Arsmsete 25.-27. april 2003 — Clarion Hotel Oslo Airport , Ser-Gardermoen

Sak nr.: 0-03  Godkjenning av innkalling.

Innstilling: Innkallingen godkjennes

Redegjorelse:  Etter vedtektenes § 7 skal innkallingen sendes medlemmene senest 6 uker
for arsmetet. Innkallingen ble sendt ut 1 uke 6. Dette tilfredsstiller kravet 1

vedtektene.

Ordskifte:

Vedtak:

Norsk Forening for Osteogenesis Imperfecta




’ Arsmsete 25.-27. april 2003 — Clarion Hotel Oslo Airport , Ser-Gardermoen

Sak nr.: 1-03  Valg av metefunksjonzrer.
Innstilling: Foreslatte matefunksjonarer velges
Magteleder: Alf Arne Vullstad
2 referenter: Foreslés pé arsmetet.

2 personer til tellekorps: Foreslas pd arsmeotet.
2 til & underskrive protokollen:  Foreslas pd drsmotet.

Ordskifte:

Vedtak:

Norsk Forening for Osteogenesis Imperfecta
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Sak nr.: 2-03

Innstilling:

Redegjorelse:

Ordskifte:

Vedtak:

Arsberetninger.

Arsberetning fra styret godkjennes.

Regnskap samt revisjonsberetning godkjennes.

Arsberetning fra Forskningsfondet godkjennes.

Arsberetning fra OI-Norden tas til orientering.

Arsberetning fra OIFE tas til orientering.

Buds;jett for 2003 godkjennes.

Arsmelding og regnskap fra NFOI-Trondelag tas til orientering.
Arsmelding og regnskap fra AO-NFOI tas til orientering.

Folgende dokumenter er vedlagt:

a) Arsberetning fra styret

b) Regnskap og revisorberetning for 2002.
c) Arsberetning fra Forskningsfondet

d) Arsberetning fra OI-Norden

e) Arsberetning fra OIFE

f) Budsjett for 2003

Vedtekter for NFOI folger vedlagt.
Vedtekter for forskningsfondet folger vedlagt.
Handlingsprogram for 2002-2007 folger vedlagt

Det fremlegges ogsa til orientering arsrapporter og regnskap fra lokallagene
NFOI-Trendelag og AO-NFOI.
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ARSMELDING NFOI 2002- 2003

Pr. 31.12.2002 hadde NFOI 233 voksne, betalende medlemmer (over 18 ar) og 77
betalende medlemmer under 18 ar. I vire medlemslister er det i tillegg 26 voksne
personer og 14 personer under 18 ir som av en eller annen grunn ikke betalte
medlemskontingent i ar 2002. Antall betalende stottemedlemmer er 59. Seks
stottemedlemmer har ikke betalt.

Arsmete 2002:

NFOI avholdt sitt Arsmete pa Radisson SAS Airport Hotel, Gardermoen, 27.-28. april 2002.

Styret:

Styret har 1 perioden bestétt av:

Leder: Ingunn Westerheim (valgt 1 —02)
Nestleder: Dag R. Martiniussen (valgti-01)
Kasserer: Odd Heggelund (valgt 1 —01)
Sekreter: Gry Tofte Haugen (valgt 1 —02)
Styremedlem:  Jorun Olsen (valgt 1 —02)

1. vara: Rune Hansen (valgt 1 —02)

2. vara: Tore Kverneland (valgt 1 —02)

3. vara: Andreas Henden (valgt 1 —02)

Styrets arbeid:
Arsmeotet 2002 ble avholdt 27.-28. april 2002. Mgtet ble holdt over et dogn, som en
proveordning etter at styret hadde fatt fullmakt av arsmetet til & preve ut nye arsmeteformer.

Styret har hatt 8 meter i1 aret som har gatt. Tre av disse var telefonmeter. Vi har forsekt &
redusere utgiftene til styremetene blant annet ved & legge metene 1 forkant av andre
arrangementer som arsmete og medlemsmate.

Sommermanedene er vanligvis en rolig periode i NFOI, og styrets arbeid gikk stort sett ut pa
alminnelig drift herunder seknad om midler til Ol-studie, samt & planlegge hastens aktiviteter
med medlemssamling som det mest sentrale.

OI-studie

I juni 2002 ble det sendt inn sgknad til stiftelsen Helse og Rehabilitering (Extra-spillet) om
midler til forskningsstudien ”Populasjonsstudie av voksne med Osteogenesis Imperfecta”.
Seknaden ble utarbeidet av Lena Lande Wekre ved TRS, med innspill fra styret i NFOL.
Foreningen har i samarbeid med TRS ogsa tidligere sekt om midler til en slik studie, men fikk
da avslag. Ved tildelingen 1 november 2002 ble det bevilget stotte til studien, som er planlagt
gjiennomfert over 3 &r med Lena Lande Wekre som prosjektleder. Forskningsstudien
gjiennomfores 1 nert samarbeid mellom TRS og NFOI. Det er opprettet en egen
referansegruppe for studien hvor Jorun Olsen, Odd Heggelund og Rebecca Tvedt deltar som
representanter for NFOI. OI-Nytt har vaert benyttet som informasjonskanal om Ol-studien.
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Nasjonal konferanse om benskjorhet

Konferansen som ble arrangert i november 2001 med midler fra Helse og Rehabilitering, er nd
avsluttet som prosjekt. I heftet ”Informasjon om Osteogenesis Imperfecta og Osteoporose”
presenteres hovedpunktene av de erfaringer som kom frem 1 lgpet av konferansen. Heftet er
sendt til alle konferansedeltagerne og NFOI sine medlemmer. Det er ogsé publisert pd NFOIs
internettsider. Revisorattestert regnskap og sluttrapport ble sendt til Helse og Rehabilitering
innen fristen som var 15. mars.

Informasjonsarbeid

Info-gruppa ble opprettet 1 2000, og har fremdeles som viktigste oppgave & holde NFOIs
internettsider jevnlig oppdaterte. Styret har i samarbeid med info-gruppa og OI-Nytt sin
redaksjon aktivt benyttet e-post og internett til & formidle informasjon om aktiviteter og annet
medlemsstoff via internett.

Barne- og ungdomsarbeid

Barne- og ungdomssatsningen i NFOI er fortsatt et prioritert arbeidsomréde. P4 varparten
2002 ble det sendt ut et eget brev til alle NFOIs barn og ungdommer om aktiviteter de kunne
melde seg pd i regi av NFOI, TRS og Frambu. Mange av NFOIs medlemmer benyttet seg av
disse tilbudene. P4 medlemsmeatet ble det leid inn to barnevakter som skulle hjelpe med
aktiviteter for de barna som ensket det. Her fikk barna muligheter til & bade 1 bassenget som
sto til disposisjon hele helgen. Det ble ogsa arrangert tur til flymuseet.

NFOI har etablert kontakt med FFOU, og Gry Tofte Haugen deltok pa vegne av NFOI som
observater pa ledermetet til FFOU 6-8. september.

Det ble 1 hast opprettet et barne- og ungdomsutvalg. Gry Tofte Haugen og Andreas Henden
representerer styret i utvalget, som 1 tillegg bestar av Ida Holan og Tove Kvalgy. Utvalget har
hatt ett telefonmete. Der ble det besluttet & soke to ulike legater om ekstra midler til &
arrangere en ungdomssamling pa hesten 2003. Seknadene ble dessverre avslatt.

