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ORDFORANDE HAR ORDET

Vilket ar. Och vad fort det gick. Speciellt med tanke pa hur mycket vi har gjort. Det ar ett privilegium att
vara ordférande i en organisation som vill och gér sa mycket. Den har verksamhetsberattelsen ar en kort
sammanfattning av det mesta. Men det &r vart att ndmna att vi ocksa arbetar med mycket som inte syns.
Allt ar inte spannande projekt och viktiga méten. For allt innebar och kraver finansiering, administration
och redovisning.

Vivet vad vivill. Pa Riksstamman beslutade vi enhilligt att anta Unga Reumatikers forsta
intressepolitiska program, dar vi tydligt deklarerar vad vi vill i samhllet i stort, inom hélso- och sjukvard,
skola, eftergymnasial utbildning, arbetsliv och forskning. Ett historiskt beslut som gjort vart
paverkansarbete tydligt och starkt. Det intressepolitiska programmet tillsammans med vart uppdrag och
nya vision “alla unga reumatiker ska kdnna livsgladje och kunna uppfylla sina drommar” dr grunden for
hela var verksamhet.

Nar Unga Reumatiker representeras pa moten i varden och i politiken vagrar vi vara alibin. Vi kréaver
reellt inflytande och makt att paverka. Vi ar inte dar for att vara en fjader i hatten eller ett kryssienruta
pa att patienter eller personer med funktionsnedsattning varit narvarande i processen. Det kan tyckas
vara en sjalvklarhet, men sa ser verkligheten dessvarre inte ut. BAde navar och huvuden har slagits i
borden under aret for att fa andra att férsta att vi bidrar med spetskompetens, kunskap och erfarenhet
till motet. For att paverka pa fler platser, i fler rum, startade vi under 2017 ambassadérsprogrammet
som vi tror ar en nyckel till reellt inflytande och att bli en stérre paverkanskraft pa flera nivaer.

I Unga Reumatiker ska det skapas majlighet till personlig och organisatorisk utveckling. Med en nyvald
styrelse och férandringar pa kansliet satsade vi pa kompetensutveckling av styrelsen och personalen,
bade for gruppen och de enskilda ledamoéterna och anstéllda. Var historia och sjéalvklara del i
funktionsrattsrorelsen blev for mig personligen solklar under en utbildning. Jag hade nog inte riktigt
reflekterat 6ver varfér Unga Reumatiker startades 1994, och varfor det tidigare var mer utav en
foraldragrupp innan vi organiserade oss pa det sattet som vi gor an idag - for unga reumatiker, av unga
reumatiker. Innan dess var dagens prognos fér barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom
blott en orealistisk drém. Men tack vare ny kunskap och medicinska framsteg kunde vi organisera oss
och borja blicka framat mot och arbeta for en battre framtid.

Vi ar idag en patient- och funktionsrattsorganisation, men vi dr ocksa en ungdomsorganisation. Och
ibland kan vi fa hora ar att vi ar for unga, for naiva, och for ivriga. Att vi inte r starka nog att klara en
storm. Att vi ar orealistiska och inte férstar att saker och ting tar tid, utan att vi lever i framtiden. Men vi
ar har och nu. Det ar vi som ar stormen.

Madeleine Beermann
Ordférande, Unga Reumatiker
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MEDLEMSKAPETS VARDE

Stédkompisar

Under hosten paborjades ett pilotprojekt dar medlemmar kunde komma i kontakt med en annan medlem
- en stodkompis. En stédkompis kan vara en person i samma situation som en sjalv. Det kan vara en
mentor som har gatt igenom det som en annan medlem gar igenom just nu. Det kan vara en inspirator
som coachar och peppar. En stddkompis &r ndgon som foérstar hur det ar att leva med reumatisk sjukdom,
som ar bra pa att lyssna och som finns dar nar en medlem behover stdd och pepp. Efter positivt gensvar
fran medlemmar beslutade riksstyrelsen att utveckla det har projektet i ambassadérsprogrammet 2018
och en mer omfattande utbildning kommer att genomforas for att de blivande stddkompisarna ska kunna
mota personer i kris och sorg, och fora samtal som leder till férandring.

Barnlager

Unga Reumatikers barnlager samlade 16 barn med reumatisk sjukdom, 13 narstaende vuxna och fyra
ledare med reumatisk sjukdom pa Tollare Folkhdgskola den 13-15 oktober. Helgen fylldes med lekar,
pyssel, teater, dromworkshop, féreldsning och fragestund med barnreumatolog, skrattyoga, skattjakt,
disco, foraldramingel, yoga, karleksbrev, dans och massa kramar.

| utvarderingarna skrev deltagarna bland annat “Det var superkul har!” och “Ett riktigt harligt lager. Min
dotter har vagat slappa mig & velat géra saker utan mig = Bra betyg!”

Ungdomslager

Unga Reumatikers ungdomslager var i full gang pa Barnens O den 13-18 juni med 22 deltagare fran
sddra, norra, 6stra, vastra och mittersta Sverige tillsammans med fem ledare. Bad, hdng, snack, bus, lek,
pyssel, bakning, inspirationsférelasning, heldag med karuseller och bergochdalbanor pa Gréna Lund,
disco, spelkvall, filmkvall och teater var nagra av de aktiviteter dagarna var fyllda med.

En deltagare skrev i utvarderingen att “Det basta med lagret var alla nya och gamla kompisar som ocksa
har reumatisk sjukdom och forstar allt for att de &r i samma situation.”

Rekreationslager fér unga vuxna

25 unga vuxna medlemmar fran hela landet samlades den 18-20 augusti pa Hallsnas utanfér Géteborg
till en helg dar vi tillsammans fokuserade pa oss sjalva. Syftet med lagret var att med féreldsningar,
samtal och aktiviteter ge verktyg till battre fysisk-, psykisk-, social- och sexuell hdlsa. Helgens program
inneholl en inspirationsférelasning om att félja sina dréommar, yoga, varderingsarbete, verktyget
Livskompassen, kanslo- och tankehantering med psykologer, bastubad, skrattyoga, sex- och
samlevnadsworkshop och en férelasning med en dietist.

