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Var vision ar att alla unga reumatiker ska kdnna livsgladje och kunna uppfylla sina drémmar.
Det ar grunden till allt Unga Reumatiker gér med och for barn, ungdomar och unga vuxna med
reumatisk sjukdom och deras narstadende. Unga Reumatiker dr en demokratisk, ideell
organisation, som ar partipolitiskt och religiost obunden och arbetar utifran demokratiska,
feministiska, normkritiska, antifunkofobiska och antirasistiska principer.

Vart fokus ar att skapa moétesplatser, sprida kunskap, driva opinion och bidra till forskningen.
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ORDFORANDE HAR ORDET

2023 var gemenskapens ar dar vi skapade forutsattningar for kad sammanhallning genom fler
motesplatser for fler medlemmar. Vi utdkade utbildningshelgen fran att enbart utbilda
regionstyrelser till att bjuda in och utbilda alla engagerade i organisationen; lagerledare,
stodkompisar, patientrepresentanter och regionsaktiva. Vi har haft en fysisk engagemangshelg
och vararegionforeningar har genomfort 17 aktiviteter for sina medlemmar. Vi har dessutom
utokat lagerplatserna och tagit fram en Discord for att mojliggéra for digitala moéten framover.
Vi kommer fortsatta att skapa forutsattningar for att traffas och umgas, for att fler unga
reumatiker ska kdnna gemenskap och fa nya vanner genom vara motesplatser. Vi stottar och
finns till fér varandra!

2023 var ett ar dar unga reumatiker fick héras. Under aret fanns och syntes Unga Reumatiker
representerade pa manga olika platser, i manga olika sammanhang. Att bli inbjudna till forum
som leder till férandring, att fa bidra med vara perspektiv och lata vara roster som unga
patienter och reumatiker ta plats betyder mycket. Vi unga ar inte bara framtiden utan ocks3
nutiden. Vi férvantar oss att ungas perspektiv och erfarenhet tas till vara pai annu stoérre
utstrackning framdéver, och vi ar redo att bidra!

2023 var ett innovativt ar med stora projekt som pabdrjades, avslutades och initierades.
Dromfangaren gick fran att vara en app till att bli hemsidan "Varda Dréommar”. Unga
reumatiker-rapporten utvecklades och foérnyades. Doktorn Fragar-podden genomférdes i live-
version. Stark Reumatiker gick fran en arbetsgrupp och en idé om att géra det till ndgot stort,
till att bli ett prioriterat projekt for ndsta ar. Alla innovativa idéer leder till forandring och nya
synsatt och arbetssitt. Vi kommer fortsétta vrida och vdnda pa perspektiv, ifragasatta normer
och bidra med nya perspektiv, allt i syfte att alla unga reumatiker ska kanna livsgladje och
uppfylla sina drommar!

Camilla Blomberg Amanda Bergmark

Ordforande 1avice ordférande
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MEDLEMSKAPETS VARDE

En kan vara berérd av reumatisk sjukdom pa manga olika satt och diarmed ha olika behov med
sitt medlemskap. Det ska vara vardefullt att vara medlem i Unga Reumatiker och vi erbjuder ett
brett utbud av motesplatser, information, stod, pepp och gemenskap. Fér Unga Reumatiker ar
det med bakgrund av detta viktigt att skapa sammanhang déar vara medlemmar kan kanna sig
valkomna och skapa mojlighet for deltagande. Vi vill skapa férutsattningar for vanskap och
utbyte av erfarenheter.

Under 2023 hade vi

992

medlemmar
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LAGERVERKSAMHET

Unga Reumatikers lager ar en plats dar alla ska kunna vara sig sjalva och tadel av en
gemenskap dar alla forstar vad det innebér att leva med en reumatisk sjukdom. Det &r en
fristad dar ingen ska behdva kadnna sig misstrodd eller forklara sig. Det ar en plats for
miljdombyte och aterhamtning fran vardagen samt en plats att umgas, utbyta erfarenheter,
skapa relationer och sjalvklart ha roligt tillsammans!

