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Sak nr.: 0-12 Godkjenning av innkalling 

 

Innstilling: Innkallingen godkjennes 

 

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

før årsmøtet. Innkallingen ble sendt ut i uke 10 (e-post) og uke 12 (post). 

Dette er 2 dager for sent til å tilfredsstille kravet i vedtektene.  

 

Siden forsinkelsen er så liten og de fleste av medlemmene mottok 

innkallingen på e-post innenfor fristen, ber styret Årsmøtet om å godkjenne 

innkallingen til tross for forsinkelsen.  

 

 

 

Ordskifte: 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Vedtak:
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Sak nr.: 1-12 Valg av møtefunksjonærer 

 

Innstilling: Foreslåtte møtefunksjonærer velges: 

 

 Møteleder:     Rebecca Tvedt Skarberg   

       

2 referenter:  Vibeke Bakken 

  Alf Arne Vullstad 

       

2 personer til tellekorps:   Per Øyvind Trapnes 

     Knut Erik Tvedt Skarberg   

        

       2 til å underskrive protokollen:  Kjellaug Kverneland Lende 

       Arthur Rønningen 

        

        

 

 

Ordskifte:  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Vedtak: 
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Sak nr.: 2-12      Årsberetninger 

 

Innstilling: Årsrapport fra styret godkjennes. 

 Regnskap samt revisjonsberetning godkjennes. 

       Budsjett for 2012 godkjennes. 

 

Redegjørelse: Følgende dokumenter er vedlagt: 

a) Årsrapport fra styret for 2011  

b) Regnskap og revisjonsberetning for 2011 

 c) Budsjettforslag for 2012 

  

 Vedtekter for NFOI følger vedlagt. 

Handlingsprogram for 2007-2012 følger vedlagt 

 

Det følger ikke av NFOIs vedtekter at underrapporter (likemannsarbeid og leirmidler) samt 

rapporter fra OI-Nytt, OI-Norden og OIFE skal behandles på NFOIs årsmøte. NFOIs styre har 

derfor valgt ikke å trykke dette i årsmøtepapirene, selv om dette har blitt gjort tidligere. På 

årsmøtet vil imidlertid følgende dokumenter være tilgjengelig:  

 

 Rapporter likemannsarbeid 2011 (ordinært og arbeidsrettede tiltak) 

 Rapporter sommerleir for barn og ungdom 2011 

 Årsrapport og regnskap fra NFOI-Trøndelag 

 Regnskap fra AO-NFOI  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Ordskifte: 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Vedtak: 
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ÅRSRAPPORT NFOI 2011 
 

Pr. 31.12.11 hadde NFOI 246 voksne betalende medlemmer (over 18 år) og 70 betalende 

medlemmer under 18 år. I våre medlemslister er det i tillegg 34 voksne personer og 8 

personer under 18 år som ikke betalte medlemskontingent i 2011. Noen av medlemmene 

har betalt for lite kontingent. Antall betalende støttemedlemmer er 48. Det er 15 

støttemedlemmer som ikke betalte kontingent i 2011. 

 

Styret 
 

Styret har fra 01.01.11 til 30.04.11 bestått av:  

 

Leder:   Ingunn Westerheim (Gjenvalgt i 2010) 

Nestleder:  Marit Heggelund (Ikke på valg i 2010) 

Kasserer:  Karl-Petter Gustafsson (Ikke på valg i 2010) 

Sekretær:  Gry Tofte Haugen (Gjenvalgt i 2010) 

Styremedlem: Andreas Henden (Gjenvalgt i 2010) 

1. vara:  Maren Rognaldsen (Valgt i 2010) 

2. vara:  Mette-Kristin Meland (Valgt i 2010) 

3. vara:  Inger-Margrethe Paulsen (Valgt i 2010) 

 

Styret har fra 30.04.11 bestått av:  

 

Leder:   Ingunn Westerheim (Ikke på valg i 2011) 

Nestleder:  Inger-Margrethe Paulsen (Valgt i 2011) 

Kasserer:  Karl-Petter Gustafsson (Gjenvalgt  i 2011) 

Sekretær:  Gry Tofte Haugen (Ikke på valg i 2011) 

Styremedlem: Andreas Henden (Ikke på valg i 2011) 

1. vara:  Maren Rognaldsen (Valgt i 2011) 

2. vara:  Mette-Kristin Meland (Valgt i 2011) 

3. vara:  Eirik Rud Iversen (Valgt i 2011) 

 

Styrets arbeid 
Styret har hatt seks ordinære styremøter i 2011. Alle møtene har vært avholdt på Østlandet.  

Fire møter var på Soria Moria, hvor vi har gode avtalepriser, og to møter var i Asker. Dette 

har bidratt til å holde kostnadene knyttet til styremøter nede. I tillegg har det vært avholdt 

arbeidsmøter mellom NFOIs leder og nestleder, særlig i forbindelse med leders sykefravær 

høsten 2011. 

 

Flertallet av medlemmene i styret er avhengige av hjelpemidler. Vi har derfor leid inn felles 

assistent på styremøtene for å gjøre terskelen for å delta aktivt i styrearbeid lavere.  

 

Styrets hovedfokus i 2011 har vært å arrangere årsmøte, likemannssamling i Molde og 

leirtiltak. Likemannssamlingen i Molde var åpen for alle NFOIs ordinære medlemmer. Vi har 

også fokusert på alminnelig drift av foreningen og forsøkt å legge til rette for at medlemmene 

skulle få et bredt spekter av tilbud. NFOI arrangerte i 2011 sommerleire for andre gang. En 

leir var for ungdom mellom 18 og 25 år og en leir var for barn i aldersgruppa 0-18 år. 
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Styrets leder har mottatt 1G i honorar for 2011. De andre styremedlemmene har avlastet 

styreleder ved behov, for eksempel ved møter på dagtid og under leders sykehusopphold. 

