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Støttegrupper:

Støttegrupper - for personer rammet av benskjørhet – 01.05.09.

Oslo

Oslo san.for



v/ Kari Næs



tlf. 67 54 07 56

Ryen/Manglerud


v/ Gerd Fjellum


tlf.22 28 99 34

Akershus
Bærum (flere san.for. sammen)
v/ Inger Johanne Nossum

tlf. 67 53 21 62

Nannestad san.for.


v/ Conny Dahl


tlf. 63 99 91 69

Ås san.for.



v/ Ragnhild Skiaker


tlf. 64 94 09 57

Vikskroken/Ytre Enebakk s.f.
v/ Bjørg Alfhei


tlf. 64 92 51 57

Østfold
Halden san.for.


v/ Anne Rinaldo Jørgensen
tlf. 69 1847 44

Hedmark
Nord Odal san.for.


v/ Grete Julsrud


tlf. 92 61 72 48

Hamar san.for.


v/ Mildrid Risebrobakken

tlf. 62 52 61 77

Kongsvinger san.for.

v/ Berit Aasen


tlf. 62 81 44 28

Sør Odal san.for.


v/ Randi Larsen


tlf. 62 96 20 07 

Oppland

Balke san.for.


v/ Tordis Hermansen

tlf. 61 16 30 72

Gran - 5 san.for. samarbeid
v/ Gunvor Hulbak


tlf. 90 94 23 45

Buskerud
Solbergelven san.for.

v/ Svanhild Bentsen


tlf. 32 87 01 95

Vestfold

Nøtterø san.for.


v/ Anita Archer


tlf 33 31 95 89.  

Aust-Agder
Grimstad san.for.


v/ Gerd Stalleland


tlf. 37 04 93 48

Vest-Agder
Farsund,Lista,Herad san.for.
v/ Anni Egeland


tlf. 38 39 15 11

Kristiansand san.for.

v/ Berit Karen Myhra

tlf. 38 03 18 51

Mandal san.for.


v/ Janne Fallan Lorentsen

tlf. 38 26 29 27

Rogaland
Stavanger,Sola,Madla,Hinna,

Kvernevik/Sunde san.for

v/ Grethe Fanuelsen

tlf. 51 58 01 09

Nærbø, Ogna san.for.

v/ Reidun Bøe Høiland

tlf. 51 43 30 98

Bryne,Time,Klepp  san.for.
v/ Nancy Sofie Håland

tlf. 48 02 42 10

Hordaland

Fyllingsdalen san.for.

v/ Inger Turid Tefre


tlf. 55 12 23 22

Os san.for.



v/ Aase Øien



tlf. 56 30 14 79

Fykse san.lag


v/ Hanna Steinstø


tlf. 56 55 79 34

Ytre Arna san.for.


v/ Ragnhild Natland


tlf. 90 50 77 09

Ålvik san.lag



v/ Jenny Vikane


tlf. 56 55 75 08

Sogn- og Fjorane

Høyanger san.for.


v/ Brenda Jansson


tlf. 57 71 22 75

Florø, Krokane, Kinn san.for.
v/ Rita Holsen


tlf. 92 42 89 40

Møre- og Romsdal
Hareid/Ulstein san.for.

v/ Inger Elin Mork


tlf. 70 09 27 20

Sør-Trøndelag

Sandstad san.for.


v/ Agnes Aalmo


tlf. 72 44 31 31

Ålen san.for.



v/ Gunda Åsheim


tlf. 90 83 71 18

Nord-Trøndelag

Levanger + flere sanitetslag
v/ Anne Marie Lorås

tlf. 74 08 23 10 

Egge san.for.


v/ Åse Flytør



tlf. 74 16 23 42

Inderøy,Røra,Sandvollan s.l.
v/ Marit Næss


tlf. 74 15 30 45
Frosta san.for.


v/ Kjersti Myraune


tlf. 74 80 98 05

Nordland

Nordre Meløy san.for.

v/ Anne Marie Svingen

tlf. 41 22 27 52

Troms
Harstad-Trondenes san.for.
v/ Jorun Simonsen


tlf. 77 06 13 63

Tromsø san.for.


v/ Reidun Karlsen


tlf. 77 67 10 96

___________________-

Norsk Osteoporoseforenings Informasjonssenter

Aktivitetsrapport 1/1 - 31/12-2008

Personalet og lokaler. 
Bemanning: 

Sykepleier Synøve Sørlie, 50% stilling. 

