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Ett speciellt ar. Det dr sa vi far
sammanfatta aret 2020. Vi hade
héga ambitioner och manga mal
ndr aret startade. Var
verksamhetsplan var lang och
innehallsrik. Men med
anledning av pandemin fick vi
istallet avvakta, stdlla in och
stalla om.

Trots att det var forsta gangen
vi stod infor en sadan stor
utmaning, klarade vi det bra.
Tillsammans hjdlptes vi at och
hittade nya arbetssatt och
former fOr samarbeten och
projekt. Vi larde oss att anordna
lager och aktiviteter pa distans.
Vi visade varandra forstaelse
och talamod.

FOr att bara ndmna nagra fa
exempel sa arbetade hemifran,
hade digitala moten, spelade in
en podcast pa distans och ge-
nomforde digitala aktiviteter
och lager. Vi samlade alla
ideellt engagerade for en digital
utbildningshelg och vi slappte
var prototyp av Dromfangaren
under en digital konferens.

Jag kanner en stor stolthet
over Unga Reumatiker.
Gemensamt har vi skapat och
bedriver en organisation dar
alla, bade medlemmar,
ideellt engagerade och
anstallda, hjalper varandra
och alltid gor det basta av
situationen. Tack for att ni dr
ni och for att vi aldrig slutar
arbeta for att alla unga
reumatiker ska kanna
livsgladje och kunna uppfylla
sina drommar!

(p ol

Cajsa Helin Hollstrand
Ordférande Unga Reumatiker




» Unga Reumatiker dar en ideell organisation som arbetar aktivt for barn,
ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom

» Vara medlemmar &r i aldern 0-30 ar.

» Vi finns for att alla unga reumatiker ska kdnna livsglddje och kunna
uppfylla sina drommar.

» Vi dr en del av patientrorelsen, funktionsrattsrorelsen och
ungdomsrorelsen.

» Vi dr en fristdende organisation men har nira samarbete med
Reumatikerforbundet och driver gemensamma fragor och projekt.

Motesplatser Kunskap Opinion Forskning
Vi anordnar nationella Vi driver opinion och
smdbarnsldger, barnldger, paverkansarbete for unga
ungdomsldger och rekreationslager reumatikers rattigheter i samhallet,
for unga vuxna. Vdra regioner och hdlso- och sjukvard, skola,
lokala arbetsgrupper arrangerar utbildning, arbetsliv och forskning.

aktiviteter. Nationella arbetsgrupper
arbetar med ett specifikt

RSSO L Med Unga Reumatikers
forskningsfond arbetar vi med
insamling och utdelning till klinisk

Vi sprider information och kunskap forskning som rér reumatisk

om reumatiska sjukdomar hos sjukdom hos barn, ungdomar och

barn, ungdomar och unga vuxna. unga vuxna.

I vart ambassadérsprogram
utbildar vi stodkompisar och

patientrepresentanter.



Riksstyrelsen beslutade att stdlla in
arets fysiska lager med anledning av
coronapandemin och
Folkhdlsomyndighetens
rekommendationer, for att istallet
anordna digitala lager.

Den 28-30 augusti var ett gang
medlemmar fran hela landet
uppkopplade pa Zoom for att fa
verktyg for en okad fysisk, psykisk,
social och sexuell hdlsa. Programmet
var fullspdckat och bestod bland
annat av foreldsningar om psykisk
och mental hdlsa med en psykolog,
om sexuell hdlsa med en
fysioterapeut och traningspass. Det
tillbringades daven en hel del tid for
socialt umgange och gemenskap.

Ar 2020 var ett vildigt

stillasittande dr for manga med
anledning av coronapandemin. For
att inspirera till rorelse och
gemenskap pa avstand, anordnade vi
utmaningen Reumatikerruset.

I maj utmanade vi dirmed vara
medlemmar att dela sina
favoritaktiviteter pa Facebook och
Instagram under haschtagen
#Reumatikerruset. Utmaningen
anordnades i samarbete med Elsa
Science och Reumatiekrforbundet.