Under 2023 har Unga Reumatiker genomfort fyra lager for medlemmar i olika aldersgrupper.
Genom uppdelade lager far medlemmarna traffa andra personer med reumatisk sjukdom i
samma alder som en sjalv. Deltagarna far nya verktyg och évningar for att kunna hantera sin
sjukdom och vad den innebér pa basta satt. Lagren leds av dldre medlemmar som alla sjélva har
erfarenhet av att leva med reumatisk sjukdom.
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STODKOMPISVERKSAMHET

Att leva med en reumatisk sjukdom och att fa en diagnos i en ung alder kan ibland vara
ensamt, utmanade och svart. Det kan innebara omstallningar i skolan, vardagen och pa
fritiden. Det kan ocksa vara mentalt pafrestande. Stodkompisverksamheten finns till for att
medlemmar ska fa stod i tuffa perioder av en annan medlem i ungefar samma alder som vet
vad det innebér att leva med en reumatisk sjukdom. Oftast dr stddkompisen en aldre
medlem som haft sin diagnos en langre period och kan darfor vara till stod for en yngre
medlem som nyligen fatt sin diagnos.

Alla medlemmar i Unga Reumatiker erbjuds en stédkompis. Under 2023 har vara ideellt
engagerade stodkompisar stottat 12 olika medlemmar. Stédkompisarna har smsat, haft
digitala traffar och setts fysiskt med de medlemmarna som 6nskat extra stod. Vi har haft 11
aktiva stoddkompisar under aret. Stédkompisarna har fatt utbildning inom samtalsstdd av en
psykolog och fatt tips pa olika tekniker och verktyg som behoévs i uppdraget.
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MEDLEMSKAMPANJ

Det ska vara vardefullt att vara medlem i Unga Reumatiker. Genom en medlemskampanj under
2023 informerades befintliga medlemma om verksamhet vi bedriver och méjligheter att delta
for att medlemmarna ska kanna till vad de kan fa ut av ett medlemskap.

Medlemskampanjen var uppdelad i fem olika aktiviteter:

1. Mejltill befintliga medlemmar om medlemsférmaner

2. Mejl och brev till Reumatikerférbundets medlemmar som ar upp till 30 &r som dnnu inte
var medlemmar i Unga Reumatiker

3. Regionerna kontaktade sina respektive reumatologiska mottagningar

Kampanj pa sociala medier "Jag ar medlem”

Uppmaning och paminnelse om att bekréfta sitt medlemskap

>
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REGIONAL OCH LOKAL
VERKSAMHET

Hela Unga Reumatiker ska fortsatta arbeta med att starka den regionala och lokala
verksamheten for att den ska bli mer stabil, kontinuerlig och kvalitativ. Vi vill fortsatta att
utveckla samarbeten mellan Unga Reumatikers regioner och Reumatikerférbundets distrikt
och féreningar for att fa till moétesplatser pa lokal niva.

Under 2023 hade vi

17

lokala altiviteter
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REGIONFORENINGAR

Unga Reumatiker har fem regionféreningar; Region Norr, Region Mitt, Region Ost, Region Vst
och Region Syd. Alla regionforeningar har styrelser med fem fértroendevalda, Region Norr har
aven en foraldrarepresentant som driver foraldraperspektivet i regionféreningen.

Under aret har kansliet haft regelbundna avstamningar med regionstyrelserna for att stotta
demideras arbete. Utdver [6pande stoéd genomfordes tre natverkstraffar for
regionstyrelserna. Den forsta natverkstraffen hills i borjan av aret dar styrelserna kunde stélla
fragor kring planeringen av arsmoétet. Den andra natverkstraffen holls i juni dar
regionstyrelserna fick prata om samarbete och aktiviteter. Den tredje natverkstraffen holls i
december med en introduktion till arsmoétet dar regionstyrelserna fick stalla fragor till
varandra och dela med sig av tips.

REGIONALA AKTIVITETER
Under 2023 har regionforeningarna genomfort 17 aktiviteter med totalt 190 deltagare.

- Region Norr har varit pa dventyrsbadet i Ornskéldsvik och haft en aktivitetshelg i
Umea.

- Region Mitt genomférde en aktivitet och bjod pa fika i samband med sitt drsmote.

- Region Ost har bjudit sina medlemmar pa spahelg i Séderkdping, kubbspel i Linképing,
testa pa flygning i Vasteras, biokvall i Stockholm och Linkdping och en yoga-aktivitet i
Stockholm.

- Region Vast har haft en digital julfika for sina medlemmar.