Det var forsta gangen som Unga Reumatiker arrangerade ett sadant lager och i utvarderingarna blev det
bekraftat hur viktigt det ar. Bland annat skrev deltagare att "Jag kdnner inte langre framtidsoro, jag
kanner framtidstro.” och "Tack alla for all virme, trygghet, forstaelse, samhorighet och karlek!”

Medlemsundersékning

Under hosten 2017 genomfordes en undersékning som gick ut till alla medlemmar i Unga Reumatiker
och 425 av Unga Reumatikers medlemmar deltog. Undersékningen var utformad fran vart
intressepolitiska program for att identifiera utmaningar och problem men ocksa goda exempel.
Resultatet ska sammanstéllas i Unga Reumatiker-rapporten under 2018 och kommer lanseras i april.
Medlemsundersdkningen genomférdes med stod av Pfizer.
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Nordic Reumatic Youth Camp

Finska Reumatikerforbundet Suomen Reumaliitto bjod den 4-7 oktober in alla nordiska lander till
Nordic Rheumatic Youth Camp pa Boson i Sverige. Lagret vande sig till personer med reumatisk sjukdom
mellan 18-32 ar. Sverige hade fyra deltagare och Unga Reumatiker representerades med Anna-Linnéa
Asblom som ledare pa lagret. Det var en uppskattad helg bland deltagarna och ligret planeras att
genomfoéras igen i Finland under 2018.

REGIONAL OCH LOKAL VERKSAMHET

Region Norr
Aktiviteter under aret:

e Arsmotedel 1,iLuled den 17-19 mars

e Arsmote del tva, i Umea den 29 april

e Biotraffibade Luled och Umea den 22 juli

e BowlingiLuled, Umea och Ornskéldsvik den 21 oktober

e BodaBorgiSkellefted den 25 november

e Julmarknad pa Lycksele djurpark med efterféljande julbord den 9-10 december

Region Ost
Aktiviteter under aret:

e Arsmotei Stockholm den 25-26 mars

e Laserdomei Stockholm den 26 augusti

e Segling med S/Y Elleni Stockholms skargard den 16-17 september
e Aventyrsbad i Uppsaladen 21 oktober

e Fikatraff i Stockholm den 26 oktober

e Airhop trampolinpark i Uppsala den 19 november

e Fikatraff i Uppsala den 17 oktober och den 23 november

Region Vast
Aktiviteter under aret:

e  Cupcakekurs i Goteborg den 27 januari

o Arsmotei Goteborgden 18-19 mars

e Laserdomei Goéteborgden 29 april

e Stand-up och middag i Goteborg den 26 juli

e Aventyrsbad och bio i Karlstad den 22-23 oktober

e Teaterupplevelse pa Aspenéas Herrgard i Lerum den 4-5 november
e Bowlingi Goteborgden 2 december

Region Jonkoping-Ostergotland
Aktiviteter under aret:

e ArsmoteiJonkoping den 4-5 mars

e Schlagershow och skrattyoga i Goteborg den 6-7 maj
e LisebergiGoteborg den 9 september

e BiotraffiJonkoping den 19 november
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Lokal arbetsgrupp Gavle-Dala
Aktiviteter under aret:

e BiotraffiBorlange den 11 mars
e Biotraffi Gavle den 18 mars

Lokal arbetsgrupp Syd
Aktiviteter under aret:

e PaskpysseliKristianstad den 8 april
e Afternoon tea pa Trollenas Slott i Eslov den 26 november

Lokal arbetsgrupp Kalmar-Blekinge-Kronoberg
Aktiviteter under aret:

e Inspirationsforeldasning med Aron Anderson i Vaxjo den 7 november

OKAT ENGAGEMANG

Riksstdmman

Den 12-14 maj holl Unga Reumatiker sin Riksstdmma. Ombud fran alla regioner och arbetsgrupper
samlades utanfor Stockholm for att diskutera, debattera, paverka och fatta beslut om Unga Reumatiker.
Ombuden beslutade bland annat om nya och uppdaterade stadgar, inklusive ny vision, att arvodera
ordféranden pa heltid och inte minst att enhélligt anta Unga Reumatikers forsta intressepolitiskt
program. Unga Reumatikers vision ar nu ”Alla unga reumatiker ska kdnna livsgladje och kunna uppfylla
sinadrommar”. Pa stamman valdes dven en ny riksstyrelse, valberedning och féreningsrevisorer for
mandatperioden 2017-2019.

Riksstyrelse:

e Madeleine Beermann, ordférande (omval)

e CajsaHelin Hollstrand, 1:e vice ordférande (nyval)
e Helen Andersson, 2:e vice ordférande (nyval)

e Erik Renman, ledamot (nyval)

e Martina Fischer, ledamot (nyval)

e AnnaHalvarsson, ledamot (nyval)

e SaraRosencrantz, ledamot (nyval)

Valberedning:

e Fej Ganebo Skantz, ordférande (nyval)
e Mathias Smok Palm, ledamot (nyval)
e Tindra Martin, ledamot (nyval)

Foreningsrevisorer:

e Elenor Berglund, ordinarie (nyval)
e SaraWinberg, ersattare (nyval)

Under stamman holls dven en miniutbildning fér ombuden som bland annat bestod av en féreldasning med
aventyraren och inspiratéren Aron Anderson.
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Ambassadorsprogrammet

For att kunna jobba med det intressepolitiska programmet, informations- och kunskapsspridning
regionalt och lokalt startades ambassadorsprogrammet. Under aret utbildades och starktes tio
medlemmar till att representera Unga Reumatiker i olika fragor och sammanhang. Vid tre tillfallen
samlades ambassaddrerna och larde sig mer om Unga Reumatiker, vart intressepolitiska program,
medieteknik, att méta varden, att méta politiker och beslutsfattare och skriva debattartiklar. De spelade
en stor roll i att skapa och sprida kampanjen #synsintefinnsinte i oktober. Ambassadoérsprogrammet
genomfoérdes i samarbete med AbbVie.

