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Årsmelding for 2024

Virksomhetens art 

HHT - Osler foreningen, Norge er en interesseorganisasjon som har til formål å hjelpe personer som har fått diagnosen HHT (Heriditær hemorragisk teleangektasie), også kjent som Morbus Osler. HHT- Osler foreningen er en brukerforening som arbeider for å gi råd og informasjon til brukere, pårørende og helsepersonell. Foreningen er tilknyttet OUS ved Senter for sjeldne diagnoser, Rikshospitalet.

Rettvisende oversikt over utvikling, resultat og stilling

1. Ved utgangen av 2024 hadde foreningen 299 medlemmer. Medlemmene kommer fra hele Norge.  Foreningen gjennomgår fortløpende medlemsregisteret. Medlemskontingenten er kr 100 pr. år.

Saldo pr 31.12.2024 er kr 832.065,52 
Tilskudd fra det offentlige utgjør kr. 403.995,- fra Bufdir. Styret mener at årsregnskapet gir et rett bilde av foreningens eiendeler og gjeld, finansielle stilling og resultat. Det vises for øvrig til innsendt regnskap og revisorrapport.

Styrets arbeid i 2024:

Det er gjennomført 6 styremøter. 3 av disse ble gjennomført ved fysisk oppmøte, og 3 digitalt via zoom. Det skrives innkalling og referat fra alle styremøter. 
Generalforsamling 01.12.2024 ble gjennomført på Best Western Plus Oslo Airport, Gardermoen, det var også mulighet for å delta digitalt.  Det var til sammen 7 personer til stede, inkludert styret. 5 deltok fysisk og 2  digitalt.  Det ble gjennomført valg av nye styremedlemmer, det var ingen innkomne saker til godkjenning.
Vanligvis arrangerer Senter for sjeldne diagnoser kurs for pasienter med sykdommen annet hvert år, men pga at vår representant gikk av med pensjon ble det ikke avholdt kurs i 2024.  
HHT - Osler foreningen arrangerte medlemstur Oslo-Kiel i april 2024.  Ved landligge holdt Mina Susanne Weedon-Fekjær, klinisk ernæringsfysiolog ved SSD foredrag.  Deretter hadde styret i foreningen forskjellige innlegg vedørende livskvalitet og egenomsorg, likepersonstreff samt hyggelig samvær. 
Det ble gjennomført 2 digitale og 2 fysiske likepersons-treff i 2024.
Foreningen har en egen Facebook-side; HHT - Osler foreningen Norge, som administreres av en styrerepresentant. Siden har 221 følgere. Det er også etablert en lukket gruppe på FB; «Vi med Osler», som har 126 medlemmer.  Vi har også en Instragramkonto, denne har 144 medlemmer.  Vår nettside er www.osler.no.
Styret benytter Styreweb (plattform) som lettere sikrer kontakt med medlemmene og hvor foreningens dokumenter er sikret for fremtiden. 
To styremedlemmer i HHT Osler foreningen deltok på brukersamling  med ulike foreninger for sjeldne diagnoser, arrangert av SSD (Senter for sjeldne diagnoser). 
Foreningen er tilknyttet Vascern gjennom HHT Europa og Eurordis. Vascern står for vaskulære sykdommer, og er et pasientforum i regi av Eurordis. Formål: forskning/behandling/utvikling av nye medisiner med mer. Gjennom både HHT Europa og Vascern får foreningen informasjon om hva som er under utvikling av behandlingsmetoder og behandlingssteder, nye medisiner og erfaringer fra behandling i andre land. 
I oktober 2024 deltok 6 leger fra Rikshospitalet på HHT Scientific Conference i Frankrike, disse var Rune Andersen, Phoung Phoung, Trine Folserås, Inger Lise Mero, Johan Steinegger, Ane Moe Holme. HHT - Oslerforeningen sponset deler av kostnadene for reise og opphold for disse legene.  Fra styret i HHT – Osler foreningen deltok Solveig Ezrahi og Oddbjørn Olsen.
Foreningen er medlem av Funksjonshemmedes studieforbund, FUNKIS, og foreningen var representert ved vår FUNKIS-kontakt på deres årsmøte.
Det har vært et møtepunkt med Osler teamet ved Rikshospitalet. To av styremedlemmene deltok.
Det er i 2024 ikke søkt om å få presentert foreningens film om HHT Osler på reklamefrie dager på TV 2.


Foreningens arbeid sett i interessepolitiske lys

HHT-Oslers sykdom kan ikke kureres, og symptomer på sykdommen viser seg oftest ikke før man er ung voksen eller eldre. Ved profylaktisk behandling kan imidlertid en del av konsekvensene ved sykdommen reduseres (slik som arterievenøse koblinger i lunge, tarm og hjerne). Det fordrer tidlig diagnostisering. Tidlige symptomer er neseblødning samt blodkarforandringer i slimhinnene. 

Foreningen har i flere år hatt forelesning for siste års tannlegestudenter, siden tannleger vil se forandringer i munnhulen. Dette kombinert med spørsmål om neseblødning vil kunne gi tannlegen grunnlag for å be pasienten oppsøke øre-nese-halslege eller kontakte Senter for Sjeldne diagnoser. 
Siden sykdommen ikke kan kureres, er det viktig at berørte kan forebygge komplikasjonene ved sykdommen. Foreningens egen brosjyre om sykdommen er trykket i et nytt opplag, slik at medlemmene kan ta med brosjyren til fastlege/lokalt sykehus/tannlege for å spre informasjon om sykdommen. Brosjyrene ligger også på foreningens nettside.
Det er trykket opp et nytt opplag med pasientkort, som pasientene kan ha i lommeboken slik at de enkelt kan informere helsepersonell om sykdommen dersom de kommer i en situasjon der dette er nødvendig. 

Foreningen har et utstrakt og velfungerende samarbeid med Senter for sjeldne diagnoser tilknyttet OUS Rikshospitalet. Dette samarbeidet gjør at foreningens kontakt med det medisinske miljø på OUS Rikshospitalet er god.

Foreningen har ved plakater og videosnutter oppfordret folk til å gi blod som gave i forbindelse med Valentine. 

Foreningen har en representant i styret i HHT Europa som er en paraplyorganisasjon for europeiske pasientforeninger med HHT. Foreningen er dermed medlem av en nettsidegruppe som deler informasjon med europeiske pasientforeninger og medlemmer. Fra HHT Europa får foreningen informasjon om forskning og nye medikamenter som kan være til nytte for pasientene. Siden det medisinske miljø i Norge er lite, bringer foreningen den kunnskap vi får videre til det norske medisinske miljøet ved Rikshospitalet. Gjennom dette samarbeidet øver foreningen påtrykk for nye behandlingsmåter.


Fortsatt drift

Årsregnskapet for 2024 er satt opp under forutsetning av fortsatt drift. Det bekreftes herved at forutsetningen for fortsatt drift er til stede.

Arbeidsmiljø og likestilling

Det er ingen ansatte. Styret består i 2024 av 6 kvinner og 3 menn. Styret har ut fra en totalvurdering ikke funnet det nødvendig å iverksette spesielle tiltak med hensyn til likestilling.  Styrets vararepresentanter innkalles til alle styremøter.

Ytre miljø

Selskapets virksomhet påvirker ikke det ytre miljø på noen vesentlig måte.
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