- Region Syd har spelat minigolf i Karlskrona, haft fikatraff i Malmo och en digital fika
med onlinespel.
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REGIONALA OCH LOKALA SAMARBETEN

Regionala och lokala samarbeten &r nagot som Unga Reumatiker tycker ar viktigt. Darfor har vi
under hosten 2023 genomfort samverkansmoéten med Reumatikerféorbundets distrikt for att
skapa fler mojligheter till aktiviteter, inkludering av fler aldersgrupper och att stétta varandra.
Motena var indelade efter Unga Reumatikers geografiska indelning. Syftet med métena var att
ha en forsta traff for att prata om varandras forutsattningar till samarbete och att skapa
gemensamma varden for hallbara samarbeten dar Unga Reumatikers regioner tillsammans
med Reumatikerférbundets distrikt samarbetar pa lika villkor. Under 2024 dr ambitionen att
regionerna och reumatikerdistrikten tillsammans ska traffas for att diskutera och utforska
mojliga samarbeten, med fokus pa att definiera ramar och forutsattningar.

Samarbetsinsatser med Reumatikerférbundets distrikt initierades som en del av projektet med
att starka regionernas langsiktiga arbete och sjalvstandighet som startade under 2023.
Malsattningen med projektet ar att 6ka kunskapsnivan inom regionféreningarnas styrelser,
Oka antalet aktiviteter och engagemang, minska och férenkla administrativa uppgifter samt 6ka
de ekonomiska forutsattningarna inom regionféreningarna.

Projektet med att starka regionféreningarna har innefattat workshops, framtagande av nya
mallar och strukturer kring styrelsearbete, engagemang, ekonomi och extern samverkan.
Projektet kommer fortsatta under 2024.
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ENGAGEMANG

Att vara fortroendevald eller engagerad ska vara roligt och utvecklande. Vi vill ha ett glédande
engagemang som haller [ange. Vi vill fortsatta arbetet med att fa en valfungerande struktur for
att rekrytera till och maojliggéra for engagemang i Unga Reumatiker.

Under 2023 hade vi

63

engagerade medlemmar
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ENGAGEMANG - PATIENTREPRESENTANT

Som medlem i Unga Reumatiker kan en engagera sig som lagerledare, stddkompis, vara
fortroendevald som valberedare, revisor eller som ledamot i en styrelse. En ytterligare
mojlighet till engagemang ar som patientrepresentant. Lds mer om Majas syn pa
engagemanget:

Vad har du fatt géra som patientrepresentant?

- Som patientrepresentant har jag i olika sammanhang fatt dela med mig av hur det ar att vara ung
reumatiker i varden. Jag har fatt dela med mig av erfarenheter till blivande likare och
sjukskdterskor. Tillsammans har vi diskuterat och resonerat kring vad en bra vard ar. Jag har
ocksda fatt vara med pa vidareutbildningar for varapersonal om évergang mellan barn- och
vuxenvard dar jag fatt dela med mig av mina upplevelser. | min roll som patientrepresentant har
jag inte bara fatt méta vardpersonal eftersom uppdraget dr véldigt brett. Exempelvis har jag
dven fatt vara med pad en kurs for mastersstudenter som ska utveckla tekniska lI6sningar for
personer som lever med kroniska sjukdomar.

Varfor ar det viktigt med Patientrepresentanter fran Unga Reumatiker?

- Patientrepresentanter dr viktiga for att alla unga reumatiker ska fa en bra och anpassad vard.
Jag kdnner ndr jag pratar med befintlig och blivande varadpersonal hur vi patientrepresentanter
kan bidra med en forstaelse for vad varden behéver fokusera pa och om vara behov i samhallet i
stort. Darmed kan vi bidra bade till en battre och mer effektiv vard. Genom att fler tar in
patientperspektivet i varden och andra samhdllsfunktioner skapas inte bara ett bittre liv for
patienten utan resurser sparas nar vi fokuserar pa det som ar viktigt. Det kan vara valdigt svart,
om inte omdyjligt, att sdtta sigin och fullt ut forsta vara forutséattningar om en sjglv inte lever med
sfukdomen. Darfor dr vi patientrepresentanter viktiga!
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ENGAGEMANGSHELG

Under den 16-17 september samlades 9 medlemmar for Unga Reumatikers engagemangshelg.
Riksstyrelsen och kansliet samarbetade for att arrangera och leda helgen, dar syftet var att ge
deltagarnainspiration for att utveckla deras engagemang. Deltagarna fick méjligheten att lara
sig om opinionsarbete och hur de kan paverka sin omgivning. Den helgen blev inte bara en rolig
tillstallning utan ocksa en kunskapsplattform som genererade flera nya engagemang.

