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Forbundet Blodarsjuka beviljades i december 2004 stod ur Allmanna Arvsfonden. Syftet var
att i ett tvaarigt projekt underlatta vardagen och forbéttra livskvaliteten for de aldre
blédarsjuka och deras anhériga i forbundet. Detta ska ske genom att forstarka ett befintligt
men skort natverk, bedriva uppsokande och kamratstédjande verksamhet och na ut med
anpassad information om sociala rattigheter, egenvard och hjalpmedel i gruppen. Forbundet
ska ocksa arbeta for béattre rehabiliteringsmojligheter for den forsta generationen éldre
medlemmar i foérbundet.

Kursivt anges nedan den verksamhet som beskrevs enligt projektplanen. Dérefter foljer en
redogorelse for hur insatserna genomforts inom ramen for projektet samt vilka resultat som
uppnatts.

- Tillsatta en styrgrupp for projektet bestdende av aldre blodarsjuka medlemmar och deras
anhdriga.

- Fa till stdnd en aldrekommitté med uppgift att bevaka de aldres intressen inom forbundet.
Projektet har letts av en styrgrupp bestiende av: Benny Asberg (ordforande), Gert Grekow,
Zygmunt Gruszka, Gosta Knutsson och Ann-Katrin Pernholm. Projektledare har varit Eva
Sarman och projektanstalld har varit Maria Hedberg (6 man). Styrgruppen har haft 16 méten.
| oktober 2005 beslot forbundsstyrelsen att styrgruppens medlemmar ocksa utgor Forbundet
Blodarsjukas aldrekommitté

- Kartlagga aldre medlemmars behov av samhéllsstdd, rehabilitering mm. samt formedla
behoven till hemofilivarden, berdrt landsting, kommun, forsakringskassa m fl instanser.
En omfattande enkat med fragor om vard och behandling, socialt och ekonomiskt stod,
hjalpmedel, arbete och sysselsattning, bemétande och attityder samt livskvalitet bland
forbundets 222 blodarsjuka medlemmar éver 40 ar fardigstélldes i borjan av 2006.
Svarsfrekvensen blev 71 procent.

Materialet visade bland annat:

® 93% av de blodarsjuka med svarare form av sjukdomen har bestdende rérelsehinder och att
manga inte upplever att man fatt en tillrackligt bra behandling for sitt rorelsehinder.

e att 72 % av de personer med svar form av blodarsjuka har bestaende smaértor och att
manga saknar behandling for sin smarta



e Drygt hilften av de svarande uppger att de har hepatit C och att manga inte fatt
behandling mot viruset.

e Drygt hdlften av de som behdver hjalp med personlig service eller hemsysslor far hjdlpen
av en annan hushallsmedlem.

e '/ av samtliga svarande vet inte om de har de hjidlpmedel de behdver.

® 33 % av samtliga svarande hade en inkomst som #r 160 000 kronor per ar eller lagre.
160 000 kronor per ar motsvarar 13 333 kronor per manad.

® 27 % av de blodarsjuka med svar eller medelsvar form hade mer &n 10 000 kronor per ar i
merutgifter for sin sitt funktionshinder.

® 77 % av de som har svér eller medelsvar form av blodarsjuka, och 54 procent av samtliga
var pa grund av sin sjukdom hindrade att leva det liv de ville leva

® 35 % av samtliga svarade att de séllan traffar vinner och bekanta.

® 22 % av samtliga ville triffa andra blodarsjuka oftare &n vad de gjorde.

Ur ett internationellt perspektiv &r villkoren for den forsta generationen blédarsjuka personer
over 60 ar i gruppen vard att uppmarksammas. Detta mot bakgrund av att blodarsjuka
personer i Sverige har haft tillgang till en forhallandevis god behandling under lang tid.
Generellt sett bland varldens blédarsjuka ar medellivslangden mycket 1ag pa grund av att
ingen behandling har funnits att tillga. Darfor ronte resultaten stort intresse nar de redovisades
pa varldskongressen i Vancouver i maj 2006 och pa ett nordiskt méte pa Island i augusti 2006.
Mycket aterstar namligen att forbattra i de dldre blodarsjukas situation i Sverige

Aven utifran Forbundet Blodarsjukas perspektiv fanns all anledning att uppmarksamma
rapporten. Arbetet i projektet har ocksa utformats utifran resultat som visade att det fanns ett
stort informationsbehov inom gruppen bland annat om samhallsstdd, tillgang till rehabilitering
och hjalpmedel. Vidare framkom det att manga aldre blodarsjuka hade behov att traffa andra i
motsvarande situation. En viktig uppgift inom projektet blev att i motesform diskutera och
formedla kunskap om fragestallningar kring vard, behandling och rehabilitering till de
blodarsjuka och till ansvariga myndigheter och vardgivare. Férutom ett stort antal moten med
representanter for varden har ocksa information kring rehabiliteringsbehoven bland &ldre
blodarsjuka personer formedlats till ledande politiker i landstingen..