Svært mye av kommunikasjonen i styret foregår på e-post, og dette fungerer tilfredsstillende. I 

tillegg til referater bruker vi en to-do-liste for styret, noe som er et godt oppfølgingsverktøy 

mellom styremøtene.  

 

Styreleder mottar en stor mengde e-post. Dette kan dreie seg om kurstilbud, interessepolitikk, 

høringssaker samt henvendelser fra samarbeidspartnere og personer som ønsker informasjon 

eller medlemskap. Mye tid går med til å administrere e-post og rapportere til ulike instanser.  

 

Årsmøte 2011 
Årsmøtehelgen ble arrangert på Soria Moria 29. april – 1. mai 2011.  Selve årsmøtet ble 

avholdt lørdag 30. april, og ble innledet med styrets informasjonstime etterfulgt av årsmøte. 

Etter årsmøtet var det faglig program. TAKO-senteret v/Kari Storhaug holdt foredrag om OI 

og tannbehandling og Lena Lande Wekre fra TRS fortalte om Skjørt Samarbeid og forskning 

med fokus på indre organer og OI. 

 

Søndag 1. mai ble det avholdt to parallelle likemannssamlinger. Samlingene omhandlet 

temaene: ”Å snakke med barn om være annerledes” (foreldresamling) og ”Kosthold og 

ernæring i forhold til OI”. På sistnevnte bolk innledet lege Nina Riise fra TRS.  

 

På samlingen deltok ca. 74 medlemmer, inkludert barn, ledsagere og støttemedlemmer. Vi 

hadde leid inn en felles assistent for å gjøre terskelen for å delta lavest mulig.  

 

Barne- og ungdomsarbeid 
Andreas Henden har vært styrets ungdomskontakt i hele 2011 og fra 30.04.11 har han hatt 

denne rollen sammen med Eirik Rud Iversen.  

 

NFOI leide inn seks barnevakter til årsmøtehelgen. Det var reservert et eget rom på hotellet 

der barna hadde tilgang til spill og aktiviteter. Bassengaktiviteter var også tilgjengelig. Det var 

også et eget opplegg for ungdom mellom 13 og 19 år med tilbud om å reise til byen for å spise 

lunsj og gå på kino.  

 

NFOI fikk i 2011 tildelt midler fra Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet til leirtiltak. 

Midlene ble brukt til å arrangere sommerleir for barn med OI fra 0-18 år i Sarpsborg fra 4-7. 

august og sommerleir på Eidene for ungdom mellom18 og 25 år fra 10. til 14. august.  

 

Familieleiren i Sarpsborg ble arrangert av Mette-Kristin Meland. Det var lagt opp til 

aktiviteter og sosialt samvær. Totalt deltok det 62 personer på samlingen. 33 var barn mellom 

0 og 18 år og resten var ledsagere (hovedsakelig foreldre).    

 

Sommerleiren på Eidene ble arrangert av Andreas Henden, i samarbeid med Gry Tofte 

Haugen. Det var lagt til rette for aktiviteter tilpasset alle funksjonsnivå. Det deltok totalt 17 

personer på samlingen inkludert ledsagere.  

 

NFOI leide også inn barnevakter, samt organiserte et eget opplegg for ungdom mellom 13 og 

18 år på likemannssamlingen i Molde.  
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Kristian Kvaløy Berntsen og Lars Romundstad deltok på europeisk ungdomssamling i 

Nederland fra 28. september til 2. oktober.  

Maren Rognaldsen ble valgt inn som vararepresentant i styret i Unge Funksjonshemmede. 

NFOI har i perioden samarbeidet med Unge Funksjonshemmede og blant annet gitt innspill til 

hvordan ungdomsarbeid bør organiseres (spørreundersøkelse).  

 

Forskning, utvikling og faglig samarbeid 
 

OI-studien 

I november 2002 fikk NFOI tildelt midler av stiftelsen Helse og Rehabilitering (Extra-spillet) 

til prosjektet ”Populasjonsstudie av voksne med Osteogenesis Imperfecta”. Undersøkelsene 

ble ferdigstilt i løpet av 2006. Årene 2006-2011 har blitt brukt til å samle resultater, skrive 

artikler og ferdigstille doktoravhandlingen.  

 

Lena Lande Wekre sluttførte studien i desember 2011. Avhandlingen bygger på fire artikler: 

OI og demografi, OI og tenner, OI og benomsetning samt en om rygg- og lungefunksjon. 

Zoran Radunovic holder også på med et doktorgradsprosjekt om OI og hjerte på bakgrunn av 

studien. Han har fått antatt to artikler og hjertestudien er dessuten referert i 2 utgaver av det 

amerikanske OI-magasinet Breaktrough. NFOI har jevnlig fulgt fremdriften i prosjektene.  

 

Skjørt samarbeid 

I etterkant av konferansen ”Skjørt samarbeid” i 2010, er det dannet et eget prosjekt med 

samme navn. Prosjektets formål er å få på plass gode oppfølgingsrutiner for OI både regionalt, 

lokalt og sentralt. Det ble i samarbeid med TRS avholdt oppstartsseminar for prosjektet 28. 

januar 2011. Tema for oppstartsseminaret var oppfølging av barn. Det deltok 10 fagpersoner 

(alle fra Helse Sør-Øst) og fra NFOIs styre deltok Ingunn Westerheim, Inger-Margrethe 

Paulsen og Maren Rognaldsen.  

 

Det har ikke vært avholdt flere seminarer hvor NFOI har vært involvert i 2012, men det har 

vært avholdt flere møter mellom fagpersoner i nettverket. Dette har blant annet resultert i en 

enhetlig nasjonal protokoll for behandling med bisfosfonater (zolendronat) hos barn og et 

prøveprosjekt med tverrfaglige OI-klinikker på Oslo Universitetssykehus.  

