Are Aksnes fra Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser (NKSD),
holdt innlegg om den nye enheten, kvalitetsregistre og deltok pa deler av diskusjonen om
faglig utvikling.

Styret i NFOI har oppdatert NFOIs rutineperm 1 2013 og har ogsé hatt fokus pa tiltak som kan
gjore styrets arbeid lettere. Vi har innledet et godt samarbeid med firmaet Blatt om trykking
av OI-Nytt samt utsendelser av invitasjoner og medlemsgiroer.
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Informasjonsarbeid, internett og OI-nytt

NFOlIs styre har 1 2013 fortlepende lagt ut informasjon om foreningen og vére aktiviteter pa
www.nfoi.no. Facebook-siden véar har ogsd blitt hyppig oppdatert og hadde ved arsskiftet
rundt 190 felgere. Det ble sendt ut 5-6 nyhetsbrev pa e-post til medlemmene.

OI-Nytt kom ut med to nummer 1 2013. Arnar Nesset har vart redakter. NFOIs styre har vaert
representert 1 redaksjonen ved Maren Rognaldsen og Ingunn Westerheim. OI-nytt er ogsa lagt
ut pd hjemmesidene vére i PDF-utgave. OI-Nytt sendes hovedsakelig ut som PDF-fil til
utenlandske mottakere og fagpersoner i inn- og utland. Det er vanskelig & fa bidrag fra
medlemmene, sé styret utarbeider det meste av stoffet selv.

Likemannsarbeid
Styret har 1 2013 vert representert 1 arbeidsgruppa for likemannsarbeid ved Inger-Margrethe

Stavdal Paulsen. I 2013 har gruppa for evrig bestétt av Rebecca Tvedt Skarberg og Knut Erik
Tvedt Skarberg.

Fire av medlemssamlingene 1 2013 ble helt eller delvis finansiert med likemannsmidler.
Arsmetehelgen (vdrsamlingen) ble arrangert pa Soria Moria 26. april — 28. april 2013 og
inneholdt fem ulike temasamlinger. Det deltok 107 personer inklusiv ledsagere og felles
assistent pd varsamlingen. Den 7. — 9. juni arrangerte Lisbeth Myhre og Jorun Olsen
likemannssamling for de over 55 ar pd Gardermoen. Det deltok 15 personer. Inger-Margrethe
Stavdal Paulsen og Ingunn Westerheim arrangerte 12. — 15. september voksensamling pa
Gjovik. Samlingen hadde 35 deltakere. De arrangerte ogsé oppdateringssamling for likemenn
(organisasjonsseminar) pa Soria Moria 25. — 27. oktober. Samlingen hadde 20 deltakere.

Lokale tiltak
NFOI Akershus og Oslo ble nedlagt i 2013, og midlene ble overfgrt til hovedlaget.

Etter initiativ fra Ingunn Westerheim, ble det satt av midler til OI-svgmming pa
Radiumhospitalet pa mandager. Tiltaket var apent for alle, uavhengig av fylkestilhgrighet. Det
har deltatt personer fra Oslo og Akershus. Svgmmingen ble lagt pa is etter at bassenget ble
stengt sommeren 2013 pa grunn av legionella. Pa grunn av sistnevnte palgp ingen kostnader
knyttet til dette tiltaket i 2013.

NFOI Trgndelag arrangerte arsmgte og medlemssamling 23. — 25. august pa Bardshaug
herregard i Orkanger. Det deltok 8 voksne og 7 barn. Samlingen ble finansiert av ubrukte
midler fra 2012. NFOI Trgndelag sgkte derfor ikke om midler fra styret i 2013.

Internasjonalt samarbeid

NFOI har fortsatt sitt internasjonale samarbeid gjennom aktiv deltakelse i OI-Norden og
OIFE. Norge har 1 perioden vert representert i OI-Norden ved Leif Richard Bérdsen og Per
@yvind Trapnes med Kjellaug Kverneland Lende som vara. Trond Garden har vert NFOIs
representant 1 OIFE.