I oktober var det dags igen. I
anslutning till Internationella
Reumatikerdagen lanserade vi en ny
rorelse-utmaning tillsammans med
Elsa Science. Utmaningen bestod i
att uppmuntra vara medlemmar att
testa en ny aktivitet kopplad till
rorelse som de inte har gjort
tidigare.

For att inspirera lite extra, anordnade
vi dessutom ett livesdnt rorelsepass pa
Facebook tillsammans med en
hdlsopedagog fran Elsa Science.

Under bada tillfdllena pagick
utmaningen under en veckas tid. Vi
delade vara medlemmars inldgg och
lottade ut funktionstrojor.

Den 18 januari mottes kassorer och
ordforande i Unga Reumatikers
regioner pa kansliet i Stockholm, for en
arlig natverkstraff. Pa

programmet fanns utbildningspass om
ordférandeskapet, ekonomi for kassorer,
redovisning av aktiviteter och ett
inkluderande arsméte. Under dagen
diskuterades ocksa samarbetet med
Reumatikerforbundet och Stina
Nordstrom, generalsekreterare for
Reumatikerforbundet, holl en dragning.

Utbildningen for fortroendevalda som
vanligtvis sker i april eller maj, blev i ar
framflyttad pa grund av
Coronapandemin och genomfordes
digitalt. Den 18-20 september

samlades flera fortroendevalda pa
plattformen Zoom. Fokus for
utbildningen var inkludering och
organisation. Forutom pass om Unga
Reumatikers policys, samarbete med
Reumatikerforbundet, workshop med
regionernas kontaktpersoner och stod till
regionerna, hade tre externa foreldsare
bjudits in. Utbildningen startade med en
inspirationsforelasning om normkritisk
organisation och kommunikation med
Barakat Ghebrehawariat. Dagen efter holl
Jorge Maria Londofio en interaktiv
foreldsning om foreningskunskap och
inkludering, och Kristin Olofsson hade
ett pass om ekonomi.



DEMOKRATI

OCH INKLUDERING

NY REGIONSINDELNING

Efter ungefdr 1,5 drs utredning av Unga
Reumatikers regionsindelning antogs ett
nytt forslag. Pa Riksstaimman 2020
rostades en ny, mer heltackande och
tillganglig indelning fram. Precis som
tidigare utgar den nya
regionsindelningen efter Sveriges
lansindelning men tacker numera hela
Sveriges yta.

Den nya indelningen bestdr av de fem
regionerna:

Region Norr: Norrbotten, Vdsterbotten,
Vasternorrland, Jamtland

Region Mitt: Dalarna, Gavleborg,
Varmland, Orebro

Region Ost: Uppsala, Vdstmanland,
Stockholm, Sormland, Ostergotland,
Gotland

Region Vast: Vastra GoOtaland, Jonkoping,
Halland

Region Syd: Kalmar, Kronoberg, Ble-
kinge, Skdne

Arbetet med att ta fram en ny
regionsindelning paborjades 2019 som en
foljd av Unga Reumatikers
verksamhetsinriktning 2018-2019.
Utredningen startade med en workshop
under utbildningen for fortroendevalda
den 14 april 2019. Fokus lag pa férdelar
och nackdelar med den nuvarande
respektive en ny regionsindelning.
Diskussionerna gick overgripande kring
teman: Medlemsantal - gdr det att skapa
en regionsindelning sa att
medlemsantalet blir jamnare fordelat
over hela landet?

Tillganglighet - lagom stora regioner,
det ska inte vara for langt att ta sig till en
aktivitet, det ska vara latt att ta sig och
det ska finnas bra resmojligheter.

Fa igang arbetet med lokala
arbetsgrupper som kan ha lokala
aktiviteter. Och risk att bryta upp

stabila och trygga styrelse - vad finns det
for risker med att bryta upp befintliga
styrelser? Vad sker med engagemang och
fortroendet fér den stora organisationen?