Reumatikerférbundet

1:e vice ordférande Cajsa Helin Hollstrand var ombud fran Unga Reumatiker pa Reumatikerférbundets
arsstamma forsta helgen i juni. Stdmman biféll Unga Reumatikers tilldggsyrkanden pa méalsattningar och
prioriterade verksamhetsomradden om att Reumatikerférbundets styrelse ska inkludera och
kontinuerligt arbeta i ndra dialog och samverkan med Unga Reumatiker, samt att Reumatikerférbundet
tillsammans med Unga Reumatiker ska ta fram ett nytt avtal for hur samarbetet ska se ut mellan de tva
organisationerna. Innan 2017 var slut fanns ett samarbetsavtal pa plats och vi ser med stor gladje fram
emot fortsatt arbete tillsammans.

Unga Reumatiker ar bland annat adjungerade i Reumatikerférbundets styrelse, har varit med i
arbetsgruppen som tagit fram deras nya grafiska profil och ar med i redaktionsradet for
medlemstidningen Reumatikervarlden. Reumatikerférbundet ar adjungerade i Unga Reumatikers
riksstyrelse. Bada organisationerna far skicka ett ombud till varandras stimmor. Medlemmar i Unga
Reumatiker ar automatiskt medlemmar i Reumatikerférbundet utan ndgon ytterligare avgift.

Under 2017 var ordférande Madeleine Beermann ute i landet och besékte flera av
Reumatikerférbundets distrikt, och forelaste om Unga Reumatiker och var verksamhet, och diskuterade
framtida regionala och lokala samarbeten.

HBTQ-utbildning for riksstyrelsen

Riksstyrelsen och kansliet gick en normkritisk hbtg-utbildning ledd av Funkisprojektet fran RFSL och
RFSL Stockholm. Utbildningen genomfordes i tva delar under tva heldagar pa kansliet i mars och april,
med praktiska uppgifter daremellan. Utbildningen tog upp hur olika normerande strukturer samspelar,
med sarskilt fokus pa hbtg-personer med funktionsnedsattning. Unga Reumatiker ska vara en
inkluderande organisation dar alla ska kdnna sig vidlkomna och trygga!

Ung Med Makt

Ordférande Madeleine Beermann och generalsekreterare Kim Nordlund gick tillsammans
ledarskapsprogrammet Ung Med Makt, som arrangeras av LSU - Sveriges ungdomsorganisationer, Ideell
Arena och PwC. Ung Med Makts syfte ar att starka unga ledare att kdnna sig sdkrare i sin position och ge
verktyg for att kontinuerligt kunna utveckla ledarskapet och organisationen saval i vardagen som ur ett
langsiktigt strategiskt perspektiv. Utbildningen innehdll stéd i ledarskapsutveckling fran en personlig
mentor, teoretiska kunskaper om civilsamhallet baserat pa forskning, ett starkt natverk inom ideell
sektor, verktyg och metoder for att arbeta med sin organisations utmaningar, samt grupp- och
ledarskapsutveckling. Programmet genomfoérdes fran mars till december och bestod av fem
tvadagarstraffar.

Utdelning Unga Reumatikers Hedersskoéldpadda

Hedersskoldpaddan delas ut till en person eller organisation som har gjort en betydande insats for Unga
Reumatiker. Under Riksstimman 2017 delades utmarkelsen ut till tidigare ordférande Caroline
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Liljegren, barnreumatolog Anders Fasth, stiftelsen Min Stora Dag, vardgivaren Centrum fér Reumatologi
och till minnet av Sven Ingvar Bengtsson.

Samtliga personer och representanter fanns pa plats pa Unga Reumatikers riksstdmma for att ta emot
utmarkelsen, som ar en liten pin med Unga Reumatikers skdldpadda, samt diplom med motivering och
blommor.

Motiveringar:

Caroline Liljegren - Med kdrlek och engagemang ledde du organisationen i dtta dr. Din kunskap och forstdelse
for barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom dr ovdrderlig. Utan dig hade Unga Reumatiker inte
varit den organisation den dr idag och vi dr evigt tacksamma for ditt viktiga arbete.

Anders Fasth - Med ett glatt humor har du stdllt upp snabbt ndr Unga Reumatiker fragat om hjdlp och bidragit
med din expertis. Du tog oss pd stort allvar och ditt arbete gav vdrt informationsmaterial h6g kvalitet.

Min Stora Dag - Ni uppmdrksammar barn och ungdomar med reumatisk sjukdom och synliggér det som mdnga
inte ser och forstdr. Tack for att ni hjdlper vdra medlemmar att uppfylla sina drommar!

Centrum for Reumatologi - Ni forstdr att det krdvs extra tillgdnglighet, kompetens och férstdelse for att beméta
unga vuxna i vdrden. Ni har tagit ett férsta steg for att uppnd ert mdl att bli den bédsta mottagningen for unga
vuxna med reumatisk sjukdom. Tillsammans utvecklar och forbdttrar vi varden for unga vuxna, nu och i
framtiden!

Minnet av Sven Ingvar Bengtsson - Med sex miljoner tack vill vi tacka fér varenda krona Sven Ingvar Bengtsson
testamenterade till Unga Reumatikers forskningsfond. Vi dir bvertygade om att dessa pengar kommer ge svar pa
mdnga frdagor och betyda viildigt mycket fér barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom.

Unga Reumatiker vill 4n en gang rikta vart varmaste tack for era insatser!

