Forbundet Blodarsjuka i Sverige

VERKSAMHETSPLAN

2007 - 2008

Styrelsens forslag till verksamhetsplan for kongressperioden bygger pa de
synpunkter och diskussioner som framkommit bland annat i kontakt med
forbundets regionforeningar, ungdoms- och forildrakommittéer samt i
medlemsverksamheten.

Verksamhetsplanen dr 6vergripande och anger inriktning for verksamheten.

Som medlem 1 Handikappférbundens samarbetsorgan, HSO och World
Federation of Hemophilia, WFH, ansluter sig forbundet till de mal och program
som antagits av dessa organisationer. Forbundet har dven ett aktivt samarbete
med European Haemophilia Consortium, EHC, 6vriga nordiska forbund for
blodarsjuka, Svenska handikapporganisationernas internationella
bistandsforening, SHIA och Arbetarnas Bildningsforbund, ABF.

For att genomfora verksamhetsplanen behdvs insatser inte bara pé riksniva utan
aven 1 regionforeningar och kommittéer. Styrelsen anser att verksamheten dven
fortsdttningsvis maste inriktas pa:

- Intressepolitiskt arbete
- Verksamhet for medlemmar
- Informations och opinionsbildning



PRIORITERADE ARBETS-
UPPGIFTER

e Att sld vakt om god vard och behandling
e Att arbeta for en centralisering av varden
for personer med Ideopatisk Trombocyto-
pen Purpura (ITP)

o Att fortsétta att arbeta for en fordndring
av ladkemedelsforsdkringen, ett kostnads-
fritt ombud vid lakemedelsskador samt en
béttre kompensation for forbundets hiv-
och hepatitdrabbade medlemmar.

e Att arbeta for battre rehabiliteringsmoj-
ligheter for dldre blodarsjuka personer

e Att arbeta med barn och familjefragor i
projektet Familjeliv

e Att i ett nytt projekt uppmarksamma
medlemmar som befinner sig "Mitt i livet”
e Att slutféra omorganisationen av for-
bundets regionindelning

INTRESSEPOLITISKT
ARBETE

Forbundet Blodarsjuka i Sveriges vikti-
gaste uppgift r att sla vakt om god vard
och behandling for medlemmarna. Darfor
maéste beredskapen vara hog och samar-
betet med varden hogt prioriterat

Forbundets intressepolitiska arbete innebir
bland annat att bevaka, folja upp och skapa
forstaelse for hur politiska beslut och
beslut tagna av myndigheter kan paverka
medlemmarnas situation. Nedskdrningar
inom hélso- och sjukvérdens- och social-
forsdkringsomradet drabbar speciellt hért
personer med livslanga sjukdomar,
déribland blddarsjuka personer och
personer med ITP.

Det intressepolitiska arbetets betydelse okar

opinionsbildare, vard, myndigheter och organi-

sationer inom handikapprorelsen,

Som ett led 1 arbetet med att sékra, synlig-
gora och forbittra den vard som medlem-
marna &r helt beroende av kommer forbun-
det under verksamhetsperioden att medver-
ka till att, i samarbete med koagulations-
varden och specialistvarden for ITP, fornya
géllande vardprogram. Under perioden
kommer dven policyarbetet kring vérd-
program, ldkemedel och etiska vardfragor
att prioriteras hogt. Forbundet kommer
ocksé att arbeta for att 4 till stdnd en
centraliserad vard av personer med ITP

Arbete med att tillforsdkra medlemmarna
en godtagbar ekonomisk och social trygg-
het sker 1 forsta hand genom forbundets
samverkan inom handikapprorelsen.
Handikapprorelsen arbetar gemensamt for
att inom socialforsédkrngssystemet virna
om en god levnadsstandard for personer
med livslanga svara handikapp. I handi-
kappsamarbetet verkar forbundet ocksé
aktivt for okad tillgdnglighet, béattre fard-
tjanst och bilstdd mm for funktions-
hindrade personer samt for en prioriterad
vard.