Malet med engagemangshelgen var att inspirera medlemmarna till att utforska hur de kan
anvanda sitt engagemang inom Unga Reumatiker, med sarskilt fokus pa teman som
paverkansarbete och engagemang. Helgens aktiviteter framjade gemenskap och 6kade
kunskapsutbytet mellan deltagarna. Dessutom erbjods tydliga verktyg for att bedriva
paverkansarbete och ett forum for att dela erfarenheter och kunskap med varandra.

Under helgen holls workshops om paverkansarbete, samt en workshop om engagemang och
interna angeldgenheter inom Unga Reumatiker, dar de diskuterade vad som var pa ganginom
organisationen. Den sammanhiangande helgen av aktiviteter och samarbete ledde till en positiv
och inspirerande upplevelse som resulterade i flera nya engagemang.

ENGAGERADE 2023

- 11 stodkompisar

- 6 patientrepresentanter

- 8lagerledare

- 27 foértroendevaldairegionstyrelser
- 5foéreningsrevisor i regionstyrelserna

e
) g |
|




VERKSAMHETSBERATTELSEN 2023

DEMOKRATI OCH INKLUDERING

Ett av Unga Reumatikers uppdrag ar att bedriva och vidareutveckla en demokratisk och
inkluderande organisation. Alder, kén, kdnsidentitet, etnicitet, religion, sexuell laggning,
funktionsféormaga, socioekonomisk status eller bostadsort ska inte paverka ens engagemang i
Unga Reumatiker. Unga Reumatiker ska vara tillganglig for alla och alla ska fa ratt
forutsattningar for att kunna delta, utvecklas och kdnna sig vardefullai alla typer av
sammanhang som Unga Reumatiker arrangerar.

Under 2023 hade vi

/8

deltagare pa drsmdten
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UTBILDNINGSHELG

For att alla ska kdnna sig valkomna inom Unga Reumatiker satsar vi pa utbildning for alla som
engagerar sig i organisationen. Alla som engagerar sig ar representanter for organisationen och
forebilder for andra, oavsett om det dr som lagerledare eller patientrepresentant. Darfor vill vi
utbilda alla som ar engagerade pa olika satt for att kunna fortsatta vara en inkluderande och
demokratisk organisation. Mojlighet till utbildning inom sitt engagemangsomrade &r ocksa
viktigt for att vem som helst ska kunna engagera sig, utifran sina forutsattningar och tidigare
erfarenhet.

Den 15-16 april holl Unga Reumatiker i en utbildningshelg fér 28 engagerade medlemmar i
Stockholm. Deltog gjorde stodkompisar, patientrepresentanter, styrelsemedlemmar och
lagerledare. Under helgen fick stddkompisar vara med pa en foreldsning om samtalsstéd,
patientrepresentanter fick ga en patientforetradarutbildning, |agerledare fick ga en HLR-kurs
och fortroendevalda i regionstyrelser fick vara med pa en styrelseutbildning.

Helgen inleddes med en genomgang om Unga Reumatiker, var vardegrund och vad vi star for.
Deltagarna fick ocksa ta del av en interaktiv féreldasning om ledarskap. Utover detta fick
deltagarna tid att reflektera tillsammans och dela erfarenheter med varandra, och sjalvklart
umgas och ha det roligt.




ARSMOTESDAGAR
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Under mars manad hade Unga Reumatikers fem regioner sina arsmaéten. Regionerna bjéd in
sina medlemmar for arsmote och i anslutning till métet genomférde de en aktivitet. Pa
arsmotena valdes nya styrelser med en ordférande, en kassor och tre ledamater. | en region
valdes dven en foraldrarepresentant in. Pa arsmoétena var en representant med fran
riksstyrelsen och en fran kansliet. Utdver att ha arsméte sa anordnade dven styrelserna olika
aktiviteter for sina medlemmar som besok pa dventyrsbad, pysselstunder, fikor, luncher och
overnattningar. Detta gav medlemmarna mojlighet att fa traffa styrelserna och nya
motesplatser skapades i organisationen.