Region Norr -
Vasternorrlant

Region Mitt -

Region Ost - (
Soédermanlanc

Region Vast -
Jonkoping, Ha

Region Syd - ¢




En andra workshop holls under
Riksstamman 19 maj 2019. Dar
presenterades sex olika kartforslag pa nya
regionsindelningar. Deltagarna delades in
i grupper som fick diskutera fordelar och
utmaningar med de olika forslagen och
vdlja ut ett forslag som de tyckte var bast
och ett de tyckte var samst. Det forslaget
som flest tyckte var samst var ett forslag
som var snarlikt den nuvarande
regionsindelningen men med Gdvle-Dala
som Region Mitt. Motiveringarna var att
den indelningen inte dar inkluderande, att
det inte blir nagon dndring bortsett fran
Gavle-Dala och de dr inte en region idag
av en anledning samt att Region Mitt blir
mycket litet i jamforelse med de andra
regionerna.

De forslag som flest tyckte var bast var
dels ett av de fardiga forslagen, dels tva
egna forslag som skapades utifran de
foreslagna kartorna. Dessa forslag togs
upp i det kommande arbete och lag till
grund for det slutgiltiga forslaget.

I oktober 2019 startades en arbetsgrupp
med representanter fran alla
regionstyrelser och fran

riksstyrelsen. Samordnande var
organisationsutvecklare Hana. Malet var
att ta fram ett forslag som skulle
presenteras pa Riksstimman i

november 2020. Arbetsgruppen hade
sammanlagt fyra moten, var av en fysisk
heldag i Stockholm. Under heldagen
diskuterade representanterna de olika
forslagen som tagits fram som ”bdst”
under workshopen pa Riksstimman.
Medlemsantal, tillganglighet, resvagar och
engagemang blev nyckelord och
forslagen gicks noggrant igenom utifran
dessa aspekter.

Resultatet blev ett forslag som de
ndrvarande representanterna var
overens om. Vidare diskuterades
forebyggande aspekter for hur
regionsaktiva medlemmars engagemang
kan fangas upp och behallas vid en ny
regionsindelning.

Under vdren 2020 sammanstdlldes en
remiss med det slutgiltiga forslaget, en
FAQ och en handlingsplan for det
framtida arbetet. Den skickades ut till
riksstyrelsen och samtliga
regionstyrelser. Remissen presenterades
sedan pa ett mote i september 2020 och
diskuterades ytterligare pa utbildningen
for fortroendevalda den 18-20
september 2020.

Den 20-21 november gick Unga
Reumatikers Riksstamma 2020 av
stapeln. For forsta gangen genomférdes
Riksstdmman digitalt men det hindrade
inte ombuden fran att diskutera,
debattera, yrka och besluta lika
engagerat som alltid. Riksstamman
fattade bland annat beslut om
uppdaterade stadgar, uppdaterat
intressepolitiskt program, en ny
regionsindelning, en ny
placeringspolicy for Unga Reumatikers
forskningsfond och en ny
verksamhetsinriktning for 2021-2022.
Riksstdmman valde ocksa en ny
riksstyrelse, valberedning och
foreningsrevisorer.

Under dret startades en nationell
arbetsgrupp for inkludering vars syfte
bland annat ar att arbeta praktiskt med
Unga Reumatikers vardegrund.
Utgangpunkt for gruppens arbete har
varit diskussioner om vad orden i var
vdrdegrund betyder och hur vi anvdander
dem i vdr verksamhet

Som forsta projekt deltog
arbetsgruppen i en studiecirkel om
antirasistiskt arbete. Studiecirkeln
utgick ifran LSU:s studiematerial fran
projektet Vit icke vit”. Under fem
traffar, diskuterades studiematerialet i
syfte att fa metoder och material for att
arbeta utifran samt att kunna fora
kunskap vidare om postkoloniala
perspektiv, antirasism och inkludering.