Under foregdende verksamhetsperiod har
medlemmarnas och férbundets erfarenheter
av lakemedelsskador redovisats 1 ”Kata-
strof pa recept — en vitbok om likemedels-
skador”. Vitboken utgor fortsatt ett viktigt
underlag for arbetet med att fordndra léke-
medelsforsdkringen, fram for allt forsak-
ringens preskriptionstider och skilighets-
beddmning, fa till stand ett kostnadsfritt
ombud vid ldkemedelsskador samt {4 fram
en bittre kompensation for forbundets hiv-
och hepatitdrabbade medlemmar.

Projektverksamheten bland barn, férdldrar och
dldre blodarsjuka ger ett bra intressepolitiskt
underlag for arbetet med dessa gruppers speciella
fragor. I projektverksamheten Familjeliv och i
Aldreprojektet fokuseras ocksa pa nitverks-
byggande och kontaktskapande atgérder. En
viktig uppgift r att synliggéra medlemmarnas

centralt men dven regionalt. P4 senare ar har
staten allt oftare delegerat ansvar for insatser
inom den generella vélfardspolitiken till lands-
ting och kommuner. Forbundet maste dérfor,
for att uppna resultat, allt oftare vara aktiv bade
pa nationell och regional niva och sdka samar-
bete med olika aktdrer, t ex politiska partier,



situation i1 kontakten med skola, daghem,

forsdkringskassa och kommun. Vad géller de
dldres situation kommer forbundet speciellt att

arbeta fOr att uppna bittre

rehabiliteringsmdjligheter. De medlemmar som

befinner sig "Mitt 1 Livet” kommer under

kongressperioden att dgnas uppmairksamhet i ett

nytt projekt med bl a
medlemsverksamhet, nitverksbyggande
insatser och kartldggning av stddbehov.

Hilso- och sjukvéard, likemedel

Vard och behandling

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

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

- Att verka for att personer med svéra
kroniska sjukdomar prioriteras inom
varden.

- Att verka for att personer med svéra
kroniska sjukdomar erhaller kostnadsfti
vard och behandling

- Att verka for att nationella riktlinjer for
vérd och behandling av blddarsjuka antas
av Socialstyrelsen och landstingen.

- Att samarbeta med hemofilivarden kring
uppdatering och férnyande av gillande
nationella vardprogram for blodarsjuka
personer.

- Att samarbeta med specialistvarden for
ITP kring uppdatering och framtagande av
vérdprogram for vuxna med ITP

- Att verka for att géllande vardprogram
tillimpas av landstingen.

- Att verka for att individuell vardplanering
tillimpas for svart blodarsjuka personer.

- Att verka for att blodarsjuka personer
med biverkningar till medicineringen fér
den vérd och behandling som krévs.
Likemedel

- Att verka for att faktorkoncentraten &r
sdkra, kostnadsfria ? och tillhandahalls
med tillricklig médngd for den enskilde

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

- Att ta fram ett policydokument som
speglar forbundets syn pa likemedlen.

- Att 6ka medvetenheten i organisationen
kring den policy som reglerar forbundets
forhéllande till 1akemedelsindustrin.

- Att verka for att en fordndring av ldke-
medelsforsdkringen kommer till staind och
tillimpas vid langtidsverkande virussjuk-
domar (preskriptionstider mm)

- Att verka for att en likvérdig tillimpning
av ladkemedelsforsakringen kommer till
stand for blodarsjuka personer oberoende
av sjukdomens svéarighetsgrad

- Att verka for att 1dkemedelsskadade
patienter kostnadsfritt har tillgang till
personliga ombud.

- Att arbeta for en hojd kompensationen for
lakemedelsskador till medlemmar som
drabbats av hiv och hepatit.

- Att arbeta for en 6versyn av de anhorigas
situation, i de fall blodarsjuka personer
avlidit 1 lakemedelsskador

- Att informera och till medlemmarna
rapportera om fragor rérande erséttningen
for lakemedelsskada

Egenvard
- Att verka for att egenvarden underldttas

for blodarsjuka personer och deras anho-



riga samt personer med ITP och deras
anhoriga genom information och utbild-
ning i medlemsverksamheten.

Tandvérd

- Att verka for att det speciella stodet 1
tandvardsforsidkringen skall omfatta
blodarsjuka personer

Rehabilitering
- Att verka for att alla blodarsjuka personer

vid behov har tillgang till rehabiliterande
insatser inom koagulationsvarden och pa
hemorten.

