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Vi ar vara

drommar

Unga Reumatiker-rapporten baseras pa en nationell undersékning bland vara medlemmar.
Unders6kningen genomfordes for forsta gangen ar 2017 och rapporten publicerades 2018. Vi
hoppas att resultatet av arets undersokning ska bidra till 6kad férstaelse och kunskap om

hur det ar att leva med reumatisk sjukdom som ung. | rapporten lyfts ett urval av viktiga

fragor som Unga Reumatiker anser behover forbattras eller forandras inom vard, skola,

arbetsliv och samhallet i stort.

Om undersékningen
Undersokningen genomfordes under hésten 2023 via
webbenkat och postalt utskick. Frdgeomradena tar sin

utgdngspunkt i organisationens intressepolitiska program.

Totalt deltog 232 av Unga Reumatikers medlemmar. En
majoritet av de svarande var i dldern 23-30 ar, cirka en

fjardedel var upp till 14 ar och resterande mellan 15-22 ar.

Samtliga procentangivelser ar avrundade till ndrmas-

te heltal. Eventuella skillnader kopplade till lder eller
sysselsattning bor betraktas som tendenser, da antalet
svarande i respektive kategori kan vara for lagt for att dra
langtgdende slutsatser.

Om Unga Reumatiker

Unga Reumatiker arbetar arets alla dagar for att alla barn
och unga mellan 0-30 &r med reumatisk sjukdom ska
kanna livsgladje och kunna uppfylla sina drémmar. Det
gor vi genom att skapa motesplatser, sprida kunskap och
information, driva opinion och bidrar till forskning.

Ar duintresserad av fler insikter fran undersoékningsresultatet?

ontakta Unga Reumatiker pa kansliet@ungareumatiker.se.



Tema: Drommar och stod

Bristande forstaelse

hammar sjalvforverkligande

Reumatisk sjukdom ska inte vara nagot som
hindrar en fran att leva sitt liv fullt ut. Det kraver
dock att omvarlden har tillrdacklig kunskap kring
saval sjukdomen som individen. Varden kan inte
bara fokusera pa den medicinska behandling-

en, utan behover dven forsta individens mal och
drommar for att kunna ge ett meningsfullt stod. P4
samma satt behoéver skolorna och arbetsplatserna
forsta hur sjukdomen paverkar individens vardag,
for att gora lampliga anpassningar.

| arets undersokning ar det tydligt att langt ifran alla kanner
att varden ar lyhord infor patientens livsmal och drommar.
Men mest oroande ar resultatet for skolan och arbetsplat-
sen. Dar upplever en majoritet av de svarande att de inte
far tillrackligt stod eller att omgivningen inte forstar hur
sjukdomen paverkar dem.

Upplever du att varden arbetar aktivt fér att
du ska kanna livsgladje och kunna uppfylla
dina drémmar?

8% 27% 494 18%
[ | I

. Nej, inte alls Nej, i liten utstrackning

Ja, iviss utstrackning . Ja, istor utstrackning

67 procent av de svarande anser att varden arbetar aktivt,
i stor eller viss utrackning, for att individen ska kunna upp-
fylla sina drommar. Har ar det dock stor skillnad mellan
alderskategorierna, da 83 procent av de yngsta, 0-14 ar,
men bara varannan person mellan 19-22 ar anser att de
far stod av varden i att uppna sina drommar.

Upplever du att varden lyssnar pa dig nar du
berattar om hur din reumatiska sjukdom och
medicinska behandling paverkar dig?

7% 18% 41% 35%
[ | I

. Nej, inte alls Nej, i liten utstrackning

Ja, iviss utstrackning . Ja, istor utstrackning

76 procent upplever att varden ar lyhord infér hur den
medicinska behandlingen paverkar en. Aterigen ar det
den yngsta alderskategorin som dr mest positiv, med 93
procent. | aldrarna 19-22 ar det endast runt halften som
svarar ja pa att varden lyssnar i viss eller stor utstrackning
pa hur den medicinska behandlingen paverkar en.

Upplever du att varden har en helhetsbild av
dig som person och din hilsa?

14% 24y 38% 244
I I

. Nej, inte alls Nej, i liten utstrackning

Ja, iviss utstrackning . Ja, istor utstrackning

En nagot mindre andel, 62 procent, anser att varden har
en helhetsbild av bade ens person och hilsa. Daremot
sjunker andelen till under halften i dlderskategorin 19-22,
som ar mest skeptiska till att varden har en helhetsbild.

Upplever du att dina larare har kunskap och
férstaelse om vad reumatisk sjukdom innebéar?

18% 43% 32% 7%
I [ |

. Nej, inte alls Nej, i liten utstrackning

Ja, iviss utstrackning . Ja, istor utstrackning

Kunskapen och forstaelsen inom skolans varld anses
generellt vara lag. Endast 39 procent i dldrarna upp till 18
ar upplever att deras larare vet och férstar vad det inne-
bar att leva med reumatisk sjukdom. Nastan en femtedel,
18 procent, menar att deras larare inte alls har kunskap
och forstaelse om vad reumatisk sjukdom innebar.