Riksstyrelsen 2021-2022:

Cajsa Helin Hollstrand, ordforande
(omval)

Johanna Kyrkhage, 1:e vice ordforande
(nyval, tidigare ledamot)

Kerstin Grentzelius, 2:e vice ordférande
(nyval)

Sofia Andersson, ledamot (nyval)
Carolin Turkiewicz, ledamot (nyval)
Axel Stefansson, ledamot (omval)
Ellen Hedberg, ledamot (nyval)

Ronja Fransson, ledamot (nyval)

Sofie Karlsson, ledamot (nyval)

Ida Jaremo, ersdttare (nyval)

Ovriga fortroendeposter 2021-2022:

Erik Renman, valberedningen (nyval)
Julia Henriksson, valberedningen (nyval)
Mathilda Alice Nilsson, valberedningen

(nyval)

Madeleine Beermann, foreningsrevisor
(nyval)

Sara Winberg, foreningsrevisorsersattare
(omval)

EKONOMISK TILLGANGLIGHET

Riksstamman 2019 gav riksstyrelsen i
uppdrag att tillsdatta en utredning med
syfte att se over hur Unga Reumatiker
kan oka den ekonomiska tillgdangligheten
i organisationen. Riksstyrelsen utredde
frdgan under dret och fann sdrskilt att
medlemsavgiften kan utgora en
begrdansning i den ekonomiska
tillgangligheten. Aven
deltagaravgifterna bedomes utgora
potentiella hinder for redan existerande
medlemmar att delta pd lager och
aktiviteter.

I en samlad bedomning fann daremot
riksstyrelsen att avgifterna for
deltagande pa ldger och aktiviteter ar
rimliga i forhallande till de faktiska
kostnaderna.

Men riksstyrelsen bedémde ocksa att den
ekonomiska tillgdangligheten inte ar
tillfredsstdllande, med hansyn till att
Unga Reumatiker ska vara en
inkluderande rganisation for alla.

Utredningens resultat presenterades pa
Riksstamman 2020 ddr det beslutades att
fragan ansags vara utredd. I

enlighet med riksstyrelsens forslag pa
atgard gavs dven riksstyrelsen i

uppdrag att fortsatta bevaka och fora
dialog med Reumatikerférbundet
avseende en forandring av
medlemsavgiften.

SAMARBETE MED REUMATIKERFORBUNDET

Unga Reumatiker strdvar efter att ha ett
ndra samarbete med
Reumatikerférbundet, vilket ocksa féljer
av Unga Reumatikers stadgar och
styrdokument. Under aret tecknades
dessutom ett nytt samarbetsavtal
organisationerna emellan, som galler for
2020-2021. Enligt samarbetsavtalet har
Unga Reumatiker och
Reumatikerforbundet ratt att utse en
representant och ersdttare for
adjungering i varandras forbundsstyrelse
respektive riksstyrelse.

Unga Reumatiker har darmed haft en
plats som adjungerad i
Reumatikerforbundets styrelse och
Reumatikerforbundet har en plats som
adjungerad i Unga Reumatikers
riksstyrelse, som under 2019

tilldelades Reumatikerférbundets ledamot
Mats Griph for mandatperioden
2019-2020. Pa Unga Reumatikers
Riksstamma deltog dven
Reumatikerforbundets ledamot Gunilla
GoOran som representant pa Riksstimman.



Forutom representanter till styrelse och
stamma har Unga Reumatiker varit en del
av Reumatikerforbundets arbetsgrupp for
organisationsoversyn. Unga Reumatiker
blev inbjudna till Reumatikerfoérbundets
distriktsordforande konferens och
Reumatikerforbundet holl en dragning
om deras organisation och samarbetet
med Unga Reumatiker, pa var
natverkstrdaffen for kassorer och
ordférande i borjan av dret. Andra
samarbeten som pabdérjats under aret ar
projekt om anhorigstdd, 6vergangen
mellan Unga Reumatiker och
Reumatikerforbundet.

