Arsmate 28. april 2012 — Soria Moria hotell og konferansesenter, Oslo

Saknr.: 0-12  Godkjenning av innkalling

Innstilling: Innkallingen godkjennes

Redegjarelse:  Etter vedtektenes 8 7 skal innkallingen sendes medlemmene senest 6 uker
for arsmatet. Innkallingen ble sendt ut i uke 10 (e-post) og uke 12 (post).
Dette er 2 dager for sent til a tilfredsstille kravet i vedtektene.
Siden forsinkelsen er sa liten og de fleste av medlemmene mottok

innkallingen pa e-post innenfor fristen, ber styret Arsmatet om & godkjenne
innkallingen til tross for forsinkelsen.

Ordskifte:

Vedtak:

Norsk Forening for Osteogenesis Imperfecta 1




Arsmate 28. april 2012 — Soria Moria hotell og konferansesenter, Oslo

Saknr.:1-12  Valg av mgtefunksjonaerer

Innstilling: Foreslatte matefunksjonarer velges:
Mgteleder: Rebecca Tvedt Skarberg
2 referenter: Vibeke Bakken

Alf Arne Vullstad

2 personer til tellekorps: Per @yvind Trapnes
Knut Erik Tvedt Skarberg

2 til & underskrive protokollen:  Kjellaug Kverneland Lende
Arthur Rgnningen

Ordskifte:

Vedtak:
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Sak nr.: 2-12  Arsberetninger

Innstilling: Avrsrapport fra styret godkjennes.
Regnskap samt revisjonsberetning godkjennes.
Budsjett for 2012 godkjennes.

Redegjarelse:  Falgende dokumenter er vedlagt:
a) Arsrapport fra styret for 2011
b) Regnskap og revisjonsberetning for 2011
c) Budsjettforslag for 2012

Vedtekter for NFOI fglger vedlagt.
Handlingsprogram for 2007-2012 fglger vedlagt

Det falger ikke av NFOIs vedtekter at underrapporter (likemannsarbeid og leirmidler) samt
rapporter fra OI-Nytt, Ol-Norden og OIFE skal behandles pa NFOIs arsmgte. NFOIs styre har
derfor valgt ikke a trykke dette i arsmgtepapirene, selv om dette har blitt gjort tidligere. Pa
arsmgtet vil imidlertid falgende dokumenter veere tilgjengelig:

Rapporter likemannsarbeid 2011 (ordinart og arbeidsrettede tiltak)
Rapporter sommerleir for barn og ungdom 2011

Arsrapport og regnskap fra NFOI-Trgndelag

Regnskap fra AO-NFOI

Ordskifte:

Vedtak:
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ARSRAPPORT NFOI 2011

Pr. 31.12.11 hadde NFOI 246 voksne betalende medlemmer (over 18 ar) og 70 betalende
medlemmer under 18 ar. | vare medlemslister er det i tillegg 34 voksne personer og 8
personer under 18 ar som ikke betalte medlemskontingent i 2011. Noen av medlemmene
har betalt for lite kontingent. Antall betalende stattemedlemmer er 48. Det er 15
stgttemedlemmer som ikke betalte kontingent i 2011.

Styret
Styret har fra 01.01.11 til 30.04.11 bestatt av:

Leder: Ingunn Westerheim (Gjenvalgt i 2010)
Nestleder:  Marit Heggelund (Ikke pa valg i 2010)
Kasserer: Karl-Petter Gustafsson (Ikke pa valg i 2010)
Sekreteer: 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 bestatt av:

Leder: Ingunn Westerheim (lkke pa valg i 2011)
Nestleder: Inger-Margrethe Paulsen (Valgt i 2011)
Kasserer: Karl-Petter Gustafsson (Gjenvalgt i 2011)
Sekreteer: Gry Tofte Haugen (Ikke pa valg i 2011)
Styremedlem: Andreas Henden (lkke pa 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 ordineere styremgter i 2011. Alle mgtene har vart avholdt pa @stlandet.
Fire mgter var pa Soria Moria, hvor vi har gode avtalepriser, og to mgater var i Asker. Dette
har bidratt til & holde kostnadene knyttet til styremgter nede. | tillegg har det vert avholdt
arbeidsmgter mellom NFOIs leder og nestleder, seerlig i forbindelse med leders sykefraveer
hgsten 2011.

Flertallet av medlemmene i styret er avhengige av hjelpemidler. Vi har derfor leid inn felles
assistent pa styremgtene for a gjare terskelen for a delta aktivt i styrearbeid lavere.

Styrets hovedfokus i 2011 har veert a arrangere arsmgte, likemannssamling i Molde og
leirtiltak. Likemannssamlingen i Molde var apen for alle NFOIs ordinaere medlemmer. Vi har
ogsa fokusert pa alminnelig drift av foreningen og forsgkt & legge til rette for at medlemmene
skulle fa et bredt spekter av tiloud. NFOI arrangerte i 2011 sommerleire for andre gang. En
leir var for ungdom mellom 18 og 25 ar og en leir var for barn i aldersgruppa 0-18 ar.
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Styrets leder har mottatt 1G i honorar for 2011. De andre styremedlemmene har avlastet
styreleder ved behov, for eksempel ved mgter pa dagtid og under leders sykehusopphold.
Svert mye av kommunikasjonen i styret foregar pa e-post, og dette fungerer tilfredsstillende. |
tillegg til referater bruker vi en to-do-liste for styret, noe som er et godt oppfelgingsverktay
mellom styremgtene.

Styreleder mottar en stor mengde e-post. Dette kan dreie seg om kurstilbud, interessepolitikk,
haringssaker samt henvendelser fra samarbeidspartnere og personer som gnsker informasjon
eller medlemskap. Mye tid gar med til & administrere e-post og rapportere til ulike instanser.

Arsmegte 2011

Arsmgtehelgen ble arrangert pa Soria Moria 29. april — 1. mai 2011. Selve &rsmgtet ble
avholdt lgrdag 30. april, og ble innledet med styrets informasjonstime etterfulgt av arsmate.
Etter arsmgtet var det faglig program. TAKO-senteret v/Kari Storhaug holdt foredrag om Ol
og tannbehandling og Lena Lande Wekre fra TRS fortalte om Skjegrt Samarbeid og forskning
med fokus pa indre organer og Ol.

