
 

 

ÅRSRAPPORT NFOI 2020 
 
 
Per 31.12.20 hadde NFOI 339 betalende medlemmer; 243 voksne, 69 barn og 27 
støttemedlemmer. I våre medlemslister er det i tillegg 69 voksne personer, 13 
personer under 18 år og 16 støttemedlemmer som ikke betalte medlemskontingent 
i 2020. Totalt antall i medlemsregisteret er ut fra dette 437. Dette gjelder både 
betalende og ikke betalende medlemmer. Vi fikk 16 nye medlemmer i 2020 og 10 
ble utmeldt.  

 
Styret 
 
Styret har fra 01.01.20 til 02.05.20 bestått av:  
 

Leder:  Inger-Margrethe Stavdal Paulsen (Ikke på valg i 2019) 
Nestleder:  Jan Helge Meland   (Valgt for 2 år i 2019) 
Kasserer:  Leif Richard Bårdsen   (Valgt for 2 år i 2019) 
Sekretær:  Sissel Binder    (Ikke på valg i 2019) 
Styremedlem 1:  Andreas Henden   (Ikke på valg i 2019) 
Styremedlem 2:   Øyvind Strand           (Gjenvalgt for 2 år i 2019) 
Ungdomsrepr.               Lars Nesset Romundstad  (Ikke på valg i 2019) 
1. vara:   Maren Rognaldsen                 (Gjenvalgt for 1 år i 2019) 

2. vara:  Gry Tofte Haugen   (Valgt for 1 år i 2019) 

 
Styret har fra 02.05.20 bestått av:  
 

Leder:  Inger-Margrethe Stavdal Paulsen (Gjenvalgt for 2 år i 2020) 
Nestleder:  Jan Helge Meland   (Ikke på valg i 2020) 
Kasserer:  Leif Richard Bårdsen   (Ikke på valg i 2020) 
Sekretær:  Sissel Binder    (Gjenvalgt i 2020) 
Styremedlem 1:  Andreas Henden   (Gjenvalgt i 2020) 
Styremedlem 2:   Øyvind Strand    (Ikke på valg i 2020) 
Ungdomsrepr.:            Lars Nesset Romundstad  (Gjenvalgt i 2020) 
1. vara:   Maren Rognaldsen   (Gjenvalgt for 1 år i 2020) 
2. vara:  Gry Tofte Haugen   (Gjenvalgt for 1 år i 2020) 
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NFOIs styre. Bakeste rekke fra venstre: Andreas Henden og Inger-Margrethe Stavdal Paulsen. Tredje rekke fra 
venstre: Maren Rognaldsen, Gry Tofte Haugen og Øyvind Strand. Andre rekke fra venstre: Jan Helge Meland og 
Sissel Binder. Første rekke fra venstre: Leif Richard Bårdsen og Lars Nesset Romundstad. 

 
Styrets arbeid 
Styret har hatt syv ordinære styremøter i 2020. Ett møte ble holdt på Soria Moria, 
mens resten ble avholdt digitalt via Teams. I tillegg har det vært avholdt noen kortere 
digitale arbeids- og planleggingsmøter mellom medlemmer i styret.  
 
2020 ble annerledesåret. Styret rakk å ha ett fysisk styremøte i januar før landet 

stengte ned, men ellers har vi ikke møttes fysisk i 2020. Etter at coronapandemien 

stengte ned samfunnet i mars 2020, måtte styret endre fokus fra å avholde våre 

vanlige medlemsaktiviteter, til å holde foreningen i drift gjennom digitale møter og 

digitale tilbud til medlemmene. Vi erstattet blant annet de store samlingene med 

digitale samlinger, og hadde i tillegg flere små digitale likepersonssamlinger gjennom 

året. 

 
Internasjonalt samarbeid har vært viktig også i 2020. Deltakelse og samhandling på 
internasjonale arenaer er viktige møtepunkter med søsterorganisasjoner og 
fagpersoner da vi får informasjon om hva som rører seg i OI-verdenen og på 
sjeldenfeltet. Dette bidrar igjen til å styrke vårt samarbeid med både nasjonalt og 
internasjonalt fagmiljø. Også her ble de fleste planene endret i 2020, og planlagte 
fysiske samlinger ble omgjort til digitale møter. Legemiddelutvikling og register er 
temaer som er aktuelle både nasjonalt og internasjonalt. Det er nyttig og lærerikt å 
kunne delta i diskusjoner med europeiske og internasjonale søsterorganisasjoner og 
andre aktører rundt disse temaene. Det gir oss et bedre grunnlag for å delta i 
diskusjonene også her hjemme.  
 