OPINION

FOKUS: SKOLA

I Unga Reumatiker-rapporten (2018)
kunde vi se att vara medlemmar har stora
utmaningar i skolan.

Klasskompisar, larare och skolledningar
har inte tillracklig kunskap och forstaelse
for att vara medlemmar ska kunna delta
i undervisningen pa lika villkor utifran
sina egna forutsattningar. Under 2020
valde vi darfor att fokusera lite extra pa
skolan i vart intressepolitiska arbete.

Vi har i hogre utstrackning

prioriterat moten dar skolrelaterade
fragor har diskuterats, sasom exempelvis
undervisning, skolbyggnader och
skolgdrdars utformning, alternativ
ndrvaro, elevhalsa och konsekvenser for
vdra medlemmars skolgang av
coronapandemin. Vi har dven spridit vara
intressepolitiska budskap i sociala
medier och i Reumatikervarlden. Vi har
till exempel skrivit om alternativ ndrvaro
i skolan och om en skolidrott for alla.

SKOLVERKETS SAMRAD MED
FUNKTIONSHINDERRORELSEN

Unga Reumatikers ordforande Cajsa Helin
Hollstrand blev under aret invald som ny
ledamot i Skolverkets samrad med
funktionshinderrorelsen som
representant for Unga Reumatiker.
Skolverkets samrdd bestdr av 18
ledamoter fran funktionshinderrérelsen
som alla dr valda under en tvaarsperiod,
till oktober 2022.

Syftet med samradet dr att mojliggora
insyn och gora
funktionshindersorganisationerna
delaktiga i myndighetens arbete.
Samrad genomfors fyra ganger per ar.
Ett av dessa samrad sker gemensamt
med Skolinspektionen och
Specialpedagogiska skolmyndigheten.

- Det kdnns spdannande och viktigt att
inga i radet, och sarskilt viktigt att vi ar
flera som representerar just barn- och
ungdomsorganisationer. Det ar ett
sjdlvklart steg for att Skolverket ska
kunna ta del av nédvandiga perspektiv
fran barn och ungdomar med
funktionsnedsdttning, sager Cajsa Helin
Hollstrand.

MYNDIGHETEN FOR DELAKTIGHETS
FUNKTIONSHINDERRAD

Ordforande Cajsa Helin Hollstrand blev
invald som ledamot i Myndigheten for
delaktighets (MFD)

funktionshinderrdd pa mandat fran
Natverket unga for tillganglighet (NUFT).
Radets syfte ar framst att stodja
myndigheten i strukturella- och
strategiska fragor som rér myndighetens
uppdrag och uppfdljning av
funktionshinderpolitiken. Under arets
moten diskuterades sarskilt
konsekvenser av coronapandemin och
myndighetens arbete och uppfoljning av
detta.



Under dret har Unga Reumatiker deltagit
i Specialpedagogiska skolmyndighetens
(SPSM) ungdomsndtverk. Genom
natverket vill myndigheten skapa
utrymme for dialog med representanter
for barn- och ungdomsorganisationer
som har mycket kontakt med SPSM:s
malgrupper. Under dret har
motesdiskussionerna sarskilt fokuserat
kring coronapandemin och dess effekter
for barn och ungas skolgang. Unga
Reumatiker har sarskilt lyft nackdelarna
och fordelarna med distansundervisning
och hur vara medlemmar har paverkats
av detta. Vi har ocksa lyft utmaningen
med oro for smitta och ovisshet
angdende huruvida de dr i riskgrupp.