Lege Jan Falch, 20% stilling frem til 1/8 hvor han gikk av som pensjonist. Han deltar videre på frivillig basis med faglige innspill. 

Ved behov for faglig innspill fra ergoterapeut har vi i enkelttilfeller fått velvillig hjelp fra fagmiljøet ved sykehuset.

Sykepleier/sosionom Torbjørn Olstad har eget prosjekt, men er faglig tett knyttet opp mot Informasjonssenteret. 

Informasjonssenteret har  hatt lokaler i bygning 98, Aker universitetsykehus inntil man 13/11 flyttet til midlertidige lokaler i bygning 27 i påvente av oppføring av nytt bygg for Endokrinologisk poliklinikk. Lege og sykepleier har egne kontorer og er samlokalisert med Poliklinikk for osteoporose.  NOF leier et kontor som benyttes av daglig leder. Det er også et kontorteknisk rom med kopimaskin, faks og lagerplass. 

I.
Telefontjenesten 
Pga redusert bemanning, har informsjonstelefonen vært åpen mandag, onsdag og torsdag kl. 12-14. Innringere utenom denne tiden kan legge igjen beskjed på telefonsvarer og blir kontaktet. Det er  registrert 428 telefonsamtaler (i  2007 var tallet 468). Av innringerne var 262 (61%) medlemmer av NOF. I tillegg kommer 81 henvendelser på e-mail  og 21 brev .  Utsendelse av skriftlig materiell som utfyllende informasjon ble gjort for 39% av telefonhenvendelsene. 

II.
Informasjonsmateriell

Alle temaarkene er revidert i 2007. Ingen nye utarbeidet.

Hjemmeside på Internett

Informasjonssenteret har stått for utarbeidelse, oppgradering og vedlikeholdelse av NOFs egen hjemmeside på Internett (http://www.nof-norge.org/) i samarbeid med bibliotekar E.Hecker .  I løpet av året har antallet besøkende (”visits”) på hjemmesidene vært  60 326, hvilket er en økning på 48% fra 2007.

Det er lagt ut stoff fra Osteoporose-bladet på hjemmesiden.  ”Månedens nyhet” er videreført.

III.  Kurs/kursmateriell 

· Det er ikke avholdt kurs for osteoporosepasienter

IV.
Andre aktiviteter  
1) Deltatt på 7 møter i følgende støttegrupper: Oslo sanitetsforening, Manglerud og Ø-Bærum

2) 19 foredrag ved forskjellige kurs og møter i følgende fylker: Oslo, Hedmark og Rogaland

3)   S.Sørlie hospiterte 13/3 ved Geriatrisk poliklinikk, Stavanger univ.sykehus

4) Utsendelse av skriftlig informasjonsmateriell etter forespørsel fra pasienter, pårørende og helsepersonell.

5) Deltatt NOF’s generalforsamling Stavanger 29-30/8

6) 12 artikler og innlegg i NOFs medlemsblad ”Osteoporose” 

7) Arrangert møte for støttegruppeledere 26/4

8) Undervisning for sykepleiestudenter Høgskolen i Oslo ”Osteoporose” 27/8

9) Markering Internasjonal osteoporosedag med stand Aker univ.sykehus 20/10

10) Arrangert møte 2/10 med pasienter for å få innspill til deres ønsker om fremtidig aktivitet i NOF

11) Deltatt på kurs 
a) S. Sørlie: Kognitiv terapi 23/5
b) S. Sørlie: ”International Advisory Board for Osteoporosis Patient Societies” arr. av Novartis, München 9-10/7

12) Deltatt på
a) Firmamedlemsmøte, NOF 3/4
b) Møter i ”Røykeforum”, Aker universitetssykehus

________________-

Sluttkommentarer 2008

2008 har vært et annerledes år. Møtet i Hovedstyret i N.K.S  des. 2007 om at Norsk Osteoporoseforening (NOF) skulle frigjøres fra N.K.S, førte med seg store utfordringer for oss som stod i ledelsen i NOF. Hva med den videre driften av, skulle vi slå oss sammen med Revmatikerforbundet, eller skulle vi danne en egen pasientforening? Utredningene om alternativ organisering, brukte vi lang tid på. 

