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Riksféreningen for Familjer med Hepatit-B-barande barn

RFHB-bladet ges ut tva ganger per ar dar hostnumret kommer till julhelgen och varnumret utgors av
verksamhetsberéttelsen.

Under verksamhetsaret har vi slutfort vara tre projekt. En auktoriserad revisor har granskat och
godkant var redovisning. Vi har nu skickat in var slutredovisning till Allméanna Arvsfonden
Allmanna Arvsfonden godkénde var slutredovisning i januari 2008.

Vara tre projekt som pagatt under aret ar foljande:
1. Alla barn och ungdomar med hepatit B maste erbjudas en bra halso- och sjukvard

Var omvarldsbevakning fortsatter genom studier av rapporter fran Lakemedelsverket,
Lékartidningen och tidningen Smittskydd med flera. Ga gérna in och las pa
www.lakemedelsverket.se for just nu &r dar en rapport om nya behandlingsalternativ. I nr 5 av
Information fran Lakemedelsverket hittar man *’Behandling av kronisk hepatit B-infektion hos
vuxna och barn — Uppdaterad behandlingsrekommendation”.

Risken finns att efter nagra ar utveckla resistens mot den behandling man har. Efter Zeffix (aktiv
substans lamivudin) och Hepsera (aktiv substans adefovir) finns nu ocksa Baraclude (aktiv
substans entecavir). Den ar ocksa i tablettform och har visat sig béattre pa att inte utveckla
resistens.

Inom Socialstyrelsen pagar nu en diskussion om vilka ytterligare vaccinationer som ska inga i det
allménna vaccinationsprogrammet. Som forsta forslag har nu kommit vaccination mot HPV
(humant papillomvirus) som kan orsaka livmoderhalscancer, men vi hoppas fortfarande att
vaccination mot hepatit B ska komma att inga. Vi har i dagarna fatt svar fran Socialstyrelsen att
vi far vara remissinstans nar det forslaget kommer.

2. Alladirekt berorda bor fa en andamalsenlig utbildning och information om hepatit B

RFHB:s film (Den forsta kérleken) har slutbearbetats i manga olika tekniska format. Distribution
har skett till alla ungdomsmottagningar i Sverige och andra berérda malgrupper sasom RFSU,
LAFA och vissa smittskyddsenheter. En faktabroschyr om hepatit B medféljer.



Det finns fortfarande en del filmer kvar sa hor av er om ni énskar en film. Vi skickar den gratis
hem till er.

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

Vi har haft manga kontakter med Skolverket. Syftet med kontakterna har varit att klargora ratten
till forskola for alla barn. Det som nu krévs ar att den sa kallade Sverigemodellen genomfors i
hela Sverige. Vilket innebar att alla barn dvs dven barn med Hepatit B erbjuds forskola fran 1 ars
alder. Pa det sattet kan malet pa omradet "en forskola for alla barn™ uppfyllas. Rfhb star i
regelbunden kontakt med forskolan i ett antal kommuner. Vi far ibland kdnnedom om familjer
med barn som har svarigheter att fa plats i forskolan nar féraldrarna énskar. Rfhb kréaver att alla
barn med hepatit B erbjuds forskola. De allmanna raden fran Socialstyrelsen har upphart att gélla,
dar man rekommenderade att forst fran 5 ars alder skulle barn med hepatit B ha méjlighet att fa
en forskoleplats. Idag géaller allman forskola fran 4 ars alder for alla barn. | ett nytt forslag till
skollag kommer troligen ett forslag att allméan forskola ska galla fran 3 ars alder.

Ungdomskontakt

Nagra ungdomar har under aret hort av sig for att fa kontakt med andra béarare av hepatit B.
Tyvarr har intresset varit litet men vi gor ett nytt forsok om du ar intresserad att fa kontakt med
andra ungdomar sa hor av dig till oss via rfhbmedlem@hotmail.com sa skall féreningen
forsoka skapa kontakter mellan ungdomarna.

Arsmate
Arsmétet holls 2008-04-09 i Medborgarhuset i Stockholm.

Kommande verksamhetsar

Vi har nu arbetat med olika utvecklingsprojekt i mer an 20 ar. Féreningens arbete gar nu 6ver i en
forvaltningsfas och vi avser inte att for narvarande ansdka om ytterligare medel for
utvecklingsprojekt. Under 2008 &r en viktig uppgift for foreningen att vara remissinstans till
Socialstyrelsen i samband med det ut6kade vaccinationsprogrammet for allmén barnvaccination
dar vaccin mot hepatit B kan komma att inga. Det finns i dag ca: 400 miljoner bérare av hepatitB
i varlden enligt WHO. Vi uppdaterar hemsidan kontinuerligt..

Hor garna av er till oss om ni &ar intresserade att vara med i styrelsen for fortsatt arbete
med foreningen.

Kontakter med RFHB

Besok garna RFHB: s hemsida pa Internet www.rfhb.org

Koden for inloggningen till medlemssidan &ar rftwhb02
Kontakt med RFHB sker fran nu endast via mail rfhbmedlem@hotmail.com

Styrelsen



