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Styrets arsberetning 2017

for Foreningen Blagdere i Norge

Medlemmer

Foreningen for Blgdere i Norge (FBIN) hadde pr 31.12.2017 212 enkeltmedlemmer,154
familiemedlemskap og 9 studentmedlemmer, til sammen 375 betalende medlemskap. De tilsvarende
totaltallene for 2016 og 2015 var 404 og 387.

Styret
Styret har i 2017 hatt fglgende sammensetning:

Helene Henriksen, leder

Karl Erik Bernt, nestleder

Merete Frustgl, kasserer

Kjersti Viken, styremedlem og leder i Fagradet

Stale Hevrgy, styremedlem og redaktgr for Blgdernytt og www.fbin.no
Marie Lahn Rgmcke, styremedlem

Tone Hargard, styremedlem og likepersonsansvarlig

Andreas Berner AlImas, varamedlem og fast medlem i Fagradet

Rune Jgrgensen, varamedlem

Mats Henriksen, varamedlem

Likepersonsordningen

Tone Hargard var likeperson for barn med blgdersykdom
Kjersti Viken var likeperson for sjeldne blgdersykdommer.
Marie Lahn Rgmcke var likeperson for von Willebrand-blgdere.
Rune Jgrgensen var likeperson for voksne blgdere.

Tone Hargard var ansvarlig for likepersonsarbeidet.

FBIN gir gkonomisk stgatte til lokale kurs og samlinger for blgdere og blgderfamilier. FBIN ser sveert
positivt pa den aktivitet som finner sted i lokalmiljget.

Foreningens drift og styrets mgtevirksomhet

| perioden fra desember 2016 til sommeren 2017 ble foreningens daglige drift opprettholdt av
styreleder med stgtte fra resten av styret.

Sommeren 2017 inngikk foreningen en avtale med Orgservice AS om ivaretakelse av administrative
oppgaver og daglig drift. Foreningen har ikke egne lokaler. Styret avviklet i 2017 3 ordingere
styremgter. Styrets arbeid i 2017 har i stor grad vaert konsentrert om & fa pa plass en ny modell for
daglig drift og & etablere nye rutiner gjennom samarbeidet med Orgservice. Videre har enkeltpersoner
i styret deltatt i mater bade pa nasjonalt og internasjonalt plan.

Regnskap
Arets regnskap viste et underskudd pa 119 532. Underskuddet trekkes fra egenkapitalen.

Thomles gate 4 E: fbin@fbin.no www.fbin.no
0270 Oslo T:22200390


http://www.fbin.no/

Foreningen for bledere i Norge
NORWEGIAN HEMOPHILIA SOCIETY

Forutsetningen om fortsatt drift
Regnskapet er utarbeidet under forutsetning om fortsatt drift og at styret finner at forutsetningen er til
stede.

Arbeidsmiljg
Organisasjonen har ingen ansatte.

Diskriminering og likestilling

Organisasjonen har ingen ansatte. Styret bestar av 2 menn og 5 kvinner. | tillegg er det utnevnt tre
varamedlemmer, alle menn. Organisasjonen har som mal & fremme likestilling, sikre like muligheter og
rettigheter og hindre diskriminering pa grunn av etnisitet, nasjonal opprinnelse, avstamming, hudfarge,
sprak, livssyn eller nedsatt funksjonsevne.

Ytre miljo
Virksomhetens bransje medfgrer verken forurensning eller utslipp som kan veere til skade for det ytre
miljg utover det som er vanlig for denne type virksomhet.

Prioriterte oppgaver

¢ Innhente kunnskap om og fglge med blgderbehandlingen, nasjonalt og internasjonalt.

e Spre kunnskap og informasjon til foreningens medlemmer gjennom blant annet Blgdernytt.

o Arbeide for blgdernes interesser ovenfor myndigheter, SSD, helsetjenesten og samfunnet for
@vrig,

e Arrangere sommerleir for familier med blgderbarn og treff tilpasset andre medlemsgrupper

¢ Ryddig forretningsvirksomhet, herunder oppdatering av medlemsregisteret, skikkelig arkiv og
gkonomistyring.

Norsk blgderbehandling og Senter for sjeldne diagnoser (SSD)

FBIN arbeider kontinuerlig for a forbedre informasjon til blgdere, tilgjengelighet av helsepersonell,
sikre forsyning og sikkerhet rundt behandling med faktorkonsentrat og likemannstilbudet.

FBIN anser fortsatt at behandlingsmiljget og foreningen bar arbeide for & forbedre
behandlingstilbudet. Fagradet vart har her en sentral rolle.

FBIN har som malsetning om a opprettholde et neert samarbeid med SSD og tar initiativ il
kontaktmgter ved behov. FBIN har i 2017 ikke hatt fast deltagelse i SSD sitt Senterrad.

