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INTRESSEPOLITISKT PROGRAM

Riksorganisationen Unga Reumatikers intressepolitiska program antogs for forsta gangen pa
organisationens Riksstamma den 13-14 maj 2017.

ETT TILLGANGLIGT OCH TRYGGT SAMHALLE FOR ALLA

Nolltolerans mot diskriminering

Sverige bryter idag mot FN:s konvention om rdttigheter f6r personer med funktionsnedsattning.
Flera ganger har Sverige fatt kritik av FN:s kommitté for att bland annat se siffror istallet for
manniskor. Personer med funktionsnedsattning exkluderas och diskrimineras. Funkofobi dr ett
utbrett problem som maste tas pa allvar.

- Unga Reumatiker vill ha ett samhalle med nolltolerans mot diskriminering.

- Unga Reumatiker vill att FN-konventionen om réttigheter for personer med
funktionsnedsattning blir till lag och krdver att Sverige erkanner alla manniskors lika varde.
- Unga Reumatiker vill att alla allmdnna platser och byggnader ska vara tillgdngliga.

- Unga Reumatiker vill att alla som har behov av LSS-insatser ska fa det.

Tillganglig kollektivtrafik och transportmedel

I ett samhdlle fritt fran diskriminering kan alla transportera sig med kollektivtrafik. Alla har ratt
till ett aktivt dagligt liv och att kunna ta sig till och fran skola, utbildning, arbete och
fritidsaktiviteter. For personer med funktionsnedsattning kan det vara omojligt att sjalvstandigt
ta sig till hallplatser, ta sig ombord och av kollektiva firdmedel, samt att resan sker pa ett sdkert
och komfortabelt sdtt. Att kunna transportera sig mellan platser dr en forutsdttning for att
kunna leva ett aktivt liv.

- Unga Reumatiker vill att alla kollektiva fdrdmedel ska vara tillgdngliga och utrustade med
fungerande ramp och att all personal vet hur denna anvandes.

- Unga Reumatiker vill att alla som behover fardtjanst ska fa fardtjanst.

- Unga Reumatiker vill att det pa kollektiva fardmedel tydligt markeras att dven personer med
osynliga funktionsnedsdttningar har rdtt till prioriterad sittplats.

- Unga Reumatiker vill att alla som har behov av parkeringstillstand ska fd parkeringstillstand,

Tillgangliga bostader

Att ha en bostad ar en mansklig rattighet. For personer med funktionsnedsattning ar
bostadsmarknaden begransad. Manga ldgenhetshus saknar bland annat fungerande och
tillganglig hiss. Personer med funktionsnedsattning ska ha lika mdjlighet att kunna valja var och
hur en vill bo, samt att vid behov kunna soka stod for att tillganglighetsanpassa sin bostad.
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- Unga Reumatiker vill att alla hyres- och bostadsrdtter ska vara tillgangliga.
- Unga Reumatiker vill att det ska avsdttas resurser for att personer med funktionsnedsdttning
ska kunna tillganglighetsanpassa sina bostader.

Fritidsaktiviteter

Fritidsaktiviteter utgér en stor och viktig del i mangas vardag. Under fritiden har vi moéjlighet att
engagera oss och delta i aktiviteter som vi sjdlva vill och 6nskar. Ens fritid dr pa sd satt ofta
betydelsefull for att en ska kdnna livsgladje och kunna uppfylla sina drémmar. Att ha méjlighet
att delta i fritidsaktiviteter ar ocksa en viktig forutsattning for delaktighet i samhallet.

- Unga Reumatiker vill att barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom ska ha
modjlighet att engagera sig och delta i fritidsaktiviteter utifran sina egna forutsdttningar.

Forsakringar

Personforsdkringen fyller en viktig funktion i samhallet, bland annat med hansyn till de
allmédnna kraven pa social rattvisa och trygghet. Férsakringsbolag ar forpliktigade att teckna
personforsdkring for personer med reumatisk sjukdom, som de normalt tillhandahaller
allmanheten. Finns sdrskilda skal kan diaremot en person efter individuell bedémning nekas
ratten att inga personforsakring, om inte forsakringen kan tecknas till en hogre premie eller med
andra forsakringsvillkor.

