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9. Vill du bidra med dina kunskaper, arbete m.m

1. Tack till den gamla ITP-gruppen

Forst vill vi tacka den gamla ITP-gruppen
for deras fina arbetsinsatser och de
uppoffringar de har gjort for att kunna féra
ITP-fragorna framat.

Vi som utgor den nya ITP-gruppen ar:
Anita Thomasson som ocksa sitter i
forbundsstyrelsen och Lisbeth Vincze.

Om du vill ha kontakt:
anita_thomasson@hotmail.com
Tel. 040-54 71 42
lisbeth.vincze@comhem.se

Tel. 046-32 30 82

2. Familjekonferensen

Vi var 26 familjer som traffades i
Nynashamn den 17-19 mars 2006. Det var
forsta gangen som ITP var med och fick ett
eget "spar”. 5 ITP-familjer deltog. Vi fick
information om och fran familjekommit-
tén, sommarldgerinfo, info om det nya
familjeprojektet och paborjade grupparbete
kring detta projekt. Efter detta delade vi
upp oss i de parallella sparen.

Spar 1: Vard behandling och forskning om
ITP som holls av Professor Rolf Ljung
Universitetssjukhuset MAS

Spar 2: Tonaringar och hembehandling —
information om Nordisk Studie som holls

. Hostkonferens For ITP 20-22 oktober 2006

. Familjeprojekt for blodarsjuka familjer med

av Sjukskoterska Karin Lindvall
Universitetssjukhuset MAS.

ITP-gruppen fortsatte med egen
verksamhet medan de 6vriga lyssnade pa
ett foredrag av professor Rolf Ljung
UMAS, som handlade om Vard,
behandling och forskning om blddarsjuka
m.m Efter detta kom Carina Gehradsson
och talade om socialt stod till barnfamiljer.
Kvallen avslutades med en trevlig
forestallning av Lattjobolagets familje-
show.

Pa sondagen redovisade vi grupparbeten
kring Familjeprojektet. Konferensen
avslutades med ett givande féredrag om
forbundets Nepal projektet som holls av
Daniel Arnberg.

3. Hostkonferens

Det ar med stor gladje vi meddelar att vi
kommer att ha en HOstkonferens for ITP
den 20-22 oktober 2006. Vi meddelar
senare var vi skall vara samt inbjudan och
program for denna konferens.

4. Styrelseutbildning

Forbundet kommer i samarbete med ABF
att halla en styrelseutbildning for att
stimulera medlemmarna till nytt och
fortsatt engagemang i regionfoéreningarna.
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Denna inbjudan har ni fétt i er brevlada.
Det finns kanske ITP-are som skulle vilja
ga uthildningen och vill arbeta ute i
regionforeningarna. Ta tillfallet i akt, for
pa detta satt kan vi lyfta fram ITP aven i
regionforeningarna och fa en storre del av
regionforeningarnas medlemsverksamhet.

5. Dansk enkat

Pa forbundets hemsida www.fbis.se finns
det en enkat fran en dansk biolog vid namn
Naomi Hagelberg som sjélv fick ITP i
januari 2005. Du kan delta i denna enkat.
Vi kommer att fa del av resultatet. Det kan
ju vara bra att kartlagga de olika symptom
som ITP-are har. ITP-gruppen kommer
ocksa att skicka ut en egen enkat som
kommer att kartldgga 1TP-arnas behov Mer
om detta senare.

6 Sommarlager

Sommarlager 2006 i Sandika vecka 31,
fran l6rdag 29 juli-5 augusti for barn fodda
1990-1998. For de barn som kan flyga till
Arlanda sjalv kommer man att forsoka ha
EN h&mtning under en 3 timmars period.
Dérfor &r det viktigt att boka resan i tid.
Det kommer att finnas en koagulations-
skoterska pa kollot som kommer att ta
hand om vara telningar och tio-talet
barnvakter. Vi hoppas att fler ITP-are vill
delta pa detta, for barnen fantastiska kollo.

7. Familjeprojektet

Familjeprojektet gar ut pa att i ett 3-ars
projekt underlatta vardagen for familjer
med blédarsjuka barn och barn med ITP.
Syftet ar att skapa nya nétverk och forstar-
ka befintliga natverk bland barn och
foréldrar. Vidare vill forbundet skapa ett
kontaktpersonssystem bland familjerna
samt ta fram nytt informationsmaterial.

8. Medlemsforum

Vi har nu fatt igang vart forum. Om du
annu inte har varit inne pa forbundets

hemsida www. Fbis.se och last/gjort inldgg
vill vi uppmana dig att gora detta. Om du
har glomt anvéandarnamnet och Idsen kan
du ringa eller skicka ett mail till kansliet sa
far du dessa. Vi hoppas pa att du anvander
forumet flitigt.

9. Du behovs

Om du kanner att det finns nagot du saknar
eller nagot du vill bidra med i
verksamheten vill vi garna hora ifran dig.
Skicka ett mail till oss sa startar vi en
dialog.

Avslutningsvis vill vi 6nska er alla en
glad och solig var.

Anita Thomasson och Lisbeth Vincze
ITP-gruppen
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