På bakgrunn av hovedstyrets vedtak, ble det i samsvar med NOF sine gamle vedtekter, innkalt til to ekstraordinære generalforsamlingeri NOF, den 25. jan. og 4. april 2008. 

Den 29. august hadde vi en ordinær Generalforsamling i Stavanger. Der ble de nye vedtektene som var laget for å kunne kalle oss pasientforening, godkjent. En samlet Generalforsamling  gikk inn for at vi dannet en egen pasientforening med navnet Norsk Osteoporoseforening (NOF). 

1. juli ble daglig leder, Wenche Gaaserud pensjonist. Hun hadde vært ansatt fra 1. sept. 1996. Dette ble et stort tap for NOF. Hun har vært en dyktig daglig leder i mange år. Heldigvis fikk vi en god vikar fra sept. 2008 og ut året. Det var Cecilie Bugge som i mange år var fysioterapeut på informasjonssenteret til NOF på Aker Universitetssykehus. Cecilie kjente til NOF, og kunne dermed gå lett inn i oppgavene. Vi er stor takk skyldig for det arbeidet Cecilie utførte for oss.  Med dyktige medhjelpere, særlig fra Synøve Sørlie, klarte vi å holde skuta på rett kjøl.

Stillingen etter Wenche Gaaserud ble utlyst, og vi ansatte en ny generalsekretær, Jan Arvid Dolve, fra 1. jan. 2009. 

Professor Jan A. Falch gikk også av med pensjon sommeren 2008. Han har vært med i NOF fra starten, og vært til god støtte. Heldigvis har han sagt at han vil være med å hjelpe oss som en frivillig medarbeider. Det er vi svært takknemlig for. 

Eva Vigeland, journalisten i ”Osteoporose”, sa også opp sin stilling av familiære årsaker. Hun er likevel med oss videre som frilanser, noe vi er svært takknemlig for. 

Vi er også glad for at Synøve Sørlie fortsetter i sin stilling på Aker Universitetssykehus. Den gamle arbeidsavtalen ble sagt opp, og en ny som skulle gjelde fra 1. jan. 2009 ble underskrevet.  Osteoporosetelefonen, arbeidet med nye temaark / brosjyrer, deltagelse i støttegrupper, undervisning, er omtalt i Årsrapporten.  Likeså har Torbjørn Olstad besøkt mange støttegrupper også i 2008. Vi er svært glad for at han har sagt seg villig til å besøke støttegrupper og danne nye pasientforeninger også i 2009. 

Norske Kvinners Sanitetsforening ga også i 2008 1 million kroner til forskning og informasjons- og behandlingstiltak. Dette er vi svært takknemlig for. Takk for denne store støtten i år også.

Som dere ser i Årsmeldingen, har det vært stor aktivitet også dette året. Aktiviteten gjenspeiler mye positiv tilbakemelding på det arbeidet som NOF gjør. Det har vært inspirerende å møte aktive støttegrupper og engasjerte sanitetskvinner som brenner for saken. Det er likevel ikke til å legge skjul på at det har vært mye usikkerhet rundt i støttegruppene. Det har ført til en del utmeldelser, noe vi er svært lei for. 

Utfordringen videre er å få etablert mange nye pasientforeninger utover hele Norge.   Vi håper derfor at våre pasienter og andre medlemmer i NOF følger oss videre, og at dere er med på et dugnadsarbeid med å få mange nye medlemmer til NOF. NÅ trenger vi dere virkelig for at osteoporosesaken kan videreføres inn i en ny sammenheng. 