 

Ingunn Westerheim har deltatt på flere statusmøter i prosjektet i løpet av 2011. NFOI har tatt 

på seg arbeidet med den administrative koordineringen av nettverket, mens TRS har tatt seg 

av den faglige delen.  

 

Fra 1.-3. oktober ble det arrangert internasjonal fagkonferanse om OI i Dubrovnik. Fra NFOI 

deltok Inger-Margrethe Paulsen, Rebecca Tvedt Skarberg og Knut Erik Tvedt Skarberg. Det 

deltok også seks fagpersoner fra Norge, hvorav en med reisestipend fra NFOI. 

 

NFOIs Forsknings- og utviklingskonto 

De resterende midlene som er igjen fra NFOIs tidligere forskningsfond er overført til NFOIs 

forsknings- og utviklingskonto. NFOI tildelte i 2011 reisestipend til Dubrovnik for lege og 

barnespesialist Cathrine A. Heier fra Oslo Universitetssykehus.  

 

Studiearbeid og organisasjonsutvikling  
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NFOI meldte seg i 2010 inn i Funksjonshemmedes Studieforbund (FS) og har fulgt opp 

medlemskapet i 2011. Ingunn Westerheim deltok på topplederseminar i FS 5. desember.  

 

NFOI har gitt innspill til FS i løpet av året (blant annet via spørreundersøkelser), og Inger-

Margrethe Paulsen har vært NFOI sin studieansvarlig og kontaktperson for FS.   

 

NFOI arrangerte den 14.-16. oktober organisasjonsseminar for tillitsvalgte i NFOI, blant annet 

med midler fra Funksjonshemmedes Studieforbund (FS). Seminaret var åpent for alle 

tillitsvalgte og likemenn i NFOI samt personer som ønsket å engasjere seg mer i foreningen. 

Seminaret inneholdt innlegg og diskusjoner om interessepolitikk, internasjonalt arbeid, 

likemannsarbeid, nyheter om OI, Skjørt samarbeid og FOU samt diskusjoner rundt hvordan 

NFOI kan effektivisere sin virksomhet og utarbeide en mer helhetlig profil. Vi hadde bistand 

fra Organisasjonskonsulentene AS i deler av seminaret.  

 

I etterkant av organisasjonsseminaret hadde Ingunn Westerheim og Inger-Margrethe Paulsen 

den 16.12 lunsjmøte med kommunikasjonsrådgiver angående profilering av NFOI.  

 

Styret i NFOI har forsøkt å holde fokus på å nedfelle gode rutiner i NFOIs rutineperm, blant 

annet mht økonomistyring, tilskudd og arrangementer. I 2011 har vi også hatt fokus på ulike 

effektiviseringstiltak og online styrearbeid. 

 

Informasjonsarbeid, internett og OI-nytt 
På slutten av 2010 ble NFOIs nye internettsider www.nfoi.no lansert, og NFOIs styre har i 

2011 fortløpende lagt ut informasjon om foreningen på sidene. Likemenn har i løpet av 2011 

fått offisielle e-postadresser for å slippe å anvende private adresser. NFOI opprettet i 2011 en 

offisiell Facebook-side, der det jevnlig legges ut informasjon som er relevant for 

medlemmene. Styret har derfor i noe mindre grad sendt ut informasjon om aktiviteter og annet 

medlemsstoff til medlemmene på e-post.  

 

OI-Nytt kom ut med to nummer i 2011. Arnar Nesset har vært redaktør for bladet. NFOIs 

styre har vært representert i redaksjonen ved Maren Rognaldsen og Ingunn Westerheim. OI-

nytt er også lagt ut på hjemmesidene våre i PDF-utgave. OI-Nytt sendes hovedsakelig ut som 

PDF-fil til utenlandske mottakere og fagpersoner i inn- og utland. Styret har aktivt benyttet 

bladet som en informasjonskanal, men redaksjonen savner flere bidrag fra medlemmene, både 

uoppfordret og når noen har deltatt på ulike arrangementer.  

 

Likemannsarbeid  
Styret har i 2011 vært representert i arbeidsgruppa for likemannsarbeid ved Inger-Margrethe 

Paulsen. I 2011 har gruppa for øvrig bestått av Rebecca Tvedt Skarberg og Knut Erik Tvedt 

Skarberg.  

 

Størsteparten av likemannsmidlene i 2011 ble brukt på voksensamlingen som ble arrangert på 

Rica Seilet Hotell i Molde fra 8-11. september. Gry Tofte Haugen og Inger-Margrethe Paulsen 

var ansvarlige for arrangementet.  

 

Helgen var lagt opp med flere parallelle likemannssamlinger. Det deltok ca 80 personer på 

samlingen inkludert barn og ledsagere, og det var innleid felles assistent. Det var også leid inn 



 Årsmøte 28. april 2012 – Soria Moria hotell og konferansesenter, Oslo 

 Norsk Forening for Osteogenesis Imperfecta 8 

barnevakter og eget rom til barna. I tillegg var det tilbud om tur i Moldebadet for både barn og 

voksne. Det var også lagt opp til et eget program for ungdommer mellom 13 og 18 år.  

 

I tillegg har NFOI finansiert likemannssamlingen søndag den 1. mai samt likemannsbolken på 

organisasjonsseminaret (oppdateringskurs) i oktober med likemannsmidler.  

Lokale tiltak  
NFOI Akershus og Oslo ble vedtatt lagt på is i 2010, og søkte ikke om midler til noen 

arrangement i 2011.  

