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Styrelsens forslag till verksamhetsplan for kongressperioden bygger pa
synpunkter som framkommit bland annat i kontakten med region-
foreningar, ungdoms-, fordldra- och aldrekommittéer samt i medlems-
verksamheten.

Verksamhetsplanen &ar évergripande och anger darfor endast inriktningen av
verksamheten. Vid genomforandet behovs insatser pa alla nivaer i forbundet
- centralt, regionalt och lokalt, av engagerade styrelser, arbetsgrupper, nat-
verk, 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 forbundet 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 bistandsfor-
ening - SHIA och Arbetarnas Bildningsférbund - ABF.



PRIORITERAD VERKSAMHET 2011 - 2012

e Attsla vakt om god centraliserad vard och god behandling
Att vitalisera organisationen och aktivera medlemmarna, centralt, regionalt och

lokalt

e Att speciellt uppméarksamma kvinnofragorna och anlagsbararnas situation samt
arbeta for battre rehabiliteringsmojligheter for personer med inhibitorer och

aldre blodarsjuka personer.

e Att arbeta for en battre kompensation for forbundets hiv- och hepatitdrabbade

medlemmar.

e Att prioritera Aroseniusfondens verksamhet

Forbundet  viktigaste  uppgift  under
kongressperioden blir att sld vakt om
medlemmarnas goda vard och behandling.

Forbundet kommer att delta aktivt i Tand-
och Lakemedelsformansverkets planerade
genomgang av de blddarsjukas mediciner.
Att poangtera varfor god behandling ar av
avgorande betydelse for 6verlevnad och
livskvalitet for blodarsjuka personer blir en
stor och viktig uppgift under kommande
verksamhetsar.

Som ett led i arbetet med att sékra,
synliggéra och forbattra den vard och
behandling som medlemmarna d&r helt
beroende av kommer férbundet ocksa
under verksamhetsperioden att medverka
till att, i samarbete med koagula-
tionsvarden och specialistvarden for ITP,
fornya gallande vardprogram. Forbundet
kommer under kongressperioden att
poangtera behovet av centraliserad vard for
personer med ITP,

Det &r viktigt att de blodarsjuka kvinnornas
och anlagsbararnas situation lyfts fram i
forbundets arbete med vardfragorna. Aven
andra eftersatta vardomraden som rehabi-
literingsmojligheterna for dldre medlem-
mar och for personer med inhibitorer
kommer att framhallas i detta arbete.
Kompensationsfragan for hepatitdrabbade
blodarsjuka personer har aktualiserats
under den senaste perioden genom nya
uppgifter om langtidseffekter av hepatit C

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 utékad
stipendieverksamhet. Nyheter om vard-
och forskningsfragor har vid symposier,
lectures och Aroseniusdagar férmedlats till
vardpersonal, medlemmar och allménhet.
Under kommande kongressperiod kommer
fondens utdtriktade verksamhet att vara
fortsatt prioriterat.

Projektverksamheten bland barn, féréldrar
kvinnor och aldre ger intressepolitiskt
underlag for arbete med specifika fragor
som ror medlemsgrupperna. Ofta é&r
natverksbyggande och kontaktskapande
aktiviteter i projekten mycket uppskattad
verksamhet bland medlemmarna. Fortsatt
natverksbyggande  bland  blddarsjuka
kvinnor och anlagsbérare &r prioriterade
verksamheter.

Medlemsverksamheten &r uppskattad och
utvérderas kontinuerligt. | dag handlar den
i forsta hand om kunskapsférmedling,
erfarenhetsutbyte, kontaktskapande och
natverksbyggande som syftar till att gora
det lattare att leva med sjukdomarna, hdja
livskvaliteten, och uppmuntra medlem-
marna till att aktivt ta del i forenings-
arbetet. Eftersom medlemsunderlaget i
regionerna ar litet organiseras ofta
motesverksamheten centralt. Under den
kommande perioden blir en viktig uppgift
att stimulera medlemmar till fortsatt



engagemang 1 forbundet och déarmed
vitalisera organisationens arbete centralt,
regionalt och lokalt. Frivilliga medlemsin-
satser ar en forutsattning for att verksam-
heten ska kunna genomféras i samma
omfattning som under tidigare ar.

Forbundets arbete bedrivs fortfarande
under osdkra ekonomiska forutsattningar
eftersom en sjalvklar finansiering for stora
delar av verksamheten inte finns. Det &r
darfor nédvandigt att fortsatt verka for ett
forbattrat statligt stod samt i Ovrigt arbeta
for en stabil och langsiktig finansiering av
forbundets och Aroseniusfondens verksam-
het.