Ingjerd Mestad


Leder i NOF











Ingjerds program for 2008

24.jan.  
Rådsmøte 

25. jan. 
Ekstraordinær generalforsamling.

9. febr. 
Osteoporoseforedrag på N.K.S  sitt seminar for ledere i støttegruppene i Rogaland

12. febr. 
Osteoporoseforedrag i støttegruppa i Stavanger.

12. mars. 
Møteleder i en gruppe for spesialsjukepleiere i geriatri i Stavanger hvor Jan A. Falch og Synøve Sørlie hadde innlegg. 



3. april.
Synøve og Ingjerd i møte med Revmatikerforbundet kl. 09.00



Kl. 14 møte med firmamedlemmene til NOF

4. april 
Ekstraordinær generalforsamling for NOF. 

16. april. 
Representerte NOF i sykepleieforum som Novartis arrangerte. 

25 april 
MSD sitt osteoporosemøte i Oslo. Representerte NOF

9.- 10 juni. 
Pasientforeningsmøte i Munchen sammen med Synøve Sørlie. 

11. juni. 
Møte med Wenche i Oslo.

12. juni. 
Rådsmøte  NOF, Oslo



Fest for Wenche Gaaserud, Jan A Falch og Eva Vigeland.

29. august. 
NOF sin ordinære generalforsamling i Stavanger. 

11. sept. 
Undervisning i støttegruppa på Bryne.

16. sept. 
Undervisning i støttegruppa i Stavanger

18 sept.
Rådsmøte NOF

19. sept. 
Arbeidsdag i NOF`s regi.

8. okt.

 Intervju med søkere til generalsekretærstillingen til NOF i Oslo

13. okt. 
Osteoporoseforedrag i ei kvinnegruppe på Sandnes. 

20 okt.
 IOF dag. Møte på sykehuset. Prof. Jan Falck kom fra Oslo for å holde hovedforedraget. Jeg ledet møtet.

22. okt.
 Møte med generalsekretæren i N.K.S i Stavanger om videre samarbeid. 

30. okt.
 I Oslo på fest for Jan Falch. 

6. nov.
Rådsmøte Oslo

20.- 21 nov. Deltager på osteoproseforskningsseminar.

3. des. 
Møte i NOF Oslo

__________________--

Enhetsregisteret har som hovedoppgave å samordne opplysninger om næringslivet og offentlige etater som finnes i ulike offentlige registre, og som er gjengangere på spørreskjemaer. I stedet for at hver offentlige etat sender ut hvert sitt skjema til bedriftene, sørger Enhetsregisteret for at opplysningene samles på ett sted. Da Enhetsregisteret ble åpnet i 1995, ble det karakterisert som et av de viktigste effektiviseringstiltakene i forvaltningen de siste årene.

Enhetsregisteret inneholder grunndata om enheter som har registreringsplikt i NAV Aa-registeret, Merverdiavgiftsmanntallet, Foretaksregisteret, Statistisk sentralbyrås bedriftsregister, Skattemanntallet for etterskuddspliktige eller Stiftelsesregisteret. I tillegg er Konkursregisteret et tilknyttet register. Alle konkursbo blir registrert og tildelt organisasjonsnummer i Enhetsregisteret. Andre kan registrere seg frivillig i Enhetsregisteret.

_________________-

Tildeling av forskningsmidler fra Norsk Osteoporoseforening for 2009

Av generalsekretær Jan Arvid Dolve

Rådet i Norsk Osteoporoseforening (det forrige styret) behandlet i sitt rådsmøte 3. desember i 2008 tildelinger av forskningsmidler for 2009. Rådet tildelte kr. 700.000 til nedenstående forskere.

Vi har bedt hver av dem skrive en kort forklaring på sitt forskningsprosjekt. Vi håper dette kan være til nytte for deg som leser og at det gir deg et innblikk i hva forskningen omhandler.

Når forskningsprosjektet er fullført vil resultatet bli presentert i bladet  ”osteoprose” og på hjemmesiden.

1. Professor overlege dr.med. Unni Syversen, St.Olavs Hospital Trondheim: The effects of the neurotransmitter serotin and selective serotin reuptake inhibtors (SSRIs) on bone and fat metabolism. Kr. 150.000.