Likemannsarbeid og medlemssamling
Styret har vert representert 1 arbeidsgruppa for likemannsarbeid ved Rune Hansen. I perioden
har gruppa for evrig bestitt av Marit Romundstad og Lars Petter Holan.

Da medlemmene hadde ytret enske om en stor medlemssamling, ble det arrangert en
likemannssamling for alle aldersgrupper 1 oktober, med temaene “Kast deg
frempa”,”Yrkesrettet attforing og yrkesaktive” og “Husbanken”. Det deltok til sammen 63
personer, noe som var faerre enn forventet 1 forhold til tidligere signaler fra medlemsmassen.
Tilbakemeldingene fra de som deltok var imidlertid gode, selv om ikke temaene var like
interessante for alle. Hotellet var godt tilrettelagt, og hadde eget badeland. Det var et eget
opplegg for barn og ungdom.

Internasjonalt samarbeid

NFOI har fortsatt sitt internasjonale samarbeid gjennom aktiv deltakelse i OI-Norden og
OIFE. Norge patok seg pa OI-Nordens generalforsamling 1 2001 & fortsette med lederansvaret
en 2-drsperiode til. Jorun Olsen er OI-Nordens leder og Kirsten Lea er kasserer.

NFOI var representert pd OIFE sin generalforsamling den 30. august 1 St. Jorioz, Frankrike
ved Trond Géarden. Han deltok sammen med Ingunn Westerheim ogsé pa den 8. internasjonale
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konferansen om OI, samme sted 30. august til 2. september. NFOI har formidlet kontakt
mellom fagpersoner i Norge og andre europeiske land. Foreningens medlemmer har blitt
informert om det internasjonale arbeidet gjennom OI-Nytt og NFOIs internettsider.

FFO

NFOIs styre har vert representert pa representantskapsmetene 1 FFO ved Ingunn Westerheim
og Dag Martiniussen. Vi har ogséd veert til stede i smagruppeforum i forkant av disse. Dag
Martiniussen har deltatt i arbeidsgruppa for Smagruppeforum. Andreas Henden har deltatt pa
FFOs likemannskonferanse 2002 og seminar om informasjons- og kommunikasjonsteknologi.
NFOIs styre har kanalisert hovedtyngden av sitt interessepolitiske arbeid gjennom FFO. NFOI
har gitt innspill til FFO 1 ulike saker som endringer 1 bilstenadsordningen og TV-aksjonen
2002. Foreningen har ogsé benyttet seg av FFOs funksjon som et viktig samarbeidsforum for
a treffe organisasjoner som man kan utveksle erfaringer med.

Nar det gjelder punktet i arbeidsprogrammet om arbeid for & sikre de sma organisasjonenes
interesse og eksistens foregar det et lopende samarbeid med de sma organisasjonene i FFO. Pa
det navaerende tidspunkt har det ikke skjedd noe nytt 1 spersmélet om tilskudd til
organisasjonene for funksjonshemmede.

NFOlIs styre har forsgkt a informere sine medlemmer om FFO sitt arbeid gjennom OI-Nytt og
vare internettsider.

TRS

NFOI har 1 perioden vart representert i TRS-styret ved Rebecca Tvedt. NFOIs leder har veert
representert pd ett kontaktmete som har vert arrangert mellom TRS-styret og foreningenes
ledere, men matte melde forfall pd kontaktmetet 1 februar. NFOIs styre deltok videre med 2
representanter pd TRS sitt 10-arsjubileum og seminar som ble avholdt 28. oktober 2002. Gry
Tofte Haugen har representert NFOIs styre 1 planleggingen av gruppeoppholdene ved TRS
som var forbeholdt personer med OI.

Ogséd 1 denne &arsmeteperioden har det vart en noe usikker tid for TRS, med uklare
rammebetingelser som folge av omorganisering av den sentrale helse- og sosialforvaltningen
og eventuelle planer om ny lokalisering. NFOI avga i september 2002 heringssvar vedrerende
saken “’Sjelden samorganisering” som bergrer den organisatoriske plasseringen av TRS.

Forskningsfondet
NFOlIs styre har vert representert ved Dag Martiniussen 1 Forskningsfondet.

OI-Nytt

OI-Nytt har gitt ut fire nummer 1 perioden. Arnar Nesset har vert redakter for bladet. NFOIs
styre har vert representert 1 redaksjonen ved Gry Tofte Haugen. Styret har aktivt benyttet
bladet som en informasjonskanal.

Okonomi

Nar det gjelder gkonomi har styret som vanlig hatt et forholdsvis stramt budsjett & forholde
seg til. Mange av regnskapspostene inkluderer utgifter som er vanskelige a pavirke, og
resultatet pd noen av postene varierer derfor en god del fra det oppsatte budsjettet. Spesielt
gjelder dette for medlemsmeatene hvor det har vist seg vanskelig & spd hvor mange som
melder seg pa. Alt 1 alt ma likevel den ekomiske situasjonen anses for tilfredsstillende. Styret
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har som nevnt tidligere 1 dokumentet, forsekt & finne alternative inntektskilder ved & soke om
midler fra andre instanser enn Sosial- og helsedirektoratet. Vi har pa nytt fitt betydelige
midler fra Helse og Rehabilitering, og vi fikk stette fra 3 fylkesleger 1 2002. Det er sgkt om
midler fra fire av fylkeslegene for 2003. Det er ogsé sekt om midler fra ulike legater, men
disse sgknadene har vi dessverre fétt avslag pad. NFOI sgkte 1 2002 ligningsmyndighetene om
kompensasjon for merutgiftene vi fikk pd grunn av momsreformen, og vi fikk full
kompensasjon av disse utgiftene.

Generelt

Vért hovedinntrykk fra aret som har gatt er positivt. Styret har samarbeidet godt og har
arbeidet effektivt med & folge opp arbeidsprogram og handlingsplaner. Vi har ogsd forsekt a
ivareta NFOIs interesser pa best mulig mite med hensyn til problemstillinger som for
eksempel arbeidet vedrerende organiseringen av TRS og de ulike kompetansesentrene for
sjeldne diagnoser. Arsmeotet 2002 ble arrangert over to dager, noe som gjorde oss i stand til &
avholde en medlems/likemannssamling om hesten. Ut over disse to arrangementene har
aktiviteten veaert konsentert om den daglige drift, deltakelse pa ulike seminarer, samt
utviklingen av forskningsprosjektet Ol-studie” og avslutningen av prosjektet “Nasjonal
konferanse om benskjerhet”.

Styret ensker til slutt & takke alle som har gjort en innsats for foreningen 1 perioden, og hiper
pa videre godt samarbeid. Uten alle som hjelper til med konkrete oppgaver ville styret hatt en
vanskelig oppgave med & ta hand om alle store og sma gjeremal som inngar i driften av en
aktiv og engasjert organisasjon som det NFOI er.