INTRESSEPOLITIK OCH PAVERKANSARBETE

Intressepolitiskt program

Pariksstamman beslutade ombuden att enhélligt anta Unga Reumatikers forsta intressepolitiska
program! Det intressepolitiska programmet utgar fran Unga Reumatikers viljor inom sex olika omraden
med underrubriker:

Samhidillet i stort

¢ Nolltolerans mot diskriminering
o Tillganglig kollektivtrafik och fardtjanst
e Tillgdngliga bostader

Hiilso- och sjukvdrd

o Mojliggora sjalvforverkligande

e Jamlik och tillganglig vard

e Transition fran barn till vuxen

e Sex,samlevnad och familjeplanering
e Direktremisser

e Lararens kompetens

o Tillgadngliga lokaler och hjalpmedel
e Skolidrott

e Alternativ narvaro
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Eftergymnasial utbildning

e Tillgdnglighet och resursstdd
e Ekonomi

Arbetsliv

e Tillganglighet och hjalpmedel
e  Friskvard

Forskning

e Jamstalld forskning
e Kvalitetsregister

Stolt Funkis

| samarbete med Funkisprojektet bjod Unga Reumatiker in den unga funkisrattsrorelsen att deltai
Stockholm Pride under parollen Stolt Funkis. Tillsammans deltog vi i paraden foér att uppmarksamma att
hbtg-rorelsen och Pride - precis som hela samhallet - maste bli mer tillgangligt och tryggt for alla.
Férutom Unga Reumatiker och Funkisprojektet deltog Unga Rérelsehindrade, Unga med
synnedsattning, Unga Horselskadade och ungdomsgarden Electric.

Spetspatienter

Karolinska Institutet har tilldelats nara nio miljoner kronor av innovationsmyndigheten Vinnova for
projektet "Spetspatienter - en ny resurs for halsa”. Projektet ar ett samarbete mellan representanter
fran patientorganisationer, vardgivare, akademi, och féretag.

En spetspatient ar en patient eller narstdende, som i kontakt med livsomvéalvande sjukdom utvecklar
strategier och metoder fér att maximera "ma-bra-tiden”. Vi tror att fler kan bli spetspatienter med hjalp
av egenvardsutbildning och tillgang till bra verktyg, och detta ska ett nytt kompetenscenter bidra med.
Kompetenscentret ska dven ge forutsattningar for att 6ka kontaktytorna mellan spetspatienter och
andra patienter och narstaende, samt kontaktytor mellan spetspatienter och vard, forskning, foretag och
liknande.

Sveriges halso- och sjukvardssystem behover forandras i grunden sa att det battre moéter patienternas
behov och kompetens. Halso- och sjukvarden behover ga fran att endast leverera vard till att ocksa
stodja patienters egenvard. Berdkningar som gjorts till rapporten Bortom IT, fran Institutet for
Framtidsstudier (2016), visar att om tio procent av Sveriges befolkning, eller 20 procent av de som lever
med kroniska sjukdomar, kan stérkas till att ta ett stérre ansvar for sin egenvard sa kan samhéllet arligen
spara 2,8 miljarder kronor i minskade vardkostnader. Besparingar som skulle kunna anvandas for att
battre stodja de patienter som av olika skal inte har mojlighet att vara lika engagerade.

Malet &r att etablera ett diagnosoberoende kompetenscenter fér aktiva patienter. Nar denna l6sning ar
implementerad kommer fler kunniga patienter kunna vara aktivt engagerade i saval egenvard

som vardens forbattringsarbete. Vi tror att kompetenscentret kommer att kunna stétta bade
spetspatienter och vardprofession i att jobba tillsammans for att bygga en mer langsiktigt hallbar hilso-
och sjukvard.

Projektparter:

e Halsoinformatikcentrum (HIC) LIME, Karolinska Institutet (koordinator)
e Designvetenskaperna, Lunds Universitet

e Stiftelsen Leading Health Care

e Linkdpings universitet

e Parkinsonférbundet
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e MOD - Mer Organdonation

e Riksorganisationen Unga Reumatiker

¢ Neurologiska kliniken, Karolinska Universitetssjukhuset

e Strategisk sjukvardsutveckling och vardproduktion, Karolinska Universitetssjukhuset
e Region Norrbotten

e Tiohundra AB

e Centrum for Reumatologi, Stockholms lans landsting

e QRC Stockholm, Stockholms lans landsting

e Regionalt Cancercentrum RCC Stockholm-Gotland, Stockholms lans landsting
e AbbVie AB

e Cambio Health Care Systems AB

e Care of Conning Communication AB

Projektet drogigang i maj 2017 och |6per under tva ar. Unga Reumatiker har under 2017 varit mestadels
engagerade i att utveckla och utvardera verktyg for egenmatningar och da specifikt Patientens Egen
Provhantering (PEP). Arbetet sker tillsammans med Centrum fér Reumatologi. PEP &r en tjanst dar
patienten sjalv skapar sina provtagningsremisser for sdkerhets- och kontrollprover, och darefter kan se
sina provsvar via 1177 Vardguidens e-tjanster. | dag ar drygt 200 patienter hos Centrum for
Reumatologi anslutna till tjAnsten och detta antal 6kar stadigt. Syftet med PEP &r bland annat att 6ka
patientens egen delaktighet i sin vard och behandling. Genom att 6verféra en del av vardprocessen till
patienten 6kar man dennes medvetenhet och kunskap kring den egna sjukdomen och med detta féljer
ocksa en 6kad kansla av trygghet och minskad oro relaterad till sjukdomen. Detta &r den hypotes som vi
jobbar efter inom projektet Spetspatienter.

For att se om hypotesen stimmer 6verens med patienternas upplevelse sa har tva olika frageformular
utformats - ett for de patienter som ar anslutna till tjdnsten och som har anvant den, samt ett formular
till de patienter som ar anslutna till tjansten men som inte har anvant den dn. Genom att sammanstalla
och analysera svaren pa respektive formuladr hoppas vi kunna se om var hypotes stimmer samt om det
finns aspekter och upplevelser av tjdnsten som varden inte &r medvetna om.

