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RFHB-Bladet

Riksféreningen for Familjer med Hepatit-B-barande barn

RFHB-Bladet nr 24

Detta RFHB-blad nummer 24 innehaller RFHB:s beskrivning av forenings- och
projektverksamheten under 2004/2005

Tva RFHB-Blad ges ut per ar diar hostnumret kommer till julhelgen och varnumret utgors av
verksamhetsberéttelsen.

Verksamheten 2004

Under verksamhetsaret inldmnades ansokan till Allménna Arvsfonden for tre nya
utvecklingsprojekt. Ansdkan beviljades for foljande trearsprojekt:

1. Alla barn och ungdomar med hepatit B maste erbjudas en bra hélso-
och sjukvard

Det finns ett stort behov av bra hélso- och sjukvard for kroniska barare av hepatit B. Nya
behandlingsalternativ maste kartldggas och beskrivas. Forebyggande atgirder i form av
vaccination bor inforas.

Det aktuella projektliget dr: Arbetet 2004/2005 med omfattande omvérldsbevakning har
genomforts bland annat genom studier av FDA 1 USA och Lakartidningen. Nya
behandlingsformer har presenterats via lankar pa var hemsida. En viktig informationslank
géller Likemedelsverket. Arbetet med opinionsbildning fortsétter kring fragan om allmén
vaccination mot hepatit B. Skrivelser har skickats till Socialstyrelsen. Vidare har ett antal
andra kontakter tagits. RFHB anordnade en expertforeldsning angdende olika
behandlingsformer mot hepatit B med en smittskyddslékare fran Goteborg.

2. Alla direkt berdrda bor f4 en dndamalsenlig utbildning och
information om hepatit B

Familjer med hepatit B barande barn har ett omfattande utbildnings- och
informationsbehov under barnets uppvéxt. Barn och ungdomar med hepatit B, inte minst



med invandrarbakgrund, har sirskilda informationsbehov. Det giller att skapa nya modeller
for utbildning och information som kan na alla direkt berérda dver hela landet.

Det aktuella projektliget dr: Arbetet 2004/2005 har inriktats pd en film om
smittspridning vid hepatit B och andra sexuellt dverforbara sjukdomar. Inledande
diskussioner fordes inom styrelsen. Kontakter har skett med ldkemedelsexperter.
Omfattande forberedelser har genomforts tillsammans med tva filmproducenter. Olika
forslag och synopsis har diskuterats. Producenterna har intervjuat ungdomar och styrelsen
med egna erfarenheter av hepatit B. Styrelsen har valt det bésta forslaget som nu kommer
att detaljplaneras. Hemsidan har omarbetats i sin helhet for att fa en béttre funktionalitet.
Faktabroschyren har dversatts till fler sprak (ryska, arabiska och turkiska) och dérefter
publicerats pa hemsidan www.rthb.org

Vi har dven arbetat for att alla barn och ungdomar med hepatit B far lamplig information.
Aven méjligheterna till fort- och vidareutbildning om hepatit B har studerats.

3. Alla barn med hepatit B maste beredas plats i forskolan

Annu &r 2005 utestéings barn med hepatit B frin forskolan. Det finns ett omfattande behov
av rad och konsultation inom omradet som riktar sig till kommunerna och berdrda familjer.
De ekonomiska villkoren for de drabbade méste forbattras. Det finns skl for RFHB att
noga folja tillimpningen av nu géllande allmédnna rdd om barnomsorg vid hepatit B.

Det aktuella projektliget ir: Arbetet 2004/2005 har omfattat skriftliga och muntliga
kontakter med Skolverket. Syftet med kontakterna har varit att klargéra rétten till
forskola for alla barn. RFHB har nu arbetat med denna fraga i 19 ar dvs. sedan starten av
foreningen. Det som nu krdvs ar att den s kallade Sverigemodellen genomf6rs 1 hela
Sverige. Sverigemodellen innebér att alla barn, dvs. &ven barn med hepatit B, erbjuds
forskola inom tre manader fran ett ars alder. Pa det sittet kan malet pa omradet ’en god
forskola for alla barn” sld igenom. Detta stodjande genomforandearbete kraver
omfattande resurser. RFHB stér i regelbunden kontakt med forskolan i ett antal
kommuner. Vi fér alltfor ofta kinnedom om familjer med barn som utestéings frén
forskolan under hela forskoletiden. RFHB kréver att alla barn med hepatit B erbjuds
forskola. Inriktningen &r att gillande allménna rdd om barnomsorg vid hepatit B
omarbetas enligt "Sverigemodellen".

Arsmotet 2005

Arsmétet genomfordes till sondagen den 10 april 2005. Foreldsare pa motet var
smittskyddsldkare doktor Ann Soderstrom fran Goteborg. Informationen avsdg nya
behandlingsformer och var av stort intresse for vara medlemmar.

Kontakter med RFHB

Besok giarna RFHB:s hemsida pa Internet www.rfhb.org . For att minska portokostnader
och administration sker en slutlig dvergéng till utskick via e-post. Mejla in er e-
postadress till rthbmedlem@hotmail.com .Dit kan ni ocksa mejla fragor till RFHB:s
kontaktperson som &r legitimerad sjukskdterska. Vara medlemmar kan ringa henne pa
telefon 08-55240710.