 

NFOI tildelte NFOI Trøndelag kr. 20.000 til drift og medlemssamling i 2011. Lokallaget 

arrangerte årsmøte og medlemssamling i Selbu 2. til 4. september. Det deltok 18 personer og 

utover årsmøteprogrammet ble tiden brukt til sosialt samvær og lek og underholdning for 

barna.  Det ble som vanlig avholdt konkurranse i hesteskokasting. Lokallaget har økt sine 

inntekter ved å skrive søknader til flere instanser.  

 

Internasjonalt samarbeid  
NFOI har fortsatt sitt internasjonale samarbeid gjennom aktiv deltakelse i OI-Norden og 

OIFE. Norge har i perioden vært representert i OI-Norden ved Karin Bøe og Kjellaug 

Samuelsen. Trond Gården har vært NFOIs representant i OIFE.  

 

Karin Bøe og Kjellaug Samuelsen deltok på møte i OI-Norden og fagseminar i Helsinki 27. og 

28. mai. De deltok også på OI-Norden sin Generalforsamling i København 22.-23. oktober. 

NFOI har hatt kontakt med den svenske paraplyorganisasjonen RBU i perioden. 

 

Trond Gården deltok på OIFE sin generalforsamling i Dubrovnik 1-2. oktober 2011. Inger-

Margrethe Paulsen, Rebecca Tvedt Skarberg og Knut Erik Tvedt Skarberg deltok som 

observatører på deler av møtet.  

 

NFOI gjorde i 2011 om utdanningsstøtteprosjektet til et solidaritetsprosjekt. Prosjektet skal 

finansieres av gaver fra NFOIs medlemmer, men styret valgte å garantere for at minimum 

10.000 kroner ville bli overført prosjektet fra NFOI i 2011.   
 

Foreningens medlemmer har blitt informert om det internasjonale arbeidet på årsmøtet, 

organisasjonsseminaret og gjennom OI-Nytt.  

 

FFO og interessepolitikk  
Marit Heggelund og Inger-Margrethe Paulsen deltok på FFOs ledermøte 14. april 2011. 

Ingunn Westerheim har vært representert i planleggingsgruppa for Smågruppeforum, og har 

deltatt på to møter i den forbindelse. Både Ingunn Westerheim og Inger-Margrethe Paulsen 

deltok på smågruppeforum i FFO 25. november. Fra 26. og 27. november deltok de på FFOs 

kongress.  

 

NFOI kanaliserer hovedtyngden av sitt interessepolitiske arbeid gjennom FFO, men har også 

valgt å engasjere seg i enkeltsaker. NFOIs leder deltok for eksempel i brukerpanelet som ga 

innspill til Regjeringens sysselsettingsstrategi for funksjonshemmede. Maren Rognaldsen har i 

kraft av sitt engasjement i Unge Funksjonshemmede deltatt i en rekke møter, hvor NFOI 

henter viktig informasjon om interessepolitiske saker.  
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Representanter fra NFOI har deltatt på ulike seminarer/møter:  

- Møte om sysselsettingsstrategien 06.01 (Ingunn Westerheim) 

- Kurs om universell utforming i Juristforbundet i januar 2011 (Ingunn Westerheim). 

- Møte om forslag til organisatorisk samling av nasjonale kompetansesentre for sjeldne 

og lite kjente diagnoser og funksjonshemninger 14.04 (Marit Heggelund og Inger-

Margrethe Paulsen)   
- Brukerforum høyere utdanning 14.06 (Maren Rognaldsen) 

- Workshop om Pasientsikkerhetskampanjen 14.06 (Ingunn Westerheim) 

- Nettverkssamling på tvers av diagnoser 23.08.11 og 06.09.11 (Maren Rognaldsen) 

- Frokostseminar om rehabilitering 08.09.11 (Maren Rognaldsen) 

- Seminar om arbeidsinkludering 12.10.11 (Maren Rognaldsen) 

- Temamøte om FN-konvensjonen for funksjonshemmede 01.11 (Ingunn Westerheim). 

- Seminar ”Hvem vet” – om tilrettelegging i VGS 09.12 (Maren Rognaldsen) 

- Seminar om ungdomshelse 14.12.11 (Eirik Rud Iversen og Maren Rognaldsen) 

 

Styret har blant annet gitt innspill i følgende saker: 

- Høringssvar til HOD - ny kommunal helse- og omsorgslov 

- Høringssvar til HOD - ”Organisatorisk samling av nasjonale kompetansesentre for 

sjeldne og lite kjente diagnoser og funksjonshemninger” 

- Innspill til FFO - avklaring av ansvars- og oppgavedeling mht rehabilitering, nytt 

kapittel i FFOs program om forebyggende helsearbeid og innspill til statsbudsjettkrav 

- Innspill til OIFE – om medisinsk behandling og fagråd/fagnettverk 

- Besvart spørreskjema og deltatt i dybdeintervju 02.12 med Rambøll vedrørende 

evaluering av de offentlige tilskuddsordningene  
- Fulgt opp klage til Likestillings- og diskrimineringsombudet vedrørende manglende 

universell utforming av prøverom på Storo kjøpesenter. Saken er fortsatt i prosess.   

 

Foreningen har hatt flere representanter i ulike råd/utvalg:  

- Rebecca Tvedt Skarberg har sittet i FFOs hovedstyre 

- Maren Rognaldsen har fra november sittet i styret i Unge Funksjonshemmede, men har 

hatt permisjon det meste av styreperioden pga ansettelse i samme organisasjon 

- Marit Heggelund har vært oppnevnt som vara i NAVs brukerutvalg for hjelpemidler 

 

TRS  
For å sikre OI-gruppen et best mulig tilbud ved kompetansesenteret, har NFOIs styre arbeidet 

aktivt for å ivareta en god dialog med TRS. NFOI sendte også ut en e-post 

m/spørreundersøkelse til alle medlemmene med spørsmål om tilbudet på TRS. Dette ble tatt 

opp da NFOIs styre hadde møte med ledelsen på TRS den 12. mars 2011.  