Styrets leder har mottatt til sammen 1G i honorar for 2020. Det er mye arbeid som går 
med til å drive en forening, og det er travelt i perioder. De andre styremedlemmene 
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har avlastet styreleder der det har vært naturlig. I tillegg har styreleder i enkelte saker 
fått bistand fra tidligere leder samt andre medlemmer som har erfaring med 
styrearbeid og interessepolitikk. Det meste av kommunikasjonen i styret foregår på e-
post og Teams.  
 
Foreningen mottar mye e-post. Vi mottar e-post om kurstilbud, høringssaker, reklame 
og henvendelser fra samarbeidspartnere som FFO, TRS, Unge Funksjonshemmede, 
studieforbundet Funkis og lignende. Mye tid går med til å administrere e-post og 
rapportere til ulike instanser.  

 
Årsmøte og likemannssamling 2020    
Årsmøtet ble avholdt som et digitalt møte lørdag 2. mai. Det var 29 påmeldte til møtet, 
inkludert en observatør fra Brittle Bone Soiciety (BBS), vår søsterorganisasjon i 
Storbritannia.  
 

 
Barne- og ungdomsarbeid 
Fra og med 1. mai 2016 har styret hatt en egen ungdomsrepresentant  
 
Familieleiren som var planlagt i Trondheim måtte dessverre avlyses på grunn av 
coronapandemien.  
 
 

Forskning, utvikling og faglig samarbeid 
 
TRS og fagmiljøer 
For å sikre OI-gruppa et best mulig tilbud ved TRS, har vi arbeidet aktivt for å ivareta 
en god dialog med senteret. Inger-Margrethe Stavdal Paulsen har vært kontaktperson 
mot TRS de siste årene.  
 
Inger-Margrethe Stavdal Paulsen er leder av senterrådet ved TRS. Det har vært to 
digitale møter i senterrådet i 2020.  Inger-Margrethe har deltatt på begge møtene.  
 
Dialogen med TRS i 2020 har i hovedsak dreid seg om korona, opprettelsen av Norsk 
Register for Sjeldne Bensykdommer og arbeid med å lage felles dansk-norske 
retningslinjer for oppfølging av personer med OI. Representanter for TRS deltok på 
NFOIs styremøte i mai, samt at overlege ved TRS Lena Lande Wekre deltok med et 
innlegg på vårt digitale høstmøte.  
 
 
NFOIs fagråd 
Det har vært avholdt ett møte med fagrådet i 2020. I tillegg har NFOIs styre hatt 
kontakt med enkeltmedlemmer i rådet.  
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NFOIs forsknings- og utviklingskonto 
NFOI har gitt studiestøtte til én fagperson i 2020. Genetiker Cecilie Rustad fikk 
studiestøtte for å delta på den internasjonale fagkonferansen om OI som etter 
planen skulle vært avholdt i Sheffield i Storbritannia i september 2020. Konferansen 
er utsatt, og Cecilie Rustad vil delta når konferansen avholdes i 2022. 

 
Informasjonsarbeid, internett og OI-nytt 
Nettsiden har vært oppdatert noe med nyheter. Facebook-siden vår har blitt relativt 
hyppig oppdatert og hadde ved årsskiftet 505 følgere. Det ble sendt ut tre nyhetsbrev 
på e-post til medlemmene i 2020.  
 
OI-Nytt kom ut med ett nummer i 2020. Arnar Nesset har vært redaktør. NFOIs styre 
har vært representert i redaksjonen ved Inger-Margrethe Stavdal Paulsen, Maren 
Rognaldsen, Gry Tofte Haugen og Sissel Binder. OI-nytt er også lagt ut på nfoi.no i PDF-
utgave. Det er forholdsvis vanskelig å få bidrag fra medlemmene, så styret utarbeider 
det meste av stoffet selv. Vi forsøker imidlertid å sette som vilkår at folk må levere 
bidrag til OI-Nytt dersom de skal ha reisestøtte fra NFOI. 