Ingunn Westerheim Dag R. Martiniussen Gry Tofte Haugen
Leder Nestleder Sekretaer
Odd Heggelund Jorun Olsen
Kasserer Styremedlem
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Rapport for TRS 2002

Styret for TRS bestér av:

Tor Stafsnes (leder) oppnevnt pa fritt grunnlag
Cato Lie (nestleder) representerer brukerne
Ingvil Satness oppnevnt pa fritt grunnlag
Helge Bromstad representerer brukerne
Rebecca Tvedt representerer brukerne
May-Liss Gundersborg representerer brukerne
Inger-Lise Andresen representerer de ansatte
Varamedlemmer:

For brukerne:

1. Jeanette Skaland
2. Helga Straume
3. Lise Torjussen

For Tor Stafsnes: Anne-Britt Wengen
For Ingvil Setness: Marit Langfelt Ege
For ansatte: Elise Christensen (01.01 — 30.06)

Unni Steen (01.07 —31.12)

Styret arbeidet det forste halvaret sa langt som mulig innen rammen av tidligere mandat og
fullmakter etter en avklaring fra direkter Bjorn Inge Larsen i mete med bl.a. styret 31.01.02.
Styret forholdt seg til justerte plan- og budsjettdokument som ble oversendt direktoratet i
desember 2001. Hele styret, med unntak av vara for de ansatte, ble 1 brev av 16.07.02 fra
Sosial- og helsedirektoratet gjenoppnevnt for perioden 01.juli 2002 til 30.juni 2003. Nytt
mandat for styret ble gitt av Avdeling for sjeldne funksjonshemninger (TSF) etter
godkjenning i departementet som vedlegg til brev av 20.06.02.

Styret har hatt 5 ordinere meter (februar, mars, mai, august, og september), og behandlet 30
saker og 14 meldinger. Det er avholdt ett kontaktmete mellom styret og brukerforeningene
(mai), og ett mote mellom styret og SHDir.

Det er registrert 109 nye brukere, mot 97 1 2001. Totalt har TRS nd 1.297 registrerte brukere.
Det er en gkning 1 antallet personer inne pa opphold fra aret for (2002: 537, 2001: 476), mens
antall overnattinger har gatt ned (2002:1352, 2001:1390). Dette er en ensket utvikling.

Vedtatte arbeidsmal for TRS 1 2001 er i stor grad gjennomfoert. Imidlertid er det vesentlige
forsinkelser 1 produksjonen av nytt informasjonsmateriell og revisjon av tidligere utgitt
materiell. Informasjonshefter om EDS og kortvoksthet er utgitt. Fire andre veiledere og
informasjonshefter er trykket i nye opplag

Arbeidet med a bygge opp mer systematisk kompetanse om diagnosegruppene er viderefort.
Organisasjonen arbeider mélrettet for & etablere en kunnskapsbasert praksis. Det er iverksatt
samarbeid med en rekke forskningsinstitusjoner.

Omlag 60% av alle henvendelser vedr. registrerte brukere kommer fra brukerne selv. Dette er
en liten gkning fra 2001, da 53 % av henvendelsene kom fra brukerne. Det er foretatt 78
utreiser til brukers hjemmemiljo (84 1 2001).
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Det er betydelig faerre presentasjoner ved konferanser og seminarer enn aret for (2002:17,
2001:52). TRS-ansatte har ogsd i mindre grad vaert deltagere pa kurs og konferanser nasjonalt
og internasjonalt. (2002:34, 2001:51).

TRS har avholdt sitt 10-drs jubileum med jubileumsseminar 1 oktober. Hovedtema i seminaret
var brukermedvirkning.

TRS ble fra januar 2002 innplassert 1 Avdeling for sjeldne funksjonshemninger i SHDir.
Denne organiseringen viste seg gjennom aret lite hensiktsmessig, og er besluttet omgjort.

Budsjettet for perioden var pa kr. 22 000 000. Et knapt budsjett kombinert med at kalkulerte
inntekter ikke ble tilbakefort til TRS forte til innstamminger 1 aktiviteten. Blant annet ble det
arlige samarbeidsseminaret sterkt redusert. Regnskapet viser et forbruk pé kr. 21 968 639.
Mindreforbruket er pa kr. 13.361.

Diagnosegruppenes bruk av tjenster fra TRS
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Et av TRS satsingsomréader innenfor kompetanseoppbygging var a ha igangsatt og viderefort
studier og evt. eksternfinansierte forskningsprosjekter, og sekt om nye forskningsmidler pa
viktige omrader for de syv diagnosegruppene i samarbeid med brukerforeningene. Etter
soknad fra NFOI er det bevilget midler fra Stiftelsen Helse og Rehabilitering til studien
“Populasjonsbeskrivelse av voksne med Osteogenesis Imperfecta”. Studiet er tenkt
gjiennomfert over en tre-ars periode og prosjektleder er Lena Lande Wekre. NFOI deltar 1 en
referansegruppe for studien ved Rebecca Tvedt, Jorun Olsen og Odd Heggelund.

Opplysningene er hentet fra Arsrapport for TRS 2002.

Rebecca Tvedt
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Arsmelding OI-Nytt 2002-2003

I &rsmateperioden 2002-2003 har OI-Nytt kommet ut med 4 nummer. Undertegnede overtok
som redakter etter Arsmatet 2002, og har hatt bistand av Ingunn Westerheim som ansvarlig
for leder og andre faste innslag. Utover dette har redaksjonen mottatt stoff fra andre mer
sporadisk. Det meste av kommunikasjonen foregar pr e-post.

Trykking av OI-Nytt foregar hos FFO-trykk. Opplaget pa bladet ligger pé cirka 360. OI-Nytt
sendes fremdeles ut som B-post, med det ekstraarbeidet dette medferer. Dette sparer vi en del
penger pa. De utenlandske bladene er ikke omfattet av avtalen, si disse méa sendes ut separat.
Inger-Marie Rud og Leif-Eddy Iversen har ansvaret for pakking og utsendelse av bladet.

Redaksjonen har stort sett beholdt layouten som den har vaert de siste drene. I og med at
trykketeknologien er relativt enkel har vi mest igjen for & holde en ren og enkel stil. Innholdet
varierer noe mellom hver utgave, avhengig av hvor mye materiale vi har tilgjengelig.

Redaksjonen opererer med en egen mailingliste. Der stir blant annet NFOIs medlemmer (som
har kjent e-post-adresse), viktige fagpersoner/instanser og redakterene i de andre TRS-

foreningene. Vet du om noen som burde sta pa denne listen; ta kontakt med redaksjonen!

Responsen varierer en del, men redaksjonen vil likevel takke alle som har kommet med bidrag
til bladet 1 perioden.

Redakter

Arnar Nesset
arnar(@runbox.no
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Nasjonal konferanse om benskjorhet.

Konferansen ble arrangert 23.-24.november 2001 i Bergen.
Den var et samarbeid mellom Norsk Osteoporoseforening (NOF) og NFOI og ble finansiert
med Extra-midler fra Helse og Rehabilitering.

Prosjektgruppen har vart: Terje Binder- prosjektansvarlig, Kirsten Lea, Lisbeth Myhre,
Jorun Olsen — prosjektleder fra NFOI, og fra NOF Bjerg Brinchman og Wenche Gaaserud.

Referansegruppen: Arvid Heiberg — Rikshospitalet, Kari Storhaug — TAKO, Lena Lande
Wekre — TRS, Lars B. Engesater og Solfrid Bratland fra Haukeland Sykehus.

Konferansen er na avsluttet, og prosjektgruppen har fatt mange positive tilbakemeldinger.
Heftet "Informasjon om Osteogenesis Imperfecta og Osteoporose” som er resultat av
konferansen er sendt til alle medlemmene 1 NFOI og alle konferansedeltagerne.

Dessuten har TRS fatt 200 eksemplarer, NOF 100 eks. og TAKO 25 eks.

Det er flere hefter hvis noen vil ha til for eksempel familie eller helsepersonell.

Heftet ligger ogsé som PDF- dokument pa NFOI sin hjemmeside.