 

Mette Kristin Meland har deltatt på to ledermøter på TRS, den 16. juni og 8. desember. Mette-

Kristin Meland og Inger-Margrethe Paulsen deltok på TRS sitt brukerforum den 6. november 

hvor temaet var Samhandlingsformen. Ingunn Westerheim, Inger-Margrethe Paulsen og Marit 

Heggelund deltok på formøte til dette.   

 

I 2010 startet TRS opp et forskningsprosjekt om oppfølging av OI-barn mellom 0 og 6 år. 

Formålet er å se hvordan OI-barn utvikler seg mht feilstillinger og behov for oppfølging. 

Mette-Kristin Meland og Marianne Tveit er oppnevnt som referansepersoner i forsknings-

prosjektet. Mette-Kristin Meland har deltatt på to møter vedrørende prosjektet i 2011.  
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NFOI har også gitt et omfattende innspill til hva slags informasjon TRS sine nettsider bør 

inneholde, både generelt og i forhold til OI-diagnosen.  

 

Økonomi  
NFOIs hovedinntektskilde er drifts- og likemannsmidler som vi mottar fra Barne- ungdoms- 

og familiedirektoratet. Vi fikk mindre likemannsmidler i 2011 enn hva vi har fått de siste 

årene. Vår antagelse er imidlertid at dette skyldes flere søkere og en generell omfordeling 

mellom organisasjoner. Vi brukte derfor mer penger til likemannsaktivitet i 2011 enn det vi 

fikk tildelt.  

 

Utover drift- og likemannsmidlene, ble det i 2011 igjen søkt om midler til sommerleir for barn 

fra 0-18 år og ungdom mellom 18 og 25 år. Vi fikk totalt sett innvilget kr. 420.000 til 

formålet. På lik linje med likemannsmidlene kan inntil 25 % av bevilgningen benyttes til drift.  

 

Vi søkte ikke prosjektmidler fra noen instanser i 2011 og besluttet også å la være å søke 

helseregionene, da arbeidet søknadene medfører koster mer enn det man får i bevilgning. Vi 

fikk innvilget kr 59.695 i momskompensasjon for 2011.  

 

NFOI har blitt godkjent som fradragsberettiget organisasjon av Skatteetaten. Godkjenningen 

er med virkning fra skatteåret 2011. Dette gjelder både gaver til NFOIs solidaritetsprosjekt og 

støttekontingentinnbetalinger på 500 kroner eller mer.  

 

Fra Funksjonshemmedes Studieforbund mottok vi kr. 61.400, noe som ble brukt til å 

delfinansiere organisasjonsseminaret.  

 

Når det gjelder regnskap sammenholdt med budsjett fikk vi ca 55.000 mer i inntekter enn det 

som var budsjettert samt ca 16 000 mer i renteinntekter. På utgiftssiden var det et 

mindreforbruk mht OI-Nytt, deltakeravgifter og andre kostnader. Dette skyldes lavere utgifter 

i forbindelse med prosjektet Skjørt Samarbeid og at vi ikke fikk gitt ut like mange utgaver av 

OI-Nytt som vanlig. De store utgiftspostene er imidlertid i henhold til budsjett. 

 

Direkte medlemsaktivitet har også i 2011 vært det prioriterte området, med årsmøte, leirer og 

medlemssamling. Til sammenligning utgjør utgifter til de andre aktivitetene i NFOI kun 

mindre beløp, selv om vi kjøper tjenester til regnskap og daglig drift (lederhonorar).  

 

Totalt har foreningen et årsresultat på 103.350 kroner i pluss for 2011, noe som er 138.495 

kroner bedre enn budsjettert. NFOI har fortsatt en god økonomi og har anledning til å bruke av 

kapitalen dersom vi ønsker å prioritere mindre prosjekter.  

 

Generelt 
Styret har samarbeidet meget bra i 2011. Styremedlemmene har utfylt hverandre og avlastet 

leder på en god måte. Vi anser 2011 som et godt år for NFOI der årsmøtet, likemanns-

samlingen og flere ulike typer medlemsaktiviteter sto i fokus. Styret ønsker til slutt å takke 

alle som har gjort en innsats for foreningen i perioden, og håper på videre godt samarbeid.  
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Sak nr.: 3-12      Fastsettelse av kontingent 

 

Innstilling: Styret foreslår at kontingenten forblir uendret. Kr. 330,- for voksne over 18 

år og kr. 30,- for barn. 

 

 Minimumskontingenten for støttemedlemmer foreslås til kr. 200,-. 

 

 

Redegjørelse: NFOI fastsatte ovennevnte kontingentsatser på årsmøtet i 2008.  

 Styret foreslår at kontingenten forblir uforandret.  

  

 

 

 

 

Ordskifte: 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Vedtak: 
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Sak nr.: 4-12  Forslag til endring av vedtektene. 

 

a) § 9 første ledd tilføyes en ny andre setning og blir dermed lydende:  

”Foreningen ledes av et styre som består av 5 styremedlemmer og 3 

vararepresentanter. NFOIs valgkomité gir innstilling til NFOIs Årsmøte 

på kandidater til styre og valgkomité. Styret velges av Årsmøtet for 2 

års funksjonstid, vararepresentantene for 1 års funksjonstid. Halve styret 

skal være på valg hvert år. Valgbare for styreverv er alle ordinære 

medlemmer med stemmerett, som har betalt kontingenten for 

inneværende år.” 

