VERKSAMHETSPLAN

Forbundet Blodarsjuka 1 Sverige

2009 - 2010

Styrelsens forslag till verksamhetsplan for kongressperioden bygger pa
synpunkter som framkommit bland annat i kontakten med regionfore-
ningar, ungdoms- foraldra- och aldrekommittéer samt i medlemsverk-
samheten.

Verksamhetsplanen ar 6vergripande och anger déarfér endast inriktningen av
verksamheten. Vid genomforandet behovs insatser pa alla nivaer i forbundet;
centralt, regionalt och lokalt, av engagerade styrelser, arbetsgrupper, natverk,
kommittéer och enskilda medlemmar. Verksamheten bestar i huvudsak av:

¢ Intressepolitiskt arbete
e Verksamhet for medlemmar
¢ Informations och opinionsbildning

Som medlem i Handikappférbundens samarbetsorgan, HSO och World
Federation of Hemophilia, WFH, har férbundet anslutit sig till de mal och
program som antagits av dessa organisationer. Forbundet har &ven ett aktivt
samarbete med European Haemophilia Consortium, EHC, 6vriga nordiska
forbund, Svenska handikapporganisationernas internationella
bistandsforening, SHIA och Arbetarnas Bildningsférbund, ABF.



PRIORITERAD VERKSAMHET 2009 - 2010

e Att sla vakt om god vard och behandling
e Att vitalisera organisationen och aktivera medlemmarna, centralt, regionalt och lokalt

e Att arbeta for en centralisering av varden for personer med ldeopatisk Trombocyto-
pen Purpura (ITP)

o Att speciellt uppméarksamma kvinnofragorna och anlagsbararnas situation i verksam-
heten

e Att arbeta for battre rehabiliteringsmdjligheter for personer med inhibitorer och fér

aldre blodarsjuka personer.

e Att prioritera arbetet i projektet ”Mitt i livet”

e Att arbeta for en forindrad likemedelsforsakring, ett kostnadsfritt ombud vid
lakemedelsskador och en battre kompensation for forbundets hiv- och hepatitdrabbade

medlemmar.

e Att prioritera Aroseniusfondens verksamhet

Forbundet viktigaste uppgift under kon-
gressperioden blir att sla vakt om med-
lemmarnas goda vard och behandling.
Lakemedelsformansnamnden kommer
under 2009 att ga igenom de blodarsjukas
mediciner for att bestdamma vilka lake-
medel som fortsattningsvis ska inga i
lakemedelsformanen.

Forbundet kommer att delta aktivt i
formansnamndens planerade genomgang
Syftet ar att forhindra forsamringar av
medlemmarnas medicinska behandling. Att
podngtera varfor god behandling ar av
avgorande betydelse for dverlevnad och
livskvalitet for blodarsjuka personer blir
darfor en stor och viktig uppgift under
kommande verksamhetsar.

Som ett led i arbetet med att sékra, synlig-
gora och forbattra den vard och behandling
som medlemmarna &r helt beroende av
kommer forbundet ocksa under verksam-
hetsperioden att medverka till att, i samar-
bete med koagulationsvarden och specia-
listvarden for ITP, fornya gallande vard-

program. Uppdateringen pabdrjades under
foregaende period.

Det &r viktigt att de blodarsjuka kvinnornas
och anlagsbararnas situation lyfts fram i
forbundets arbete med vérdfragorna. Aven
andra eftersatta vardomraden som rehabili-
teringsmojligheterna for aldre medlemmar
och for personer med inhibitorer kommer
att framhallas i detta arbete.

Fragan om en centralisering av ITP-varden
har annu inte vunnit gehdr hos varden.

Dérfor fortsatter forbundet under komman-
de kongressperiod att poangtera behovet av
en centraliserad vard for personer med ITP.

Aroseniusfonden har pa senare ar kommit
att betyda mycket for forbundets tillgang
till kvalificerad kunskap om vard och
behandling. Samarbetet med specialist-
varden har forstarkts bl a genom utokad
stipendieverksamhet. Nyheter om vard-
och forskningsfragor har vid symposier,
lectures och Arosenius-dagar formedlats
till vardpersonal, medlemmar och allmén-



het. Under kommande kongressperiod
kommer fondens utatriktade verksamhet att
vara fortsatt prioriterat. Bland annat kom-
mer en separat hemsida for fonden att tas
fram.