FBINs fagrad

Fagradet, som i tillegg til 2 representanter fra styret i FBIN, bestar av helsepersonell som star sentralt i
forhold til ulike sider av bladerbehandlingen, er et viktig diskusjonsforum for foreningen. Fagradet
hadde ingen mgter i 2017. Kjersti Viken har veert leder av Fagradet og Andreas Berner Almas har
veert styrets faste representant i Fagradet.

Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO)

Karl Erik Bernt er foreningens representant i FFO. FBIN mener at det stadig er et stort behov for en
pasientorganisasjon som ivaretar de funksjonshemmedes og herunder blgdernes interesser i
samfunnet.

Blgdernytt
Utgivelsen av Blgdernytt, som er foreningens medlemsblad, er en hayt prioritert oppgave. Stale
Hevray er redaktar og i 2017 hadde vi 4 utgivelser av bladet.
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Blgdernytt er et sentralt mgtested for bladerne og de som er opptatt av blgdernes sak. Styret jobber
kontinuerlig med & utvikle medlemsbladet for & imgtekomme medlemmenes behov og ansker. | 2016
engasjerte man en journalist til & skrive hovedartikkelen i flere utgaver. Dette har frigitt tid for
redaktgren til andre oppgaver.

Digital kommunikasjon

Foreningen har sin egen hjemmeside pa internett, www.fbin.no som inneholder informasjon til nytte for
medlemmer og andre. Stale Hevrgy har i 2017 hatt ansvaret for & oppdatere innholdet pa
hjemmesiden.

FBIN har en lukket Facebook-gruppe for a lette kommunikasjonen med og mellom medlemmene.
Foreningen har i tillegg en apen Facebook-side.

Foreningen mottar jevnlig henvendelser fra medlemmer og andre interesserte.

Medlemsarrangementer

Sommerleir

A arrangere sommerleir er ogsa en av vare hayest prioriterte oppgaver, og vi far mange positive
tilbakemeldinger pa dette arrangementet.

| 2017 gikk turen til Skallerup Klit i Danmark i uke 26/27. 170 deltagere fra 35 familier deltok. Tone
Hgrgaard var reiseleder. Sykepleier Siri Grgnhaug deltok fra SSD og bidro med stikkeoppleering,
veiledning og samtaletimer.

Rehabiliteringstur

En viktig oppgave er a gi tilbud til de voksne blgderne. P& grunn av bedre behandlingstilbud vil vi i
arene se stadig flere eldre blgdere. | 2016arrangerte FBIN for 10. gang en rehabiliteringstur til
Tenerife for blgdere over 40 ar. Det ble ogsa arrangert i 2017. Trond Langvik var FBINs reiseleder og
arrangar.

”Fol deg bra”-weekend
Dette arrangementet ble ikke gjennomfgrt, grunnet sviktende padmelding. En medvirkende arsak kan
veere at pamelding ble sendt ut relativt sent.

Damenes helg

21. — 23. april arrangerte foreningen Damenes helg pa Thon Hotell Arena i Lillestrgm. Tanken bak en
slik helg er farst og fremst at kvinner skal f& utveksle erfaringer og tanker rundt det & veere kvinne med
— eller beerer av blgdersykdom. Det deltok 11 kvinner i alle aldre p& arrangementet, som har hatt et
relativt stabilt deltagerantall siden oppstarten i 2012. Anne Berner Gjertsen var
arrangementsansvarlig.

Satsning pa unge voksne blgdere
Det var planlagt spa helg for unge voksne pa hgsten 2017, men dette arrangementet ble ikke
gjennomfart, grunnet sviktende pamelding

Landsmgte
Landsmgtet avholdes annenhvert ar, og det var ikke landsmate i 2017.
Internasjonalt samarbeid

Nordisk mgte
Nordisk mgte ble arrangert i Stockholm i september og FBIN var representert ved Karl Erik Bernt.
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Nordisk mgte er et nyttig forum, hvor det mgtes representanter fra land det er naturlig & sammenlikne
seg med. Alle de nordiske landene var representert.

Europeisk blgderkonferanse (EHC conference)

EHC ble arrangert i Vilnius, Litauen. Det var denne gangen ingen deltagelse fra Norge.

Europeisk blgderkonferanse avholdes hvert ar og gir en fin mulighet for representanter fra FBIN for &
leere og a utveksle erfaringer med andre land i Europa.

Verdenskongress (WFH conference)
Verdenskongress avholdes annethvert ar, og ble ikke arrangert i 2017. Neste verdenskongress finner
sted i Glasgow, Skottland i mai 2018.

Oslo, den 17. mars 2018
Styret i Foreningen for blgdere i Norge - FBIN
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