 

 

Redegjørelse: 

 

a) NFOI hadde tidligere som praksis at valgkomiteen foreslo kandidater til 

NFOIs styre, mens NFOIs styre foreslo kandidater til valgkomiteen. Dette 

ble etter forslag endret for noen år siden, da enkelte mente det var uheldig 

at styret skulle foreslå valgkomité, og at dette var en oppgave for Årsmøtet.  

 

NFOIs styre mener at ordningen med at NFOIs Årsmøte foreslår 

valgkomité uten forhåndsinnstilling er en uheldig løsning. Det har ført til at 

årsmøter drar ut i tid, fordi ingen er villige til å ta på seg dette vervet ”på 

direkten”. Det kan også være noe tilfeldig hvem som deltar på årsmøtet fra 

år til år. Man kan dermed gå glipp av de beste kandidatene fordi de ikke er 

til stede, eller fordi man ikke har hatt muligheten til å spørre personer på 

forhånd. Det har også vært noe tilfeldig hvorvidt de sittende medlemmene 

av valgkomiteen har blitt spurt om gjenvalg.  

 

Styret mener derfor at den ryddigste løsningen er at valgkomiteen får i 

oppgave å innstille kandidater både til styret og til valgkomiteen. På den 

måten sikrer man at folk er spurt på forhånd og at man får de beste 

kandidatene til disse viktige vervene. Dette samsvarer også med ordningen 

i paraplyorganisasjonen Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO).  

 

Endringen ble vedtatt i 2011 og blir endelig hvis den blir vedtatt i 2012. 

NFOIs styre foreslo i 2011 at ordningen skulle tre i kraft fra valgåret 2012. 

Dette har NFOIs valgkomité fulgt opp. Vi foreslår likevel at endringen 

formelt vedtas også i år, for å overholde kravet i vedtektene.   

 

 

 

Ordskifte:  
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Vedtak: 

 

Sak nr.: 5-12 Andre innkomne forslag 

 

a) Forslag til arbeidsprogram for 2012 – 2013 

b) Forslag til 5-årsprogram for 2013 - 2018 

c) Honorar til NFOIs leder 

 

 

 

 

 

 

Innstilling: a) Styrets forslag vedtas. 

b) Styrets forslag vedtas. 

c) Styret forslag vedtas  

 

  

 

 

 

 

 

Redegjørelse:  

a) Se vedlegg side 22 

b) Se vedlegg side 23 

c) Se vedlegg side 27 

 

 

 

 

 

Ordskifte: 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Vedtak: 

 

 



 Årsmøte 28. april 2012 – Soria Moria hotell og konferansesenter, Oslo 

 Norsk Forening for Osteogenesis Imperfecta 24 

 

 

 

Sak a) Forslag til arbeidsprogram 2012 - 2013        

 

1. NFOIs styre vil i samarbeid med TRS arbeide for å bedre behandlings- og 

oppfølgingsstilbudet for barn og voksne med OI 

 

2. NFOIs styre vil arbeide for å styrke det faglige nettverket for OI og for å opprette et 

eget fagråd for NFOI.  

 

3. NFOIs styre vil arbeide for å engasjere ungdom, blant annet ved å arrangere 

internasjonal sommerleir på Eidene. 

 

4. NFOIs styre vil arbeide for å sikre OI-gruppen et best mulig tilbud på TRS.  

 

5. NFOI vil legge til rette for et bredt spekter av likemannstilbud.  

 

6. NFOIs styre vil arbeide for å utvikle organisasjonen blant annet gjennom å arrangere 

organisasjonsseminar.  

 

7. NFOIs styre vil opprettholde samarbeidet med FFO og andre samarbeidspartnere i 

aktuelle interessepolitiske saker.  

 

8. NFOIs styre vil arbeide for at foreningen skal delta i internasjonalt samarbeid for å 

innhente og utveksle kunnskap og erfaringer.  
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Sak b) Forslag til 5-årsprogram  
 

Styret i NFOI har blant annet på bakgrunn av innspillene vi fikk på organisasjonsseminaret i 

2011, utarbeidet et nytt forslag til langtidsprogram for perioden 2013 – 2018. Vi har forsøkt å 

gjøre en klarere prioritering ut fra hvilke aktiviteter vi anser som viktigst å legge vekt på de 

neste 5 årene. Dette ut fra en erkjennelse om at foreningen er liten, og har begrensede 

personlige og økonomiske ressurser.  

 

Styret foreslår følgende program for perioden 2013 – 2018:  

 

 

 

NFOIs 5-årsprogram 2013 – 2018  
 

NFOIs tilbud 2013-2018 

 

NFOI vil arrangere årsmøte med medlemssamling hvert år. I tillegg vil NFOI avhengig av 

personlige og økonomiske ressurser ha andre tilbud og aktiviteter i perioden:  

 

NFOI skal 

 opprettholde et bredt likemannstilbud 

 opprettholde et eget barne- og ungdomstilbud 

 drive informasjonsarbeid overfor ulike målgrupper 

 arbeide for et godt kompetansesenter- og behandlingstilbud  

 

NFOI bør 

 drive interessepolitisk arbeid 

 drive internasjonalt samarbeid 

 rekruttere nye medlemmer 

 

NFOI kan 

 arbeide for forskning 

 drive organisasjonsutvikling 

 støtte lokale tiltak 

 

NFOI skal ha et tilbud for hele spekteret av medlemsmassen, uansett alder, grad av 

funksjonshemning, bosted og økonomisk situasjon. 

 

NFOIs viktigste arbeidsområder: 

 

Opprettholde et bredt likemannstilbud 

Å leve med OI kan påvirke livssituasjonen på mange ulike områder, både for personen som 

selv har OI og for de pårørende. En av NFOIs mest sentrale oppgaver er derfor å skape arenaer 
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hvor medlemmene kan møtes og utveksle erfaringer. Dette kan dreie seg om erfaringer om det 

å leve med OI, samt utveksling av gode råd om rettigheter og muligheter i og utenfor 

arbeidslivet. 