Redaksjonskomiteen har vert Terje Binder, Kirsten Lea, Lisbeth Myhre og Jorun Olsen.

Revidert regnskap og rapporter ble sendt til Helse og Rehabilitering 1 god tid for fristen
15.mars 2003.

Erfaringene vi i prosjektgruppen vi har gjort oss er at det gar helt fint & samarbeide pé tvers
av organisasjonsgrensene sa lenge problemene og interessene stort sett er de samme.

Vi takker NOF for godt samarbeid.
Januar 2003

Jorun Olsen
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Rapport om likemannsarbeidet ifm. generelt likemannsarbeid i Norsk
Forening for Osteogenesis Imperfecta (NFOI) i 2002.

NFOI har de siste arene mottatt midler fra Sosial- og Helsedirektoratet ved Fordelingsnemnda
til likemannsarbeid. Foreningen er helt avhengig av disse midlene for & kunne uteve sin
virksomhet. Allerede 1 1990 ble den forste samlingen arrangert for & skolere et korps av
likemenn 1 foreningen. Dette korpset er nd pa 22 personer.

For & organisere og drive denne delen av arbeidet, har det i de siste &rene vart nedsatt en
arbeidsgruppe for likemannsarbeidet. Det siste aret har denne gruppen bestétt av Lars Petter
Holan, Marit Romundstad og Rune Hansen.

Det er avholdt ett arbeidsgruppemete samt 2 telefonmeter.

For ar 2002 fikk wvi tildelt kr. 100.000,- samt kr. 9400,- i restfordeling. Av praktiske og
ekonomiske grunner ble det avholdt en stor samling for alle aldersgrupper 11.-13. oktober
hvor felgende temaer ble behandlet:

"Kast deg frempd”’, ”Husbanken” og ” Yrkesrettet attforing og yrkesaktive”.

Av temaene som dekkes inn under “generelt likemannsarbeid” var ”Kast deg frempa” og
”Husbanken”.

V1 har hatt en representant fra Husbanken som foreleser ved en likemannssamling tidligere,
og dette opplegget ble veldig godt mottatt. Representanten fokuserte pa funksjonshemmedes
muligheter 1 Husbanken béde nar det gjelder 14n til bygging av ny bolig, samt lén til
utbedring/pabygging av eksisterende bolig. Vi fant det derfor riktig og fornuftig & ha med
dette temaet ogsd pa denne samlingen. Opplegget ble ogsd denne gangen svert vellykket.

Se forovrig vedlagt referat fra hvert av temaene pd samlingen.

Det var totalt 63 medlemmer pameldt til hele samlingen, og medlemmene fikk dermed
anledning til & utveksle erfaringer pé tvers av aldersgrupper og grad av diagnose utenom det
fastsatte programmet.

NFOI har et medlemsblad, Ol-nytt, som utgis 4 ganger i pr. ar. I aret som gikk er bladet bl.a.
blitt brukt til & spre likemannsinformasjon blant medlemmene. Derfor har en liten del av
likemannsmidlene gétt til dekning av trykkeri- og distribusjonsutgifter. Dette belepet utgjor
ca. 15% av de totale kostnadene med dette bladet.

16.03.2003

Ingunn Westerheim
Norsk Forening for Osteogenesis Imperfecta
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Rapport om likemannsarbeidet ifm. arbeid og attfering i Norsk Forening
for Osteogenesis Imperfecta (NFOI) i 2002.

NFOI har de siste arene mottatt midler fra Sosial- og Helsedirektoratet ved Fordelingsnemnda
til likemannsarbeid. Foreningen er helt avhengig av disse midlene for & kunne uteve sin
virksomhet. Allerede 1 1990 ble den forste samlingen arrangert for & skolere et korps av
likemenn 1 foreningen. Dette korpset er nd pa 22 personer.

For & organisere og drive denne delen av arbeidet, har det i de siste &rene vart nedsatt en
arbeidsgruppe for likemannsarbeidet. Det siste aret har denne gruppen bestétt av Lars Petter
Holan, Marit Romundstad og Rune Hansen.

Det er avholdt ett arbeidsgruppemete samt 2 telefonmeter.

For ar 2002 fikk wvi tildelt kr. 85.000,-. Av praktiske og skonomiske grunner ble det avholdt
en stor samling for alle aldersgrupper 11.-13. oktober hvor felgende temaer ble behandlet:

"Kast deg frempd”’, ”Husbanken” og ” Yrkesrettet attforing og yrkesaktive”.

Av temaene som dekkes inn under “arbeid og attfering” var bade Yrkesrettet attforing og
yrkesaktive” og deler av ”Kast deg frempa”.

Selv om ”Kast deg frempa” forst og fremst omhandlet temaer som hvordan man kan ta ordet i
store forsamlinger, hvordan man best kan markedsfoere sitt budskap overfor politikere, og
hvordan man skal kommunisere med andre medlemmer innenfor likemannsarbeid, ble det
ogsé diskutert en del rundt temaer som gikk pa generell kommunikasjon og evne til
fremforing, noe som er viktig spesielt 1 jobbsgkersammenheng og 1 arbeidslivet generelt. Vi
mener derfor at dette temaet delvis ogséd herer inn under ”Arbeid og attfering”.

Se forovrig vedlagt referat fra hvert av temaene pd samlingen.

Det var totalt 63 medlemmer pameldt til hele samlingen, og medlemmene fikk dermed
anledning til & utveksle erfaringer pé tvers av aldersgrupper og grad av diagnose utenom det
fastsatte programmet.

NFOI har et medlemsblad, Ol-nytt, som utgis 4 ganger i pr. ar. I aret som gikk er bladet bl.a.
blitt brukt til & spre likemannsinformasjon blant medlemmene. Derfor har en liten del av
likemannsmidlene gétt til dekning av trykkeri- og distribusjonsutgifter. Dette belepet utgjor
ca. 15% av de totale kostnadene med dette bladet.

Oslo 16.03.2003

Ingunn Westerheim
Norsk Forening for Osteogenesis Imperfecta
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Referat fra likemannssamling med tema:
”Kast deg frempa”
v/ Torleif Steylen, 12.10.2002

Med dagens krav til organisasjonskunnskap og kommunikasjon kan det vare en stor terskel
for mange 4 bli tillitsvalgte 1 organisasjoner, & delta 1 interessepolitiske debatter eller arbeid,
og det a arbeide som likemann. Medlemmene i NFOI har derfor lenge etterlyst et
likemannskurs hvor det a terre & kaste seg frampa og kommunikasjonslare stod sentralt.

Formalet med opplegget til Torleif Stoylen var derfor & gi noen tips 1 forhold til hvordan man
kan ta ordet 1 store forsamlinger, hvordan man best kan markedsfere sitt budskap overfor
politikere, og sist men ikke minst hvordan man skal kommunisere med andre medlemmer
innenfor likemannsarbeid.

Steylen gikk forst gjennom en del faktisk informasjon som ma vare til stede for at god to-
veiskommunikasjon skal bli effektiv. Deretter ble temaet ’hvorfor skal jeg ta ordet da”
diskutert 1 plenum. Deltakerne fikk komme med egne begrunnelser og synspunkter.

Deretter ble det forelest om hvordan man kan forberede seg til det a lage et innlegg, og
hvordan man best ber presentere dette. Deltakerne gikk deretter sammen 1 grupper for &
diskutere ulike problemstillinger relatert til likemannsarbeid, og for & lage hver sitt innlegg
som skulle dreie seg om ett av disse temaene. Etter gruppene var ferdige presenterte noen av
deltakerne innleggene sine fra podiet.