Ett alltjamt prioriterat arbete ar ocksa att fa
till stand en forandrad lakemedelsforsak-
ring, framst angaende preskriptionstider,
skalighetsbeddmning och méjligheten till
kostnadsfritt ombud for den som drabbas
av lakemedelsskada samt en battre kom-
pensation for hiv- och hepatitdrabbade
medlemmar. Speciellt har kompensations-
fragan for hepatitdrabbade blodarsjuka
personer aktualiserats under den senaste
perioden genom nya uppgifter om langtids-
effekter av hepatit C.

Projektverksamheten bland barn, féraldrar
kvinnor och aldre ger intressepolitiskt
underlag for arbete med specifika fragor
som rér medlemsgrupperna. Ofta &r nat-
verksbyggande och kontaktskapande
aktiviteter i projekten mycket uppskat-
tad verksamhet bland medlemmarna.
Under kommande period blir ”Mitt i
livet”-generationens situation speciellt
uppmarksammad i ett pabdrjat projekt.
Aven fortsatt natverksbyggande bland
blddarsjuka kvinnor och anlagsbéarare &r
prioriterade verksamheter.

Medlemsverksamheten &r uppskattad och
utvérderas kontinuerligt. |1 dag handlar den
i forsta hand om kunskapsférmedling,
erfarenhetsutbyte, kontaktskapande och
natverksbyggande som syftar till att géra
det lattare att leva med sjukdomarna, héja
livskvaliteten, och uppmuntra medlemmar-
na till att aktivt ta del i féreningsarbetet.
Eftersom medlemsunderlaget i regionerna
ar litet organiseras ofta motesverksamheten
centralt. Under den kommande perioden
blir en viktig uppgift att stimulera medlem-
mar till fortsatt engagemang i férbundet.
Frivilliga medlemsinsatser &r en forut-
sdttning for att verksamheten ska kunna
genomfdras i samma omfattning som under
tidigare ar.

Uppgiften att vitalisera organisationens
arbete, centralt, regionalt och lokal &r
ocksa prioriterad. Arbetet kan innebéra att
fornya samarbetet med andra aktorer for att
paverka beslut. Det kan t ex handla om
samarbete med politiska partier, opinions-
bildare, vard, myndigheter och andra
handikapporganisationer eller att samordna
och genomfora viss verksamhet pa ett nytt
satt for att uppna battre resultat.

Forbundets arbete bedrivs fortfarande
under osakra ekonomiska forutséttningar
eftersom en sjalvklar finansiering for stora
delar av verksamheten inte finns. Det ar
darfor nodvandigt att fortsatt verka for ett
forbéttrat statligt stod samt i dvrigt arbeta
for en stabil och langsiktig finansiering av
forbundets och Aroseniusfondens verksam-
het.

Halso- och sjukvard, lakemedel

- Att verka for att samhéllet prioriterar vard
och behandling for personer med svara
kroniska sjukdomar

- Att verka for att personer med svara
kroniska sjukdomar erhaller kostnadsfri
vard och behandling

- Att verka for god vard och behandling for
blédarsjuka personer, ITP och personer
med nérliggande sjukdomar

- Att verka for en centralisering av varden
for personer med ITP

- Att verka for att nationella riktlinjer for
vard och behandling av blodarsjuka antas
av Socialstyrelsen och landstingen.

- Att verka for att kvinnornas och anlags-
bérarnas situation uppmarksammas i
varden av blodarsjuka

- Att samarbeta med hemofilivarden och
specialistvarden for ITP kring uppdatering
av nationella vardprogram



- Att verka for tillampning av individuell
vardplanering i landstingen

- Att verka for att blodarsjuka personer
som drabbas av biverkningar till hiv och
hepatit C behandling far den vard och
behandling som kravs.