- Att speciellt uppmirksamma koagu-
lationsvérden och landstingen pé de éldre
blodarsjukas vixande behov av rehabi-
literande insatser och klimatvérd

Hjélpmedel
- Att verka for att medlemmarna har

tillgang till de hjdlpmedel de behover
oavsett bostadsort.

Forskning
- Att frimja forskning i syfte att lindra och

bota blodarsjuka och andra genrelaterade
sjukdomar

-Att frimja relevant omvardnadsforskning.

- Att informera och sprida kunskap om
aktuella forkningsresultat kring
blodarsjuka och ITP

Ekonomisk och social trygghet

Socialforsikring

- Att verka for att socialforsdkringssyste-
met vid behov tillforsdkrar medlemmarna
en god levnadsstandard

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

- Att informera medlemmarna om stodet i
socialforsdkringen.

Forsdkringsskydd

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

Psykosocialt stéd
- Att verka for ett fullgott psykosocialt stod
oavsett bostadsort och diagnos

Inflytandefragor

- Att ndra samarbeta kring vard och
behandling av blodarsjuka och ITP med
landets specialistvérd.

- Att stimulera samverkan 1 det nationella
och lokala brukarraden.

- Att stirka medlemmarna som patienter
genom att formedla kunskap om aktuella
rittigheter

- Att stirka medlemmarna som patienter
genom att formedla kunskap om vard och
behandling av blodarsjuka och ITP.

- Att uppritthélla en konstruktiv dialog
med ldkemedelsindustrin om sikerhets-
fragor och tillgdng till mediciner.

Tillganglighet

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

- Att verka for okad tillgdnglighet, béttre
fardtjénst och bilstod for funktionshindrade

Etiska fragor

- Att utarbeta ett policydokument kring
etiska fragor 1 anslutning till vardfragorna
och att fraimja debatten kring dessa frige-
stidllningar inom férbundet.

- Att bevaka medlemmarnas behov av
sekretess och integritetsskydd i och utanfor
forbundet



Internationellt arbete

- Att ta fram ett policydokument kring
forbundets internationella verksamhet

- Att medverka till att bra internationella
erfarenheter av vard och behandling vid
blodarsjuka och ITP tas till vara inom
svensk sjukvard

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

- Att bevaka och vid behov agera i fragor
som ror blodarsjuka och ITP 1 Norden,
Europa och pé global niva.

Norden

- Att delta 1 och utveckla det nordiska
samarbetet i fragor rorande blodarsjuka
och ITP

Europa
- Att delta 1 samarbetet inom ramen for

European Hemophilia Consortium, EHC,
och dér bl a verka for forbéttrad behand-
ling av blodarsjuka i Europa samt 6kad

demokrati och insyn i EHC:s verksambhet.

World Federation of Hemophilia, WFH

- Att delta 1 det internationella samarbetet
inom WFH och dir bl a medverka till att
varden forbattras globalt.

- Att inom ramen for samarbetet med
SHIA och WFH:s twinningprogram pé sikt
fa till stdnd en bra avslutning av det
méngériga samarbetet med Nepal
Hemophilia Society.

- Att inom ramen for twinningsamarbetet
arbeta for att hitta en ny twinningpartner.

MEDLEMSVERKSAMHET

Medlemsverksamheten ar uppskattad och
utvirderas kontinuerligt. Férbundet méste
vara lyhord och snabbt finga upp skiftande
onskemédl om innehall. I dag handlar

medlemsverksamheten i forsta hand om
kunskapsformedling, erfarenhetsutbyte,
kontaktskapande och nitverksbyggande
som syftar till att gora det léttare att leva
med sjukdomarna, hoja livskvaliteten, och
uppmuntra medlemmarna till att aktivt ta
del i foreningsarbetet. Eftersom medlems-
underlaget i regionerna &r litet méste
motesverksamheten ofta organiseras
centralt.

Att stimulera till fortsatt engagemang i
forbundet dr en prioriterad uppgift. Frivil-
liga medlemsinsatser &r hela tiden en forut-
séttning for att forbundets verksamhet ska
kunna genomforas i samma omfattning
som tidigare ar.