- Ge underlag till hemofilivarden bland annat genom moten med vardansvariga, kuratorer,
sjukgymnaster och 6vrig vardpersonal.

Enkatens resultat har utgjort viktigt bakgrundsmaterial vid de méten om vard, rehabiltering
och de éldre blodarsjukas sociala situation som hallits med hemofilivarden. Syftet har,
forutom att fa till stdnd forbattringar av den centrala hemofilivarden, att fa hemofilivarden att
battre uppméarksamma och agera for lokala instanser fran landstingens, och forsakringskassan
for att forbattra rehabilitering och socialt stod bland éldre blodarsjuka.

Vid ett mote 2006 med kuratorerna vid landets tre hemofilicentra diskuterades bland annat hur
hjalpen kan forbéattras for aldre blddarsjuka, t ex nér det galler att soka handikapperséttning,
bilstod, parkeringstillstand, stod i hemmet och avlastning for anhdriga mm. Vidare
diskuterades hur det psykologiska stodet kan forbéttras, speciellt for gruppen hiv och
hepatitdrabbade blédarsjuka och deras anhériga. Andra fragor som togs upp var hemofili-
vardens samarbete med den kurativa varden pa hemorten samt hur samarbetet mellan
forbundet och kuratorerna kan forbéttras.



Vid ett mote 2006 med lakarna vid landets hemofilicentra uppmarksammades hur den
ortopediska varden, hjalpmedelsstodet och smartvarden kan forbattras. Vidare diskuterades
om den férebyggande varden bor omfatta fler dldre blodarsjuka, om éldre blodarsjukas
hepatitbehandling kan utokas samt hur hemofilivarden samarbetar med vard, socialt stod och
sjukgymnastik pa hemorten. Motsvarande fragestéllningar diskuterades ocksa mer ingaende
utifran de speciella forhallanden som rader vid varje hemofilicentrum under tre separata
moten i Stockholm; Géteborg och Malmé. Narvarande var da lakare, sjukskoterskor och
sjukgymnaster samt representanter for aldrekommittén.

Sammanfattningsvis kan sagas att den 6kande uppmarksamheten fran forbundets sida for de
aldre blodarsjukas situation har bemétts positivt av hemofilivarden. Vilka forandringar i
varden detta pa sikt kan leda till & annu for tidigt att utvérdera.

- Bygga och forstarka ett natverk bland aldre medlemmar (2-3 méten per ar) Bedriva
uppsokande kamratstddjande verksamhet gruppen.

Tre sk MA BRA dagar har under projektperioden genomférts for aldre blédarsjuka och deras
anhoriga. Motesplatserna har varit Sunne i Varmland, Ronneby i Blekinge och Groto pa
Vastkusten. Pa programmen har bland annat statt forelasningar om smérta, vard och
behandling, information fran forsakringskassa kring det sociala stodet, information om halsa,
livskvalitet, kost och motion, sex och samlevnad, det naturliga aldrandet, mm. Under de
omfattande gruppdiskussioner som genomfordes under dessa dagar diskuterades ocksa bland
annat hjalpmedel, socialt stod, praktiska tips i vardagen, vad aldre blodarsjuka 6nskar fa ut av
sin vard, hur arbetslivet och det sociala livet fungerar samt hur natverk och kamratstod ska
hallas igang.

Deltagarnas bedémning av MA BRA dagarna med forelasningar, diskussioner och rehabili-
terande inslag har varit mycket positivt. Att sa manga aldre medlemmar (40 - 50 personer per
gang) velat delta beror bland annat pa att styrgruppen har bedrivit en aktiv och uppsokande
verksamhet for att motivera till deltagande. Forbundet har for avsikt att dven fortsattningsvis,
om ekonomin sé tillater, genomféra &rliga MA Bra dagar for forbundets medlemmar 50+.