Effekten av serotonin og antidepressiva (“lykkepiller”) på skjelett og fettvev.

”Nyere data viser at det er et samspill mellom ben, fett og nervesystemet. Serotonin er en neurotransmitter som er foreslått å spille en rolle i benmetabolismen. Det er en utbredt bruk av medikamenter som virker inn på serotonin-systemet. ”Lykkepiller” brukes svært ofte i behandling av depresjoner og angstlidelser. Serotoninlignende medikamenter brukes i behandling av migrene, mens serotoninhemmere brukes i behandling av kvalme som følge av cellegiftbehandling. Pasientene bruker som regel disse medikamentene over en lang tidsperiode. Hvilke langtidseffekter dette har på skjelettet er helt ukjent. Nyere studier har imidlertid vist at det er en sammenheng mellom bruk av ”lykkepiller” og økt risiko for osteoporotiske brudd. Det er derfor av stor betydning å kartlegge effektene av serotonin og medikamenter som påvirker serotonin.

Vi har gjennomført en rottestudie som viser at serotonintilførsel medfører økning i bentetthet og økt bruddstyrke. Videre har vi vist at serotonin stimulerer veksten av bendannende celler, og stimulerer utviklingen av bennedbrytende celler. Vi har også funnet at serotonin stimulerer frigjøring av osteoprotegerin, et stoff som hemmer de bennedbrytende cellene. Disse funnene tyder på at serotonin spiller en rolle i benomsetningen. 

Fluoxetin (Prozac) er en selektiv serotonin reopptaks-hemmer (SSRI, ”lykkepille”) som blir brukt i behandling av depresjoner. Vi har gjennomført en rottestudie som viser at dette medikamentet reduserer bentettheten og gjør skjelettet skjørere. Dette stemmer med observasjoner som er gjort hos mennesker som bruker slike medikamenter som viser økt risiko for osteoporotiske brudd. 

I den aktuelle studien vil vi gjøre videre studier av serotonin og ”lykkepiller” på skjelett. I tillegg vil vi på effekter på fettvev. Det vil bli utført rottestudier, og vi vil også se på nærmere på om pasienter som bruker disse medikamentene har lav bentetthet og økt risiko for brudd”. 

2. Professor Grete Tell, Institutt for samfunnsmedisinske fag, Universitetet i Bergen: Hovedprosjekt: Hoftebrudd: Insidens, overlevelse og prediktorer. NOREPOS: NORske EPidemiologiske OSteoporosestudier. Kr. 50.000 til støtte for nødvendig 

møtevirksomhet – oppfølging av studie – nettverksstøtte med basis i hovedprosjektet.

”Norge ligger i verdenstoppen med hensyn til  forekomst av hoftebrudd, men de egentlige tallene er ikke kjent. Vi vet heller ikke hvorfor Norge ligger så høyt. Forskningsspørsmål: Hvorfor ligger Norge på verdenstoppen mht hoftebrudd?  Vi vil kartlegge nye tilfeller av, og dødeligheten etter, hoftebrudd i Norge 1994-2007; studere om forhold ved drikkevann er relatert til osteoporose og hoftebrudd; iii) studere virkningen av vitamin A og D status på hoftebrudd.

Forskningsaktivitetene muliggjøres ved koblinger mellom hoftebrudd fra sykehusenes pasientadministrative systemer, Dødsårsaksregisteret, Norsk vannverksregister, Folkeregisteret, Cohort Norge, benmineraltetthetsmålinger (NOREPOS), samt målinger av vitaminene A og D i frosne blodprøver. Disse koblingene er unike, og gjør oss i stand til å besvare forskningsspørsmål ingen andre land kan belyse. 

Forskingsnettverket NOREPOS har samarbeidet i ti år. Landets fire medisinske fakulteter (med tilknyttede universitetssykehus) samt folkehelseinstituttet deltar”.

3. Professor, overlege dr. med. Kaare M. Gautvik, Klinisk kjemisk avdeling, Ullevål universitetssykehus, Oslo: Characterization and Function of Osteoporosis (OP) Related Genes to Improve Diagnosis and Therapy. Kr. 50.000.