Region Mitt — Arsmétet hélls i Orebro den
18 mars 2023. | samband med arsmotet
holl styrelsen en kreativ aktivitet dar
deltagarna fick mala och pérla armband.
Det var 6 deltagare pd arsmotet.

Region Vast — arsmotet holls i
Skoévde den 4 mars 2023. | samband
med arsmotet bjods deltagare pa
en god lunch. Det var 2 deltagare
pa arsmotet.

Region Norr — Arsmétet hélls i Sundsvall den
25 mars 2023. | samband med arsmoétet
bodde alla deltagare pa hotell och at middag
tillsammans och korde Shuffle Board. Det var
10 deltagare pa arsmotet.

Region Norr - Norrbotten, Vasterbotten, Jamtland,
Vasternorrland

Region Mitt - Gavleborg, Dalarna, Varmland, Orebro

Region Ost - Uppsala, Stockholm, Vastmanland,
Sédermanland, Ostergétland, Gotland

Region Vst - Goteborg, Bohus, Alvsborg, Skaraborg,
Jonkoéping, Halland

- Region Syd - Skane, Blekinge, Kronoberg, Kalmar

Region Ost — Arsmétet hélls i Vasterds den
11 mars 2023. | samband med arsmétet
bodde deltagare pa hotell och bestkte
badhuset Kokpunkten. Det var 46 deltagare
pa arsmotet.

Region Syd — Arsmétet hélls | Malmé den 5
mars 2023. | samband med arsmotet at alla
deltagare lunch och fikade tillsammans.
Det var 7 deltagare pa arsmotet.
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INTRESSEPOLITIK OCH
PAVERKANSARBETE

Som en vidare utveckling av Unga Reumatikers intressepolitiska arbete vill vi starka vara
medlemmar till att sjdlva kunna driva utvecklingen framat genom att utkrava sina rattigheter.
Unga Reumatiker har som mal att inspirera till ett aktivt paverkansarbete till sina medlemmar

bade lokalt och nationellt.

Under 2023 samlade vi in

A/

namnunderskrifter
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PAVERKSANSKAMPANJ

Unga Reumatiker startade 2023 en namninsamling for att gbra Funktionsrattskonventionen till
svensk lag. Som en del i arbetet har vi kontaktat 6ver 100 organisationer inom
ungdomsrorelsen, funkisrérelsen, rérelsen for manskliga rattigheter och anti-diskriminering,
varav 39 organisationer stallde sig bakom namninsamlingen for att gora
Funktionsrattskonventionen till svensk lag. Vi affischerade pa anslagstavlor runtom i
Stockholm, delade ut flygblad utanfér Riksdagen och uppmanade allmanheten att skriva under
och dela namninsamlingen. For att nd ut bredare med budskapet marknadsfordes
namninsamlingen pa sociala medier och i Expressen. Totalt samlades drygt 2500 namnin. Vi
avslutade kampanjen genom att Ilamna 6éver de inkomna namnen till Socialtjanstminister
Camilla Waltersson Gronvall.

Organisationer som stéllde sig bakom namninsamlingen att géra funktionsrattskonventionen till lag: Riksorganisationen Unga
Reumatiker, NUFT - Nétverket Unga For Tillgdnglighet, Ung Cancer, Férbundet Unga Rérelsehindrade, Unga Allergiker, Svenska
Celiakiungdomsférbundet (SCUF), FN-forbundet, Civil Rights Defenders, Raoul Wallenberg Institute of Human Rights, Independent
Living Institute, Funktionsritt Sverige, Reumatikerforbundet, Riksforbundet HjartLung, Svenska Celiakiférbundet, Riksférbundet
Séllsynta diagnoser, ILCO Tarm- uro- och stomiférbundet, Mun-& Halscancerférbundet, Afasiférbundet, Forbundet Blédarsjuka i
Sverige, Schizofreniférbundet, Psoriasisforbundet, Féreningen for de Neurosedynskadade (FfdN), Delaktighet Handlingskraft
Rorelsefrihet (DHR), Funkibator, FIAN Sverige, Intressegruppen for Assistansberdttigade (IfA), Verdandi, Antidiskrimineringsbyran
Stockholm Norr, Antidiskrimineringsbyran Norra Skane, Antidiskrimineringsbyran Stockholm (Syd), Antidiskrimineringsbyran
Fyrbodal, Antidiskrimineringsbyran Uppsala (ADU), Byran mot diskriminering i Ostergétiand, Rattighetscentrum Norrbotten,
Réttighetscentrum Vdsterbotten, Malmé mot Diskriminering, RFSU, Riksférbundet FUB, Svenska Downféreningen