Vid en konferens med forbundets regionféreningar hosten 2005 uppmanades regionfore-
ningarna att prioritera verksamhet bland de &ldre medlemmarna. Darefter har Stockholms
regionférening med projektstod anordnat tva weekendtraffar for aldre medlemmar som annars
inte brukar delta i foreningsverksamheten. Motsvarande tr&ff har &ven genomforts i Sodra
regionforeningen. Aven i samband med dessa traffar har regionforeningarna aktivt motiverat
aldre medlemmar till deltagande. Syftet har varit att ge mojlighet till nya kontakter och
erfarenhetsutbyten och att uppmuntra natverksbyggande. Verksamheten har visat sig fylla ett
behov och kommer, om den ekonomiska situationen sa medger, att upprepas.

- Utarbeta informationsmaterial for aldre blédarsjuka med information om egenvard,
sociala rattigheter, hjalpmedel och praktiska tips som kan underlatta vardagen

| projektet har ett informationsmaterial for aldre blodarsjuka tagits fram. Tonvikten ligger pa
socialforsékringarnas utformning, praktiska tips, mojlighet till stéd och service i hemmet och
mojlighet till avlastning for anhdriga. Vidare informerades om verksamhet som underlattar for
rorelsehindrade, dvs fardtjanst, parkeringstillstand bilstod mm samt om hjalpmedel for att
battre klara vardagen. Materialet har skickats ut till férbundets samtliga dldre medlemmar.
Det finns ocksa tillgangligt pa forbundets hemsida. Vidare har ett faktablad om samhallets
stod till blodarsjuka uppdaterats. Aven detta finns tillgangligt p& forbundets hemsida.



Information om praktiska hjalpmedel kopplade till funktionshindret har under projektets gang
formedlats bade i motesverksamheten och i form av utskick till medlemmarna. Information
om projektets verksamhet har kontinuerligt lamnats i medlemstidningen Gensvar och pa
forbundets hemsida.

- Planera och genomfdra en rehabiliteringsvistelse i varmare klimat for aldre blédarsjuka
personer.

Eftersom rehabiliterande insatser for svart blodarsjuka personer helt saknas ute i landstingen
trots att de flesta aldre har mycket uttalade rorelse- och smértproblem, har forbundet och den
norska motsvarigheten till férbundet, Féreningen for blédare, samarbetat kring planering och
genomfdérande av en 2 veckors rehabiliteringsvistelse pa Teneriffa. Resan genomfors i mars
2006. 45 blodarsjuka personer med anhdriga deltog pa egen bekostnad. Ett samarbete med
rehabiliteringsanldggningen Vintersol skedde kring bassangtraning och sjukgymnastik i
varmvattenbassang. Vidare genomfordes styrketraning i grupp samt individuell behandling
av norsk lakare, svensk hemofilisjukskoterska och sjukgymnast.

Effekten av verksamheten utvarderades. Bl a visade en sjalvskattning bland deltagarna att alla
blodarsjuka ansag att vistelsen haft mycket stor eller stor betydelse for vélbefinnandet.

16 av 20 ansdg att bassangtraningen haft mycket stor eller stor betydelse for valbefinnandet
16 av 20 ansag att sjukgymnastiken haft mycket stor eller stor betydelse for vélbefinnandet
17 av 20 ansag sig battre i leder

19 av 20 ansag att rorligheten forbattrats

16 av 20 ansag att humoret var béattre

14 av 19 ansag att smartan var battre.

Det positiva utfallet bland deltagarna Iag till grund for fortsatt nordiskt samarbete i form av
ytterligare en klimatresa som genomfordes i mars 2007. Denna gang genomférdes resan med
enbart norsk vardpersonal. Rehabiliteringssamarbetet fortsatter framover och ytterligare en
planerad resa till Teneriffa och Vintersol d4ger rum varen 2008.

For att ytterligare understryka behovet av anpassad rehabilitering for aldre blodarsjuka har
forbundet i en skrivelse till regeringen och till ledande politiker inom landstingen beskrivit
behovet av av klimatvard utomlands och/eller kvalificerad rehabilitering i Sverige for aldre
blodarsjuka personer. Skrivelsen har diskuterats med hemofilivarden och i skrivandes stund
kommenterats av halften av landstingen.

Sammanfattningsvis har projektet gett férbundet unika resurser att fokusera pa de aldre
medlemmarnas situation. Det &r ocksa var forhoppning att projektet pa sikt bidrar till en béattre
vardag for de &ldre medlemmarna.

Med vénlig halsning

Benny Asberg Eva Sarman
ordférande, &ldrekommittén projektledare