” UTVIKLING AV ET STERKT SKJELETT STYRES AV GENER.

Det er i flere undersøkelser vist at den maksimale bentetthet som en kan oppnå er i stor grad bestemt av våre gener. Osteoporose  viser derfor en  arvelige disposisjon. Vårt mål har vært å finne hvilke gener som bestemmer bentetthet og er ansvarlige for sykdommen. Vi har undersøkt benbiopsier fra ca 100 norske  kvinner og identifisert  de gener som er forskjellig uttrykt i osteoporotisk og friskt ben. Av mer enn 23000 undersøkte gener synes 8 å være viktigst da de  kan forklare mer enn 40 % av variasjonen i bentettheten. Vi vil undersøke  disse genene videre for å finne funksjonen og måle dem i blodprøver med tanke på mulig bruk i diagnostikk”.

4. Ass.lege universitetslektor Alvilde Dhainaut, INM, Det medisinske fakultet, NTNU, MTS Trondheim: Perifer hånd benmassemåling til undersøkelse av osteoporose. En valideringsstudie av to nye metoder for måling av håndbenmasse: Digital X-ray Radiogrammetry og Single X-rayAbsorptiometry. Kr. 50.000.

”Det er behov for flere målemetoder for vurdering av benmasse til diagnostisering av osteoporose og vurdering av bruddrisiko.Vi har sett på en metode som  måler bentetthet i hånden  (DXR ) og  en metode som måler i fingre (SEXA)  og sammenlignet med den mest vanlige metoden  måling i rygg og hofte (DXA).En gruppe pasienter med hoftebrudd eller underarmsbrudd og en gruppe friske ble undersøkt med alle tre metodene  for å se på sammenhenger i forhold til osteoporose og brudd . For å undersøke bentap i hender over tid ble undersøkelsene gjentatt etter to år”.

5. Master and Phd student Kari Anne Hakestad, Ullevål Universitetssykehus, Ortopedisk senter, Oslo: Effect of active rehabillitiation on risk factors for fall, bone mineral density, and quality of life in osteoporotic patient. A randomized, controlled intervention study. Kr. 150.000.

”Effekt av aktiv rehabilitering på risikofaktorer for osteoporotiske brudd og livskvalitet hos osteoporosepasienter. En randomisert, kontrollert intervensjonsstudie.
Norge har verdensrekord i antall brudd og osteoporose (benskjørhet) er en viktig risikofaktor for disse bruddene. Personer med osteoporose kan oppleve mye smerter, redusert fysisk funksjonsevne og livskvalitet. Tilbudet i Norge når det gjelder forebygging og behandling av osteoporose er mangelfullt, og målet med prosjektet er å redusere risikoen for osteoporotiske brudd, samt bedre livskvaliteten for personer med osteoporose. Selve prosjektet går ut på at 40 deltakere blir ”loddtrukket” (randomisert) til aktiv rehabilitering og 40 til kontrollgruppe. Aktiv rehabilitering vil foregå tre ganger/uke over en periode på 6 måneder, samt påfølgende detreningsperiode på 6 måneder. Rehabiliteringen vil bestå av styrke-, balanse- og koordinasjonsøvelser ledet av fysioterapeut”.

6. Dr. (PhD i bevegelsesvitenskap) Roland van der Tillar, Avdeling for lærerutdanningen og idrett, Høgskulen i Sogndal: Effects of long term whole body vibration training om bone mass density om postmenopausal women. Kr. 250.000.

”I denne studiet skal vi forske på effekten av langvarig vibrasjonstrening på beintetthet ved postmenopausale kvinner i Norge. Tidligere studier i utlandet har vist at vibrasjonstrening kan ha en positiv effekt på beintetthet i eldre kvinner. Men ingen har forsket på langvarige effekter av vibrasjonstrening. Derfor vil vi se hva som skjer med beintetthet etter at kvinner har stoppet med vibrasjonstrening og om det finnes en øvre grense av effekten på beintetthet ved trening.