Halso- och sjukvard, lakemedel

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

- Att verka for ett centralt
kostnadsskydd for personer med svara
kroniska sjukdomar, istallet for flera
oliktackande kostnadsskydd som idag.

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

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

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

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

- Att verka for att faktorkoncentraten &r
sakra, tillgangliga och tillhandahalls i
tillracklig méangd for den enskilde

- Att bevara en fortsatt solidarisk
landstingsfinansiering av de
blodarsjukas faktorkoncentrat

- Att bibehalla en stark
lakemedelsforsakring som kan

tillampas vid langtidsverkande
virussjukdomar

- Att verka for att en likvardig
tillampning av lakemedelsforsékringen
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
anhdrigas situation, i de fall
blodarsjuka personer avlidit i
lakemedelsskador

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

- Att speciellt uppmarksamma
koagulationsvarden och landstingen pa
de aldre blddarsjukas och personer
med inhibitorers behov av
rehabiliterande insatser och
klimatvard.

- Att framja forskning i syfte att lindra
och bota blédarsjuka 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
socialforsékringssystemet tillforsakrar
medlemmarna en god levnadsstandard

- Att informera berérda myndigheter
och organisationer om blédarsjuka,



ITP och om sjukdomarnas
konsekvenser.

Att informera medlemmarna om stddet
i socialforsakringen.

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

Att verka for att medlemmarna
tillforsékras ett fullgott psykosocialt
stdd oavsett bostadsort och diagnos.

I nflytandefragor

Att stimulera samverkan med varden i
det nationella och de lokala
brukarraden.

Att starka medlemmarna som patienter

genom att férmedla kunskap om
aktuella rattigheter

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

Att uppratthalla en konstruktiv dialog
med l&kemedelsindustrin om
sakerhetsfragor och tillgang till
mediciner.

Tillganglighet

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

Att f6lja, bevaka och informera om
fardtjanst och bilstod for
funktionshindrade.

Att folja, bevaka och informera
medlemmar om relevanta hjalpmedel

Etiska fragor

Att framja debatten kring etiska
fragestallningar som ror
medlemmarna.

Att varna medlemmarnas behov av
sekretess- och integritetsskydd i
forbundet och i samhéllet.

Internationellt arbete

Att medverka till att internationella
erfarenheter 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 delta i och utveckla det nordiska
samarbetet i fragor rérande
blédarsjuka och ITP

Att delta i samarbetet inom ramen for
European Hemophilia Consortium -
EHC, och dar bl.a. verka for forbattrad
behandling av blodarsjuka samt dkad
demokrati och insyn i verksamheten.

Att delta i det internationella
samarbetet inom World Federation of
Hemophilia - WFH, for en forbattrad
vard av 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 for WFH:s
twinningprogram 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 férbundets
verksamhet lokalt, regionalt och pa
central niva.

Att verka for att nya natverk och
kontaktpersonsystem skapas och
uppratthalls i forbundets
medlemsgrupper.



Att verka for regional och lokal
samordning av verksamheten

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

Anordna rehabiliteringsresor till
varmare klimat i forbundets regi i man
av ekonomiska resurser.

Att arligen anordna en kortare
rehabiliteringsvistelse, s.k. ”Ma Bra”-
dagar, for aldre blddarsjuka personer
och néra anhoriga i Sverige.

Att arligen anordna motesverksamhet
for foréldrar till blodarsjuka barn och
barn med ITP dar hela familjen har
mojlighet att nérvara.

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 métesverksamhet for
hepatitdrabbade blédarsjuka och deras
anhoriga

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

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

Informations och opinionsbildning

Att sprida kunskap om blédarsjuka,
ITP och andrablédningsrubbningar till
medlemmar och deras anhériga

Att informera halso- och
sjukvardspersonal, myndigheter,

organisationer, politiker,
opinionshildare och allménhet om
blédarsjuka, ITP och andra
blédningsrubbningar.

Att uppdatera serien faktablad om
blodarsjuka

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 samordna och utveckla

informationen genom:

o Medlemstidningen Gensvar (4 nr
per ar)

o Fdrbundets och Aroseniusfondens
hemsida

o E-brev

Moten och konferenser

o Massor och
utstaliningsverksamhet

o Faktablad och 6vrigt
informationsmaterial

o

Organisationsfragor

Att arbeta for att forbundets
verksamhet och organisation pé basta
sétt svarar mot medlemmarnas
forvantningar och krav

att vitalisera organisationen centralt
regionalt och lokalt

Att under kongressperioden ordna en
s.k. ordférandekonferens, dar
regionerna bland annat ges mojlighet
att diskutera verksamhetens
genomfdrande.

Att trygga en stabil och langsiktig
finansiering av forbundets och
Aroseniusfondens verksamhet.

Att verka for ett smidigt genera-
tionsskifte pa kansliet