Upplever du att din arbetsgivare har kunskap
om din reumatiska sjukdom och metoder foér
att du ska kunna utféra ditt arbete?

35% 18% 36% 10%
I I

. Nej, inte alls Nej, i liten utstrackning

Ja,iviss utstrackning . Ja, istor utstrackning

Av de svarande som arbetar ar det endast 46 procent som
anser att deras arbetsgivare har kunskap om sjukdomen
och erbjuder metoder for att man ska kunna utféra sitt
arbete. Over en tredjedel, 35 procent, upplever att arbets-
givaren inte alls har kunskap eller erbjuder metoder i ndgon
utstrackning.

61

under 18 ar anser att deras larare inte har
kunskap eller forstaelse om sjukdomen.




Tema: Transition

Bristande stod i en
omvalvande handelse

Overgangen fran barn- till vuxenvard ar en viktig
process for patienten. Férutom ett stérre eget
ansvar ska relationen till ny vardpersonal och
kanslan av trygghet byggas upp i en okand miljé.
Att 6vergangen sker pa ett vilplanerat och tryggt
satt ar darfor av yttersta vikt. Tyvarr upplever
manga av vara medlemmar att de inte far tillracklig
information eller stdd vid 6vergangen - nagot som
ofta skapar oro.

Arets undersokning visar att det fortfarande finns stora
brister i att forbereda patienterna pa évergangen. Men
resultatet visar anda pa en utveckling i rétt riktning,
jamfort med undersokningens resultat ar 2018. Idag ar
fler medvetna om planen for sin 6vergang och upplever
att de far information om 6vergangen, dven om andelen
fortfarande ar i minoritet. Andelen som oroar sig fér éver-
gangen ar fortsatt alldeles for stor.

Finns/fanns det en plan fér din 6vergang fran
barn- till vuxenmottagning?

18% 33% 49%
T

Vetej [l Nej | Ja

Bara hélfteni aldrarna 15-22 ar uppger att det finns eller
fanns en plan vid 6évergangen fran barn- till vuxenmottag-
ning. Ungefar en femtedel, 18 procent, vet inte ens om en
sadan plan existerar nar 6vergangen var eller blir aktuell.

Far/fick du tillrackligt med information i
samband med 6vergangen fran barn- till
vuxenmottagningen?

33% 22% 33% 13%
] I

. Nej, inte alls Nej, i liten utstrackning

Ja,iviss utstrackning . Ja, istor utstrackning

Nastan hélften av de svarande anser att de far eller fick
tillracklig information infor sin 6vergang till vuxenvarden.
Endast 13 procent anser att de fick tillracklig information
i stor utstrackning och en tredjedel menar att de inte far
eller fick nagon information alls.

Kanner/kidnde du oro i samband med 6ver-
gangen fran barn- till vuxenmottagningen?

15% 13% 27 % 454
I I

. Nej, inte alls Nej, i liten utstrackning

Ja, iviss utstrackning . Ja, i stor utstrackning

Over 70 procent kanner eller kinde sig oroliga infor
overgangen fran barn- till vuxenmottagning. Hela 45
procent kanner eller kdnde stor oro. Resultatet visar att
det férberedande arbetet inte ar tillrdckligt, i vad som ar
en viktig situation for att skapa fortroendefulla relationer
mellan vardpersonal och patient.

/2%

kanner eller kdnde sig oroliga infér
overgangen mellan barn- och vuxenmottagning.




Tema: Sex, samlevnad och familjebildning
Ett viktigt samtal som sallan blir av

Att leva med reumatisk sjukdom kan paverka

saval sexlivet som familjeplaneringen. Utdver den
allmanna hilsan kan dven valet av medicinsk behand-
ling paverka férutsattningarna att exempelvis bli
gravid. Sex, samlevnad och familjeplanering bor
darfor vara en naturlig del i samtalet mellan varden
och patienten.

Undersokningen visar att valdigt fa i dldrarna 15-30 ar far
tillracklig information eller inflytande 6ver hur sjukdomen
eller den medicinska behandlingen paverkar den sexuella

halsan. Saval stddet som samtalet lyser med sin franvaro i

vad som ofta &r en viktig livsfraga i dessa aldrar.

Pratar varden om sex, samlevnad och familje-
planering med dig?

10% 51% 20% 15% 5%
7. |

. Nej, inte alls Nej, i liten utstrackning
Ja, iviss utstrackning . Ja,istor utstrackning

[ Jagbehbver inte stéd/info kring det

Halften, 51 procent, menar att varden aldrig pratar med
dem om sex, samlevnad eller familjeplanering. Endast en
av fem menar att de samtalar med varden om dessa fragor
i viss eller stor utstréackning. Samtidigt ar det bara en av
tio som inte kdnner ett behov av stéd eller information
kring sex, samlevnad och familjeplanering. Glappet mellan
onskad dialog och faktiskt stod &r saledes stort.

Upplever du att du kontinuerligt far aktuell
information om hur medicinska behandlingar
paverkar reproduktionsférmagan?