- Unga Reumatiker vill att barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdoms rétt att ingd
personforsdkring starks.

- Unga Reumatiker vill att férsdkringsbolag genomfor individuella bedomningar av barn,
ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom.

HALSO- OCH SJUKVARD

Mojliggora sjalvforverkligande

Barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom dr inte sin sjukdom. Reumatisk
sjukdom ska inte vara ndgot som hindrar en fran att leva sitt liv fullt ut. For att kunna leva sitt liv
fullt ut kan det behévas stéd och forstaelse. Personal inom varden ska kimpa med barn,
ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom.

- Unga Reumatiker vill att varden ska arbeta aktivt for att barn, ungdomar och unga vuxna med
reumatisk sjukdom ska kdnna livsglddje och kunna uppfylla sina drémmar.

- Unga Reumatiker vill att barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom ska erbjudas
ett samverkande team med reumatolog, sjukskoterska, psykolog, fysioterapeut, arbetsterapeut,
kurator och dietist.

- Unga Reumatiker vill att information om Unga Reumatiker ska finnas tillganglig pd
reumatologiska mottagningar genom broschyrer och affischer.
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Jamlik och tillgéanglig vard

Alder, kén, konsidentitet, etnicitet, religion, sexuell 1iggning, funktionsférmaga,
socioekonomisk status eller bostadsort ska inte paverka kvalitén pa varden. Varden ska vara
tillganglig for alla och alla ska fa den vard och medicinska behandling en mar bést av.

- Unga Reumatiker vill att barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom ska fa
evidensbaserad och individanpassad vard och medicinsk behandling.

- Unga Reumatiker vill att all personal inom varden har kunskap om och arbetar normkritiskt.

- Unga Reumatiker vill att det vid flytt till ett annan region ska vara en enkel process och inte
dventyra pagaende behandling.

- Unga Reumatiker vill att digitala vardmoten ska erbjudas nér fysiskt mote inte dr nodvandigt.

Transition fran barn till vuxen

Overgangen fran barn- till vuxenvarden, med ny personal, rutin, miljé och kultur 4r en stor
omstdllning. Med bra metod och plan for forberedelse, 6verlamning och mottagande kan
transition ske utan att barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom kdnner oro och
osdkerhet. Att en patient blir myndig betyder inte att en inte langre dr i behov av stéd och
smartlindring.

- Unga Reumatiker vill att det pa varje reumatologisk barn- och vuxenmottagning ska finnas en
gemensam transitionsplan.

- Unga Reumatiker vill att barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom har ratt till
smadrtlindring vid kortisoninjektioner och liknande ingrepp.

- Unga Reumatiker vill att alla reumatologiska mottagningar ska ha ett team specialiserat for
unga vuxna.

- Unga Reumatiker arbetar fOr att gora mottagningar mer anpassade for unga.

Sex, relationer och familjeplanering

Alla har ratt till sin sexualitet. Ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom ska fa
information, stdd och hjdlpmedel for ett fungerande och tillfredsstdllande sexliv. Ungdomar och
unga vuxna med reumatisk sjukdom ska fa hjalp med familjeplanering samt anpassad medicinsk
behandling och vard vid familjebildning.

- Unga Reumatiker vill att ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom kontinuerligt ska
1d aktuell information om hur medicinska behandlingar paverkar reproduktionsférmagan.

- Unga Reumatiker vill att teamet ska ha kunskap och metoder for att prata om sex, relationer
och familjeplanering med ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom.
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Samsjuklighet

Barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom har hogre risk att drabbas av andra
autoimmuna sjukdomar samt hjart- och kérlsjukdomar. Varden ska vid misstanke om
samsjuklighet kopplad till reumatisk sjukdom hos barn, ungdomar och unga vuxna inte hanvisa
till primédrvarden, utan istéllet skriva direktremiss till specialist.

- Unga Reumatiker vill att specialistenheter ska kommunicera med varandra om vard och
medicinsk behandling.