Bolken “Kast deg framp4” ble gjennomgétt i form av foredrag, gruppearbeid og
presentasjoner pa til sammen 3,5 time.

Det var 24 deltakere pa foredraget, hvorav 8 likemenn.

Oslo, 02.02.2003

Ingunn Westerheim
-referent-
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Referat fra likemannssamling med tema:
Yrkesrettet attforing og yrkesaktive
V/ Stian Oen, FFO, 12.10.02

Stian Oen vektla 1 bolken om arbeid og attfering hvor viktig det er at de funksjonshemmede
som gnsker det, skal f4 komme seg ut i jobb. Formalet med foredraget var & gi en innfering i
hvilke rettigheter funksjonshemmede har under utdannelse og i arbeidslivet, hvordan man kan
gjore seg attraktiv pa arbeidsmarkedet, og hva man ber tenke pa ved valg av utdanning/jobb.

Reglene for yrkesrettet attforing ble gjennomgétt, og vi fikk forklart begreper som
attforingssteonad og attferingspenger. Oen gikk ogsa inn pa hva som er foreslatt endret 1
statsbudsjettet for 2003. Videre fikk vi en gjennomgang av hvilke rettigheter
funksjonshemmede har 1 forhold til arbeidsmiljeloven. Det ble ogsa rettet fokus mot reglene
for uferepensjon, og hvordan man kan komme tilbake 1 jobb etter & ha vart ufer. Oen gikk 1
tillegg gjennom hvilke konsekvenser det vil f& for de som har uferepensjon 1 dag dersom
regjeringens forslag til endringer blir vedtatt. Til slutt fikk vi et innblikk i1 intensjonsavtalen
om et inkluderende arbeidsliv, og hva dette kan ha & si for funksjonshemmede.

Under og etter Oen sitt innlegg var det anledning for deltakerne til &8 komme med spersmal og
egne erfaringer innenfor omridet arbeid og attfering.

Bolken om arbeid og attfering ble gjennomgatt i form av foredrag og erfaringsutveksling pa
ca. to timer.
Det var 21 deltakere pa foredraget, hvorav 6 likemenn.

Oslo, 23.10.02

Gry Tofte Haugen (sign.)
-referent-

Referat fra likemannssamling med tema:
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Husbanken
V/Else Hjortland Husbanken 13.10.02

Husbank-delen av likemannssamlingen ble innledet med at Else Hjortland fortalte om
Husbanken og hva den kan gjere for oss som er funksjonshemmede. Husbanken har som mal
at “Alle skal kunne bo 1 en god bolig i et godt bomilje”. Utifra dette fortalte Hjortland
hvordan Husbanken kunne hjelpe til.

Det var mange regler a gé igjennom. Og en del i salen stilte spersmal. Det kom fort frem at
folk hadde veldig forskjellig erfaringer med hvordan ting fungerte. Det hele var delt opp 1 tre
deler.

Den forste delen hadde overskriften “For valg av bolig”. Denne delen var om prosjekterings-
tilskudd og oppferingslan. Det ble gjennomgétt hvem som hadde rettigheter. Den andre delen
var forskjellige lanetyper. Her kom Hjortland inn pa utbedringslén, kjepslén og
etableringslan. Den siste delen var anngdende startldn, boligstilskudd og bostette. Her gikk
Hjortland gjennom hvem som kunne tilby hva.

Det ble utvekslet en del erfaringer og frustrasjoner over et komplisert regelverk underveis og
etter at Hjortland hadde holdt foredraget sitt. Hjortland stilte seg ogsa til disposisjon for &
svare pa helt spesielle spersmél anngéende personlige saker angdende Husbanken.

Andreas Henden (sign.)
-referent-
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Regnskap V
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Regnskap VI
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Regnskap VII
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Regnskap VIII
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Revisjonsberetning
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Forskningsfondet for Osteogenesis imperfecta

Arsmelding for 2002

Styret for forskningsfondet har bestatt av

Tove Tvedt, leder

Kari B.Vulstad, skonomiansvarlig

Dag R. Martiniussen, NFOI styrets representant
Alf ArneVullstad, vararepresentant

I tillegg er det et fagteam bestdende av personer fra diverse institusjoner og
sosialdepartementet.

Prof. Lars B. Engesather, Barneortoped Haukeland sykehus, 2 ér

Ortoped Terje Terjesen, Senter for ortopedi, Rikshospitalet, 2 &r

Konst overlege Lena Lande Wekre, TRS, Trenings og Radgivningssenteret, 1 ar
Lars Grue, Nova; Sosialdepartementet, 2 ar

John Eriksen, Nova, Sosialdepartementet, vara, 2 ar.

Fondet har hatt tre meoter.
En sgknad om stipend pa kr 25.000,- fra forskningsfondet ble mottatt.

Styret behandlet denne seknaden fra to personer ved Ulleval sykehus sommeren 2002. Pa
grunn av tidspress og ferieavvikling oppstod kommunikasjonssvikt. Ved en inkurie ble det
ikke gitt et tidsriktig svar pa seknaden. Det er 1 ettertid sendt et brev til sekerne hvor vi melder
at vi gjerne horer fra sokerne igjen og om eventuell informasjon vedr. artikler, lignende
informasjon eller kjennskap til studieopplegg om forskning rundt OI 1 2003.

Malsettingen 1 perioden har vert fokusert pa Ol og bisfosfonat.

Styrets vurdering har vaert 4 holde fondets midler intakt i perioden da tilgangen pa prosjekter
har veert lav. Imidlertid seker fondet & medvirke til & fa bedre informasjon frem om Ol og
bisfosfonat. Av hensyn til fondets langsiktighet og relativt beskjedne midler star malsettingen
fast. En mer aktiv fokus pa informasjon om artikler, lignende informasjon eller forskning
rundt Ol synes & vere en riktig intensjon for fondet.

Mottakelse av gave ved to dedsfall:
Erling Rogne Ruds bére kr 6350,-

Fra Jorun Amdams bare kr 7100,-
Takkebrev er beserget av NFOISs styre.

Mht gkonomi vises til vedlagte regnskap og revisjonsberetning

16.03.03
Tove Tvedt
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Regnskap forskningsfond
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Arsrapport for OI-Norden 2002

OI-Nordens arbeidsutvalg har 1 2002 bestatt av:

Fra Norge (NFOI): Jorun Olsen — leder, Kirsten Lea — nestleder/ gkonomiansvarlig
Inger-Marie Rud — varamedlem

Fra Danmark (DFOI): Preben Nielsen, Alex Holm Petersen, Anne Haldrup —
varamedlem

Fra Finland (OIFF): Anne-Maria Héstbacka, Anita Ojanotko, Jouko Karanka —
varamedlem

Fra RBUs OI-gruppe/Sverige: Monika Kéck, Viola Larsson, Birgitta Zachariasson —

varamedlem

SFOI fra Sverige har vaert passivt medlem dette aret pa grunn av dérlig ekonomi, og
forsek pé & fa dannet egen organisasjon for alle personer 1 Sverige med OI, bade voksne og
barn.

RBU er en paraplyorganisasjon for barn og ungdom med forskjellige
funksjonshemninger, hvor OI er en av gruppene.

12002 ble RBU sin OI-gruppe opptatt som medlem 1 OIFE. Det betyr at alle OI-
Nordens medlemsorganisasjoner er med 1 OIFE, med unntak av SFOI.