Sgndag 1. mai ble det avholdt to parallelle likemannssamlinger. Samlingene omhandlet
temaene: “A snakke med barn om vare annerledes” (foreldresamling) og “Kosthold og
ernzring i forhold til OI”. Pa sistnevnte bolk innledet lege Nina Riise fra TRS.

Pa samlingen deltok ca. 74 medlemmer, inkludert barn, ledsagere og stettemedlemmer. Vi
hadde leid inn en felles assistent for & gjare terskelen for & delta lavest mulig.

Barne- og ungdomsarbeid
Andreas Henden har veert styrets ungdomskontakt i hele 2011 og fra 30.04.11 har han hatt
denne rollen sammen med Eirik Rud lversen.

NFOI leide inn seks barnevakter til arsmgtehelgen. Det var reservert et eget rom pa hotellet
der barna hadde tilgang til spill og aktiviteter. Bassengaktiviteter var ogsa tilgjengelig. Det var
ogsa et eget opplegg for ungdom mellom 13 og 19 ar med tilbud om a reise til byen for a spise
lunsj og ga pa kino.

NFOI fikk i 2011 tildelt midler fra Barne-, ungdoms- og familiedirektoratet til leirtiltak.
Midlene ble brukt til & arrangere sommerleir for barn med Ol fra 0-18 ar i Sarpsborg fra 4-7.
august og sommerleir pa Eidene for ungdom mellom18 og 25 ar fra 10. til 14. august.

Familieleiren i Sarpsborg ble arrangert av Mette-Kristin Meland. Det var lagt opp til
aktiviteter og sosialt samveer. Totalt deltok det 62 personer pa samlingen. 33 var barn mellom
0 og 18 ar og resten var ledsagere (hovedsakelig foreldre).

Sommerleiren pa Eidene ble arrangert av Andreas Henden, i samarbeid med Gry Tofte
Haugen. Det var lagt til rette for aktiviteter tilpasset alle funksjonsniva. Det deltok totalt 17
personer pa samlingen inkludert ledsagere.

NFOI leide ogsa inn barnevakter, samt organiserte et eget opplegg for ungdom mellom 13 og
18 ar pa likemannssamlingen i Molde.
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Kristian Kvalgy Berntsen og Lars Romundstad deltok pa 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 ber organiseres (spgrreundersgkelse).

Forskning, utvikling og faglig samarbeid

Ol-studien

I november 2002 fikk NFOI tildelt midler av stiftelsen Helse og Rehabilitering (Extra-spillet)
til prosjektet ”Populasjonsstudie av voksne med Osteogenesis Imperfecta”. Undersgkelsene
ble ferdigstilt i lapet av 2006. Arene 2006-2011 har blitt brukt til & samle resultater, skrive
artikler og ferdigstille doktoravhandlingen.

Lena Lande Wekre sluttfarte studien i desember 2011. Avhandlingen bygger pa fire artikler:
Ol og demografi, Ol og tenner, Ol og benomsetning samt en om rygg- og lungefunksjon.
Zoran Radunovic holder ogsa pa med et doktorgradsprosjekt om Ol og hjerte pa bakgrunn av
studien. Han har fatt antatt to artikler og hjertestudien er dessuten referert i 2 utgaver av det
amerikanske Ol-magasinet Breaktrough. NFOI har jevnlig fulgt fremdriften i prosjektene.

Skjert samarbeid

I etterkant av konferansen ”Skjert samarbeid” 1 2010, er det dannet et eget prosjekt med
samme navn. Prosjektets formal er & fa pa plass gode oppfalgingsrutiner for Ol bade regionalt,
lokalt og sentralt. Det ble i samarbeid med TRS avholdt oppstartsseminar for prosjektet 28.
januar 2011. Tema for oppstartsseminaret var oppfalging av barn. Det deltok 10 fagpersoner
(alle fra Helse Sgr-@st) og fra NFOIs styre deltok Ingunn Westerheim, Inger-Margrethe
Paulsen og Maren Rognaldsen.

Det har ikke veert avholdt flere seminarer hvor NFOI har veert involvert i 2012, men det har
veert avholdt flere mgter mellom fagpersoner i nettverket. Dette har blant annet resultert i en
enhetlig nasjonal protokoll for behandling med bisfosfonater (zolendronat) hos barn og et
praveprosjekt med tverrfaglige Ol-klinikker pa Oslo Universitetssykehus.

Ingunn Westerheim har deltatt pa flere statusmeter i prosjektet i lgpet av 2011. NFOI har tatt
pa 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 Ol i Dubrovnik. Fra NFOI
deltok Inger-Margrethe Paulsen, Rebecca Tvedt Skarberg og Knut Erik Tvedt Skarberg. Det
deltok ogsa 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 overfart 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 pa topplederseminar i FS 5. desember.

NFOI har gitt innspill til FS i lgpet av aret (blant annet via sparreundersgkelser), og Inger-
Margrethe Paulsen har vart 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 apent for alle
tillitsvalgte og likemenn i NFOI samt personer som gnsket a engasjere seg mer i foreningen.
Seminaret inneholdt innlegg og diskusjoner om interessepolitikk, internasjonalt arbeid,
likemannsarbeid, nyheter om Ol, Skjgrt 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.

| etterkant av organisasjonsseminaret hadde Ingunn Westerheim og Inger-Margrethe Paulsen
den 16.12 lunsjmgte med kommunikasjonsradgiver angaende profilering av NFOI.

Styret i NFOI har forsgkt & holde fokus pa a nedfelle gode rutiner i NFOIs rutineperm, blant
annet mht gkonomistyring, tilskudd og arrangementer. 1 2011 har vi ogsa hatt fokus pa ulike
effektiviseringstiltak og online styrearbeid.

Informasjonsarbeid, internett og Ol-nytt

Pa slutten av 2010 ble NFOIs nye internettsider www.nfoi.no lansert, og NFOIs styre har i
2011 fortlgpende lagt ut informasjon om foreningen pa sidene. Likemenn har i lgpet av 2011
fatt offisielle e-postadresser for a slippe a 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 pa e-post.

OI-Nytt kom ut med to nummer i 2011. Arnar Nesset har veert redakter for bladet. NFOIs
styre har veert representert i redaksjonen ved Maren Rognaldsen og Ingunn Westerheim. Ol-
nytt er ogsa lagt ut pa hjemmesidene vare 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, bade
uoppfordret og nar noen har deltatt pa ulike arrangementer.