Lista med alla representationsuppdrag:

» Referensgrupp ”En sammanhallen god
och ndra vard for barn och unga”
» Regeringens patientrad

» Myndigheten f6r vard- och
omsorgsanalys patient- och brukarrad

» Specialpedagogiska skolmyndighetens
ungdomsndtverk

» Myndigheten for delaktighets
funktionshinderrad

» Skolverkets samrad med
funktionshinderrorelsen

» Nationell arbetsgrupp for langvarig
smadrta bland barn och unga

» E-hdlsolakarforeningens styrelse

» FoOreldsning for undersjukskoterskor

» Foreldsning for lakarstudenter pa
Karolinska Institutet

Den 12 oktober var det Internationella
Reumatikerdagen. Det
uppmadrksammade vi bland annat
genom var utmaning
Reumatikerruset som pagick under en
veckas tid. Vi spred ocksa information
i sociala medier.

Unga Reumatikers ordforande Cajsa var
ocksa med i programmet “Fraga
Doktorn” pa SVT 1. Cajsa berdttade om
sina erfarenheter av att leva med
reumatisk sjukdom och varfor hon
engagerade sig i Unga Reumatiker fran
forsta borjan.

Internationella

Barnreumatikerdagen syftar till att
uppmdrksamma de barn, ungdomar
och unga vuxna som lever med
reumatisk sjukdom. Dagen inrdttades
2019 av European Network for Children
with Arthritis (ENCA) och Peadiatric
Rheumatology European Association
(PReS) och uppmdrksammas den 18
mars.

Vi uppmdrksammade dagen med en
kampanj i sociala medier dar sex
medlemmar under en veckas tid gjorde
varsin “take over”. Vi fick folja med
medlemmarna under en vanlig dag i
deras liv. De berdttade om sig sjdlva,
sin vardag och sina drommar. I
samband med denna kampanj
anordnades en tdvling, ddr vara
foljare fick chansen att vinna en
goodiebag genom att besvara fragor
om Unga Reumatiker.



For att uppmdrksamma dagen
ytterligare slappte vi dven forsta
avsnittet av sasong tva av var podcast
“Doktorn fragar” med ett avsnitt dar
en sjukskoterska stéllde fragor till var
patientpanel med sarskilt fokus pa
transition, det vill sdga 6vergangen
fran barn- till vuxenmottagning.

FORSKNING

REKORDUTDELNING TILL FORSKNING

Unga Reumatikers forskningsfond
stottar klinisk forskning som ror
reumatiska sjukdomar hos barn,
ungdomar och unga vuxna - och
under 2020 gjorde Unga Reumatiker
den storsta utdelningen nagonsin pa
2,5 miljoner kronor.

Den rekordstora utdelningen fordelas
pa 17 olika forskningsprojekt som far
anslag fran Unga Reumatikers
forskningsfond.

— Vi ar otroligt glada att kunna gora en
sa stor utdelning och att kunna

stotta sa manga

forskningsprojekt. Det dr sarskilt roligt
att se att sa manga av projekten ligger
inom omrdden som vi efterfragade,
som exempelvis 6vergangen fran

barn- till vuxenvarden, sdager Cajsa
Helin Hollstrand, ordférande i Unga
Reumatiker.

I samband med Unga Reumatikers
25-arsjubileum i fjol, annonserades
anslaget fran forskningsfonden pa 2,5
miljoner kronor. I utlysningen efter-
fragades sarskilt forskning kring de
omraden som lyfts fram som de mest
prioriterade i Unga Reumatiker-
rapporten (2018).

For att bedoma de ansokningar som
har kommit in, har Unga Reumatiker
haft hjalp av Reumatikerforbundets
vetenskapliga namnd. Namnden har
granskat alla ansokningar och
lamnat férslag pa hur fondens medel
ska fordelas. Riksstyrelsen har sedan
fattat det formella beslutet och
anslagen betalas ut under aret.

- Unga Reumatiker vill att mer klinisk
forskning bedrivs och att forskning
med tydlig patientnytta prioriteras. Vi
tycker att vi ser det i de beviljade
projekten, och vi tror och hoppas att de
kommer ta oss flera steg ndarmare att
alla unga reumatiker ska kdanna
livsgladje och kunna uppfylla sina
drommar, sdger Cajsa Helin
Hollstrand.