2002 har vert et rolig ar for OI-Norden. Det er et av drene mellom to
generalforsamlinger som vi avholder hvert annet ar, og hvor vi bl.a. benytter tiden til &
planlegge neste ars generalforsamling, med forhdpentlig fagseminar samtidig.
Generalforsamlingen 3.-5.o0ktober 2003 skal arrangeres 1 Finland. Vi haper pa den maten 4 fa
med noen av de finske fagpersonene ogsa.

Fagseminaret hasten 2001 ble meget vellykket, sé 1 forbindelse med
generalforsamlingen 1 2003 vil vi satse pa og fa til et lignende.

OI-Norden har sendt brev til alle fagpersonene som var med pa dette seminaret med spersmaél
om hva de mener ber vare tema for neste mote, og samtidig formidlet vare ensker.

Sommerleiren 2002 1 Sverige var en suksess, med mange familier fra Sverige og
Danmark.

Dessverre kom det ingen fra Finland og Norge.
Her mé det fortelles at for eksempel Danmark kan seke myndighetene om tilskudd til
ferieopphold. I Norge og Finland finnes ikke slik ordning.

OI-Norden var invitert til & delta pd DFOI sitt 20 ars jubileum 1 april. Derfor endret vi
metested fra Finland som tidligere bestemt til Danmark, og avholdt vart arbeidsmete der
samtidig.

OI-Nordens hjemmeside er det ikke helt enkelt & fa 1 gang. Problemet er at nar vi skal
forsegke a gjore dette uten ekstern hjelp, som koster penger, tar det ekstra lang tid. Men det
arbeides kontinuerlig med med & fa dette til.

Januar 2003. Jorun Olsen — leder.
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OIFE rapport 2001/2002

OIFE-nyheter

1 august trakk grunnleggeren og den ferste presidenten i OIFE, Rob van Welzenis
(NL) seg tilbake og ble “arespresident” og ble etterfulgt av Ute Wallentin (D).
varen 2002 gikk OIFE sin nederlandske kasserer av og ble etterfulgt av Sebastian
Schicht fra Berlin.

OIFE har 15 medlemsorganisasjoner siden 1. juli 2002 da den svenske Ol-delen av
RBU ble medlem.

Hovedoppgaver og aktiviteter

Ordingere OIFE-saker

OIFE-kontoret

svare pa e-post fra Olere, fagpersoner, organisasjoner og institusjoner fra hele verden
overforing av OIFE sin bankkonto fra Nederland til Tyskland

delta 1 aktivitetene til European Disability Forum (EDF) og forberedelser til ”Det
internasjonale dret for funksjonshemmede” via e-post

bokfering og finansielle transaksjoner

Representere OIFE og dets medlemmer pa europeisk plan

deltakelse pa EDF sin generalforsamling i Madrid

mete med styremedlemmer i spansk OI-forening 1 Madrid

PR. Deltagelse fra OIFE-delegater pd ulike Ol-konferanser 1 Europa. Kontakter rundt
Bamberg (nytt OIFE-kontor). Planlegging av diverse tiltak for & skaffe penger i
Tyskland.

Kontakt mellom delegater, innen EU, til medlemmer av EMAB (det europeiske
fagradet)

Visse saker, hovedsakelig vedrerende Ol-konferansen eller medisinske spersmal.
Forte til onsker om informasjon eller aktiviteter. Ordinert samarbeid/kontakt med
noen delegater (OlI-pass, Ol-konferanse) og med &respresident.

Stette til og kontakt med andre OI-organisasjoner

Ol-foreninger 1 Polen, Jugoslavia, Ser-Afrika, Ser-Amerika (Brasil, Peru, Argentina)
ny Ol-forening 1 Israel

Ol-forening vil bli dannet 1 Slovenia

Forberedelse til OI-konferanse i Saint-Jorioz/Frankrike (Ute og Patrick)

tallrike e-poster til AOI og medlemmene 1 arrangementskomitéen

soknader om midler

mete med arrangementskomitéen 1 januar (Lyon)

kontakt med Annecy-kongressen, Michel van der Rest (vitenskapelig kongress)
kontakt med delegater, enkeltpersoner fra OIFE sine medlemsland etc.

Stette til enkeltpersoner
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- Alexis (Baranowitchi/Russland) — brukt rullestol

- Ayaa (Khartoum/Sudan) — brukt rullator + rullestol, Aredia-behandling, forberedelse
til operasjon 1 Tyskland

- Moira (Dumaguete/Filipinene) — brukt rullestol

- Mirela (gravid Ol-kvinne i Romania) — eventuell gre-operasjon i Tyskland

- Kontakter 1 Ser-Afrika, Zimbabwe, Sudan, Syria, Egypt, India, Russland, Georgia,
Romania, Canada etc.

* Forberedelse av tiltak for & skaffe midler
De forste sma subsidiene til statte for enkeltpersoner som trenger rullestoler — planlegging av
ytterligere aktiviteter i host/vinter 2002 — samarbeid med Lions Club etc.

Bamberg, August 2002
Ute Wallentin

OIFE President

(Oversatt av Ingunn Westerheim)
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Budsjett 2003
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Arsmelding for 2002 - Akershus og Oslo fylkeslag av NFOI

Vil bli utlevert pa Arsmotet.
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Regnskap AO-NFOI 2002
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ARSMELDING FOR 2002
NFOI - TRONDELAG

Arsmetet ble holdt pa Selbusjeen Hotell og Gjestegard, helgen 24.-25. august -02. Det matte
26 personer, 17 voksne og 9 barn.

Regnskap og arsberetning ble godkjent. Det sittende styret fortsetter. Styret mottok ingen
forslag til &rsmetet.

Leder: Lene Dybvik
Kasserer: Egil Trapnes
Styremedlem: Roger Andresen
Varamedlem: Astrid Andresen

Revisor er Kari Husby, Stjerdal.

Medlemstall 2002:
Laget bestar av fylkene Ser - og Nord-Trendelag, og har et medlemstall pa 17 personer i
Nord- Trendelag og 19 1 Ser-Trendelag. Laget har 4 stottemedlemmer.

Aktiviteter i 2002:

Styret har hatt 2 meter og 3 telefonmeter 1 2002.

NFOI — Trondelag deltok pa fylkeslederkonferansen i Nord — Trendelag.
2 familier motte pd NFOI's drsmote.

Laget arrangerte medlemstreff i Selbu, der fire av vare medlemmer kommer fra.
Vi mettes til lunsj lordag formiddag. Vi hadde et fantastisk fint veer og bade store og sma
koste seg 1 varmen.

P& medlemsmetet ble det diskutert hvordan vi vil at vare fremtidige medlemstreft skal
gjiennomfores. Det ble framsatt onske om at neste treff blir lagt til Nord — Trendelag.

Det ble og kommentert viktigheten av 4 metes jevnlig, for a bli kjent og utveksle erfaringer
om tilstanden OI.

Ingen stor aktivitet 1 &r, men vi er med pa de meter og konferanser som vi mener er viktige for

laget.

Trondheim, 28. januar 2003

Lene J. Dybvik
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Regnskap NFOI-TRONDELAG 2002
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Sak nr.: 3-03

Innstilling:

Redegjorelse:

Ordskifte:

Vedtak:

Fastsettelse av kontingent.

Kontingenten forblir uendret. Kr. 300,- for voksne over 18 ar og kr. 25,- for

barn.
Minimumskontingenten for stettemedlemmer settes til kr. 200,-.