 
Likepersonsarbeid  
NFOI hadde per 31.12.20 24 likepersoner. Likepersonene våre kan bistå på ulike 
måter. De mottar henvendelser på e-post, telefon og foretar besøk på sykehus og 
hjemmebesøk. Vi har en lukket likepersonsgruppe på Facebook, hvor Lisbeth Myhre, 
Silje Hebnes og Rebecca Tvedt Skarberg er moderatorer. Gruppa er mye brukt og er 
en viktig del av likepersonsarbeidet vårt. Styret har bestemt at likepersonsgruppa er 
en del av NFOIs medlemstilbud. Det er kun medlemmer av foreningen som kan være 
medlem av gruppa. Det var 107 medlemmer i gruppa ved utgangen av 2020.  
 
Selv om vi ikke har kunnet møtes fysisk har vi klart å få til flere digitale treff.  
Vi arrangerte tre digitale likepersonstreff i mars og april; to «koronacaféer» og en quiz. 
Det var digital høstsamling i september med 28 deltakere. Temaet var register og 
andre pågående OI-prosjekter. Lena Lande Wekre fra TRS hadde et faglig innlegg for 
oss før vi, etter en lunsjpause, fortsatte på egenhånd. I desember arrangerte vi digitalt 
juletreff.  

 
Lokale tiltak  
Lokallaget i Trøndelag hadde to aktiviteter i 2020. De avholdt 
årsmøte/medlemssamling i Steinkjer i september, og hadde ytterligere en 
medlemssamling i desember.  

 
Internasjonalt samarbeid  
Deltakelse på europeisk og internasjonalt nivå blir viktigere og viktigere. Med god 
tilgang på digitale kommunikasjonsløsninger som e-post, sosiale medier og  
møteplattformer som Teams og Zoom, blir verden mindre og mulighetene for 
samarbeid større. Kontaktnettet vårt utvides stadig og vi ser at det er viktig å være på 
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de arenaene der møter og konferanser skjer. Dette er derfor noe vi prioriterer så langt 
vi har ressurser til det.  
 
NFOIs leder besøkte vår søsterorganisasjon BBS og deltok på deres fagrådsmøte i 
London i begynnelsen av mars. Hun deltok videre på flere digitale konferanser og 
webinarer i 2020:  

• European Conference on Rare Diseases (ECRD) – mai 2020 

• Osteogenesis Imperfercta Foundation (OIF) sin digitale medlemssamling i juli 
2020  

• ISPOR Webinar: Patient Engagement in Research - juli 2020 

• Findacure Webinar: Building your patient group data to drive research – juli 
2020 

• Patient Engagement Open Forum Webinar: How patient engagement can 
faster access through improved affordability - september 2020 

• Patient Engagement Open Forum: Good lay summary practice, communicating 
trial results to the general public – oktober 2020  

• European Rare Bone Forum Webinar: QoL Studies in Rare Bone Diseases: why, 
who and how - oktober 2020 

• Patient Engagement Open Forum Webinar: Global patient engagement across 
regional regulatory boundaries - november 2020 

• International Conference on Childrens Bone Health (ICCBH) sin digitale 
konfreanse: Bone Fragility Disorders in Children – november 2020 

• European Medicines AGency (EMA) Webinar: Workshop on Support for 
Development of Orphan Medicines - november 2020 

  
Lars Nesset Romundstad har i oktober og november deltatt på digitale møter i regi av 
Eurordis angående Rare Disease Week 2021. 
 
OI-Norden  
Det har vært avholdt til sammen to digitale møter i 2020. Leif Richard Bårdsen, Knut 
Erik Tvedt Skarberg og Inger-Margrethe Stavdal Paulsen deltok på begge. På det siste 
møtet, den 25. oktober 2020, ble OI-Norden formelt lagt ned.  
 