Likemannsarbeid

Styret har i 2011 veert representert i arbeidsgruppa for likemannsarbeid ved Inger-Margrethe
Paulsen. | 2011 har gruppa for gvrig bestatt av Rebecca Tvedt Skarberg og Knut Erik Tvedt
Skarberg.

Starsteparten av likemannsmidlene i 2011 ble brukt pa voksensamlingen som ble arrangert pa
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 pa
samlingen inkludert barn og ledsagere, og det var innleid felles assistent. Det var ogsa leid inn
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barnevakter og eget rom til barna. I tillegg var det tiloud om tur i Moldebadet for bade barn og
voksne. Det var ogsa lagt opp til et eget program for ungdommer mellom 13 og 18 ér.

| tillegg har NFOI finansiert likemannssamlingen sgndag den 1. mai samt likemannsholken pa
organisasjonsseminaret (oppdateringskurs) i oktober med likemannsmidler.

Lokale tiltak

NFOI Akershus og Oslo ble vedtatt lagt pa is i 2010, og sgkte ikke om midler til noen
arrangement i 2011.

NFOI tildelte NFOI Trgndelag kr. 20.000 til drift og medlemssamling i 2011. Lokallaget
arrangerte arsmgte og medlemssamling i Selbu 2. til 4. september. Det deltok 18 personer og
utover arsmgteprogrammet ble tiden brukt til sosialt samveer og lek og underholdning for
barna. Det ble som vanlig avholdt konkurranse i hesteskokasting. Lokallaget har gkt sine
inntekter ved a skrive sgknader til flere instanser.

Internasjonalt samarbeid

NFOI har fortsatt sitt internasjonale samarbeid gjennom aktiv deltakelse i OI-Norden og
OIFE. Norge har i perioden veart representert i OI-Norden ved Karin Bge og Kjellaug
Samuelsen. Trond Garden har veert NFOIs representant i OIFE.

Karin Bge og Kjellaug Samuelsen deltok pa mate i Ol-Norden og fagseminar i Helsinki 27. og
28. mai. De deltok ogsa pa OI-Norden sin Generalforsamling i Kebenhavn 22.-23. oktober.
NFOI har hatt kontakt med den svenske paraplyorganisasjonen RBU i perioden.

Trond Garden deltok pa OIFE sin generalforsamling i Dubrovnik 1-2. oktober 2011. Inger-
Margrethe Paulsen, Rebecca Tvedt Skarberg og Knut Erik Tvedt Skarberg deltok som
observatgrer pa deler av mgatet.

NFOI gjorde i 2011 om utdanningsstatteprosjektet til et solidaritetsprosjekt. Prosjektet skal
finansieres av gaver fra NFOIs medlemmer, men styret valgte a garantere for at minimum
10.000 kroner ville bli overfart prosjektet fra NFOI i 2011.

Foreningens medlemmer har blitt informert om det internasjonale arbeidet pa arsmatet,
organisasjonsseminaret og gjennom OI-Nytt.

FFO og interessepolitikk

Marit Heggelund og Inger-Margrethe Paulsen deltok pa FFOs ledermgte 14. april 2011.
Ingunn Westerheim har vaert representert i planleggingsgruppa for Smagruppeforum, og har
deltatt pa to meter i den forbindelse. Bade Ingunn Westerheim og Inger-Margrethe Paulsen
deltok pa smagruppeforum i FFO 25. november. Fra 26. og 27. november deltok de pa FFOs
kongress.

NFOI kanaliserer hovedtyngden av sitt interessepolitiske arbeid gjennom FFO, men har ogsa
valgt & 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 mgter, hvor NFOI
henter viktig informasjon om interessepolitiske saker.
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Representanter fra NFOI har deltatt pa ulike seminarer/mgater:

- Magte om sysselsettingsstrategien 06.01 (Ingunn Westerheim)

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

- Magte 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 hgyere utdanning 14.06 (Maren Rognaldsen)

- Workshop om Pasientsikkerhetskampanjen 14.06 (Ingunn Westerheim)

- Nettverkssamling pa 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)

- Temamgte 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 felgende saker:

- Hagringssvar til HOD - ny kommunal helse- og omsorgslov

- Hpgringssvar 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 fagrad/fagnettverk

- Besvart sperreskjema og deltatt i dybdeintervju 02.12 med Rambgll vedrgrende
evaluering av de offentlige tilskuddsordningene

- Fulgt opp klage til Likestillings- og diskrimineringsombudet vedrgrende manglende
universell utforming av prgverom pa Storo kjgpesenter. Saken er fortsatt i prosess.

Foreningen har hatt flere representanter i ulike rad/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 veert oppnevnt som vara i NAVs brukerutvalg for hjelpemidler

TRS

For & sikre Ol-gruppen et best mulig tilbud ved kompetansesenteret, har NFOIs styre arbeidet
aktivt for & ivareta en god dialog med TRS. NFOI sendte ogsa ut en e-post
m/spgrreundersgkelse til alle medlemmene med spgrsmal om tilbudet pa TRS. Dette ble tatt
opp da NFOls styre hadde mgte med ledelsen pa TRS den 12. mars 2011.

Mette Kristin Meland har deltatt pa to ledermgter pa TRS, den 16. juni og 8. desember. Mette-
Kristin Meland og Inger-Margrethe Paulsen deltok pa TRS sitt brukerforum den 6. november
hvor temaet var Samhandlingsformen. Ingunn Westerheim, Inger-Margrethe Paulsen og Marit
Heggelund deltok pa formgte til dette.

| 2010 startet TRS opp et forskningsprosjekt om oppfalging av Ol-barn mellom 0 og 6 ar.
Formalet er & se hvordan Ol-barn utvikler seg mht feilstillinger og behov for oppfalging.
Mette-Kristin Meland og Marianne Tveit er oppnevnt som referansepersoner i forsknings-
prosjektet. Mette-Kristin Meland har deltatt pa to mgter vedrgrende prosjektet i 2011.
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NFOI har ogsa gitt et omfattende innspill til hva slags informasjon TRS sine nettsider bar
inneholde, bade generelt og i forhold til Ol-diagnosen.