- Att verka for att faktorkoncentraten ar
sékra, kostnadsfria och tillhandahalls i
tillracklig méangd for den enskilde

- Att arbeta for fortsatt solidarisk land-
stingsfinansiering av de blddarsjukas
faktorkoncentrat

- Att 6ka medvetenheten i organisationen
kring den policy som reglerar férbundets
forhallande till lakemedelsindustrin.

- Att verka for att en forandring av lake-
medelsforsakringen kommer till stand och
tillampas vid langtidsverkande virussjuk-
domar (preskriptionstider mm)

- Att verka for att en likvardig tillampning
av lakemedelsforsakringen kommer till
stand for blodarsjuka personer oberoende
av sjukdomens svarighetsgrad

- Att verka for att lakemedelsskadade
patienter kostnadsfritt har tillgang till
personliga ombud.

- Att arbeta for en hojd kompensationen for
lakemedelsskador till medlemmar som
drabbats av hiv, hepatit och andra
allvarliga blodburna sjukdomar.

- Att arbeta for att forbattra de anhoérigas
situation, i de fall blodarsjuka personer
avlidit i lakemedelsskador

- Att informera och till medlemmarna
rapportera om fragor rérande ersattningen
for 1akemedelsskada

- Att verka for fortsatt utveckling av
egenvarden for medlemmarna

- Att verka for att det speciella stodet i

tandvardsforsakringen omfattar personer
med blddarsjuka.

- Att verka for att alla bldarsjuka personer
vid behov har tillgang till rehabiliterande
insatser inom koagulationsvarden och pa
hemorten.

- Att speciellt uppmarksamma koagu-
lationsvarden och landstingen pa de éldre
blodarsjukas och personer med inhibitorers
behov av rehabiliterande insatser och
klimatvard.

- Att framja forskning i syfte att lindra och
bota blddarsjuka och andra genrelaterade
sjukdomar

- Att framja relevant omvardnadsforskning.

- Att informera och sprida kunskap om
aktuella forskningsresultat kring vard och
behandling av blédarsjuka och ITP

Ekonomisk och social trygghet

- Att verka for att socialforsékringssyste-
met tillforsakrar medlemmarna en god
levnadsstandard

- Att informera berérda myndigheter om
blddarsjuka och ITP och om sjukdomarnas
konsekvenser.

- Att informera medlemmarna om stodet i
socialforsakringen.

- Att verka for ett tryggt forsakringsskydd
som omfattar moéjlighet att teckna liv-
olycksfalls och pensionsforsékring for alla
medlemmar.

- Att verka for att medlemmarna tillforsak-
ras ett fullgott psykosocialt stod oavsett
bostadsort och diagnos.



Inflytandefragor

- Att stimulera samverkan med véarden i det
nationella och de lokala brukarréden.

- Att stdrka medlemmarna som patienter
genom att formedla kunskap om aktuella
rattigheter

- Att stdrka medlemmarna som patienter
genom att formedla kunskap om vard och
behandling.

- Att uppratthalla en konstruktiv dialog
med lakemedelsindustrin om sékerhets-
fragor och tillgang till mediciner.

Tillganglighet

- Att f6lja, bevaka och informera om behov
av anpassning av den inre och yttre miljon
vid rérelsehinder.

- Att verka for att medlemmarna har
tillgang till de hjalpmedel de behdver
oavsett bostadsort.

- Att folja, bevaka och informera om fard-
tjanst och bilstdd for funktionshindrade.

- Att f6lja, bevaka och informera
medlemmar om relevanta hjalpmedel

Etiska fragor

- Att framja debatten kring etiska frage-
stéllningar som rér medlemmarna.

- Att varna medlemmarnas behov av
sekretess- och integritetsskydd i férbundet
och i samhallet.

Internationellt arbete

- Att medverka till att internationella erfa-
renheter av vard och behandling tas till
vara i Sverige

- Att verka for att svenska erfarenheter av
vard och behandling lyfts fram pa
internationella kongresser och moten

- Att bevaka och vid behov agera i fragor
som ror blodarsjuka och ITP i Norden,
Europa och pa global niva.