10% 49 22% 15% 5%
7. |

. Nej, inte alls Nej, i liten utstrackning
Ja, iviss utstrackning . Ja, i stor utstrackning

. Jag behover inte stod/info kring det

Nastan halften, 49 procent, upplever att de inte alls far kon-
tinuerlig information om hur den medicinska behandlingen
paverkar reproduktionsférmagan. Bara en femtedel av de
svarande anser att de har fatt kontinuerlig information i
viss eller stor utstrackning. Inte heller ses ndgon markant
skillnad i upplevelsen mellan alderskategorierna.

Upplever du att du far tillrackligt stéd av
varden géllande sex, samlevnad och familje-
planering?

23% 44 16% 10% 8%
| |

. Nej, inte alls Nej, i liten utstrackning
Ja,iviss utstrackning . Ja, istor utstrackning

[ Jagbehéver inte stéd/info kring det

Samma monster visar sig i fragan om tillrackligt stod.
Endast 18 procent anser att de far stéd i viss eller stor
utstrackning gallande sex, samlevnad och familjeplanering.
60 procent menar att de inte far tillrackligt stéd. De flesta
av dessa, 44 procent, uppger att de inte far nadgot stod alls.

60

far inte tillrackligt stod kring sex,
samlevnad och familjeplanering.




Tema: Ekonomi

Att inte ha rad med livsviktig vard

Den ekonomiska oron i Sverige ochii varlden ar
pataglig for alla. Men de som drabbas forst och
ofta hardast dr de som lever med en sjukdom.
Extrakostnader for vardbesok, hjalpmedel eller
medicinering spar pa en redan anstrangd eko-
nomisk situation och kan paverka det psykiska
valmaendet.

Resultatet i undersdkningen formedlar en tydlig bild. De
som lever med reumatisk sjukdom och &r mellan 19-30 ar
kanner stor oro kring att inte ha rad med vardbesdk och
medicinsk behandling - vissa kanner sig till och med tving-
ade att avsta vard pa grund av sin ekonomiska situation.

Kanner du oro for att ditt studiemedel inte ska
racka till vardbes6k och medicinsk behandling?

9% 6% 414 44
[ I

. Nej, inte alls Nej, i liten utstrackning
Ja,iviss utstrackning . Ja, i stor utstrackning

En stor majoritet, 85 procent, av studerande i aldrarna
19-30 ar &r oroliga 6ver att inte ha rad med vardbesok
och sin medicinska behandling. Av dessa kdnner hela 44
procent en stor oro kring detta. Endast runt en tiondel av
de svarande kdnner ingen som helst oro éver sin ekono-
miska situation.

Har du nagon gang avstatt fran att s6ka vard
eller félja din medicinska behandling pa grund
av kostnaderna for detta?

56% 444
Y
| I\ER PBE

Som en foljd av den ekonomiska oron uppger nastan
halften, 44 procent, att de nagon gang har avstatt fran att
soka vard eller folja sin medicinska behandling pa grund
av kostnaderna.

4

har ndgon gang avstatt vard eller
behandling pa grund av kostnaderna.




Vi har en ldng vag att vandra
— men gar at ratt hall

Alla har vi drommar och livsmal. Det ar dessa som definierar oss och driver oss att
utvecklas som bade individ och del av samhillet. Att varden, skolan och arbets-
platsen ska stétta och mojliggora for alla att félja dessa mal bor vara en sjalvklarhet.
Tyvarr ar verkligheten inte sa enkel, speciellt inte for de som lever med en sjukdom.

Resultatet i undersdkningen visar att det finns mycket
kvar att gora for de som lever med reumatisk sjukdom.
Vara medlemmar ger till exempel uttryck for ekonomisk
oro. En oro som till och med stoppar manga fran att
soka den vard de behéver. De vittnar om relationer till
saval vard som skola och arbetsplats som inte bygger
pa 6msesidig kunskap och tillit. | vissa fall brister det

i formagan att se individen bakom sjukdomen, i andra
fall ar det just bristen pa kunskap om sjukdomen som
skapar utmaningar.

Men, samtidigt ser vi en 6vergripande utveckling som
ror sig sakta at ratt hall. Det ar trots allt en storre
andel som exempelvis kdnner att varden stottarenii
att na sina drommar i dag jamfért med nar undersok-
ningen genomférdes ar 2018. | 6vriga delar av under-
sokningen kan vi dven se att en storre andel anser att
varden ar tillgédnglig och att den arbetar normkritiskt

och inkluderande. Detta ar ett kvitto pa att vi, och
alla som med oss engagerar sig for Unga Reumatikers
villkor och halsa, gor skillnad at det battre.

Ansvaret for att [6sa utmaningarna som undersokning-
en belyser ligger sjélvklart inte endast pa aktérerna i
var omvarld, utan dven pa oss. Vi behéver fortsatta
lyfta, forklara och ge forslag pa [6sningar framat. Det
gor vi, varje dag, genom vara patientrepresentanter,
vart paverkansarbete och genom vara méten med
varandra - och det ténker vi fortsatta gora. For alla har
ratt till samma férutsattningar att levasitt liv fullt ut, i
jakt pa sina drémmar och livsmal.

Nu kor vi!

Camilla Blomberg,
Ordférande Unga Reumatiker