@konomi

NFOIs hovedinntektskilde er drifts- og likemannsmidler som vi mottar fra Barne- ungdoms-
og familiedirektoratet. Vi fikk mindre likemannsmidler i 2011 enn hva vi har fatt de siste
arene. Var antagelse er imidlertid at dette skyldes flere sgkere 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 sgkt om midler til sommerleir for barn
fra 0-18 ar og ungdom mellom 18 og 25 ar. Vi fikk totalt sett innvilget kr. 420.000 til
formalet. Pa lik linje med likemannsmidlene kan inntil 25 % av bevilgningen benyttes til drift.

Vi sgkte ikke prosjektmidler fra noen instanser i 2011 og besluttet ogsa a la veare a sgke
helseregionene, da arbeidet seknadene medfarer koster mer enn det man far 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 skattearet 2011. Dette gjelder bade gaver til NFOIs solidaritetsprosjekt og
stattekontingentinnbetalinger pa 500 kroner eller mer.

Fra Funksjonshemmedes Studieforbund mottok vi kr. 61.400, noe som ble brukt til &
delfinansiere organisasjonsseminaret.

Nar 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. Pa utgiftssiden var det et
mindreforbruk mht OI-Nytt, deltakeravgifter og andre kostnader. Dette skyldes lavere utgifter
i forbindelse med prosjektet Skjart 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 ogsa i 2011 vart det prioriterte omradet, med arsmgte, leirer og
medlemssamling. Til sammenligning utgjer utgifter til de andre aktivitetene i NFOI kun
mindre belap, selv om vi kjgper tjenester til regnskap og daglig drift (lederhonorar).

Totalt har foreningen et arsresultat pa 103.350 kroner i pluss for 2011, noe som er 138.495
kroner bedre enn budsjettert. NFOI har fortsatt en god gkonomi og har anledning til & bruke av
kapitalen dersom vi gnsker & prioritere mindre prosjekter.

Generelt

Styret har samarbeidet meget bra i 2011. Styremedlemmene har utfylt hverandre og avlastet
leder pa en god mate. Vi anser 2011 som et godt ar for NFOI der arsmatet, likemanns-
samlingen og flere ulike typer medlemsaktiviteter sto i fokus. Styret gnsker til slutt a takke
alle som har gjort en innsats for foreningen i perioden, og haper pa videre godt samarbeid.

Norsk Forening for Osteogenesis Imperfecta 10
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RESULTATREGNSKAP Note 2011 2010
DRIFTSINNTEKTER

Medlemskontingenter 83 380 83 980
Stettemedlemmer 14 560 12 920
Egenandeler 43 700 195 756
Sum egne inntekter 141 640 292 656
Driftsmidler 1 418 350 389 285
Tilskudd likemann generelt 1/3 321 100 364 400
Tilskudd likemann arbeid/attfering 1/3 180 000 220 000
Tilskudd sommerleir 1 420 000 489 000
Tilskudd Ol-konferanse 1 0 70 000
Andre tilskudd/gaver 2 68 000 482 757
Momskompensasjon 19 828 7 463
Sum tilskudd 1427 278 2 022 905
Sum inntekter og tilskudd 1568 918 2 315 561
DRIFTSKOSTNADER

Honorar styreleder (brutto) 78 020 74716
Arbeidsgiveravgift 11 001 9 679
Revisjonshonorar 29 620 24 151
Regnskapshonorar 46 875 42 000
Andre honorarer 36 664 30 500
Kontorrekvisita 0 1049
Trykksaker 0 1656
Kopiering 5050 4392
Telefon / internett 3000 3600
Porto 10 496 22 240
IKT-kostnader 2 675 1168
Kostnader trykking OI-Nytt 34 448 13 243
Annen kontorkostnad 0 0
Lokale tiltak 4 20 000 33100
Reisekostnader etter regning 5 362 781 361 928
Diettkostnader etter regning, hotell 5 821 757 928 065
Kontingenter 10 779 14 078
Gaver 3819 5394
NFOls solidaritetsfond 6 10 000 0
Deltakeravgifter 2909 8424
Bank- og kortgebyrer 2391 2941
Andre kostnader 4 519 40 051
Sum driftsutgifter 1496 803 1622 375
DRIFTSRESULTAT 72115 693 186
FINANSPOSTER

Renteinntekter 31 320 18 986
Sum finansinntekter 31 320 18 986
Renter og provisjoner bank 85 0
Andre finanskostnader 0 0
Sum finanskostnader 85 0
Resultat finansposter 31 235 18 986
ARSRESULTAT 103 350 712 172

Norsk Forening for Osteogenesis Imperfecta 12
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NFOI - Norsk Forening for Osteogenesis Imperfecta

BALANSE PR. 31.12.2011 31.12.2010
Eiendeler

Momskompensasjon i 0 38 166
Andre fordringer 50 140
DNB Nor 1602.48.72215 Ol-konferanse 131 100 130 955
DNB Nor 8240.01.10332 Driftskonto 414 142 287 428
DNB Nor 7877.06.79248 Ledig prosjektkonto 5 28 290
DNB Nor 8240.07.78538 Medlemskontingenten 99 895 98 273
DNB Nor 1602.41.26173 Solidaritetskonto 4 301 0
DNB Nor 1503.02.47830 Skattetrekk 46 110 41424
Meldal Sparebank 4260.71.15790 Sparekonto 288 418 252 089
Meldal Sparebank 4260.71.15804 FOU-midler 394 351 396 019
Sum eiendeler 1378 371 1272783

Gjeld og egenkapital

Egenkapital

Egenkapital 01.01. 1206 348 494 176
Arets resultat 103 350 712172
Sum egenkapital 1 309 698 1206 348
Gjeld

Annen kortsiktig gjeld . 11719 22 836
Gjeld tillitsvalgte @ 0 3032
Skyldig skattetrekk 35109 30 889
Skyldig arbeidsgiveravgift 10 144 9678
NFOls solidaritetsfond 10 000 0
Andre avsetninger og forpliktelser 1701 0
Sum gjeld 68 673 66 436
Sum gjeld og egenkapital 1378 371 1272783

oslo, 1 1 03 _ 2012

lﬂﬂd— u/ﬁa(cm

Ingu n Westerheim Karl-Petter Gustafsson
leder kasserer
IngeuMargrethe Stavdal Paulsen Andreas Henden
nestleder styremedlem
T on IV eV
J/ T{Qﬂ augerz U
kreteer
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_ NOTER TIL REGNSKAPET PR. 31.12.2011