En svar uppgift under verksamhetsperio-
den &r att aktivera och intressera den gen-
eration medlemmar som 1 framtiden ska
leda forbundet. Okad uppmirksamhet
kommer dérfor att dgnas gruppen medlem-
mar Mitt i livet, och ungdomarna 17 — 26
ar.

Viktiga uppgifter i verksamheten ar att:

- Att verka for att nya medlemmar
rekryteras och tar aktiv del i verksamheten.
- Att verka for att 6ka medlemmarnas
engagemang och inflytande i férbundets
verksamhet regionalt och pa central niva.

- Att verka for att nya natverk och kontakt-
personsystem tillskapas och uppritthélls
bland férbundets olika medlemsgrupper.

Planerad medlemsverksamhet éar:

o Ungdomsverksamhet med moten konfe-
renser och lagerverksamhet och mojlighet
till internationella kontakter

e Rehabiliteringsresa till varmare klimat
vart annat ar 1 forbundets regi

e Kortare rehabiliteringsvistelse for dldre
blodarsjuka och nira anhoérig pa konferens-
anldggning i Sverige och/eller Europeiska
Unionen.

e Forildraverksamhet

Konferenser for forédldrar till blodarsjuka
barn och barn med ITP déir barnen och
deras syskon har méjlighet att nérvara.




e Barnlidger
Barnlidger under medicinskt betryggande

former for barn och unga upp till 16 ar med
blodarsjuka och ITP

e Motesverksamhet for hiv-positiva och
deras anhoriga

e Aroseniusdag och Aroseniussymposium
Vart annat ar dr Aroseniusfonden vird {or
en informationsdag - Aroseniusdagen -
som vénder sig till medlemmar och allmén-
het med information om nya ron kring vard
och behandling av bldédarsjuka och gente-
rapi. Vart annat ar ordnas Aroseniussym-
posiet, med samma informationsuppdrag
riktat till deltagare verksamma med véard
och behandling av blédarsjuka
eMedlemsverksamhet for nya
grupperVerksamhet for att informera och
fokusera pa frigestdllningar for speciella
medlems-grupper planeras for medlemmar
Mitt i livet , personer med antikroppar,
personer med bararproblematik, kvinnor
med blodarsjuka och personer med ITP.

INFORMATIONS- OCH
OPINIONSBILDNING

Blodarsjuka och ITP dr mindre kénda sjuk-
domar. Forbundet maste stdndigt arbeta for
att gora sjukdomarna och de drabbades
villkor kdnda for allmédnheten, varden,
myndigheterna, beslutsfattarna och mass-
medierna. Arbetet dr hogt prioriterat.
Informationsinsatserna har foljande
inriktning:

- Att sprida kunskap om blodarsjuka och
ITP till drabbade medlemmar och deras
anhdriga

- Att informera hélso- och sjukvardsperso-
nal och andra yrkesgrupper, myndigheter,
otganisationer, politiker, opinionsbildare
om blddarsjuka och ITP.

- Att ta fram nytt informationsmaterial till
barnfamiljer.

- Att fornya alternativt uppdatera informa-
tionsmaterilet om blodarsjuka

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

- Att utveckla och samordna férbundets
information via:

» Gensvar (4 nummer per ar)

» Forbundets hemsida

» Moten och konferenser

* Missor och utstédllningsverksamhet

» Faktablad och ovrigt informationsmate-
rial

ORGANISATIONSFRAGOR

Forbundets arbete bedrivs under hdrdnande
ekonomiska forutsittningar. En viktig upp-
gift ar dérfor, efter ménga ar av besparin-
gar pa organisationsstodet, att verka for ett
forbattrat statligt stod till verksamheten
samt att 1 Ovrigt arbeta for en stabil och
langsiktig finansiering av forbundets och
Aroseniusfondens verksamhet.

Som ett led 1 detta arbete slutfors under
verksamhetsperioden en organisations-
forandring som innebér att antalet region-
foreningar utdkas fran nuvarande atta till
tio. En viktig uppgift blir att fa den nya
organisationen att fungera och de nya
regionforeningarna att hitta former for sin
verksamhet. Bland annat genomfors darfor
utbildning av nya styrelseledamoéter under
Syftet med organisationsfordndringen ér:

- Att trygga en stabil och langsiktig
finansiering av forbundets verksamhet

- Att skapa en vil fungerande organisation
med tio regionféreningar

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