- Unga Reumatiker vill att barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom och
samsjuklighet ska erbjudas en samordnare.

Primarvarden

Det dr viktigt med en effektiv och fungerande god och néra vard. Primdrvarden dr ofta den forsta
kontakten med halso- och sjukvarden. For personer med symptom pa reumatisk sjukdom kan
bade diagnos, vard och behandling dré6ja. Vissa reumatiska sjukdomar dr inom primarvardens
uppdrag. Barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom kan darutéver ha vardbehov
vid allmanna sjukdomstillstand som ska hanteras av primdrvarden.

- Unga Reumatiker vill att personal inom primdrvarden kontinuerligt far fortbildning och
kompetensutveckling om reumatisk sjukdom hos barn, ungdomar och unga vuxna.

- Unga Reumatiker vill att barn, ungdomar och unga vuxna som far vard for sin reumatiska
sjukdom inom primdérvarden ska erbjudas fast vardkontakt och ett vardteam.

Narstaende

For barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom kan det vara viktigt med stéd fran
ndrstdende. Behovet av ndrstaende kan se olika ut. Det kan handla om att agera st6d vid
vardmoten eller underlitta vardagen. Aven nérstaende sjilva kan vara i behov av stod.

- Unga Reumatiker vill att nérstaende som har behov av anhdrigstdd ska fa anhorigstad.

Delaktighet

Barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom tar idag en mer aktiv roll i sin hdlsa
och vard. Det handlar bland annat om egenvard, vilket exempelvis kan vara intag av 1akemedel,
att hantera biverkningar, kanslor, livsstilsfaktorer och att koordinera och navigera runt i halso-
och sjukvardssystemet. Att vara aktiv som patient innebar att fa kontroll pa sin situation och att
Oka sin livskvalitet. Ofta motiveras en aktiv livsstil utifran viljan att lara sig nya saker. Kunskaper
som tas tillvara leder till 6kad kdnsla av trygghet.
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- Unga Reumatiker vill att barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom ar delaktiga i
beslut angdende sin vard och medicinska behandling, i enlighet med patientiagen.

- Unga Reumatiker vill att barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdoms kompetens
och kunskap ses som en resurs och tas tillvara.

- Unga Reumatiker vill att barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom ska erbjudas
modjlighet att i forvig forbereda vardpersonal pd vad en vill tala om under vardmdtet.

- Unga Reumatiker vill att barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom ska kunna
fornya vissa av sina recept sjdlva.

SKOLA

Lararens kompetens

Alla ldrare ska ha kunskap om och forstaelse fér barn och ungdomar med reumatisk sjukdoms
situation. Barn och ungdomars reumatiska sjukdom ska inte misstros eller ifragasdttas.
Reumatisk sjukdom kan innebadra mycket franvaro pa grund av vardbesok, skov eller
biverkningar av medicinsk behandling. Larare ska se till att dven barn och ungdomar med
reumatisk sjukdom ska fa ett rattvist betyg som motsvarar deras kunskap och fa det stod de
behover for att ha mojlighet att nd hogsta betyg.

- Unga Reumatiker vill att alla ldrare som har elever med reumatisk sjukdom ska ha kunskap och
forstdelse om vad det innebdr.

Tillgangliga lokaler och hjalpmedel

Tillgdnglighet och hjdlpmedel ar en forutsattning for att barn och ungdomar med reumatisk
sjukdom ska kunna delta i undervisning pa lika villkor.

- Unga Reumatiker vill att alla lokaler och byggnader i alla skolor ska vara tillgangliga.

Praktiska amnen

Barn och ungdomar med reumatisk sjukdom kan i perioder behéva anpassad undervisning i
amnet idrott och hélsa. Idrottslarare ska ha kunskap om och forstaelse f6r att barn och
ungdomar med reumatisk sjukdom sjdlva kanner sina kroppar bast.

- Unga Reumatiker vill att barn och ungdomar med reumatisk sjukdom ska kunna delta i
praktiska dmnen utifran sina egna forutsattningar.
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I perioder kan det vara svart for barn och ungdomar med reumatisk sjukdom att ndrvara och
delta i undervisning. Digitala 16sningar ska da erbjudas sd att barn och ungdomar med reumatisk
sjukdom ska kunna delta i undervisning pa distans och kunna na sina studiemal.

