
Åpent møte 28. februar 2026



Agenda

• Informasjon om foreningen og revitalisering av denne
• Informasjon fra Sjeldendagen 2026
• Informasjon om nye retningslinjer for behandling
• Informasjon om kommende kurs og aktiviteter
• Informasjon om andre aktuelle saker



Om foreningen og revitalisering av denne

• Dannet høsten 2015, men har nærmest vært et 
enkeltpersonsforetak

• Behov for å styrke arbeidet og få flere engasjert i styret og som 
likepersoner

• Vi er engasjert i arbeidet med å få bedret rehabiliteringstilbudet for 
pasientgruppen, og har bidratt til at Stortinget nå har stoppet 
anbudsprosessene i Helse Sør-Øst og Helse Midt-Norge

• Vi jobber sammen med andre pasientforeninger for å få på plass
et tilbud til voksne med sjeldne skjelettsykdommer ved OUS

• Vi er en del av ICFDMAS, det internasjonale konsortiet, og har pr i 
dag en plass i styret der.



Om foreningen og revitalisering av denne forts.

• Vi er tilknyttet Sjeldentjenesten, Enhet Sunnaas, tidligere TRS
• Jobber jevnlig opp mot disse sammen med de andre 

pasientforeningene
• Vi tilfredsstiller pr i dag ikke kravene i regelverket for å motta 

statstilskudd
• https://www.bufdir.no/tilskudd/funksjonshemmedes-organisasjoner/

• Ny og forbedret side: fdmas.no
• Medlemssystem gjennom Spond
• Knytte Spond til bankkonto i DNB
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Om foreningen og revitalisering av denne forts.

• Vedtektene trenger en revisjon
• Forslag: vi lager en interimsversjon av disse i dag og vedtar komplette vedtekter 

på årsmøte i juni

• Styre må velges 
• Forslag: vi bestemmer hvem som skal utgjøre et styrket interimsstyre frem til 

årsmøte i juni, slik at flere interesserte får muligheten til å melde sin interesse
• Alle som skal ha styreverv og/eller stemme på årsmøtet i juni må være betalende 

medlemmer 

• Bestemme medlemskontingent
• Sette i gang et inntektsarbeid og prøve å få penger inn til nødvendige 

utgifter via Spleis og Vipps



Vedtekter

• Forslag til vedtekter finnes på https://fdmas.no/om-oss
• Hva trenger vi å endre i tillegg til det som er gjort fra de gjeldende 

vedtektene når vi nå starter opp med en revitalisering?
• Interimsvedtektene vil være gjeldende frem til årsmøte i juni, hvor 

de vedtas offisielt
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Styre

• Vedtektene beskriver et hovedstyre med leder, nestleder og tre 
styremedlemmer

• Hvem ønsker å være med i interimsstyret frem til årsmøtet i juni?
• Rolf står som leder formelt i Brreg og vil ha denne rollen frem til

årsmøtet



Medlemskontingent

Foreningen består pr i dag av (tre medlemskategorier) individuelle 
medlemmer, familiemedlemmer og støttemedlemmer.
• Individuelt medlemskap

• Kr 300 pr år

• Familiemedlemskap
• Kr 500 pr år

• Støttemedlemskap
• Støttemedlemmer teller ikke som medlemmer i regelverket, og bør fjernes
• Virksomheter  og andre som ønsker å støtte oss kan heller gjøre dette 

gjennom donasjoner



Inntektsarbeid

Vi trenger inntekter for å gjøre en jobb
• https://fdmas.no/stott-oss
• Spleis

• https://www.spleis.no/org/26721
• Enkeltstående gaver
• Faste givere

• Vipps: 15278
• Gaver direkte til konto: 1503.76.06488
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Informasjon fra Sjeldendagen 2026

• Sjeldendagen 2026 gjennomført 27. februar med følgende 
program:

https://www.ffo.no/aktuelt/arrangementer-og-kurs/sjeldendagen-
2026

Kompetanse: Når erfaringer møter fag
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Informasjon om nye retningslinjer for 
behandling
• Det er i dag ett sett med forskjellige retningslinjer og flytskjema for 

behandling som er gjeldende. I løpet av tiden fra høsten 2023 og 
frem til høsten 2025 har det vært revisjon av disse, og det er nå tre 
forskjellige dokumenter som forsøkes publisert.

• Vi avventer resultatet av dialog med tidsskriftet som er interessert 
i å publisere disse vedrørende omfang og oppdeling.

• Retningslinjene ønskes oversatt til norsk og tatt i bruk i Norge, 
sammen med sjekkliste for pasienter og behandlere, så snart som 
mulig.



Informasjon om kommende kurs og aktiviteter

Er det noen som har meldt seg på kurset på Frambu i uke 16?
• Er det noen som vil være en stemme på vegne av foreningen på dette 

kurset?
• https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-

tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/kurskalender-
trs/kurs-fibros-dysplasi-og-kjerubisme-uke-16/

• Opphold ved Valnesfjord helsesportssenter for voksne i 
september

• https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-
tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/kurskalender-
trs/valnesfjord-bensykdommer/
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Informasjon om kommende kurs og aktiviteter

Leve med en sjelden diagnose, Frambu 3.-6. november (18+)
• https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-

tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/kurskalender-
trs/leve-m-sjelden-diagnose-2026/



Informasjon om andre aktuelle saker

Hva har du på hjertet og ønsker å snakke om?
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