 

NFOI skal: 

 ha en egen arbeidsgruppe til å lede likemannsarbeidet 

 sørge for at likemennene er skolerte og til sammen har et bredt erfaringsgrunnlag 

 ha et likemannstilbud for både personer med OI og deres pårørende 

 arrangere likemannssamlinger med temaer som favner hele medlemsmassen, uansett 

alder, kjønn, grad av OI, helse, livs- og arbeidssituasjon. 

 

 

Opprettholde et eget barne- og ungdomstilbud 

Å leve med OI kan påvirke livet og identiteten din uansett alder. Det kan være vel så viktig å 

møtes og treffe andre i samme situasjon når man er barn eller ungdom med OI. Et godt 

ungdomstilbud kan øke engasjement og forhindre at medlemmer melder seg ut i løpet av 

tenårene.  

 

NFOI skal: 

 ha minst én samling i året hvor barn får muligheten til å delta 

 ha et eget ungdomstilbud, hvor ungdommene selv i størst mulig grad får bestemme hva 

som skal prioriteres. 

 

 

Drive informasjonsarbeid overfor ulike målgrupper 

Informasjonsarbeid er en av NFOIs mest sentrale oppgaver.  

 

Målgrupper for informasjonsarbeidet: 

 Medlemmer i NFOI 

 Potensielle medlemmer 

 Samarbeidspartnere 

 Behandlings- og hjelpeapparat 

 Fagpersoner/fagmiljø 

 Forvaltning og myndigheter  

 

Måter NFOI vil spre informasjon på: 

 Internett 

 OI-nytt 

 

Formålet med informasjonen er blant annet: 

 Å gjøre diagnosen OI mer kjent 

 Å gjøre behovene til personer med OI mer kjent 

 Å gjøre foreningens tilbud, herunder likemanntilbudet, mer kjent 

 Å spre kunnskap om rettigheter, behandlingsmuligheter og lignende 

 Å spre erfaringer om det å leve med OI (likemannsarbeid) 
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Arbeide for et godt kompetansesenter- og behandlingstilbud 

Personer med OI har i dag et kompetansesentertilbud på TRS kompetansesenter for sjeldne 

diagnoser på Sunnaas sykehus HF. 

 

NFOI skal:  

 arbeide for at OI-gruppens kompetansesentertilbud opprettholdes og videreutvikles i 

samsvar med gruppens behov 

 arbeide for sterk grad av brukerinnflytelse på kompetansesenteret 

 arbeide for å bedre behandlingstilbudet i alle ledd for personer med OI 

 arbeide for enhetlige oppfølgingsrutiner for barn og voksne med OI 

 arbeide for at det etableres et oppfølgingstilbud for voksne med OI 

 arbeide for å øke kunnskapen om OI blant fagpersoner/fagmiljø 

 

 

Drive interessepolitisk arbeid 

Selv om den enkeltes livssituasjon har blitt bedre for personer med OI, gjenstår det fremdeles 

en rekke områder hvor det er behov for synliggjøring av behov og politisk påvirkning. 

 

NFOI bør i samarbeid med relevante samarbeidspartnere: 

 drive interessepolitisk påvirkning på områder som berører personer med OI, som f.eks. 

universell utforming, rettigheter, utdanning, arbeid, bolig, assistanse og transport 

 arbeide for at personer med OI ikke blir diskriminert 

 arbeide for å sikre de små organisasjonenes interesser og eksistens 

 

 

Drive internasjonalt samarbeid 

Ved å delta i internasjonalt samarbeid kan foreningen innhente og utveksle kunnskap og 

erfaringer som kommer medlemmer og samarbeidspartnere til gode. 

 

NFOI bør: 

 delta aktivt i internasjonalt samarbeid 

 stimulere til internasjonalt samarbeid mellom fagpersoner 

 bidra overfor organisasjoner i andre land  

 

 

Rekruttere nye medlemmer 

Frivillige organisasjoner har vanskeligere for å rekruttere og engasjere medlemmer i dag, enn 

hva som var tilfellet tidligere. Det er derfor viktig å ha fokus på rekruttering. 

 

NFOI bør: 

 i samarbeid med kompetansesenter og hjelpeapparatet for øvrig markedsføre 

foreningen for å rekruttere flere medlemmer 

 inkludere nye medlemmer på en god måte 

 

 

Arbeide for forskning 

NFOI ser det som et viktig prinsipp at forskning på OI skal komme personer med OI til nytte. 
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NFOI kan: 

 arbeide for at den medisinske kompetansen om OI blir utviklet og godt dokumentert 

 arbeide for å søke om midler til forskning om OI 

 gi prosjekt- og utdanningsstøtte til fagpersoner 

 i samarbeid med fagpersoner spre forskningsresultater om OI i inn- og utland 

Drive organisasjonsutvikling 

Det er viktig at NFOI har fokus på organisasjonsutvikling for å tilpasse seg gjeldende 

rammebetingelser og for bedre å kunne imøtekomme medlemmenes behov. 

 

NFOI kan: 

 jevnlig vurdere alternative måter å organisere foreningens arbeid på, for å utnytte de 

personlige og økonomiske ressursene bedre 

 gjøre NFOIs rutineperm til et godt verktøy for alle tillitsvalgte 

 ha fokus på tiltak for å aktivisere passive medlemmer 

 

 

Støtte lokale tiltak 

Terskelen for å delta på lokale sammenlignet med sentrale samlinger kan være lavere for 

nye/passive medlemmer. Å ha lokale tiltak, kan derfor være en måte å rekruttere/aktivisere 

medlemmer på. 

