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Unga Reumatiker-rapporten ar en sammanstallning av en nationell undersdkning

bland Unga Reumatikers medlemmar. Med rapporten vill vi 6ka forstaelsen och
kunskapenom hur det &r att leva med reumatisk sjukdom som barn, ungdom och ung
vuxen. | rapporten lyfter vide mest aktuellaomradena som unga reumatiker sjalva anser
behdver forbattras eller forandras inom vard, skola, arbetslivoch samhallet i stort.

OM UNDERSOKNINGEN OM UNGA REUMATIKER

Undersokningen genomfordes under hosten 2017 Unga Reumatiker dr enideell organisation som

och 425 avUnga Reumatikers medlemmar deltog. arbetar aktivt fér barn, ungdomar och unga vuxna

58 procent avde svarande varialdern23-323r, med reumatisk sjukdom. Det gor vi bland annat

15 procentvar 19-22 ar, 12 procent 15-18 ar och genom att driva opinion och verka for vara

15 procent 0-14 ar. 85 procent av de svarande rattigheter, skapa motesplatser och sprida

var tjejer och 15 procent var killar. Det gick dven information samt kunskap om reumatiska sjukdomar
att valja annan kénsidentitet som alternativ. hos barn, ungdomar och unga vuxna.

Minderariga som deltog har svarat tillsammans Var vision ar att allaunga reumatiker skakanna

med malsman. livsgladje och kunna uppfylla sinadrémmar!

HILDA JOHANSSON,
15 AR, NORBERG




MOojliggora

sjalviforverkligande

Reumatisk sjukdom skainte vara ndgot som hindrar en fran att leva sitt liv fullt ut
ochvivill att varden arbetar aktivt tillsammans med patienten for att mojliggora
sjalvforverkligande. Alla unga reumatiker ska kanna livsgladje och kunna uppfylla
sinadrémmar.

FRAGA Uppleverdu att varden arbetar aktivt for att du ska kianna livsgladje och kunna uppfylla
dinadrémmar?

Nastan halften avde svarande upplever att varden inte arbetar aktivt for att de ska kdnna livsgladje och kunna
uppfyllasinadrémmar. Samst upplevelse har de dldre aldersgrupperna, mellan 19-32 ar. En alder da manga

star infor viktiga livsbeslut, sdsom karriarval och kanske familjebildning. Samtidigt har den grupp som ofta ar
ibehov av extrastdd - de som varken studerar eller arbetar - valdigt negativa upplevelser. Nastan sju av tio
anser att varden inte arbetar aktivt for att de ska kdnnalivsgladje och kunna uppfylla sinadréommar.
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Totalutfall av samtliga respondenter.
Sysselsattning

Grundskola/gymnasium 22%
Eftergymnasial utbildning 42%
Arbetar 55%
Annat 55%




Skolaoch stod ‘Genom attstapa
Det ariskolanvilagger grunden for framtiden. Har formas kunskap, identitet Sce n e n ka n

ochvanskapsband som foljer en hela livet. Att alla barn och ungdomar ska fa delta
iundervisningen pa lika villkor kan darfor tyckas sjalvklart - mentyvarr ser m d

verkligheten annorlunda ut. Det ar skolans ansvar att anpassa och organisera a n Vl Sa a n ra
undervisningen sé att elever med funktionsnedsattning har forutsattningar

att nda malen. Ofta ar det som behovs forstaelse och kunskap kring elevens situation, a tt d et ga r

eller ibland ett extra hjalpmedel. Anda upplever manga elever med reumatisk
sjukdom att deras rattigheter inte tillgodoses. MINELL BRUCKNER, 10 AR, FALUN

FRAGA Upplever du att dinalirare har kunskap och forstaelse om vad reumatisk sjukdom innebar?

Nastan sex av tio grundskole- och gymnasieelever med reumatisk sjukdom upplever att deras larare inte har
tillracklig kunskap och forstaelse om deras situation. Asikterna ar i princip lika mellan kénen, men upplevelsen
av bristande férstaelse och kunskap hos larare 6kar med aldern.

0-144ar 54% 46%
15-18ar 36% 64%
19-22ar 29% 71%
23-32ar 20% 80%
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Grundskola/gymnasium 57%
Eftergymnasial utbildning -
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Totalutfall av samtliga respondenter.




Franbarntill vuxen

Overgéngen fran barn-till vuxenvarden dr en stor omstalining med ny personal,
rutin, miljo och kultur - och ett storre eget ansvar for patienten. Det finns dven ett
glapp mellan det stod som ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom
upplever att de behover, jamfort med vad de far. Manga kanner ofta oro och anser
attdeinte far tillracklig information. Med bra metod och plan for forberedelse,
dverlamning och mottagande kan 6vergangen ske utan att ungdomar och unga
vuxna med reumatisk sjukdom kanner oro och osakerhet.

Kanner/kande du oroi samband med dévergangen fran barn- till vuxenmottagning?

Hela 74 procent av de som ska gé eller redan har gatt fran barn- till vuxenmottagning upplever eller upplevde
oroisamband med évergangen. Bland de som star infér dvergangen just nu,de mellan 15-18 ar, uppger fler
an attaavtio att de kdnner sigoroliga.