Note 1 Offentlige tilskudd

Tekst: Belap:l
Driftstilskudd 418 350
Likemannsmidler generelt 321 100
Likemannsmidler arbeid og attfaring 180 000
Tilskudd sommerleir 420 000
Andre offentlige tilskudd 0
Sum tilskudd BUFDIR 1339 450
Note 2 Andre tilskudd/gaver
I Tekst: Belaﬂ
Fra Funksjonshemmedes studieforbund 61400
Fra helseforetakene 0
Fra andre (gaver etc.) 6 600
Sum andre tilskudd 68 000
Note 3 Likemannsmidler
I Tekst: Generelt Arbeid/attfering Tcﬁ'
Tilskudd:
Ordineer tildeling 321 100 180 000 501 100
Tilleggsbevilgning 0 0
Sum tilskudd 321 100 180 000 501 100
Kostnader:
Reisekostnader 95 936 70 789 166 725
Hotell/diett 166 518 119 116 285 634
Honorarer 11 479 3750 15 229
Deltakeravgifter 0 0 0
Trykking av likemannsinfo 5168 5168 10 336
Andre kostnader 0 0 0
Sum kostnader fgr adm 279 101 198 822 477 923
Resultat far adm-kostnader 41 999 -18 822 23177
25% administrasjonskostnader 80 275 45 000 125 275
Merforbruk(-) / Mindreforbruk(+) i forhold til tildeling -38 276 -63 822 -102 098
Note 4 Leirmidler
[Tekst: Barneleir Sarpsborg Ungdomsleir Eidene Total;|
Tilskudd:
Ordinzer tildeling 315 000 105 000 420 000
_Egenandeler 17 200 2 000 19 200
Sum tilskudd 332 200 107 000 439 200
Kostnader:
Reisekostnader 49 070 10 905 59 975
Hotell/diett 179 307 88 797 268 104
Sum kostnader 228 377 99 702 328 079
Resultat far adm-kostnader 103 823 7 298 111 121
25% administrasjonskostnader 78 750 26 250 105 000
Merforbruk(-) / Mindreforbruk(+) i forhold til tildeling 25073 -18 952 6 121
Note 5 Lokale tiltak
LTekst: Belep: |
Utbetalt statte til NFOI lokallag Trgndelag 20 000
Note 6 Benyttelse av FOU-midler
Tekst: Belap:l
Utbetalt reisestipend 13180

i)
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RESULTATREGNSKAP MED BUDSJETTSAMMENLIGNING 2011

RESULTATREGNSKAP Likemann Ovrig drift Totalt NFOl Budsjett 2011  Avvik
DRIFTSINNTEKTER
Medlemskontingenter - 83 380 83 380 85 000 1620
Stgttemedlemmer - 14 560 14 560 14 000 -560
Egenandeler - 43 700 43 700 48 100 4 400
Sum egne inntekter - 141 640 141 640 147 100 5460
Tilskudd drift - 418 350 418 350 390 000 -28 350
Tilskudd likemann generelt 321 100 - 321100 490 000 168 900
Tilskudd likemann arbeid/attfaring 180 000 - 180 000 - -180 000
Tilskudd sommerleir - 420 000 420 000 420 000 -
Andre tilskudd - 68 000 68 000 66 500 -1 500
Sum tilskudd 501 100 926 178 1427 278 1366 500 -60 778
Sum inntekter og tilskudd 501 100 1067 818 1568 918 1513 600 -55 318
DRIFTSKOSTNADER
Honorar styreleder - 78 020 78 020 81 000 2980
Arbeidsgiveravgift - 11 001 11 001 11 500 499
Revisjon og regnskap - 76 495 76 495 70 000 -6 495
Andre honorarer 15 229 21435 36 664 42 285 5621
IKT kostnader - 2675 2675 4 000 1325
Kontorrekvisita - - - 4 000 4 000
Kostnader trykking OI-Nytt 10 336 24 112 34 448 45 000 10 553
Telefon / internett - 3 000 3000 3 600 600
Trykksaker og kopiering - 5050 5050 4 500 -550
Porto - 10 496 10 496 16 000 5 504
Lokale tiltak - 20 000 20 000 20 000 -
Reisekostnader etter regning 166 725 196 057 362 781 360 000 -2 781
Diettkostnader etter regning, hotell 285 634 536 123 821 757 821 800 43
Kontingenter - 10779 10779 15 000 4221
Gaver - 13 819 13 819 3000 -10 819
Deltakeravgifter - 2909 2909 14 000 11 091
Andre kostnader - 6 910 6 910 48 060 41 150
Sum driftsutgifter 477 923 1018 880 1496 803 1 563 745 66 942
DRIFTSRESULTAT 23 177 48 938 72 115 -50 145  -122 260
FINANSPOSTER
Renteinntekter 31320 31 320 15 000 -16 320
Sum finansinntekter - 31 320 31 320 15 000 -16 320
Rentekostnader 85 85 - -85
Andre finanskostnader - - -
Sum finanskostnader - 85 85 - -85
Resultat finansposter - 31235 31235 15 000 -16 235
Omfordeling av likemann 25% -125 275 125 275 -
ARSRESULTAT -102 098 205 449 103 350 -35145  -138 495
Norsk Forening for Osteogenesis Imperfecta 16
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Til Arsmotet i
Norsk Forening for Osteogensis Imperfecta

REVISORS BERETNING

Uttalelse om arsregnskapet

Vi har revidert arsregnskapet for foreningen Norsk Forening for Osteogensis Imperfecta som viser et
overskudd pa kr 100 350,-. Arsregnskapet bestar av balanse per 31. desember 2011,
resultatregnskap for regnskapsaret avsluttet per denne datoen, og en beskrivelse av vesentlige
anvendte regnskapsprinsipper og andre noteopplysninger.

Styrets ansvar for drsregnskapet

Styret er ansvarlig for & utarbeide arsregnskapet og for at det gir et rettvisende bilde i samsvar med
regnskapslovens regler og god regnskapsskikk i Norge, og for slik intern kontroll som styret finner
nodvendig for & muliggjere utarbeidelsen av et arsregnskap som ikke inneholder vesentlig
feilinformasjon, verken som felge av misligheter eller feil.