En enkat ska skickas ut till personer som ar anslutna till tjdnsten, men som inte har anvant den an, "PEP-
naiva”. Enkaten till de 101 PEP-naiva kommer skickas ut under vintern 2018 och de inkomna svaren ska
sammanstallas och analyseras under varen 2018.

Vi har dven genomfort foljande férelasningar om projektet Spetspatienter:

e Den 21 september hos Vinnova-finansierade projektet "Innovationsslussar” i Malmo
¢ Den 2 november pa konferens om robotassisterad rehabilitering i Angelholm
¢ Den 30 november pa missa om projektet Spetspatienter i Stockholm

Anna Ekstroms ungdomspolitiska rad

1:evice ordférande Cajsa Helin Hollstrand blev under 2017 ombud fran Unga Reumatiker i
ungdomspolitiska radet. Anna Ekstrom, gymnasie- och kunskapslyftsminister, ar ansvarig minister fér
radet. Ungdomspolitiska radet har till syfte att representanter inom politikens malgrupp ska ha méjlighet
att genom dialog med regeringen paverka och bidra med forslag till dess omvéarldsanalys inom
ungdomspolitiken. | radet deltar ett flertal representanter fér bland annat olika ungdomsorganisationer
och myndigheter. Under 2017 sammantradde radet tva ganger, en gang i april med fokus pa unga pa
arbetsmarknaden, och en gang i september med fokus pa socioekonomiska- och sociala
tillganglighetsutmaningar i civilsamhallet.

Regeringens funktionshinderdelegation

Natverket Unga For Tillganglighet (NUFT), dar Unga Reumatiker ingar, utser varje ar tva representanter
till funktionshinderdelegationen. Utéver dessa tva personer, som alltsa representerar den unga
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funktionsrattsrorelsen, bjuder delegationen in andra representanter fran rérelsen for att féreldsa om
specifika fragor under sammantradena. Ordférande Madeleine Beermann var den 18 september pa
Socialdepartementet for att pa ett av funktionshinderdelegationens sammantraden féreldsa for bland
andra utbildningsminister Gustav Fridolin om "En skola for alla” med perspektiv fran hela unga
funktionsrattsrorelsen. Forelasningen foljdes av ett mote om tillgéngliga demokratiska rum och
allmanna platser med civilminister Ardalan Shekarabi.

Méte med Helen Oberg

Den 21 november deltog 1:e vice ordférande Cajsa Helin Hollstrand pa ett méte med Helen Oberg,
statssekreterare hos utbildningsminister Gustav Fridolin, tillsammans med representanter fran NUFT.
Syftet var att diskutera vidare en tillgdnglig skola for alla, oavsett funktionsnedsattning, och diskutera
Skolkommissionens forslag.

European Disability Forum 5-7 december

Ordférande Madeleine Beermann och ledamot Martina Fischer var i bérjan av december i Bryssel for att
representera Unga Reumatiker och den svenska funktionsrattsrérelsen under European Disability
Forum, med bland annat en heldag i Europaparlamentet. Férmiddagen handlade om "Fully accessible and
inclusive European Elections” och det antogs ett manifest infor Europaparlamentsvalen 2019 om att
sakerstallaratten for personer med funktionsnedsattning att résta och att kandidera. Detta genom att
sakerstalla tillgangliga vallokaler, valdebatter och valmaterial, sdkerstélla ratten att rosta sjalvstandigt
och att data om politiskt deltagande samlas in och analyseras. Eftermiddagens dmnen var "European
Disability Strategy 2020-2030 and inclusive EU budget" och "Leading by example on Sustainable
Development and the Rights of Persons with Disabilities".

Madeleine deltog dven i seminarium om tvangssterilisering av kvinnor med funktionsnedsattning med
europaparlamentariker Soraya Post och i ett seminarium med European Patients' Forum. Martina deltog
aven i méte med europaparlamentariker Malin Bjork, European Disability Forum och méte med
europaparlamentariker Bodil Valero.

European Patients’ Forum: summer training course

Generalsekreterare Kim Nordlund deltog den 3-5 juli pa European Patients’ Forums sommarutbildning
for unga patientforetradare i Wien, tillsammans med ett 40-tal deltagare fran hela Europa. Dagarna var
fyllda med féreldsningar, diskussioner, natverkande, utbyte av erfarenheter och kunskap och workshops
for att ta fram projekt och kampanjer.

Myndigheten fér vard- och omsorgsanalys patient- och brukarrad

Sedan hésten 2017 har ordférande Madeleine Beermann en plats i myndigheten for vard- och
omsorgsanalys patient- och brukarrad. Patient- och brukarradet hjalper myndigheten att fanga upp
relevanta omraden for analys och granskning. Radet utses av myndighetens styrelse och bestar bland
annat av representanter fran patient- och brukarorganisationer samt patientndmnder.

Transitionsplan

Overgéngen fran barn- till vuxenvarden, med ny personal, rutin, miljé och kultur dr en stor omstalining.
Med bra metod och plan for forberedelse, 6verlamning och mottagande kan transition ske utan att barn,
ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom kanner oro och osdkerhet. Darfér har vi tillsammans
med samtliga barn- och vuxenmottagningar i Stockholm arbetat fram en metod som under 2018 ska bli
till ett fardigt transitionsprogram med konkreta verktyg. Unga Reumatiker initierade projektet, och aren
del av den arbetsgrupp som ar ansvarig for att ta fram och implementera programmet.
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Barnreuma PF-LG pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus

Sedani boérjan av 2017 har ordférande Madeleine Beermann en plats i Barnreuma Stockholms
patientflodesledningsgrupp (PF-LG) som har syftet att |6pande utvirdera arbetet i patientflédet, samt
att satta upp mal och initiera, leda och utvardera forbattringsinitiativ. Ledningsgruppen tittar pa vilket
varde som skapas for patienterna och hur det kan férbattras, om varden mater det mest relevanta for
patienterna, kostnader per patient och deras narstaende och hur det har férandrats 6ver tid, viktiga
kliniska omraden att forska p3, de senaste ronen, arbetssatt och processer, kvalitetsregister och
jamforelser med andra sjukhus.

