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Svart pa vitt

Drygt ett och ett halvt &r har gétt sedan forbundet startade projektet “Familjeliv”’ som har givit
saval motivation till fortsatt arbete for fragorna som anledning till eftertanke.

Enkatundersokningen som nyligen genomfordes bland éver 100 familjer gav svart pa vitt vad
manga sakerligen haft pa kann, att manga foraldrar med blodarsjuka barn bar pa en standig
oro inte bara for de risker som barnen utséatter sig for dagligen och som paverkar manga
familjers vardag, utan ocksa for hur framtiden for barnens ska te sig. Oron ser olika ut
beroende pa i vilken alder barnet &r i. Det handlar om allt fran oro 6ver hur det ska ga med
starten av hembehandlingen till vilka risker barnet kommer att utsatta sig for i tondren.

For de allra flesta kretsar dock oron for framtiden kring medicinen och barnets lika
mojligheter i arbetslivet. Undersokningen gav oss darmed en bekréftelse pa hur viktigt vart
arbete ar vad det galler stodverksamhet och intressepolitiskt arbete.

Under projektets gang har vi med gladje ocksa sett en oerhord aktivitet och intresse for
verksamheten runt om i landet. | dagslaget anser jag att den stora utmaningen &r hur vi pa
forbundet pa béast satt kan ta tillvara allt engagemang som finns hos medlemmarna sa att det
kan resultera i aktiviteter som kommer sa manga som mdgjligt tillgodo.

Ulrika Decker
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... som Gert Fylking skulle ha sagt. Antligen har ett kvinnligt nitverk startat inom forbundet
dar vi kvinnor alltid haft en undanskymd plats.

Nar jag som barn var pa lager var jag den enda blédarsjuka tjejen. Det har med tiden blivit fler
och fler tjejer men fortfarande pratar man om blédarsjuka och von Willebrand.

Blodarsjuka ar alltsa synonymt med hemofili. Om vi inte sjélva inom férbundet vidgar
begreppet ar det inte s& konstigt att gamla fordomar som att kvinnor inte kan vara blodarsjuka,
lever kvar.

Men med tiden har vi tagit mer plats och nu finns det alltsa ett kvinnligt natverk som har till
syfte att synliggora oss blodarsjuka kvinnor och lyfta upp vara problem pa agendan.

| och med att férbundet har kommit att omfatta allt fler blédningsrubbningar blir kvinnorna
allt fler till antalet. Om man dessutom raknar med de ca 20.000-40.000 odiagnostiserade
blédarsjuka kvinnorna som beréaknas finnas i Sverige blir vi kanske en dag en majoritet i
forbundet, som alltid varit traditionellt mansdominerat. Det ar en kittlade tanke att leka
med!
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