Revisors oppgaver og plikter -

Var oppgave er a gi uttrykk for en mening om dette arsregnskapet pa bakgrunn av var revisjon. Vi
har gjennomfart revisjonen i samsvar med lov, forskrift og god revisjonsskikk i Norge, herunder
International Standards on Auditing. Revisjonsstandardene krever at vi etterlever etiske krav og
planlegger og gjennomfarer revisjonen for & oppna betryggende sikkerhet for at arsregnskapet ikke
inneholder vesentlig feilinformasjon.

En revisjon innebzerer utferelse av handlinger for a innhente revisjonsbevis for belgpene og
opplysningene i arsregnskapet. De valgte handlingene avhenger av revisors skjenn, herunder
vurderingen av risikoene for at arsregnskapet inneholder vesentlig feilinformasjon, enten det
skyldes misligheter eller feil. Ved en slik risikovurdering tar revisor hensyn til den interne kontrollen
som er relevant for foreningens utarbeidelse av et arsregnskap som gir et rettvisende bilde.
Formalet er & utforme revisjonshandlinger som er hensiktsmessige etter omstendighetene, men ikke
for a gi uttrykk for en mening om effektiviteten av foreningens interne kontroll. En revisjon
omfatter ogsa en vurdering av om de anvendte regnskapsprinsippene er hensiktsmessige og om
regnskapsestimatene utarbeidet av ledelsen er rimelige, samt en vurdering av den samlede
presentasjonen av arsregnskapet.

Etter var oppfatning er innhentet revisjonsbevis tilstrekkelig og hensiktsmessig som grunnlag for var
konklusjon.

Konklusjon

Etter var mening er arsregnskapet avgitt i samsvar med lov og forskrifter og gir et rettvisende bilde
av den finansielle stillingen til foreningen Norsk Forening for Osteogensis Imperfecta per 31.
desember 2011 og av resultater for regnskapsaret som ble avsluttet per denne datoen i samsvar med
regnskapslovens regler og god regnskapsskikk i Norge.

Norsk Forening for Osteogenesis Imperfecta 17
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IBDO

Uttalelse om agvrige forhold

Konklusjon om drsberetningen

Basert pa var revisjon av arsregnskapet som beskrevet ovenfor, mener vi at opplysningene i
arsberetningen om arsregnskapet og forutsetningen om fortsatt drift er konsistente med
arsregnskapet og er i samsvar med lov og forskrifter.

Konklusjon om registrering og dokumentasjon

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

Moss, 22. mars 2012
BDO AS - 993 606 650

n Thorsen
V Registrert revisor

[
[
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Sak nr.: 3-12

Innstilling:

Redegjarelse:

Ordskifte:

Vedtak:

Fastsettelse av kontingent

Styret foreslar at kontingenten forblir uendret. Kr. 330,- for voksne over 18
ar og kr. 30,- for barn.

Minimumskontingenten for stattemedlemmer foreslas til kr. 200,-.

NFOI fastsatte ovennevnte kontingentsatser pa arsmetet i 2008.
Styret foreslar at kontingenten forblir uforandret.
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Sak nr.: 4-12

Redegjarelse:

Ordskifte:

a)

Forslag til endring av vedtektene.

8 9 farste ledd tilfgyes en ny andre setning og blir dermed lydende:
”Foreningen ledes av et styre som bestar av 5 styremedlemmer og 3
vararepresentanter. NFOIs valgkomité gir innstilling til NFOIs Arsmate
pé kandidater til styre og valgkomité. Styret velges av Arsmatet for 2
ars funksjonstid, vararepresentantene for 1 ars funksjonstid. Halve styret
skal vaere pa valg hvert ar. Valgbare for styreverv er alle ordinzre
medlemmer med stemmerett, som har betalt kontingenten for
innevarende ar.”

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 ar siden, da enkelte mente det var uheldig
at styret skulle foresla valgkomité, og at dette var en oppgave for Arsmatet.

NFOls styre mener at ordningen med at NFOIs Arsmate foreslar
valgkomité uten forhandsinnstilling er en uheldig lgsning. Det har fert til at
arsmgter drar ut i tid, fordi ingen er villige til 4 ta pé seg dette vervet pa
direkten”. Det kan ogséa vaere noe tilfeldig hvem som deltar pa arsmetet fra
ar til ar. Man kan dermed ga glipp av de beste kandidatene fordi de ikke er
til stede, eller fordi man ikke har hatt muligheten til & sparre personer pa
forhand. Det har ogsa vert noe tilfeldig hvorvidt de sittende medlemmene
av valgkomiteen har blitt spurt om gjenvalg.

Styret mener derfor at den ryddigste Igsningen er at valgkomiteen far i
oppgave a innstille kandidater bade til styret og til valgkomiteen. Pa den
maten sikrer man at folk er spurt pa forhand og at man far de beste
kandidatene til disse viktige vervene. Dette samsvarer ogsa med ordningen
i paraplyorganisasjonen Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO).

Endringen ble vedtatt i 2011 og blir endelig hvis den blir vedtatt i 2012.
NFOls styre foreslo i 2011 at ordningen skulle tre i kraft fra valgaret 2012.
Dette har NFOIs valgkomité fulgt opp. Vi foreslar likevel at endringen
formelt vedtas ogsa i ar, for & overholde kravet i vedtektene.
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Vedtak:

Sak nr.: 5-12

Innstilling:

Redegjarelse:

Ordskifte:

Vedtak:

Andre innkomne forslag

a)
b)
c)

a)
b)

c)

a)
b)

c)

Forslag til arbeidsprogram for 2012 — 2013
Forslag til 5-arsprogram for 2013 - 2018
Honorar til NFOIs leder

Styrets forslag vedtas.
Styrets forslag vedtas.
Styret forslag vedtas

Se vedlegg side 22
Se vedlegg side 23
Se vedlegg side 27
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Sak a) Forslag til arbeidsprogram 2012 - 2013

1. NFOlIs styre vil i samarbeid med TRS arbeide for a bedre behandlings- og
oppfalgingsstilbudet for barn og voksne med Ol

2. NFOlIs styre vil arbeide for a styrke det faglige nettverket for Ol og for & opprette et
eget fagrad for NFOI.

3. NFOlIs styre vil arbeide for & engasjere ungdom, blant annet ved a arrangere
internasjonal sommerleir pa Eidene.

4. NFOIs styre vil arbeide for & sikre Ol-gruppen et best mulig tilbud pa TRS.
5. NFOI vil legge til rette for et bredt spekter av likemannstilbud.