Foreningen gratulerer forskerne med tildelingen og ønsker lykke til med arbeidet. Norsk Osteoporoseforening ser frem til rapporter og ny viten innen fagfeltene.

Hva som skjer videre med osteoporosefondet vites ikke i skrivende stund. Dette var siste gangen NOF tildelte midler fra fondet i sin nåværende form. Det ventes med stor interesse på resultatene av samarbeidsdrøftingene som pågår mellom N.K.S. og NOF om fremtidig samarbeid på sentralt og lokalt plan. Herunder også fondets fremtid.

_______________--

Hva er likemannsarbeid?

Likemannsarbeid defineres som samhandling mellom mennesker som oppleves å være i samme båt.

Bakgrunn/mål:

Bidra til et bedre og mer systematisk samarbeid mellom brukere, likemenn og ansatte i kommunehelsetjenesten.  Det handler om å benytte seg av likemenns erfaringskompetanse og ansattes fagkompetanse til beste for brukeren.

_____________---

Til årsmeldingen i NKS.

Frist 1. februar 2009.

NORSK OSTEOPOROSEFORENING 

Året 2008 ble et driftsår i omorganiseringens tegn og Norsk Osteoporoseforening (NOF) vil fremstå som egen pasientforening fra og med 2009, og dermed som eget foretak.

Utviklingen av osteoporosearbeidet har hatt en sentral plass i prosessen og målet er at arbeidet skal styrkes gjennom omorganiseringen, i fortsatt samarbeid med Norske Kvinners Sanitetsforening (NKS) som også har osteoporose som et av temaene innen kvinnehelse. 

Ved utgangen av 2008 var godkjent medlemstall 2.813 medlemmer.

Lokale sanitetskvinneforeninger var ansvarlige for driften av 42 støttegrupper ved utgangen av året. Støttegruppene er et tilbud til personer som sliter med plager forårsaket av osteoporose.

Kurs og foredrag.

Prosjektleder Torbjørn Olstad har gjennomført 17 kurs for pleie- og omsorgspersonell i 14 kommuner med til sammen 375 deltakere.

Han har holdt foredrag i 11 åpne informasjonsmøter med til sammen 

ca. 330 tilhørere. 

Det har vært arrangert samling for støttegruppeledere. 

Informasjonssenteret.

NOFs Informasjonssenter er lokalisert til Oslo Universitetssykehus Aker. Informasjonssenteret er landsdekkende og har vært drevet av sykepleier Synøve Sørlie i 50 % stilling.

I 2008 har informasjonssenteret mottatt 428 henvendelser om osteoporose. Flest henvendelser har kommet fra Oslo, Akershus, Hordaland og Sør-Trøndelag. Statistikken viser at henvendelsene er jevnt fordelt blant medlemmer av NOF og ikke-medlemmer.

De vanligste problemstillingene som ble tatt opp er relatert til medikamenter, generell informasjon om sykdommen og smerter.

Osteoporosebladet.

I 2008 kom bladet Osteoporose med tre utgivelser.

Hjemmeside

NOF har en oppdatert hjemmeside på www.nof-norge.org. Hjemmesiden hadde 60.326 besøk, en økning på 20.000 fra året før.

Likemannsarbeid.

Helsedirektoratet oppfordrer pasientforeningene til å utdanne likemenn og drive likemannsarbeid. Å dele erfaringer mellom personer med samme funksjonsnedsettelse er likemannsarbeid i praksis. 

NOF har en likemannskontakt i Jorunn Grimstad som på frivillig basis en kveld i uken har tatt imot telefoner fra pasienter. Mange i pasientgruppen har behov for å snakke med en likemann som kan veilede og lytte til innringeren. Hjelp til selvhjelp er stikkordet for likemannsarbeidet.

Jorunn Grimstad tok imot 89 samtaler.

Organisasjonspolitisk arbeid.

Driftsåret har vært preget av planleggingen av den nye pasientforeningen. Det har vært flere møter med offentlig helsemyndigheter i forbindelse med omorganiseringen.