- Unga Reumatiker vill att barn och ungdomar med reumatisk sjukdom ska erbjudas att delta i
undervisning med alternativa metoder.

- Unga Reumatiker vill att deltagande i undervisning med alternativa metoder likstalls med
tysisk ndrvaro.

Elevhalsan

Skolmiljon dr grundldaggande for att barn och ungdomar med reumatisk sjukdom ska ma bra och
na sin fulla potential i sitt 1darande och i sin utveckling. Skolans férebyggande arbete ar viktigt i
stravan mot en jamlik hdlsa och jamlikt ldarande. Elevhdlsan ska tillgangligg6ra undervisningen
och skolmiljon inklusive att stodja elevens delaktighet i lek och andra sociala sammanhang i
skolan.

- Unga Reumatiker vill att alla skolor ska ha ett elevhalsoteam med skolsjukskoterska, kurator,
arbetsterapeut och fysioterapeut.

- Unga Reumatiker vill att elevhdlsan ska ha ett ndra samarbete med larare till barn och
ungdomar med reumatisk sjukdom.

EFTERGYMNASIAL UTBILDNING
Tillganglighet och resursstod

Tillgangliga studielokaler och studentbostdder dr en forutsdttning for att ungdomar och unga
vuxna med reumatisk sjukdom ska kunna studera. Information och kunskap om ratt till
resursstod for ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom ska finnas och erbjudas.

- Unga Reumatiker vill att alla lokaler och byggnader pd alla ldroséten ska vara tillgangliga.

- Unga Reumatiker vill att alla studentbostider ska vara tillgdngliga.

- Unga Reumatiker vill att alla ldrosdten ska informera om och erbjuda resursstod och
hjdlpmedel till ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom.

- Unga Reumatiker vill att det ska vara mdjligt att erhdlla dispens fran krav pa nérvaro vid besvdr
av reumatisk sjukdom.
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Att erhdlla studiemedel fran CSN ar nodvandigt for de flesta studerande. I perioder kan det vara
omojligt for ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom att klara av sina studier pa
grund av skov eller biverkningar av medicinsk behandling. Utan tillrackliga studieresultat kan
CSN neka studiemedel for ndstkommande termin och i varsta fall krdva aterbetalning. For att
erhadlla fortsatt studiemedel ska det vara tillrackligt att visa upp lakarintyg. Under studietiden
har de flesta en utsatt ekonomisk situation och har inte rdd med vardbesok eller att bekosta sin
medicinska behandling.

- Unga Reumatiker vill att vard och medicinsk behandling ska vara kostnadsfri for ungdomar och
unga vuxna med reumatisk sjukdom som dar studerande.

- Unga Reumatiker vill att det ska vara mdojligt att vara heltidssjukskriven fran sina studier pa
grund av reumatisk sjukdom och kunna ateruppta sina studier efterat.
- Unga Reumatiker vill att studerande med reumatisk sjukdom ska kunna gora studieuppehall pa

grund av sin reumatiska sjukdom och fortsatt erhalla studiestod.

Yrkesutbildning

Idag finns det vissa utbildningar som direkt avslar ansokan ifall den sokande har reumatisk
sjukdom. Detta trots att det &r manga med reumatisk sjukdom som lever ett liv utan eller med
milda symptom och kan utféra alla arbetsuppgifter utan problem eller begransningar.

- Unga Reumatiker vill att utbildningar med antagningskrav pa hilsa ska gora individuella
bedomningar av ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom.

ARBETSLIV
Tillganglighet och hjalpmedel

Tillgdnglighet och hjdlpmedel dr en forutsattning for att ungdomar och unga vuxna med
reumatisk sjukdom ska kunna arbeta pa lika villkor.

- Unga Reumatiker vill att alla arbetsplatser ska vara tillgangliga.
- Unga Reumatiker vill att arbetsgivare ska ha kunskap om och metoder for att ungdomar och
unga vuxna med reumatisk sjukdom ska kunna utfora sitt arbete pa lika villkor.