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

7. NFOlIs styre vil opprettholde samarbeidet med FFO og andre samarbeidspartnere i
aktuelle interessepolitiske saker.

8. NFOlIs styre vil arbeide for at foreningen skal delta i internasjonalt samarbeid for &
innhente og utveksle kunnskap og erfaringer.

Norsk Forening for Osteogenesis Imperfecta 24




Arsmate 28. april 2012 — Soria Moria hotell og konferansesenter, Oslo

Sak b) Forslag til 5-arsprogram

Styret i NFOI har blant annet pa bakgrunn av innspillene vi fikk pa organisasjonsseminaret i
2011, utarbeidet et nytt forslag til langtidsprogram for perioden 2013 — 2018. Vi har forsgkt a
gjere en klarere prioritering ut fra hvilke aktiviteter vi anser som viktigst a legge vekt pa de
neste 5 drene. Dette ut fra en erkjennelse om at foreningen er liten, og har begrensede
personlige og gkonomiske ressurser.

Styret foreslar falgende program for perioden 2013 — 2018:

NFOIs 5-arsprogram 2013 — 2018
NFOIs tilbud 2013-2018

NFOI vil arrangere drsmote med medlemssamling hvert ar. I tillegg vil NFOI avhengig av
personlige og skonomiske ressurser ha andre tilbud og aktiviteter 1 perioden:

NFOI skal
= opprettholde et bredt likemannstilbud
= opprettholde et eget barne- og ungdomstilbud
» drive informasjonsarbeid overfor ulike malgrupper
= arbeide for et godt kompetansesenter- og behandlingstilbud

NFOI ber
= drive interessepolitisk arbeid
= drive internasjonalt samarbeid
= rekruttere nye medlemmer

NFOI kan
= arbeide for forskning
= drive organisasjonsutvikling
= stotte lokale tiltak

NFOI skal ha et tilbud for hele spekteret av medlemsmassen, uansett alder, grad av
funksjonshemning, bosted og ekonomisk situasjon.
NFOIs viktigste arbeidsomrader:

Opprettholde et bredt likemannstilbud

A leve med OI kan pavirke livssituasjonen pa mange ulike omrader, bade for personen som
selv har OI og for de parerende. En av NFOIs mest sentrale oppgaver er derfor a skape arenaer
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hvor medlemmene kan metes og utveksle erfaringer. Dette kan dreie seg om erfaringer om det
a leve med OI, samt utveksling av gode rdd om rettigheter og muligheter i og utenfor
arbeidslivet.

NFOI skal:
e ha en egen arbeidsgruppe til 4 lede likemannsarbeidet

e sorge for at likemennene er skolerte og til sammen har et bredt erfaringsgrunnlag
e ha et likemannstilbud for bade personer med OI og deres paregrende

e arrangere likemannssamlinger med temaer som favner hele medlemsmassen, uansett
alder, kjonn, grad av OI, helse, livs- og arbeidssituasjon.

Opprettholde et eget barne- og ungdomstilbud

A leve med OI kan pavirke livet og identiteten din uansett alder. Det kan vare vel sa viktig &
metes og treffe andre i samme situasjon nar man er barn eller ungdom med OI. Et godt
ungdomstilbud kan eke engasjement og forhindre at medlemmer melder seg ut i lopet av
tenarene.

NFOI skal:
e ha minst én samling i &ret hvor barn far muligheten til & delta
e ha et eget ungdomstilbud, hvor ungdommene selv i storst mulig grad far bestemme hva
som skal prioriteres.

Drive informasjonsarbeid overfor ulike malgrupper
Informasjonsarbeid er en av NFOIs mest sentrale oppgaver.

Malgrupper for informasjonsarbeidet:
e Medlemmer 1 NFOI
Potensielle medlemmer
Samarbeidspartnere
Behandlings- og hjelpeapparat
Fagpersoner/fagmiljo
Forvaltning og myndigheter

Mater NFOI vil spre informasjon pa:
e Internett
e  Ol-nytt

Formalet med informasjonen er blant annet:
e A gjore diagnosen OI mer kjent
A gjore behovene til personer med OI mer kjent
A gjore foreningens tilbud, herunder likemanntilbudet, mer kjent
A spre kunnskap om rettigheter, behandlingsmuligheter og lignende
A spre erfaringer om det & leve med OI (likemannsarbeid)
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Arbeide for et godt kompetansesenter- og behandlingstilbud
Personer med OI har i dag et kompetansesentertilbud pd TRS kompetansesenter for sjeldne
diagnoser pa Sunnaas sykehus HF.

NFOI skal:
e arbeide for at Ol-gruppens kompetansesentertilbud opprettholdes og videreutvikles i
samsvar med gruppens behov
arbeide for sterk grad av brukerinnflytelse pa kompetansesenteret
arbeide for a bedre behandlingstilbudet i alle ledd for personer med OI
arbeide for enhetlige oppfelgingsrutiner for barn og voksne med OI
arbeide for at det etableres et oppfelgingstilbud for voksne med OI
arbeide for a oke kunnskapen om OI blant fagpersoner/fagmiljo

Drive interessepolitisk arbeid
Selv om den enkeltes livssituasjon har blitt bedre for personer med OI, gjenstér det fremdeles
en rekke omrader hvor det er behov for synliggjering av behov og politisk pavirkning.

NFOI ber i samarbeid med relevante samarbeidspartnere:
= drive interessepolitisk pavirkning pa omrader som bererer 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 & sikre de smé organisasjonenes interesser og eksistens

Drive internasjonalt samarbeid
Ved & delta i internasjonalt samarbeid kan foreningen innhente og utveksle kunnskap og
erfaringer som kommer medlemmer og samarbeidspartnere til gode.

NFOI ber:
e delta aktivt i internasjonalt samarbeid
e stimulere til internasjonalt samarbeid mellom fagpersoner
e bidra overfor organisasjoner i1 andre land

Rekruttere nye medlemmer
Frivillige organisasjoner har vanskeligere for 4 rekruttere og engasjere medlemmer 1 dag, enn
hva som var tilfellet tidligere. Det er derfor viktig & ha fokus pa rekruttering.

NFOI ber:
= 1isamarbeid med kompetansesenter og hjelpeapparatet for evrig markedsfore
foreningen for & rekruttere flere medlemmer
* inkludere nye medlemmer pé en god mate

Arbeide for forskning
NFOI ser det som et viktig prinsipp at forskning pa OI skal komme personer med OI til nytte.