 

NFOI kan: 

 i den grad økonomien tillater det, gi økonomisk støtte til lokallag/enkeltmedlemmer 

som tar initiativ til og gjennomfører lokale tiltak 

 

Samarbeidspartnere 

NFOI vil i perioden samarbeide med: 

 Kompetansesenter og andre relevante fagmiljøer 

 Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO) 

 Unge funksjonshemmede 

 Studieforbundet FUNKIS 

 OIFE 

 OI-Norden 

 Andre relevante samarbeidspartnere 
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Sak c) Honorar til NFOIs leder 
 

Bakgrunn  

Å være leder i NFOI kan være vanskelig å kombinere med full jobb, spesielt dersom man har 

redusert helse pga OI i tillegg. Vervet i seg selv er tidkrevende i form av mye kveldsarbeid, og 

mange helger med lange møter. Styret mener at belastningen ved å ha et slikt lederverv i 

tillegg til full jobb, i enkelte perioder kan føre til økt sykefravær. 

 

Innføring av honorar til styreleder 

På denne bakgrunn foreslo NFOIs styre på årsmøtet 2006 at NFOIs leder skulle motta et årlig 

brutto honorar tilsvarende 1G (per 01.05.11 utgjør folketrygdens grunnbeløp kr. 79.216). 

Honoraret oppjusteres årlig når folketrygdens grunnbeløp endres per. 1. mai. Styret er av den 

oppfatning at muligheten til å få honorar har gjort det enklere for leder å kombinere lederverv 

med jobb. Leder har innvilget permisjon i 20 % i sin ordinære jobb, i form av fri en dag i uka. 

Honoraret kompenserer for det meste av inntektstapet i perioden. De øvrige styremedlemmene 

med varaer mener også det letter deres arbeid at leder kan kontaktes en fast dag i uka.  

 

Ordningen har heller ikke i 2011 ført til økonomiske problemer for foreningen. Medlems-

aktiviteten har vært holdt på et høyt nivå, og den aller største delen av NFOIs midler går til 

direkte medlemsaktivitet. 

 

NFOIs styre foreslår:  

 

 NFOIs styreleder mottar for 2012 et honorar tilsvarende 1G. Honoraret 

oppjusteres per 01.05.12, når folketrygdens grunnbeløp endres. 

 

I tillegg legges følgende rutine til grunn:  

 NFOI beregner og innbetaler arbeidsgiveravgift av beløpet. For sone 1 (Oslo) 

utgjør arbeidsgiveravgiften p.t. 14,1 % 

 Kasserer utbetaler honorar etterskuddsvis 1-2 ganger i året, avhengig av hva 

leder og kasserer blir enige om.  

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

 Enhetsregisteret (Brønnøysund) og Arbeidstakerregisteret gis melding når noen 

slutter eller begynner eller ved ny ansvarlig person i organisasjonen. 

 Dersom styreleder i en periode på minst en hel kalendermåned må fratre sitt 

verv f.eks på grunn av sykdom, og nestleder må overta leders oppgaver for 

denne perioden, tilfaller honoraret nestleder for denne perioden 

(kalendermåneden).  

 NFOIs styre gis fullmakt til å endre rutinen dersom det oppstår endringer i 

rutiner gitt av Skatteetaten eller skatteoppkrever. 
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Sak nr.: 6-12     Valg av styremedlemmer 

 

Innstilling: Valgkomiteens forslag vedtas. 

 

Redegjørelse:     Valgkomiteen i NFOI for 2012 har bestått av følgende: 

Marit Heggelund 

Lena Jensen  

Marianne Tveit  

Heidi Lysen (vara)  

 

 

Valgkomiteens innstilling: 

 

 Leder:  Ingunn Westerheim  (velges for 2 år) 

 Nestleder:  Inger-Margrethe Paulsen (ikke på valg) 

 Kasserer:  Karl Petter Gustafsson (ikke på valg) 

 Sekretær:  Eirik Rud Iversen  (velges for 2 år) 

 Styremedlem: Andreas Henden  (velges for 2 år) 

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

 2. vara:  Mette-Kristin E. Meland (velges for 1 år) 

 3. vara:  Kjellaug K. Lende  (velges for 1 år ) 

 

 

 Valgkomiteen redegjør for sin innstilling på årsmøtet.  

 

 

Ordskifte: 
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Vedtak: 

 

 

 

 

Sak nr.: 7-12      Andre valg 

 

Innstilling: Styrets forslag til revisor vedtas. 

 Valgkomiteens resterende forslag vedtas. 

 

Redegjørelse: Styret anser at beslutningen om å bytte revisor i 2009 har ført til raskere 

revisjon enn før og at samarbeidet med nåværende revisor fungerer godt.  

 

Styret fremlegger følgende forslag: 

  

Revisor: BDO AS (tidligere Inter Revisjon Moss AS) 

 

 

Valgkomiteen fremlegger følgende forslag:  

 

OIFE:  Representant: Trond Gården   (gjenvelges for 1 år) 

   Vara nr. 1:  Andreas Henden  (gjenvelges for 1 år) 

 Vara nr. 2:         Marit Heggelund  (gjenvelges for 1 år) 

 

OI-Norden 

 

OI-Nordens faste representanter velges for 2 år om gangen. Vararepresentant velges for 1 år 

om gangen.  

 

 Representant:   Leif Richard Bårdsen    (velges for 2 år)  

 Representant:     ?     (ikke på valg) 

 Vara:  Kjellaug K. Lende    (velges for 1 år) 

 

Valgkomité:   

  

 Representant 1:  Marit Heggelund     (velges for 1 år) 

 Representant 2:  Marianne Tveit     (velges for 1 år) 

 Representant 3:  Lena Jensen     (velges for 1 år) 

 Vara:  Heidi Lysen     (velges for 1 år) 

 

 

Ordskifte: 
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Vedtak: 