Leif Richard Bardsen og Per Oyvind Trapnes deltok pé arbeidsutvalgsmete 1 Helsinki fra 13-
14. april. Leif Richard Bérdsen og Kjellaug Kverneland Lende deltok pd generalforsamling og
fagseminar 1 OI-Norden i Kgbenhavn i Danmark 1. - 2. november. Ingunn Westerheim og
Inger-Margrethe Stavdal Paulsen deltok ogsd pd metene 1 Kebenhavn. Vi innledet et
samarbeid om deltakelse pa samlinger med den danske OI-foreningen DFOL.
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Trond Géarden deltok pd OIFE sin generalforsamling i Paris 11. - 14. april 2013. Lars
Romundstad deltok pé OIFE sin ungdomsleir 1 Tarragona i1 Spania fra 8. - 10. november.

NFOlIs solidaritetskonto bidro til & stette OIFEs arbeid med kroner 20.000 1 2013. Gaven var
hovedsakelig finansiert ved gaver fra medlemmene og lotteri pa varsamlingen. NFOI bidro
med to artikler til OIFEs internasjonale nyhetsbrev. Vi registrerte oss via
paraplyorganisasjonen Eurordis som offisiell stottespiller til Rare Disease Day.

Foreningens medlemmer har blitt informert om det internasjonale arbeidet pa arsmetet,
gjennom OI-Nytt og foreningens internettkanaler.

FFO og interessepolitikk

Interessepolitisk virksomhet
Foreningen kanaliserer sitt interessepolitiske arbeid gjennom Funksjonshemmedes
Fellesorganisasjon (FFO), men vi har ogsa valgt & engasjere oss 1 enkeltsaker 1 perioden.

Andreas Henden deltok pad FFOs ledermote 14. mars. Bdde Ingunn Westerheim og Inger-
Margrethe Stavdal Paulsen deltok pa FFOs smégruppeforum 22. - 23. november. Den 23. -
24. november deltok de pé representantskapsmete og Kongress.

Ingunn Westerheim var representant 1 planleggingsgruppa for FFOs smagruppeforum. Hun
var ogsa med 1 programkomitéen for ’En sjelden dag’ som 1 2013 hadde FFO som arranger.
Hun holdt innlegget ’Grenselese overganger - hva er spesielt for de sjeldne?’ pa samme
arrangement. Hun ble i forbindelse med arrangement intervjuet pa radioprogrammet Ekko,
sammen med genetiker Benedicte Paus og Geir Lippestad. Arbeidet med ’En sjelden dag’
krevde mye ressurser.

Rebecca Tvedt Skarberg har i1 hele perioden sittet i FFO sitt hovedstyre. Hun har 1 tillegg veert
oppnevnt som representant i1 Fordelingsnemnda for tilskudd til funksjonshemmedes
organisasjoner, referansegruppe for kjernejournal og referansegruppe for ny tilskuddsordning
til funksjonshemmedes organisasjoner. I tillegg har hun deltatt pa en rekke meter og
seminarer som gir NFOI bade kunnskap og mulighet for pavirkning.

NFOI har etablert et uformelt samarbeid med Norsk Osteoporoseforening med tanke pé felles
interessepolitiske saker.

Representanter fra styret har i 2013 deltatt pa ulike seminarer/meter:

* Fire planleggingsmeter "En sjelden dag’ (Ingunn Westerheim)

* ’En sjelden dag’ (Ingunn Westerheim, Andreas Henden og Kjellaug Kverneland
Lende)

* Mogate med Unge Funksjonshemmede om inkludering av smé og sjeldne organisasjoner
(Maren Rognaldsen)

* Filmvisning og debatt om filmen "The Sessions” (Ingunn Westerheim)

* Telefonmete med forsker Lars Grue (Ingunn Westerheim)

* Magte i nettverk for sjeldenorganisasjoner 1 Kegbenhavn og samarbeidsmete med DFOI
(Ingunn Westerheim)