Nedleggelsen kommer etter en tid med diskusjoner om OI-Nordens framtid. OI-
Nordens arbeidsutvalg har etter nøye vurderinger besluttet å legge ned OI-Norden. 
OI-Norden har i mange år vært en viktig møteplass og samarbeidsarena både for de 
nordiske OI-foreningene og for fagpersoner. Etter en periode der man så at det var 
lite utviklingsarbeid og lite nytt som kom ut av møtene, ble det igangsatt en diskusjon 
og en evaluering. Man så blant annet på hva slags behov de nordiske foreningene har 
i dag, hvor samhandlingene i OI-verdenen foregår, ressurser (både menneskelige og 
økonomiske) og mulighet for økonomisk støtte. 
 
Etter en grundig gjennomgang, og i lys av det endrede bildet og endrede behov, så 
man at behovet for en slik organisasjon ikke lenger var til stede. Det er heller 
hensiktsmessig at de nasjonale foreningene bruker sine ressurser på andre områder. 
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Det er bestemt at det formelle nordiske samarbeidet i framtiden skal bestå i at lederne 
i de nordiske foreningene holder kontakt. Vi vet at det uansett er mye «uformell» 
kontakt mellom personer med OI i de nordiske landene, noe som kommer til å 
fortsette og som vi synes er veldig hyggelig.  
 
Nordisk samarbeid 
NFOIs leder har regelmessige digitale møter med DFOIs leder, Karsten Jensen. Hun 
deltok på SFOIs digitale årsmøte den 17. desember.  
 
Det er satt i gang et arbeid for å lage felles dansk-norske oppfølgingsrutiner for 
personer med OI. NFOIs leder deltok på et videomøte med norske og danske 
fagpersoner i oktober 2020. Arbeidet er bare så vidt i gang, og vil fortsette i 2021. 
 
Osteogenesis Imperfecta Federation Europe (OIFE) 
Ingunn Westerheim er både NFOIs representant til og leder av den europeiske 
paraplyorganisasjonen, OIFE. I tillegg til Ingunn Westerheim deltok NFOIs leder, Inger-
Margrethe Stavdal Paulsen, på OIFEs generalforsamling 8. mai 2020. 
 
Foreningens medlemmer har blitt informert om det internasjonale arbeidet på 
årsmøtet, gjennom OI-Nytt og foreningens internettkanaler.  

 
FFO og interessepolitikk  
 
Interessepolitisk virksomhet  
Foreningen har i perioden kanalisert det meste av sitt interessepolitiske arbeid 
gjennom Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO). Vi har også kontakt med 
Unge Funksjonshemmede. 
 
Representanter fra styret har i 2020 deltatt på ulike seminarer/møter:  

• FFOs Innspillsmøte om sjeldne diagnoser (IMSP) 

• Høringsmøte FFO: Bedre velferdstjenester for barn og unge som har behov 
for et sammensatt tjenestetilbud (JHM) 

• Unge Funksjonshemmedes generalforsamling (LNR) 

• FFOs helsepolitiske nettverk (IMSP) 

• FFOs smågruppeforum (IMSP)  
• Brukerutvalgsmøte Nav hjelpemidler og tilrettelegging (AH) 

• Regional etisk komité for helsefaglig og medisinsk forskning (MR) 

• Senterråd TRS (IMSP) 

 
Vi har i 2020 sendt inn høringssvar på Høring - Forslag til endringer i 
genteknologiloven. 
 
I tillegg til medlemmer fra styret har også andre personer deltatt på kurs og møter på 
vegne av NFOI. 
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Foreningen har i 2020 hatt flere representanter i ulike råd/utvalg:  

• Rebecca Tvedt Skarberg er leder i FFOs valgkomité. Hun er også 
brukerrepresentant i europeisk referansenettverk for sjeldne 
beinsykdommer (ERN BOND), European Registry for Rare Bone and Mineral 
Conditions (EuRR-Bone), European Joint Programme on Rare Diseases (EJP 
RD), Rare2030, samt volunteer hos Eurordis.  

• Andreas Henden har sittet i NAVs brukerutvalg for hjelpemidler og 
tilrettelegging og deltatt i utvalgsmøter om Velferdsteknologi. 

• Maren Rognaldsen har vært representant for pasientorganisasjoner i REK 
(Regional etisk komite for helsefaglig og medisinsk forskning).  