Navnet vil fortsatt være Norsk Osteoporoseforening. Omorganiseringen har tatt mye av rådets fokus fordi en selvstendig pasientforening drives etter og må oppfylle spesielle kriterier for å kunne motta offentlig støtte.

NKS har bestemt at  NOF skal beholde det økonomiske overskuddet fra 2008  som startkapital for den nye foreningen. NKS skal drive støttegruppene som tidligere slik at pasienter som er rammet av sykdommen får bruke NKSs lokaler til samlinger som før.

NOF tilsatte ny generalsekretær høsten 2008. Generealsekretær Jan Arvid Dolve har akseptert tilbudet og tiltrer 1. januar 2009.

(19.januar 09)jad/cb

___________________-

Avtale om informasjonssenter for Osteoporose

1. Norsk osteoporoseforening (NOF) har et informasjonssenter for osteoporose lokalisert til Aker sykehus som skal betjene hele landet.

2. Virksomheten startet 01.01.96, og denne avtalen trer isteden for avtalen fra 2005. Herværende avtale skal gjelde fra 01.01.2009.

3. Informasjonsvirksomheten skal rette seg både mot publikum og helsevesenet. Informasjonssenterets kontakttelefon skal være åpen alle virkedager. Informasjonssenterets skal dessuten utarbeide informasjonsmateriell og være behjelpelig med å arrangere møter, seminarer, og lignende i NOF sin regi.

4. Senterets øverste ledelse er Styringsgruppen og består av i alt 5 medlemmer. NOF har til sammen 3 representanter, og Aker sykehus har 2 representanter i Styringsgruppen. Direktøren i helseforetaket oppnevner helseforetakets representanter.

5. Rådet i NOF er faglig ansvarlig, og ved helseforetaket er dr. med. Jan Falch faglig ansvarlig.

6. NOF stiller nødvendige midler til rådighet for dekning av de totale lønnsutgifter inkl. feriepenger til følgende stillinger:

En sykepleier i 30 % stilling

Lønnsplasseringene skal være individuell, og den skal til enhver tid være i overensstemmelse med Oslo universitetssykehus HF overenskomst i tariffavtaler for den enkelte yrkeskategori.

7. Oslo universitetssykehus HF, Aker ansetter for avtaleperioden personell i engasjement/ midlertidig stilling med 3 måneder gjensidig oppsigelsesfrist, jfr. pkt 2, 11 og 12. Styringsgruppen deltar i utformingen av utlysningstekst og ansettelsespapirer for stillingene.

8. NOF overfører lønnsmidler etterskuddsvis etter regning hvert halvår den 15.01 og den 15.07 til Oslo universitetssykehus HF, Aker. Lønningene formidles av Oslo universitetssykehus HF, Aker, til de ansatte den 28. hver måned. Oslo universitetssykehus HF, Aker, er for øvrig å betrakte som arbeidsgiver ovenfor de ansatte.

9. Oslo universitetssykehus HF, Aker, stiller til rådighet kontorer med telefon og kontorutstyr nødvendig for driften, samt dekker utgifter til alminnelig kontorhold. Lokalene disponeres i samarbeid med poliklinikken. Dette gjelder også for utvidet bemanning lønnet av NOF. NOF er ved underskrift av denne avtalen lokalisert i midlertidige arealer, men vil flytte i nye lokaler når Endokrinologisk senter er ferdigstilt.

10. Informasjonssenterets drift skal evalueres årlig med hensyn til prosjektets progresjon. Det rapporteres fra Styringsgruppen til Rådet for NOF og Oslo universitetssykehus HF, Aker, ledelse årlig pr 01.01.

11. Avtalen skal gjelde til og med 31.12.2009, med mulighet for forlengelse.

12. Dersom ansvarsområdet til Oslo universitetssykehus HF, Aker endres i løpet av avtaletiden, skal avtalen reforhandles. Denne avtalen er ikke bindende for de andre sykehusene/enhetene i Oslo universitetssykhus HF.

13. Oppsigelse av avtalen skal være skriftlig med 6 måneders gjensidig varsel.

, den     . januar 2009

Norsk Osteoporoseforening
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