* Innspillsmete Norge universelt utformet 2025 (Ingunn Westerheim)
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Presentasjon av talende web via FunkaNu (Andreas Henden)

Horingsmate om brukerstyrt personlig assistent BPA (Andreas Henden)

FFOs informasjonsmete om etablering av ny kompetansetjeneste for sjeldne tilstander
(Ingunn Westerheim)

Smagruppenettverk Unge Funksjonshemmede (Andreas Henden)

FFO-kurs om FN-konvensjonen (CRPD) - (Ingunn Westerheim)

Temamete rapportering tilgjengelighet/universell utforming — FN-konvensjonen
(Ingunn Westerheim)

Likemannskurs arbeid FFO — (Andreas Henden deltok som foredragsholder)
NAV-mgte om anskaffelse av el-stoler — (Andreas Henden)

Dialogkonferanse — anskaffelse av el-stoler (Andreas Henden)
Handikapforbundets debatt om BPA - (Andreas Henden)

BPA-debatt arrangert av ULOBA - (Andreas Henden)

Debatt om ’Ingen Grenser’ (Andreas Henden og Ingunn Westerheim)

FFOs Legemiddelseminar (Kjellaug Kverneland Lende)

Styret har i 2013 blant annet gitt innspill i felgende saker:

Mulig flytting av kompetansesenteret TRS

Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon sitt program

Heoringssvar rettighetsfesting av brukerstyrt personlig assistanse (BPA)

Norge Universelt utformet 2025

Ny TT-ordning i Oslo — byradssak 54/13

Horing - Fordelingsmodell for Norsk Tipping (innspill til FFO)

Ny veileder for forskriften om habilitering og rehabilitering, individuell plan og
koordinator (innspill til FFO)

Ungdomsarbeid 1 organisasjoner for sjeldne diagnosegrupper (innspill til Unge
Funksjonshemmede).

Foreningen har i 2013 hatt flere representanter i ulike rad/utvalg:

Arbeidsgruppe FFOs plattform for rehabilitering og habilitering (Lisbeth Myhre)
Brukerutvalg Helse Ser-Ost (Lisbeth Myhre)

Bufdirs ekspertutvalg for tilskuddsordningen til funksjonshemmedes organisasjoner
(Rebecca Tvedt Skarberg)

Referansegruppe ”Gi meg vinger som berer” (Ingunn Westerheim)

Regional etisk komité for helsefaglig medisinsk forskning (Maren Rognaldsen)
Prosjektgruppe for etableringen av Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser
(NKSD) og referansegruppe for NKSD (Rebecca Tvedt Skarberg)

Referansegruppe Likestillingssenteret 1 Hamar (Maren Rognaldsen)

Okonomi

NFOIs hovedinntektskilde er drifts- og likemannsmidler som vi mottar fra Barne- ungdoms-
og familiedirektoratet. Vi hadde et hayt aktivitetsniva for likemannsarbeid 1 2013 og brukte
derfor mer penger til likemannsaktivitet (herunder administrasjon) enn det vi fikk av
oremerkede midler.

Utover drift- og likemannsmidlene fikk vi 1 2013 innvilget 480.000 til leirtiltak. Pa lik linje
med likemannsmidlene kan inntil 25% av disse midlene benyttes til administrasjon. Det har
derfor blitt en viktig inntektskilde. Vi fikk innvilget kr 80.885 1 momskompensasjon for 2012.
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NFOI innrapporterte gaver pd 500 kroner eller mer til Skatteetaten. Vi satte av kr. 20.000 fra
NFOIs solidaritetsfond til OIFEs prosjekter Flying Doctors og OIFEs sekreterstotte. Fra
Funksjonshemmedes Studieforbund mottok vi kr. 71.000 som ble brukt til & delfinansiere
organisasjonsseminaret.