• Ingunn Westerheim har vært vara i brukerutvalget i Helsedirektoratet, 
brukerrepresentant i Nasjonal koordineringsgruppe for persontilpassa 
medisin, brukerrepresentant i European Registry for Rare Bone and Mineral 
Conditions (EuRR-Bone), medlem av styringsgruppa for The Impact Survey, 
norsk brukerrepresentant i Sjeldne Brukerorganisasjoners Nordiske Nettverk 
(SBONN) og vara i Nordic Network of Rare Diseases (NNRD), medlem av 
Eurordis Council of National Alliances (CNA)og Eurordis Council of 
Federations (CEF). 

• Regine Sophie R. Westgaard er brukerrepresentant i ungdomsrådet ved St 
Olavs Hospital. 

• Lene Johansen Dybvik er brukerrepresentant i brukerrådet ved ortopedisk 
avdeling ved St Olavs Hospital. 

• Kristin Westgaard er brukerrepresentant i brukerrådet i Statped midt. 

• Inger-Margrethe Stavdal Paulsen er leder av TRS senterråd, 
brukerrepresentant i NKSDs kanalgruppe samt brukerrepresentant i Key4OI 
Plus. 

 

Økonomi  
NFOIs hovedinntektskilde er driftsmidler, som vi mottar fra Barne- ungdoms- og 
familiedirektoratet (Bufdir). Dette omfatter også midler til likepersonstiltak. Da 
pandemien var et faktum, var det usikkerhet rundt driftsmidlene og hvordan man vil 
beregne tilskudd for 2021, men Bufdir har forsikret om at man får beholde 
driftsmidlene for 2020 og at man vil bruke 2019 som grunnlagsår for å beregne 
tilskudd for 2021. 
 

Utover drift- og likemannsmidlene fikk vi i 2020 innvilget midler til leirtiltak fra Bufdir. 
Vi fikk kr 350.000 til familieleir i Trondheim. Leiren måtte dessverre avlyses, men vi 
har fått lov å utsette tiltaket til 2021.  
 
Vi fikk i 2020 innvilget kr 97 687,- i momskompensasjon for regnskapsåret 2019.  
 
Totalt bidrag til NFOIs Solidaritetsprosjekt for 2020 var på kr. 8.000,-. Dette var gaver 
fra enkeltpersoner. Solidaritetsgaver til foreningen går til OIFEs prosjekt «Flying OI 
Experts». NFOI innrapporterte gaver på 500 kroner eller mer til Skatteetaten på 
personer som oppga fødselsnummeret sitt til oss. Innsamlingsaksjoner på Facebook 
innbrakte kr 44.700 til driftskontoen og andre gaver via Vipps innbrakte rett i 
underkant av kr2600 til FoU-kontoen i Orkla Sparebank. 
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Direkte medlemsaktivitet er alltid det prioriterte området økonomisk sett, men i 2020 
hadde vi ingen fysiske møter. 
 
Til sammenligning utgjør utgifter til de andre aktivitetene i NFOI kun mindre beløp, 
selv om vi kjøper tjenester til regnskap, utsendelser og daglig drift (lederhonorar). Det 
var vanskelig å sette opp et budsjett for 2020, og når årsregnskapet er gjort opp ser vi 
at vi kommer ut med et overskudd på kr 613.429. Dette skyldes at alle fysiske 
samlinger ble avlyst eller avholdt digitalt. Dette overskuddet avsettes til fremtidige 
samlinger etter covid-19. 
 
 

Generelt 
Styret har samarbeidet godt i 2020. Å drive en forening er både givende, spennende 
og krevende. Og å drive en forening i en pandemi har bydd på ekstra utfordringer, 
både hva gjelder det praktiske og også med tanke på motivasjon. Det er klart det blir 
ekstra krevende å drive foreningsarbeid utelukkende via skjerm og digitale løsninger, 
uten muligheter til å møtes.  
 
Pandemi til tross: Selv om vi ikke har kunnet avholde fysiske samlinger har vi klart å 
gjennomføre både årsmøte og høstmøte digitalt. Vi synes foreningen har kommet 
godt gjennom 2020 forholdene tatt i betraktning. NFOI kan fortsatt anses som en 
veldrevet og aktiv organisasjon med høyt engasjement.   
 
Styret ønsker til slutt å takke alle som har gjort en innsats for foreningen i perioden. 
Vi håper på videre godt samarbeid fremover. 
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