NFOI fastsatte ovennevnte kontingentsatser forste gang pa arsmetet 1 2001.
Styret foreslar at kontingenten forblir uforandret.
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Sak nr.: 4-03

Innstilling:

Redegjorelse:

a)

b)

d)

Forslag til endring av lovene.

a)

b)

§ 2 forste avsnitt endres til:
Foreningen er en landsomfattende interesseorganisasjon for alle som
har Osteogenesis Imperfecta (OI), og alle som er interessert 1 OI.

§ 2 andre avsnitt tilfoyes et siste underpunkt:
- aarbeide for likestilling og deltakelse for personer med OI.

§ 3 forste avsnitt, forste setning endres til:
Rett til ordinzert medlemskap har alle med OI og deres péarerende
(forstegrads slektninger).

§ 9 forste avsnitt, flerde setning erstattes av:
Valgbare for styreverv er alle ordinere medlemmer med stemmerett,
som har betalt kontingenten for innevarende éar.

§ 9 andre avsnitt, forste setning erstattes av:
Styret utnevner utvalg og arbeidsgrupper etter behov.

Endringen ble foreslatt for a tilpasse ordlyden i vedtektene vare til de
eksisterende og de foreslatte retningslinjene for tildeling av
driftstilskudd til de funksjonshemmedes organisasjoner. Styret i NFOI
mener fremdeles at hovedtyngden av vart interessepolitiske arbeid ber
ivaretas av en paraplyorganisasjon, og det er ikke meningen & forskyve
tyngdepunktet i NFOIs aktivitet 1 noen retning ved denne
vedtektsendringen.

Endringen ble vedtatt 1 2002, og blir endelig dersom den vedtas 1 ar.

Endringen ble foreslatt for a bedre tilpasse ordlyden i vedtektene vare til
de eksisterende og de foreslatte retningslinjene for tildeling av
driftstilskudd til de funksjonshemmedes organisasjoner.

Endringen ble vedtatt 1 2002, og blir endelig dersom den vedtas 1 ar.

Grunnen til at denne endringen ble foreslatt er at vi flere &r pé rad fikk
foresporsler fra Fordelingsnemnda for tilskudd til de funksjons-
hemmedes organisasjoner ndr det gjelder NFOIs rapportering av
medlemstall. Spersmalene har dreid seg om hvilke kategorier
medlemstyper vi har, om disse er tilskuddsberettiget og hvilke
medlemstyper som er valgbare til styre. For a tydeliggjore at vi har to
hovedkategorier medlemstyper (ordinere medlemmer og
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Ordskifte:

Vedtak:

d)

stottemedlemmer) foreslo vi ordet ”ordinert” tilfoyd denne setningen.
Endringen var anbefalt av revisor.

Endringen ble vedtatt 1 2002, og blir endelig dersom den vedtas 1 ar.

Se redegjorelsen under bokstav c).

Det nye kriteriet med hensyn til valgbarhet erstatter setningen om at det
ber vare en person med tilknytning til helse/sosialvesen med i styret.
Dette har ikke vaert overholdt de siste arene, og vi anser kriteriet for &
vaere noe utdatert.

Endringen ble vedtatt 1 2002, og blir endelig dersom den vedtas i ar.
Endringen foreslas fordi navaerende setning ikke stemmer med praksis
som har vert fulgt de senere ar. Det bar vare opp til det sittende styre &

vurdere behov for, type og sterrelsen pa ulike arbeidsgrupper og utvalg.

Denne endringen mé vedtas pa to etterfolgende arsmeter for & vaere
endelig.
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Sak nr.: 5-03 Andre innkomne forslag.

Innstilling:

Redegjorelse:

Ordskifte:

Vedtak:

a)
b)
c)
d)

a)
b)
©)
d)

a)

©)
d)

Forslag til arbeidsprogram for 2003 — 2004
Fritak fra egenandel for tillitsvalgte
Egenandel for barn

Oppmerksombhet til NFOIs medlemmer

Styrets forslag vedtas.
Styrets forslag vedtas.
Styrets forslag vedtas.
Styret ber om Arsmetets synspunkter

Se vedlegg side 40
Se vedlegg side 40-41
Se vedlegg side 42
Se vedlegg side 42
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Forslag til arbeidsprogram 2003 — 2004
1) NFOIs styre vil i samarbeid med TRS iverksette og gjennomfere forskningsstudie om OI.

2) NFOIs styre vil serge for at oppdatert informasjon om diagnosen og foreningen er
tilgjengelig.

3) NFOIs styre vil fortsette utviklingen av likemannsordningen.
4) NFOIs styre skal soke om ekstra midler for 4 realisere arbeidsprogrammet.
5) NFOI skal fortsatt drive interessepolitisk arbeid 1 samarbeid med FFO.

6) NFOIs styre vil arbeide for & sikre de sma organisasjonenes interesse og eksistens.

Fritak fra egenandel for tillitsvalgte

Det har tidligere veert diskutert hvilke personer som skal vare fritatt fra &4 betale egenandel
ved NFOIs arsmater. Navarende praksis bestar 1 at sittende styre inkludert varamedlemmer
og alle valgkomitéens faste medlemmer er fritatt fra egenandel. Vi har mange tillitsvalgte pa
ulike nivder 1 NFOI, og det kan diskuteres hvor man skal sette grensen ved fritak for
egenandel. Slik vi ser det finnes det flere alternativer:

L. Styret og valgkomité fritas for egenandel

II. Styret og valgkomité fritas. I tillegg fritas alle arsmetevalgte tillitsvalgte,
varaer unntatt (herunder OI-Norden, OIFE og Forskningsfondet).

1. Styret og valgkomité fritas. I tillegg fritas alle arsmetevalgte tillitsvalgte,
varaer medregnet (herunder OI-Norden, OIFE og Forskningsfondet).

IV. Styret og valgkomité fritas. I tillegg fritas alle arsmetevalgte tillitsvalgte,

varaer medregnet. Alle som sitter i fungerende utvalg og arbeidsgrupper fritas.

Styret er av den oppfatning at det strengt tatt kun er styret og valgkomitéen som absolutt ber
vaere til stede pa Arsmatet. Dette kan tale for 4 viderefore dagens praksis. Det er imidlertid en
fordel & ha de ordinere representantene fra OI-Norden, OIFE og Forskningsfondet til stede da
det kan vaere behov for redegjorelser, budsjettendringer og vedtektsendringer som angar disse.
Videre innebarer alle disse vervene et ansvar palagt av Arsmetet samt en god del arbeid i
lopet av aret. Dette taler for & frita disse for egenandel. P4 den annen side kan det virke
urimelig & frita de &rsmeatevalgte tillitsvervene, nir andre verv som likemannsansvarlig,
prosjektledere og redakter i visse perioder kan innebzre vel si mye arbeid under arets lop. A
trekke grensen alt for vidt vil imidlertid si at en 1 praksis avvikler egenandelsordningen péa
arsmetene, fordi et stort antall av deltakerne vil inneha et eller annet verv. Det kan virke
urimelig for det mindretallet som sitter igjen og mé betale egenandel.
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Kostnader ved de ulike alternativene:

ARSM@TEVALGTE VERV

Leder
Nestleder
Kasserer
Sekreteer
Styremedlem
1. Vara

2. Vara

3. Vara

Medlem
Medlem
Medlem
Medlem

Valgkomite

Forskn.fond

Ol-Norden

Arsmatevalgte verv

5200

1950

1300

650

1300

10400

Vara
Vara

650

650

650
650

650

Sum

650

650

1300

650

3250

STYREOPPNEVNTE VERV

Leder
Nestleder
Kasserer
Sekreteer
Styremedlem
1. Vara

2. Vara

3. Vara

Likemann

TRS

OI-Nytt

Infogruppe

Prosjektgruppe

Ungdomsgr.