Norsk Forening for Osteogenesis Imperfecta 27 \




Arsmgte 28. april 2012 — Soria Moria hotell og konferansesenter, Oslo

NFOI kan:
= arbeide for at den medisinske kompetansen om OI blir utviklet og godt dokumentert
= arbeide for & soke om midler til forskning om OI
= gi prosjekt- og utdanningsstette til fagpersoner
= isamarbeid med fagpersoner spre forskningsresultater om OI i inn- og utland
Drive organisasjonsutvikling
Det er viktig at NFOI har fokus pa organisasjonsutvikling for & tilpasse seg gjeldende
rammebetingelser og for bedre & kunne imgtekomme medlemmenes behov.

NFOI kan:
= jevnlig vurdere alternative mater a organisere foreningens arbeid p4, for & utnytte de
personlige og ekonomiske ressursene bedre
= gjore NFOIs rutineperm til et godt verktey for alle tillitsvalgte
= ha fokus pa tiltak for & aktivisere passive medlemmer

Stette lokale tiltak

Terskelen for & delta pa lokale sammenlignet med sentrale samlinger kan vare lavere for
nye/passive medlemmer. A ha lokale tiltak, kan derfor vare en méte 4 rekruttere/aktivisere
medlemmer pa.

NFOI kan:
* 1den grad ekonomien tillater det, gi skonomisk stette til lokallag/enkeltmedlemmer
som tar initiativ til og gjennomfoerer lokale tiltak

Samarbeidspartnere

NFOI vil i perioden samarbeide med:

e Kompetansesenter og andre relevante fagmiljoer
Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO)
Unge funksjonshemmede
Studieforbundet FUNKIS
OIFE
OI-Norden
Andre relevante samarbeidspartnere
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Sak c) Honorar til NFOIs leder

Bakgrunn

A vare leder i NFOI kan veere vanskelig & kombinere med full jobb, spesielt dersom man har
redusert helse pga Ol i tillegg. Vervet i seg selv er tidkrevende i form av mye kveldsarbeid, og
mange helger med lange mater. Styret mener at belastningen ved a ha et slikt lederverv i
tillegg til full jobb, i enkelte perioder kan fare til gkt sykefraveer.

Innfgring av honorar til styreleder

Pa denne bakgrunn foreslo NFOls styre pa arsmgtet 2006 at NFOIs leder skulle motta et arlig
brutto honorar tilsvarende 1G (per 01.05.11 utgjer folketrygdens grunnbelgp kr. 79.216).
Honoraret oppjusteres arlig nar folketrygdens grunnbelgp endres per. 1. mai. Styret er av den
oppfatning at muligheten til a fa honorar har gjort det enklere for leder a8 kombinere lederverv
med jobb. Leder har innvilget permisjon i 20 % i sin ordinare jobb, i form av fri en dag i uka.
Honoraret kompenserer for det meste av inntektstapet i perioden. De gvrige styremedlemmene
med varaer mener ogsa det letter deres arbeid at leder kan kontaktes en fast dag i uka.

Ordningen har heller ikke i 2011 fart til gkonomiske problemer for foreningen. Medlems-
aktiviteten har vert holdt pa et hgyt niva, og den aller starste delen av NFOIs midler gar til
direkte medlemsaktivitet.

NFOlIs styre foreslar:

e NFOlIs styreleder mottar for 2012 et honorar tilsvarende 1G. Honoraret
oppjusteres per 01.05.12, nar folketrygdens grunnbelgp endres.

I tillegg legges falgende rutine til grunn:

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

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

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

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

e Dersom styreleder i en periode pa minst en hel kalendermaned ma fratre sitt
verv f.eks pa grunn av sykdom, og nestleder ma overta leders oppgaver for
denne perioden, tilfaller honoraret nestleder for denne perioden
(kalendermaneden).

e NFOIs styre gis fullmakt til & endre rutinen dersom det oppstar endringer i
rutiner gitt av Skatteetaten eller skatteoppkrever.
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Saknr.: 6-12 Valg av styremedlemmer
Innstilling: Valgkomiteens forslag vedtas.

Redegjarelse:  Valgkomiteen i NFOI for 2012 har bestatt av falgende:
Marit Heggelund
Lena Jensen
Marianne Tveit
Heidi Lysen (vara)

Valgkomiteens innstilling:

Leder: Ingunn Westerheim (velges for 2 ar)
Nestleder: Inger-Margrethe Paulsen (ikke pa valg)

Kasserer: Karl Petter Gustafsson (ikke pa valg)

Sekretaer: Eirik Rud Iversen (velges for 2 ar)
Styremedlem: Andreas Henden (velges for 2 ar)
1. vara: Maren Rognaldsen (velges for 1 ar)
2. vara: Mette-Kristin E. Meland  (velges for 1 ar)
3. vara: Kjellaug K. Lende (velges for 1 ar)

Valgkomiteen redegjar for sin innstilling pa arsmetet.

Ordskifte:
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Vedtak:

Saknr.: 7-12  Andre valg

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

Redegjarelse:  Styret anser at beslutningen om a bytte revisor i 2009 har fart til raskere
revisjon enn far og at samarbeidet med naveerende revisor fungerer godit.

Styret fremlegger falgende forslag:

Revisor: BDO AS (tidligere Inter Revisjon Moss AS)

Valgkomiteen fremlegger fglgende forslag:

OIFE: Representant: ~ Trond Garden (gjenvelges for 1 ar)
Varanr. 1: Andreas Henden (gjenvelges for 1 ar)
Varanr. 2: Marit Heggelund (gjenvelges for 1 ar)
OIl-Norden

Ol-Nordens faste representanter velges for 2 ar om gangen. Vararepresentant velges for 1 ar
om gangen.

Representant:  Leif Richard Bardsen  (velges for 2 ar)

Representant: ? (ikke pa valg)

Vara: Kjellaug K. Lende (velges for 1 ar)
Valgkomité:

Representant 1: Marit Heggelund (velges for 1 ar)

Representant 2:  Marianne Tveit (velges for 1 ar)

Representant 3:  Lena Jensen (velges for 1 ar)

Vara: Heidi Lysen (velges for 1 ar)
Ordskifte:
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Vedtak:
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