Nar det gjelder regnskap sammenholdt med budsjett har vi et stort budsjettoverskudd for éret
2013. Dette skyldes sammensatte arsaker:
* Det ble ikke budsjettert med momskompensasjon i 2013. Vi fikk tildelt kr. 80.885.
* AO-NFOI ble nedlagt og ca 40.000 kroner ble overfort til hovedforeningen.
* Legionellautbrudd pa Radiumhospitalet og manglende seknad fra NFOI Trendelag 1
2013 gjorde at det ikke palep noe til lokale tiltak. Det var budsjettert med kr. 60.000.
*  Ungdomsleir pa Fornebu ble avlyst. Videre forte en noe lavere deltakelse 1 Langesund
til et underforbruk pa ca 180.000 for leirmidler.
* Lavere deltakelse pa de to voksensamlingene (Gjovik og Gardermoen) enn budsjettert.
* Ekstrabevilgning pa likemannsmidler pd kr. 20.000
* OI-Nytt kom bare ut i to utgaver istedenfor tre.
* Folgekostnader pa grunn av mindre aktivitet enn budsjettert.

Direkte medlemsaktivitet var ogsd 1 2013 det helt klart prioriterte omrédet, med &rsmeote,
leirer og voksensamlinger. Til sammenligning utgjer utgifter til de andre aktivitetene 1 NFOI
kun mindre belop, selv om vi kjeper tjenester til regnskap, utsendelser og daglig drift
(lederhonorar).

NFOI har opparbeidet seg en solid gkonomi. Dette anser vi kan komme godt med nér ny
tilskuddsordning for funksjonshemmedes organisasjoner innferes fra 2014.

Generelt

Styret har samarbeidet meget godt i 2013. Alle styremedlemmene har utfylt hverandre og
avlastet leder pa en god mate. Vi anser 2013 som et godt ar for NFOI der arsmetet,
likemannssamlingen og flere ulike typer medlemsaktiviteter sto i1 fokus 1 tillegg til satsning pa
faglig samarbeid og utviklingsarbeid. NFOI mé anses som en veldrevet og aktiv organisasjon
med engasjerte personer bade 1 og utenfor styret.

Vi ensker til slutt & takke alle som har gjort en innsats for foreningen i perioden, og haper pa
videre godt samarbeid.
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Sak nr.: 3-14

Innstilling:

Redegjorelse:

Ordskifte:

Vedtak:

Fastsettelse av kontingent for 2015

Styret foreslar at kontingenten for barn under 18 ér okes til kr. 50. Vi
foreslér at kontingenten for voksne forblir uforandret og settes til kr. 330,-
for voksne over 18 ér.

Minimumskontingenten for stottemedlemmer foreslas uendret til kr. 200,-.

NFOI fastsatte nye kontingentsatser sist pd drsmatet 1 2008, og de har ikke
vert endret siden.

P4 grunn av nytt tilskuddsregelverk som ble innfort 1 2014 er det né krav til
at kontingenten 1 organisasjoner for funksjonshemmede mé vare pé
minimum 50 kroner. Dette kravet gjelder ogsa for barn.

Det nye kravet gjelder egentlig fra 2014, men vi har forstatt det slik at vi
kan fa dispensasjon fra bevilgende myndigheter det forste kontingentaret.
Dette er bakgrunnen for at styret kun foreslar & heve kontingenten for barn
uten 4 endre kontingenten for de voksne.

Vi presiserer at voksen kontingent betales fra det dret personen fyller 18 ar.
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Arsmete 1. mai 2014 — Scandic Bystranda, Kristiansand

Sak nr.: 4-14 Forslag til endring av vedtektene.
a) Styret foreslar & legge til to setninger (markert 1 kursiv) i vedtektenes § 5:

”Medlemskontingenten betales arlig med frist 1. februar. Medlemmer betaler
voksen kontingent fra det kalenderdret de fyller 18 dr. Personer som melder seg
inn etter 30. juni, betaler halv kontingent for innmeldingsdret. Arsmgtet fastsetter
kontingenten.

b) Styret foreslar & endre § 8 fgrste ledd farste setning. Fgrste ledd blir dermed
lydende:

”Ved avstemming pa arsmgtet har alle ordinere medlemmer som senest i det aret
mgtet avholdes vil ha fylt 15 dr stemmerett. Stgttemedlemmer har ikke stemmerett,
men tale og forslagsrett. Vedtak fattes med alminnelig flertall.”