Nationella riktlinjer barnreumatisk ledsjukdom

Ordférande Madeleine Beermann dr med i redaktionsgruppen som ansvarar for att ta fram nationella
riktlinjer for barnreumatisk ledsjukdom, och Madeleine ar ansvarig forfattare for flera av kapitlen.
Riktlinjerna ska ge ett stod for att sdkerstélla den basta varden i alla avseenden till barn och ungdomar
med reumatiska sjukdomar. Riktlinjerna har utarbetats i samverkan mellan Unga Reumatiker och olika
vardprofessioner under ledning av Barnreumaregistret pa uppdrag av Svensk Barnreumatologisk
Forening. Innehallet till riktlinjerna publiceras |6pande pa Barnreumaregistrets hemsida dar alla
intresserade kan ta del av dem.

Expertgruppsmote JIA

Unga Reumatikers ambassadér Emma Wahlund och ordférande Madeleine Beermann férelaste for
lakemedelsféretaget AbbVies utsedda expertgrupp inom Juvenil Idiopatisk Artrit (JIA) den 3 april och
den 23 oktober. Féreldsningarna handlade om Unga Reumatiker, vart intressepolitiska arbete, vart
ambassaddrsprogram, arbete med transition och dven om att skifta fokus till att inte bara prataom
smarta och trotthet, utan att prata om livsgladje och drémmar.

Lunchféreldsningar i varden

For att informera om Unga Reumatiker, vara ambassadorer och vad vi tycker ar viktigt i
transitionsarbete forelaste Unga Reumatikers ambassadér Emma Steinbrenner och ordférande
Madeleine Beermann for barn- och vuxenreumatologiska mottagningen pa Uddevalla Sjukhus den 15
maj och pa Skévde Sjukhus den 24 maj.

Forelasning pa Likartidningen

Den 19 april forelaste ordférande Madeleine Beermann pa lakartidningens seminarium om reumatologi i
primarvarden under rubriken “Att leva med reumatisk sjukdom”. Féreldsningen fokuserade pa att det
holistiska perspektivet ofta gloms bort och att patienten star ensamii att tolka vidare informationen fran
vardmotet.

Tonarstraff om transition

Ordférande Madeleine Beermann och ledamot i Region Osts styrelse Maja Wahlin deltog pa Astrid
Lindgrens Barnsjukhus tonarsgrupp fér ungdomar med reumatisk sjukdom den 21 november. Vi
informerade om Unga Reumatikers och Region Osts verksamhet samt pratade om transition och vilket
stéd som finns fran oss som organisation.

Paneldiskussion Forum fér Health Policy

Ordférande Madeleine Beermann medverkade den 19 december pa ett seminarium arrangerat av
Forum for Health Policy. Temat var digitalisering i halso- och sjukvarden och Unga Reumatiker deltog i
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en paneldiskussion mellan politiker, myndighetsforetradare, forskare och unga patientrepresentanter
om framtidens vard.

Andra méteni urval

e Mote om uppféljning av specialiserad barnsjukvard med Socialstyrelsen

e  Mote om reformerat ekonomiskt stdd till barn och vuxna med funktionsnedsattning med
Socialdepartementet

e Mo6te om kommunernas arbete for att stédja unga med funktionsnedsattning (Fokus17) med
Myndigheten for ungdoms- och civilsamhallesfragor (MUCF)

e Mote omungdomsrorelsen och Agenda 2030 med civilminister Ardalan Shekarabi pa
Finansdepartementet

e Mote om framtidens apotekstjanster och nya patientlésningar med Kronans Apotek och AbbVie

e Projektméten "Treat to target” med Kvalitets-, utvecklings- och forbattringsgruppen pa
Barnreuma vid Astrid Lindgrens barnsjukhus

e Patientrad pa Akademiskt Specialistcentrum

e Presentation av Svenska Barnreumaregistret och patientperspektiv pa Oslo universitetssjukhus

e Panelsamtal: Agenda 2030 ur ett funktionshinderperspektiv

e Mote om "Patients first” och varfor det alltid &r viktigt med patientperspektiv med Albert
Bourla, Global President pa Pfizer Innovative Health

If Sikerhetsnalen

Den 26 september tilldelades ordférande Madeleine Beermann stipendiet Ifs Sdkerhetsnal 2017 med
motiveringen: “For att hon véljer att se mojligheter istallet for hinder.”

Priset, ett stipendium pa 50 000 kronor som tillfaller Unga Reumatiker, delades ut av Myndigheten for
ungdoms- och civilsamhallesfragors generaldirektor Lena Nyman. Prisceremonin foljdes av ett
panelsamtal om transition fran barn- till vuxenmottagning.

- Det kénns helt fantastiskt! Det ar ett stort erkdnnande bade for mig och for Unga Reumatiker, att det
vi gor ar viktigt och det ar bra att fler lyfter och uppmarksammar vara fragor, sa Madeleine precis efter
stipendieutdelningen.

Skarpt diskrimineringslagstiftning

Den 8 november nadde vi ett viktigt mal i vara organisationers kamp for allas ratt att delta i samhallet
fullt ut, da en bred majoritet av riksdagspartierna rostade for att skarpa diskrimineringslagen. | den del
av lagen som géller diskriminering genom otillganglighet, skrivs nu dven in att naringsidkare med farre an
tio anstallda maste tillgdngliggora sina lokaler sa langt det ar mojligt.

Detta ar ett stort steg pa viagen mot ett tillgangligt samhalle for alla! Vii Unga Reumatiker och Férbundet
Unga Rorelsehindrade vill tacka alla som genom var kampanj ”"Skarp diskrimineringslagen!” pa
www.funkofobi.se hjalpte oss att driva pa for detta.