Ja Alder Ja Nej
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15-18ar 81% 19%
. 19-22ar 69% 31%
Nej 23-324r - -
D) e —
Tiej 74% 26%
Kille 73% 27%

Totalutfall avsamtliga respondenter.
Sysselsattning Ja Nej
Grundskola/gymnasium 80% 20%
Eftergymnasial utbildning 75% 25%
Arbetar 59% 41%

Annat 100% 0%

"Jagdrommer om
att komma

till Ungdoms-SM”

HILDA JOHANSSON, 15 AR, NORBERG




Vard och behandling

Barn,ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom ska fa evidensbaserad
ochindividanpassad vard och medicinsk behandling. Olika behandlingsalternativ
skautvarderasidialog mellan lakare och patient for att hittaratt vag framat.
Reumatisk sjukdom ska aldrig vara ett hinder for att studeraeller etablerasig

pa arbetsmarknaden. Manga kdnner oro dver att deras reumatiska sjukdom ska
paverka deras ekonomiska situation under studietiden — och flera har dven avstatt
fran att soka vard och félja sin medicinska behandling pa grund av detta.

FRAGA Upplever du att du har méjlighet att paverka val av medicinsk behandling?

Nastan fyra av tio upplever att de inte har majlighet att paverka valet av sin medicinska behandling. Asikten
ar relativt jamnt fordelad mellan aldrarna, men killar har en ndgot mer negativ upplevelse.

Ja Alder Ja Nej
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19-22ar 61% 39%
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Tiej 65% 35%
Kille 59% 41%

Totalutfall av samtliga respondenter.
Sysselsattning Ja Nej
Grundskola/gymnasium 60% 40%
Eftergymnasial utbildning 62% 38%
Arbetar 69% 31%
Annat 56% 44%

‘Kanslannar jag dyker
ar smartfrioch va\d|gt
avslappnad”

LINUS SVENSSON, 23 AR, KRISTIANSTAD




Sex ochtamiljeplanering

Allahar ratt till sin sexualitet och till sexuell och social hdlsa. Reumatisk sjukdom

och medicinsk behandling kan paverka forutsattningarna for ett tillfredsstallande
sexlivoch att bilda familj. Ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom upplever
inte att varden pratar med dem om sex, samlevnad och familjeplanering — och uppger
samtidigt att de 6nskar mer stod. Det ar viktigt att varden bistar med information,
stod och hjalpmedel for ett fungerande och tillfredsstallande sexliv, stod vid
familjeplanering samt anpassad medicinsk behandling och vard vid familjebildning.

Upplever du att du far tillrackligt med st6d av varden géllande sex, samlevnad och familjeplanering?

Nastan sju av tio vill ha mer stod for att forsta hur deras reumatiska sjukdom och medicinska behandling paverkar
sex, samlevnad och familjeplanering. | dldrarna 19-22 upplevs bristen pa stod som storst.
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Tiej 33% 67%
Kille 31% 69%

Totalutfall avsamtliga respondenter.
Sysselsattning Ja Nej
Grundskola/gymnasium 34% 66%
Eftergymnasial utbildning 20% 80%
Arbetar 41% 59%

Annat 20% 80%




Fortsattdromma!

Ingendrom ar for liten eller for stor. Det galler aven oss som lever med reumatisk
sjukdom. Varadrommar ar malet - for oss sjalva, for samhallet, for varden,

for skolan, for arbetsgivaren och for Unga Reumatiker. Vi ska fa ratt forutsattningar
och mojligheter for att kunna forverkliga varadrommar.

sR ey - O - Jagser det somett Vasalopp, dar flera aktorer har
\/ | a r | n te\/a rS U O I ' . gemensamt ansvar for att jag ska kunna gaimal.

Samhallet har byggt flera valla- och vétskestationer
for att jag ska orka. Varden aker bredvid mig paen
snoskoter och kollar att jag ar okej, och hjalper mig
om jag behover det. Skolan eller arbetsgivaren har
sparatisnonsa att jag enklare kan tamig fram. Och
langs hela vagen har jag med mig Unga Reumatiker
som hejarklack. Men det ar fortfarande jag som maste

skida och staka mig fram. Det ar mitt lopp, det ar
min drém och det dr jag som maste ta migimal.

Resultatet av Unga Reumatiker-rapporten visar att
samtliga aktérer har manga stationer kvar att bygga
for att allaunga reumatiker ska kommaimal. Nu har vi
identifierat problem och det ar dags att vi tillsammans
tar ansvar for att fokusera framat pa I6sningar.

Ochvisom lever med reumatisk sjukdom far inte
gldmma: varadrémmar maste inte vara nagot
"vettigt” eller "realistiskt”, det ska vara nagot som gor
oss lyckliga. Vi ar inte var sjukdom. Vi ar varadrommar.

Heja oss!

MADELEINE BEERMANN
ORDFORANDE, UNGA REUMATIKER




Kontakta oss
kansliet@ungareumatiker.se
Tel: 08-605 82 70

Unga Reumatiker
Harpsundsvagen 96
124 58 Bandhagen

Unga Reumatikerfonden
PG: 9017 04-7
Swish: 123901 70 47

For att ta del av hela rapporten,
se www.ungareumatikerrapporten.se

REUMATIKER

Unga Reumatiker-rapporten har genomforts
med stod av Pfizer.
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