Redegjorelse:

a) NFOI har hatt som langvarig praksis at voksen kontingent betales fra det dret man
fyller 18 &r. Det samme prinsippet har vart lagt til grunn mht egenandel til
arrangementer. Vi foreslar derfor & ta dette prinsippet inn 1 vedtektene.

NFOI har hatt som prinsipp at for & tegne medlemskap og bli registrert i
medlemsregisteret, ma man betale kontingent for inneverende ar. Vi har imidlertid
sett en tendens til at personer som henvender seg om medlemskap 1 2. halvar venter
med & melde seg inn til over arsskiftet. NFOI har {4 arrangementer 1 2. halvér og
motivasjonen for & betale full kontingent kan derfor vare lav. Dette kan fore til at vi
mister medlemmer, fordi det gér for lang tid fra kontakt med medlemsansvarlig til
kontingent for neste ar sendes ut. For & gjere terskelen for innmelding lavere, foreslar
vi at personer som melder seg inn i1 2. halvar betaler halv medlemskontingent. Dette er
1 trdd med retningslinjene til bevilgende myndigheter, og disse vil fortsatt

telle som fullverdige medlemmer.

Endringen ble forste gang vedtatt 1 2013, og ma vedtas 1 2014 for 4 bli endelig.

b) Det er kommet nye retningslinjer for tildeling av stette til interesseorganisasjoner. |
de nye retningslinjene kreves det at aldersgrensen for & melde seg inn og ut av
organisasjoner settes til 15 &r. Dette er en folge av FNs Barnekonvensjon. Fra samme
alder skal man iht nye tilskuddskriterier ogsa ha stemmerett og vere valgbar til verv i
organisasjonen. Det er likevel dpnet for at man kan betale en lavere
medlemskontingent, s lenge man ikke har nddd myndighetsalder (18 ar).

Endringen ble forste gang vedtatt 1 2013, og ma vedtas 1 2014 for 4 bli endelig.

Ordskifte:

Vedtak:
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Sak nr.: 5-14  Andre innkomne forslag

a)
b)

c)

Innstilling: a)
b)
c)

Redegjorelse:

a)
b)

c)

Ordskifte:

Vedtak:

Forslag til arbeidsprogram for 2014 - 2015
Honorar til NFOIs leder
Orienteringssak — Nytt fagrad for NFOI

Styrets forslag vedtas.
Styrets forslag vedtas.
Saken tas til orientering.

Se vedlegg side 14
Se vedlegg side 15
Se vedlegg side 16
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Sak a) Forslag til arbeidsprogram 2014 - 2015
1. NFOIs styre vil i samarbeid med TRS og TAKO-senteret arbeide for & bedre
behandlings- og oppfelgingsstilbudet for barn, ungdom og voksne med OI.

2. NFOIs styre vil arbeide for a styrke det faglige nettverket for OI og for & etablere et
godt samarbeid med NFOIs fagrad.

3. NFOIs styre vil arbeide for & gi et eget tilbud til ungdom pa medlemssamlinger.
4. NFOIs styre vil arbeide for a sikre OI-gruppen et best mulig tilbud pa TRS.
5. NFOIs styre vil arbeide for & oppdatere informasjonsmateriellet vart

6. NFOIs styre vil arbeide for & utvikle likemannstilbudet vért i1 trdd med ny
tilskuddsordning.

7. NFOIs styre vil arbeide for & utvikle organisasjonen blant annet gjennom a arrangere
organisasjonsseminar.

8. NFOIs styre vil opprettholde samarbeidet med FFO og andre samarbeidspartnere 1
aktuelle interessepolitiske saker.

9. NFOIs styre vil arbeide for at foreningen og relevante fagpersoner skal delta i
internasjonalt samarbeid for & innhente og utveksle kunnskap og erfaringer.
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Sak b) Honorar til NFOIs leder

Bakgrunn

NFOlIs styre foreslo pa arsmetet 2006 at NFOIs leder skulle motta et arlig brutto honorar
tilsvarende 1G (per 01.05.13 utgjorde folketrygdens grunnbelep kr. 85.245). Honoraret
oppjusteres arlig nar folketrygdens grunnbelep endres per. 1. mai.