LSU Arsméte

Den 11-12 november representerade ordférande Madeleine Beermann och 2:e vice ordférande Helen
Andersson Unga Reumatiker pa LSU - Sveriges ungdomsorganisationers arsmote. LSU dr en
paraplyorganisation som samlar Sveriges barn- och ungdomsorganisationer dar vi som organisation ar
medlem. Tillsammans med Unga med Synnedsattning, Unga Horselskadade och Unga Allergiker fick vi
arsmotet att besluta om tilldgg i verksamhetsplanen. Under 2018-2019 ska LSU aktivt arbeta for att
FN:s konvention om rattigheter for personer med funktionsnedséattning ska bli till svensk lag.
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US Inklusionspris

Unga Reumatiker tilldelades foreningen Unga med Synnedsattning - US Inklusionspris 2017 for vart
“exemplariska arbete att inkuldera unga med synnedsattning i var interna verksamhet, i representation
och i var kommunikation och retorik.

Utdrag ur motiveringen: "Riksorganisationen Unga Reumatiker har de senaste tva aren lagt om sin
organisationskultur pa flera olika plan, en foréandring som kraver styrka, kunskap och mod att vaga
genomfdéra. Organisationens ledning har uppvisat en mycket stor férstaelse for vilka olika insatser och
stod som kravs for att personer med synnedsattning ska kunna inkluderas och dartill en vilja att lara sig
annu mer och bli annu béattre.”

INFORMATION

Reumadagarna

Unga Reumatiker tog 6ver entrén till Reumadagarna i Vasteras den 13 september med att halsa alla
valkomna med kaffe och utdelning av “Att bilda familj’-boken och informationsmaterial om Unga
Reumatiker. Pa det sattet fick vi mojlighet att prata med manga halsoprofessioner fran manga olika
sjukhus i Sverige som var deltagare pa konferensen, men ocksa férbipasserande som var intresserade.
Reumadagarna arrangeras av Svensk Reumatologisk Forening i samarbete med 6vriga professioner och
patientféreningar och ar ett arligt moéte for ny kunskap, praktisk handlaggning, registerarbete,
natverksbyggande och blickar mot framtiden.

Kampanjen #synsintefinnsinte

Under oktober genomforde vi kampanjen #synsintefinnsinte som i ar var riktad till medresenarer i
kollektivtrafiken och kollektivtrafikbolag. Som unga reumatiker kan vi behova sitta ner i
kollektivtrafiken dven om det inte alltid syns pa oss och att vi dr unga. Vi vill bli inkluderade till de
prioriterade sittplatserna for gravida, personer med kapp eller krycka och tog darfor fram en
kompletterande symbol som skulle inkludera oss och andra med osynliga funktionsnedsattningar. Vi
uppmanade vara medlemmar att satta upp symbolen pa bussar de dkte med, bara symbolen som pin, och
beratta varfor just de behover sitta ner i kollektivtrafiken under hashtaggen #synsintefinnsinte. Vi
slappte ett quiz och en film med fem av vara medlemmar for att belysa att det inte gar att se vem som
behover sitta ner i kollektivtrafiken och varfér det ar viktigt att visa respekt nér vi ber om att fa en
sittplats. Vi fick en nationell debattartikel publicerad i Metro och vara ambassadoérer skrev lokala
debattartiklar och blev intervjuade i lokala tidningar, radio- och tv-stationer fér att na ut till fler.
Tillsammans spred vi kunskap och forstaelse till dver fyra miljoner manniskor som naddes av kampanjen.
Kampanjen genomférdes i samarbete med AbbVie.

Internationella Reumatikerdagen den 12 oktober

Den 12 oktober varje ar ar internationella reumatikerdagen, World Artritis Day, och Unga Reumatiker
hade ett pop-up event pa Odenplan i Stockholm i samband med kampanjen Syns inte - finns inte.
Odenplan &r ett nav for kollektivtrafiken i Stockholm med pendeltag, tunnelbana och bussar och har
manga forbipasserande manniskor per dag.

Alla som kom forbi kunde trampa for forskningen, géra quizet, prova pa hur det ar att ha reumatisk
stelhet i hdnderna, dricka kaffe eller juice, prata kampanij, bli medlem, fraga om Unga Reumatikers
verksamhet eller bara hanga med alla funktionarer! Vi va pa plats mellan klockan 07-18 med ballonger,
dekaler, pins och plaster som delades ut for att sprida kampanjen ytterligare.

De som inte var pa plats i Stockholm kunde visa sitt stod genom att tagga #trampaférmig i sociala medier
sa cyklade nagon pa plats en kilometer per tagg. Tillsammans trampade vi och samlade in 10 718 kronor
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till Unga Reumatikerfonden. Dagen genomférdes i samarbete med AbbVie och Pfizer.

EULAR-kongressen i Madrid

Den 16 juni presenterade ordférande Madeleine Beermann och generalsekreterare Kim Nordlund
fotokampanjen “#synsintefinnsinte”, som slapptes i oktober 2016, pa EULAR-kongressen i Madrid.
EULAR star for European League Against Rheumatism och kongressen ar en arlig europeisk métesplats
och ett forum for patientorganisationer, hilso- och sjukvardsprofessionen, forskare och
lakemedelsbranschen. Unga Reumatikers presentation och kampanj bemottes med rungande applader,
mycket berom och beundran. Vi fick d&ven mdjlighet att ndtverka med andra organisationer och patient-
och branschrepresentanter fran hela Europa.

Skolforum

Den 30-31 oktober deltog Unga Reumatiker pa Skolforum i pa Alvsjémassan i Stockholm. Skolforum ar
en massa for all personal som jobbar inom skolan. Vi var pa plats fér att informera om hur skolan kan bli
battre och mer tillgénglig for barn och ungdomar med reumatisk sjukdom. Var monter stod mellan Stolta
Magar och Ung med Psoriasis och tillsammans nadde vi ut till valdigt manga som besokte massan.