Under hosten 2023 var Unga Reumatiker delaktiga i framtagandet av civilsamhallets
alternativrapportering om genomférandet av konventionen om rattigheter for personer med
funktionsnedsattning som samordnades av Funktionsratt Sverige. Rapporten togs fram i
samband med att Sveriges regering ska traffa FN:s dvervakningskommitté for
funktionsrattskonventionen i Genéve i mars 2024. Civilsamhallets alternativrapport skickades
in till FN:s 6vervakningskommitté for att nyansera bilden av hur funktionsrattskonventionen
efterlevs i Sverige. Rapporten innehaller dven prioriterade rekommendationer fran
civilsamhallet kopplat till de 33 artiklarna i funktionsrattskonventionen.

GOR

FUNKTIONSRATTSKONVENTIONEN

TILL LAG
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REPRESENTATION

Unga Reumatiker bjuds in och finns representerade i manga olika forum med syfte att lyfta
unga patienters perspektiv. Dessutom hade vi under 2023 sex patientrepresentanter som
representerar organisationen och driver fragor gentemot varden. Patientrepresentanter ar
med i patientrad, fokusgrupper och andra former av samverkan med vardgivare och féretag.
Syftet dr att bidra med nya insikter och kunskap for att pa sikt fa en dkad férstaelse for vad
varden behoéver fokusera pa och prioritera.

UNDER 2023 HAR VI FUNNITS REPRESENTERADE PA FOLJANDE STALLEN

e Deltagiti Funktionsratt Sveriges arbete med att ta fram en alternativrapport till
granskningen av Sveriges arbete med Funktionsrattskonventionen.

e Uppsalaintroduktionskurs for lakarprogrammet.

e Traff med och pratat infér studenter vid Karolinska Institutet.

e Projektet patientresan inom kursen medicinsk introduktionskurs vid Uppsala
universitet.

e Karolinska institutet, studenter pa lakarprogrammets termin 11 i kurs om digital halsa.

e Arbetsgruppen LAG RA som tar fram den nya patientresan inom RA i region Skane.

e Panelsamtal under Ung Cancers och SKRs workshopdag om vad som sarskiljer gruppen
unga vuxna i varden.

e Styrgruppsmoéten med Svenska Barnreumaregistret.

e Deltagit och talat pa svenska barnreumaféreningens arsmote.

e Talat pa natverkstaff for barnreumasjukskoterskor.

e Halvarsmote med NUFT (Natverket Unga For Tillganglighet).

e Pratat pa Dagens medicins ledarskapsutbildning for seniora chefer inom varen.

e  Genomfort var podd Doktorn Fragar live pa Dagens medicins Vardarena samt pa
AbbVies skandinaviska konferens.
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INFORMATION OCH KUNSKAP

Kunskapen kring barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom behéver 6kas for att
vara medlemmar ska kunna fa battre stéd i deras vardag. Vi vill starka och utveckla var interna
och externa kommunikation fér att kunna sprida mer och battre information och kunskap
utifrdn vara medlemmars erfarenheter.

Under 2023 samlade vi in

232

svar pd medlemsenkaten
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INFORMATION OCH KUNSKAPSSPRIDNING

Unga Reumatiker jobbar aktivt med att sprida information och kunskap om hur det ar att vara
ung och leva med reumatisk sjukdom. Det gor vi bland annat genom eget framtaget material
men ocksa genom samarbeten och kunskapshdjande insatser tillsammans med andra.

LSU genomférde ett projekt som heter "SNACKA FUNKTIONSRATT” i syfte att riva ner
funkofobiska hinder och lara ut om funktionsratt genom ett samtalsverktyg. Unga Reumatiker
har varit delaktiga i projektet genom att granska texter samt ta fram texter rérande vad
reumatism ar och vilka hinder det kan medféra.

Stoppa Funkofobin ar ett projekt som drivs av unga funkisorganisationer med syfte att starka
unga med funktionsnedsattning och att satta stopp for den funkofobi som finns i samhéllet
idag. Unga Reumatiker har varit delaktig i projektet genom att deltagit i langre intervjufilmer.