Medlem
Medlem
Medlem
Medlem

650
650

650

650
650
650
650

650
650

650
650
650
650

650
650
650
650

Styreoppnevnte verv

1300

650

2600

1300

2600

2600

11050

Styrets forslag:

Alternativ II: Styret (inkludert varamedlemmer) og valgkomitéens faste medlemmer fritas fra
egenandel pa NFOIs arsmeter. 1 tillegg fritas alle arsmotevalgte tillitsvalgte, varaer unntatt

(herunder OI-Norden, OIFE og Forskningsfondet).
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Egenandel for barn

NFOlIs styre har fétt innspill fra flere medlemmer om at egenandelen for barn pd NFOIs
arsmeter er for hoy. De siste arene har det vaert satt to egenandeler — en for voksne og en for
barn under 15 ar. I ir er egenandelen for voksne kr. 650,- og for barn under 15 &r kr. 200,-.
Grunnen til 15-arsgrensen er at dette er grensen hotellene opererer med ved rompriser.

Hotellet vi benytter 1 2003 opererer med folgende priser:

Helpensjon voksne:  Pris pr. person pr. dag i enkeltrom kr. 1195,-
Pris pr. person pr. dag i dobbeltrom kr. 1095.-
Helpensjon barn: Pris pr. barn (under 15 ir ) pr. dag kr. 530.-

P4 ekstra seng i samme rom som foreldre.

Pris pr. barn (under 15 ar ) pr. dag. kr. 1060,-
Eget rom

Styret ser helt klart argumenter mot en slik aldersfordeling pd egenandelene, da prisen for &
delta pa drsmetet for noen familier kan bli forholdsvis hay. Det kan ogsé bidra til at
ungdommene lettere faller ut og mister interessen for foreningen.

Utgiftene vil imidlertid vare der for foreningen, og dersom man velger 4 ha lave/ingen
egenandeler for barn, ma det spares inn pa andre omrader. Ett alternativ kan bli & heve
egenandelen for alle. Dette kan igjen hindre enda flere 1 & delta pd meter. Styret foreslar
derfor & beholde praksisen med a knytte aldersgrensene pa egenandelene til aldersgrensene
hotellene opererer med.

Oppmerksombhet til NFOIs medlemmer

NFOI har som praksis & sende gratulasjonskort til foreningens ordinere medlemmer nér de
fyller ar med “runde” tall over en viss alder. I tillegg f4r man en hilsen nar man fyller 18 ér.
De som fyller 50 ar, far tilsendt Ol-kruset.

P& &rsmeatene far styremedlemmer som gar av en oppmerksombhet, i tillegg til personer som
har gjort en innsats for foreningen i aret som har gitt.

Det har vaert diskutert hvordan praksis ber vere ndr medlemmer 1 foreningen faller bort. Det
kan vaere vanskelig for sittende styre & ha oversikt over dedsfall og tidspunkter for
begravelser. Skal det vere avgjerende 1 hvor stor grad avdede har vart engasjert/tilknyttet
foreningen er det avhengig av at sittende styre har historikken 1 orden, noe som ikke alltid vil
vaere tilfelle. De siste arene har det derfor ikke vert sendt bérebuketter eller andre
oppmerksomheter i1 forbindelse med dedsfall eller begravelser. Dersom NFOI far gaver til
forening eller Forskningsfond sendes takkebrev til pdrerende. Styret er redd for at dersom
man etablerer en praksis med oppmerksomheter 1 forbindelse med dedsfall kan det lett
komme til & bli litt tilfeldig, og dersom noen fir, mens andre ikke fér kan dette ogséd virke
sarende.

Styret ensker derfor & here medlemmenes oppfatning om hva som ber vere praksis pa dette
omradet. Hva kan gjores annerledes?
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Sak nr.: 6-03 Valg av styremedlemmer.
Innstilling: Valgkomiteens forslag vedtas.

Redegjorelse: Ingunn Westerheim ble gjenvalgt for 2 ar som leder 1 2002. Hun signaliserte
da at hun kunne komme til a trekke seg for det hadde gatt 2 r, men har
informert valgkomitéen om at hun ikke trekker seg ved Arsmetet i 2003.

Nestleder, kasserer og 3 vararepresentanter er derfor pa valg 1 ar.

Valgkomiteen 1 NFOI for 2003 har bestatt av felgende:
Rebecca Tvedt

Sigmund Karlsen

Gunn Qines

Cathrine Jorgensen

Valgkomiteens innstilling:

Leder: Ingunn Westerheim (ikke pa valg)
Nestleder: Marit Heggelund (velges for 2 ar)
Kasserer: Randi Synneve Ulvestad (velges for 2 ar)
Sekreter: Gry Tofte Haugen (ikke pa valg)
Styremedlem: Jorun Olsen (ikke pa valg)
1. vara: Dag R. Martiniussen (velges for 1 ar)
2. vara: Tore Kverneland (velges for 1 ar)
3. vara: Andreas Henden (velges for 1 ar)

Ordskifte:

Vedtak:
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Sak nr.: 7-03 Andre valg

Innstilling: Styrets forslag til valgkomité og revisor vedtas.
Valgkomitéens resterende forslag vedtas.

Redegjorelse:
Styret fremlegger folgende forslag:

Revisor: Bente Wilhelmsen, Oslo.
Valgkomité: Rebecca Tvedt, Cathrine Jorgensen, Gunn @ines, Roar Henden (vara)

Valgkomiteen fremlegger folgende forslag:

Forskningsfondstyre:

Representant fra NFOI (velges for 1 ar): Odd Heggelund
Representant fra NFOI (velges for 2 ar): Aslaug Tvede
Vararepresentant fra NFOI (ikke pa valg): Alf Arne Vullstad
Representant fra fagmilje (ikke pd valg): Prof. Lars B. Engesater
Representant fra fagmilje (velges for 2 ér): Lege Lena Lande-Wekre
Vararepresentant fra fagmilje (ikke pa valg): Ortoped Terje Terjesen

Odd Heggelund gér inn for Tove Tvedt, som ble valgt for 2 ar 1 2002. Representant fra NFOIs
styre utpekes av styret for 1 ar om gangen. Ett medlem, med vararepresentant, oppnevnes av
Sosialdepartementet for 2 ar av gangen. Fondsstyret utpeker selv sin leder, fortrinnsvis blant
NFOIs medlemmer.

OIFE: Representant: Trond Garden
Varanr. 1: Andreas Henden
Vara nr. 2: Marit Heggelund
OI-Norden

Representanter til OI-Norden velges jfr. OI-Nordens vedtekter pkt. 3.8 for 2 ar. De ordinare
representantene fra Norge ble valgt 1 2001, og er pa valg i ar. Inger Marie Rud ble valgt som
varamedlem for ett ar 1 2002, da Kari Vullstad trakk seg.

Representant: ~ Jorun Olsen (velges for 2 ar)
Representant: ~ Kirsten Lea (velges for 2 ar)
Vara: Inger Marie Rud (velges for 2 ar)
Ordskifte:
Vedtak:
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