Sociala medier - Snapchat + YouTube

Var narvaro pa Facebook och Instagram har 6kat i bade kvantitet och kvalitet. Det &r kul att fler och fler
vill félja oss och vart arbete. Twitter har anvants sporadiskt under aret men vi tycker det ar ett fortsatt
viktigt forum att kommunicerai. | bérjan av 2017 beslutade styrelsen att borja anvanda Snapchat for att
na yngre medlemmar och majliggéra en mer vardaglig kommunikation och kontakt. | oktober skapade vi
dven en Youtube-kanal.

Pa resan med barnreumatism

| borjan av april packades 100 nya vaskor for att skickas till barnkliniker i hela landet. "Pa resan med
barnreumatism" ar ett samarbete mellan Unga Reumatiker, Reumatikerférbundet, Barnreumatologen pa
Astrid Lindgrens barnsjukhus och AbbVie, som innebér att barn och ungdomar som precis blivit
diagnostiserade med barnreumatism far ett informationskit i en liten vaska. Vaskan fungerar som ett
stod och ar ett bra verktyg for att fa svar pa alla fragor, for hela familjen. Dessutom innehaller viaskan en
gosedjurs-maskot och Unga Reumatiker-plaster.

FORSKNING

FoU-workshop barnreuma

Den 24 augusti deltog Unga Reumatiker i en workshop om forskning och utveckling barnreuma pa Astrid
Lindgrens Barnsjukhus for att skapa en plattform for att fa till en riktigt bra barnreumaforskning.
Merparten av tiden var blickarna pa framtiden. Gruppen som bestod av olika funktioner och
professioner hade ett brett kunnande och alla deltagare ville se fler tvarvetenskapliga satsningar med
samarbeten som ger kvalitet. Med workshopen listade vi viktiga forskningsfragor, finansiering och hur vi
far dessa forskningsfragor bast besvarade. Diskuterade samarbeten och synergier samt mojliga ST- eller
masterprojekt.

Barnreumaregistret

En viktig del i kvalitets- och utvecklingsarbete inom varden ar att ta reda pa hur patienter mar och hur
nojda de dr med varden. Inom barnreumatologin finns beprévade patientrapporteringsformular som kan
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anvandas for att skatta bland annat sjukdomsaktivitet, hilsa och livskvalitet. Via patientportalen
besvarar patienter fragor om sin hélsa. Svar kommer da direkt in i barnreumaregistret. Vid nasta
mottagningsbesdk gar patienten tillsammans med sin lakare eller sjukskéterska igenom resultatet.
Patienten kan ocksa sjalv folja hur hen mar éver tid. Unga Reumatiker &r med och utvecklar registret och
driver barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdoms perspektiv i arbetet.

Inspirationsdag om Kvalitetsregisterbaserade forbattringsnatverk

Patienter, narstdende, hilso- och sjukvardspersonal, kvalitetsregisterhéallare och forskare samlades den
29 maj i Jonkoping under parollen “All teach. All learn.” Det presenterades erfarenheter fran USA om vad
larande natverk och kvalitetsregisterbaserade forbattringsnatverk ar. Foljt av exempel fran Sverige och
USA med hornstenar i kvalitetsregisterbaserade forbattringsnatverk. Unga Reumatiker deltog i
workshop for barnkvalitetsregister och lyfte utmaningar och férslag pa forbattring.

Trampa for forskning

Under Internationella Reumatikerdagen, den 12 oktober, hade Unga Reumatiker ett event pa Odenplani
Stockholm med en cykel for att trampa for forskningen. De som inte kunde vara pa plats kunde tagga
#trampaférmig i sociala medier sa trampade nagon pa plats en kilometer per hashtag. Tillsammans
trampade vi och samlade in 10 718 kronor till Unga Reumatikerfonden. "Trampa for forskning”
genomfoérdes i samarbete med AbbVie.

UNGA REUMATIKER  MEDIA

Debattartiklar

o “Vem ska féretrdda oss - om vi inte sjdlva kan?” - Aftonbladet, 27 mars

e  “Kunniga patienter kan forbdttra varden” - Svenska Dagbladet, 18 juni

e  “Reservera plats fér oss med osynliga sjukdomar” - Goteborgs-Posten, 8 oktober

e “Synsinte, finns inte” - Blekinge Lans Tidning, 9 oktober

e “Unga vuxna gléms bort i skarven mellan barn- och vuxensjukvdrd” - Dagens Medicin, 10 oktober
e “Det syns inte alltid vem som behover sitta i kollektivtrafiken” - Metro 12 oktober

e “Vdr sjukdom syns inte, men den finns” - Upsala Nya Tidning, 12 oktober

e “Alla sjukdomar syns inte” - Hallands Nyheter, 13 oktober

e  “Bakom patienten finns en person” - Forum fér Health Policy, 17 november

Ovrig media

e “Helen utmanar sjukdomen och siktar pa IronMan” - Reumatikerlinjen, 11 maj
e “HBTQ-rérelsen dr normativ” - P5 Sthim, 2 augusti

e “Det dr som om vi inte har ndgon sexualitet” - Ottar, 21 augusti

e “Hon star upp for de osynligt sjuka” - Sydostran, 11 oktober

e Josefin Svensson i Formiddagi P4 - P4 Blekinge, 12 oktober

e “Unga Reumatiker krdver sittplats hos UL” - SVT Uppsala, 12 oktober

e MorgoniP4 - P4 Malmohus, 12 oktober

e DanielaSikland i P4 - P4 Malmdhus, 13 oktober

e “Tindra gor vad hon vill - trots fibromyalgin” - Hallands Nyheter, 13 oktober

e “Man ldr sig leva med att ha ont” - Uppgang, 22 oktober
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