- Att delta i och utveckla det nordiska
samarbetet i fragor rérande blodarsjuka
och ITP

- Att delta i samarbetet inom ramen for
European Hemophilia Consortium, EHC,
och dar bl a verka for forbattrad behand-
ling av blédarsjuka samt 6kad demokrati
och insyn i verksamheten.

- Att delta i det internationella samarbetet
inom World Federation of Hemophilia,
WFH, for en forbattrad vardfor blodarsjuka

- Att inom ramen for samarbetet med
SHIA pa sikt fa till stand en bra avslutning
av det mangariga samarbetet med Nepal
Hemophilia Society.

- Att inom ramen fér WFH:s twinningpro-
gram pa sikt hitta en ny twinningpartner.

Motes- och medlemsverksamhet

- Att verka for att nya medlemmar
rekryteras och tar aktiv del i verksamheten.

- Att 6ka medlemmarnas engagemang och
inflytande i forbundets verksamhet lokalt,
regionalt och pa central niva.

- Att verka for att nya natverk och kontakt-
personsystem skapas och uppratthalls i
forbundets medlemsgrupper.

- Att verka for regional och lokal samord-
ning av verksamheten

- Att bedriva ungdomsverksamhet med
moten konferenser och lagerverksamhet
och mojlighet till internationella kontakter



- Att enligt kongressbeslut anordna reha-
biliteringsresor till varmare klimat i
forbundets regi

- Att arligen anordna en kortare rehabili-
teringsvistelse, sk MA BRA-Dagar, for
aldre blodarsjuka personer och néra anho-
riga i Sverige.

- Att arligen anordna motesverksamhet for
foraldrar till blodarsjuka barn och barn
med ITP dar hela familjen har mgjlighet att
narvara.

- Att arligen anordna ett barnlager under
medicinskt betryggande former for barn
och unga upp till 16 ar med blodarsjuka
och ITP

- Att arligen anordna motesverksamhet for
hiv-positiva och deras anhdriga

- Att arligen ordna motesverksamhet for
hepatitdrabbade blédarsjuka och deras
anhdriga

- Att under kongressperioden ordna
motesverksamhet och/eller natverkstréffar
for kvinnor med blddarsjuka och bérare av
anlaget till blédarsjuka

- Att under kongressperioden ordna
motesverksamhet och natverkstréffar for
personer Mitt i livet for att fokusera pa
specifika fragestallningar i anslutning till
projektverksamheten

- Att i Aroseniusfondens regi vart annat ar
anordna en Aroseniusdag och vart annat ar
ett Aroseniussymposium for att formedla
nya rén kring vard och behandling till
medlemmar, allménhet och vardpersonal.

Informations och opinionsbildning

- Att sprida kunskap om blddarsjuka, ITP
och andrablédningsrubbningar till medlem-
mar och deras anhériga

- Att informera héalso- och sjukvardsperso-
nal, myndigheter, organisationer, politiker,
opinionsbildare och allménhet om blédar-
sjuka, ITP och andra blédningsrubbningar.

- Att uppdatera serien faktablad om blddar-
sjuka

- Att uppmuntra studiecirkelverksamhet
kring ett nytt informationsmaterial om
kvinnor med blddarsjuka

- Att forstarka kontakten med politiker
myndigheter, organisationer, media och
utvalda journalister for att informera om
forbundets intressepolitiska fragor och
verksamhet.

- Att utveckla Aroseniusfondens hemsida

- Att samordna och utveckla informationen
genom:

+ Medlemstidningen Gensvar (4 nr per ar)
» Forbundets hemsida

 E-brev (12 nr per ar)

« Moten och konferenser

* Missor och utstéllningsverksamhet

» Faktablad och ovrigt informationsmate-
rial

Organisationsfragor

- Att arbeta for att forbundets verksamhet
och organisation pa basta satt svarar mot
medlemmarnas forvantningar och krav.

- Att vitalisera organisationen centralt
regionalt och lokalt

- Att trygga en stabil och langsiktig finan-
siering av forbundets och Aroseniusfon-
dens verksamhet.

- Att under kongressperioden ordna en sk
ordférandekonferens, dar regionerna bland
annat ges mojlighet att diskutera verksam-
hetens genomférande.
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