Friskvard

Friskvard for ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom bidrar till béttre arbetsformaga
och hélsa.
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- Unga Reumatiker vill att ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom ska ha ratt till
friskvard och friskvdrdstimme.

Individuell bedomning

Idag finns det vissa arbetsgivare som direkt nekar en arbetssfkande anstallning ifall den
s6kande har reumatisk sjukdom. Detta trots att det &r manga med reumatisk sjukdom som lever
ett liv utan eller med milda symptom och kan utfora alla arbetsuppgifter utan problem eller
begrdnsningar.

- Unga Reumatiker vill att arbetsgivare med anstéaliningskrav pd halsa ska gora individuella
bedomningar av ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom.

Forsakringskassan och ersattning

Vissa ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom kan inte arbeta heltid, vilket kan
paverka deras ekonomiska forutsdttningar. Vissa som skulle behova reducera sin arbetstid kan
inte gora det av ekonomiska skal.

- Unga Reumatiker vill att Forsakringskassans personal ska ha kunskap om reumatisk sjukdom
hos ungdomar och unga vuxna.

- Unga Reumatiker vill att Forsdkringskassans beslut ska grundas pd lakarintyg av sakkunniga.
- Unga Reumatiker vill att ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom som inte kan
arbeta heltid ska ha ratt till aktivitetsersdttning eller sjukersdttning resterande arbetstid.

Arbetsformedlingen

Ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom dr en del av arbetsmarknaden.
Arbetsformedlingen har darfor en viktig roll i steget ut i arbetslivet. Arbetsférmedlingen har idag
atgardsprogram for att pa kortast majliga tid fa ut manniskor i arbetslivet. I praktiken leder det
till att personer med funktionsnedsattning automatiskt bedoms som lonebidragsgrundande och
pa sa satt vagleds till forsta mojliga arbetsgivare, och inte till den mest lampliga.

- Unga Reumatiker vill att ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom ska vigledas till
arbetsgivare baserat pd sin kompetens.

- Unga Reumatiker vill att Arbetsformedlingens personal ska ha kunskap om reumatisk sjukdom
hos ungdomar och unga vuxna.
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FORSKNING OCH UTVECKLING

Klinisk forskning och utveckling

Det behovs storre och fler satsningar pa klinisk forskning for att ny kunskap och nya
behandlingsmetoder snabbare ska komma barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk
sjukdom tillgodo.

- Unga Reumatiker vill att mer klinisk forskning bedrivs.

- Unga Reumatiker vill att forskning med tydlig patientnytta prioriteras.

- Unga Reumatiker vill att varden inkluderar barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk
sjukdom i forskning, utveckling, utbildning och innovation inom hélso- och sjukvarden.

Jamstalld forskning

Reumatisk sjukdom drabbar fler kvinnor an mdn. Forskning om sjukdomar som drabbar
majoriteten kvinnor &r eftersatt och har svarare att fa anslag.

- Unga Reumatiker vill att kvinnors och icke-bindras halsa ska varderas lika hogt som mans
hélsa.
- Unga Reumatiker vill att forskningsanslag och forskningsinsatser om reumatisk sjukdom okar.

Kvalitetsregister

Reumatisk sjukdom kan bero pa &drftliga omstandigheter men det behovs ytterligare, hittills
okdnda, faktorer for att utldsa reumatisk sjukdom. Kvalitetsregister, som till exempel
Barnreumaregistret och Svensk Reumatologis Kvalitetsregister (SRQ), dr en vardefull kalla till
forskning och forbattringsarbeten.

- Unga Reumatiker vill att barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom ska fd
Information om och erbjudas att delta i kvalitetsregister.

- Unga Reumatiker vill att barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom enkelt ska
kunna ta del av sin data och kunna forstd den.

- Unga Reumatiker vill att barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom enkelt ska
kunna dela egen hélsodata med varden.

- Unga Reumatiker vill att alla likare, pa alla mottagningar, ska registrera alla besok i aktuella
kvalitetsregister.
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