Ordningen forte ikke til skonomiske problemer for foreningen i 2013 og foreslas opprettholdt.

NFOIs styre foreslar:

NFOlIs styreleder mottar for 2014 et honorar tilsvarende 1G. Honoraret
oppjusteres per 01.05.14, nér folketrygdens grunnbelep endres.

I tillegg legges folgende rutine til grunn:

NFOI beregner og innbetaler arbeidsgiveravgift av belopet. For sone 1 (Oslo)
utgjer arbeidsgiveravgiften p.t. 14,1 %

Kasserer utbetaler honorar etterskuddsvis 1-2 ganger 1 aret, avhengig av hva
leder og kasserer blir enige om.

Honoraret innberettes via www.altinn.no under kode 139.

Enhetsregisteret (Brenngysund) og Arbeidstakerregisteret gis melding nir noen
slutter eller begynner eller ved ny ansvarlig person i organisasjonen.

Dersom styreleder 1 en periode pd minst en hel kalendermaned ma fratre sitt
verv f.eks pd grunn av sykdom, og nestleder méa overta leders oppgaver for
denne perioden, tilfaller honoraret nestleder for denne perioden
(kalenderméneden).

NFOlIs styre gis fullmakt til & endre rutinen dersom det oppstér endringer 1
rutiner gitt av Skatteetaten eller skatteoppkrever.
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Arsmete 1. mai 2014 — Scandic Bystranda, Kristiansand

Sak ¢) Orienteringssak — Nytt fagrad for NFOI

NFOI tok 1 samsvar med arbeidsprogrammet for 2013-2014 initiativ til et mote med sentrale
fagpersoner varen 2014. Matet hadde som formal & diskutere om det burde opprettes et fagrad
for Ol-foreningen og hvordan dette burde organiseres. Invitasjon ble sendt ut til 13
fagpersoner og 7 svarte pa henvendelsen.

Magtet ble avholdt 19. mars 2014. I tillegg til NFOIs leder og nestleder, deltok det 4
fagpersoner. Folgende anbefalinger kom ut av metet:

* Det ber opprettes et fagrad for Ol.

* RAdet skal vare et radgivende organ for styret i NFOL.

* RAdet skal diskutere generelle problemstillinger som styret eller en fagperson tar opp.
Det skal ikke vere et forum for a diskutere enkeltsaker. Pasientsaker mé fortsatt
handteres via TRS, spesialisthelsetjenesten og det lokale hjelpeapparatet.

* Fagpersonene deltar i fagradet som enkeltpersoner som kan OI og ikke som
representant for det enkelte sykehus/senter. Deltakelse avklares med arbeidsgiver.

* Deltakerne oppnevnes ikke for en konkret periode. Dersom man bytter jobb eller
flytter, stir man fritt til & trekke seg nar som helst.

* NFOI kan dekke tapt arbeidsfortjeneste, reise og diettkostnader ved behov, dersom
personer ma be om ulgnnet permisjon for & ivareta oppgaven.

* Arbeidet med fagradet skal ikke vaere omfattende og bar begrenses til maksimum 2
meter 1 dret samt e-postdiskusjon.

* Det er viktig med en god rollebeskrivelse som skiller TRS og hjelpeapparatet sine
oppgaver fra fagradets mandat. De som deltar 1 fagradet ber ha god kompetanse om
Ol og ha lest seg opp (evt vaere interessert 1 & leere) og ber arbeide 1 klinisk praksis pa
spesialistniva.

* Fagradet skal vere et supplement til det uformelle fagnettverket som TRS og
tjenesteapparatet bruker i faglig eyemed og NFOIs navarende interesseliste over
fagpersoner som mottar OI-Nytt og nyheter pd e-post om konferanser, stipender osv.

P& styremeote den 22. mars besluttet NFOIs styre & opprette et fagrad.

Folgende personer er formelt forespurt og har sagt ja til & sitte 1 NFOIs fagrad:
Lena Lande Wekre (overlege TRS — medisinsk radgiver NKSD)

Cathrine Alsaker Heier (barneendokrinolog OUS - Ulleval)

Andreas Knaus (ortoped OUS — Rikshospitalet)

Ellen Marie Haave (voksenendokrinolog OUS/Aker)

Cecilie Rustad (genetiker OUS)

Anita Hoddevik Dagsgard (fysioterapeut OUS — Rikshospitalet)

Vi arbeider ogsa med & fa en sykepleier og en tannlege med i rddets kjernegruppe. I tillegg
arbeider vi med a etablere en utvidet gruppe, som kan vaere radgivere for fagradet knyttet til
mer spesielle problemstillinger. Zoran Radunovic (hjertelege) har sagt ja til & delta her. Her
tenker vi for eksempel at gyelege og herselslege kan vere aktuelle.

Det forste motet 1 NFOIs fagrad er planlagt til medio juni 2014.
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Sak nr.: 6-14 Valg av styremedlemmer

Innstilling:

Redegjorelse:

Ordskifte:

Vedtak:

Valgkomiteens forslag vedtas.

Valgkomiteen 1 NFOI for 2014 har bestatt av felgende:
Marit Heggelund

Marianne Tveit

Gry Tofte Haugen

Heidi Lysen (vara)

Valgkomiteens innstilling:

Leder: Ingunn Westerheim (velges for 2 ar)
Nestleder: Inger-Margrethe S. Paulsen (ikke pé valg)
Kasserer: Roger Knutsen (ikke pa valg)
Sekreteer: Vibeke Bakken (ny - velges for 2 ér)
Styremedlem:  Andreas Henden (velges for 2 ar)

1. vara: Maren Rognaldsen (velges for 1 ar)

2. vara: Qyvind Strand (ny - velges for 1 ar)
3. vara: Leif Richard Bardsen (ny - velges for 1 ér)

Valgkomiteen redegjor for sin innstilling pd drsmetet.
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Sak nr.: 7-14  Andre valg

Innstilling: Styrets forslag til revisor vedtas.
Valgkomiteens resterende forslag vedtas.

Redegjorelse:  Bevilgende myndigheter stiller krav til at NFOIs regnskaper skal
godkjennes av registrert eller statsautorisert revisor. Naverende revisor
fyller vilkarene, og styret anser at samarbeidet med BDO AS fungerer godt.

Styret fremlegger folgende forslag:

Revisor: BDO AS avd. Moss (tidligere Inter Revisjon Moss AS)

Valgkomiteen fremlegger folgende forslag:

OIFE: Representant:  Rebecca Tvedt Skarberg (Velges for 1 ér)
Varanr. 1: Trond Garden (Velges for 1 &r)
Vara nr. 2: Andreas Henden (Velges for 1 &r)
OI-Norden

OI-Nordens faste representanter velges for 2 &r om gangen. Vararepresentant velges for 1 ar
om gangen.

Representant: ~ Arthur Renningen (velges for 2 ar)
Representant: ~ Leif Richard Bérdsen (ikke pa valg)
Vara: Ida Holan (velges for 1 ar)
Valgkomité:
Representant 1: Marit Heggelund (velges for 1 ar)
Representant 2: Heidi Lysen (velges for 1 ar)
Representant 3: Gry Tofte Haugen (velges for 1 ar)
Vara: Kari Vullstad (velges for 1 ar)
Ordskifte:
Vedtak:
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