Mediprep ar en vardsajt for barn och unga. Unga Reumatiker har varit delaktiga i framtagandet
av texter och information pa hemsidan rérande vardmoten, reumatism och svar pa vanliga
fragor. Under 2023 har vi marknadsfort och spridit hemsidan internt och externt.

Unga Reumatiker-rapporten lanserades 2018. Enkatfragor som rapporten baseras pa stalldes
till medlemmar under 2017. De temana som fragorna beror ar skola, vard, arbetsliv och familj.
70 fysiska exemplar av rapporten delades ut i olika sammanhang och har legat till grund for
vart paverkansarbete under 2023. For att kunna fortsatta sprida kunskap utifran medlemmars
erfarenhet genomfordes en ny enkdtundersékning hésten 2023 med samma fragor for att
kunna jamfora forandringen sedan 2017. Rapporten kommer sammanstallas och lanseras
2024.

Under 2023 har vi skickat och delat ut eget informationsmaterial till skolor, vardgivare och
allmanheten. Informationsmaterial vi har delat ut ar broschyrerna A//a lika, alla olikaoch Till dig
som undervisar barn som har reumatism, boken Att bilda familj, foldrarna Om Ossoch Vidr
inte vdr sjukdom, vi 3r vara drémmar.

Till dig som
undervisar

harn som har
reumatism 4

jukdom

Att}xifd ﬁmll‘]

=Har maR har psoriasis eller




VERKSAMHETSBERATTELSEN 2023

INTERNATIONELLA BARNREUMATIKERDAGEN

For femte aret i rad uppmarksammades Internationella Barnreumatikerdagen den 18 mars. En
dag for att 6ka medvetenheten kring barn och unga med reumatism. Unga Reumatiker
uppmarksammade dagen genom att starta initiativet "Virka for varme” dar allmanheten
uppmuntrades att virka var maskot - Skéldpaddan. Inuti skdldpaddan finns en vetekudde som
kan laggas i mikron for att varmas. Skéldpaddan kan darfor anvandas till att varma barn och
unga.

Personer kunde antingen bestélla
material-kit eller ladda ner monstret
med instruktioner pa hemsidan for att
sjalv képain det som behovdes for att
virka Skoldpaddan. Totalt var 121
personer med och virkade.

Pa barnreumatikerdagen fick alla barn
och unga med reumatisk sjukdom
mojlighet att bestélla en fardigvirkad
maskot. Totalt delades 143 maskotar ut
till barn och unga.

Pa Internationella
Barnreumatikerdagen arrangerade
Unga Reumatiker och
Reumatikerférbundet ett webbinarium
med barnreumatologerna Lillemor
Berntsson och Robin Kahn. Det var 80
stycken deltagare som var med for att
lara sig mer om varfor vissa barn
drabbas av barnreumatisk ledsjukdom
och hur sjukdomen kan botas. Unga
Reumatikers ordférande Camilla
Blomberg inledde webbinariet.
Webbinariet ligger ute pa var Youtube-
kanal och kan ses i efterhand.

Unga Reumatikers initiativ under
barnreumatikerdagen har
uppmarksammats pa flera hall:

https://www.folkhalsasverige.se/nyheter/alla-unga-reumatiker-ska-fa-kanna-livsgladje/
https://ki.se/lime/internationella-barnreumatikerdagen-den-18-mars
https://wordday.org/activity/crochet-for-warmth-virka-for-varme-for-world-young-
rheumatic-diseases-day/ https://barnreumaregistret.se/nyheter/internationella-
barnreumatikerdagen-1/

https://issuu.com/mediaplanetse/docs/skelettledhalsa 0314
https://www.youtube.com/watch?v=eeOBoiCWJrw



https://www.folkhalsasverige.se/nyheter/alla-unga-reumatiker-ska-fa-kanna-livsgladje/
https://ki.se/lime/internationella-barnreumatikerdagen-den-18-mars
https://wordday.org/activity/crochet-for-warmth-virka-for-varme-for-world-young-rheumatic-diseases-day/
https://wordday.org/activity/crochet-for-warmth-virka-for-varme-for-world-young-rheumatic-diseases-day/
https://barnreumaregistret.se/nyheter/internationella-barnreumatikerdagen-1/
https://barnreumaregistret.se/nyheter/internationella-barnreumatikerdagen-1/
https://issuu.com/mediaplanetse/docs/skelettledhalsa_0314
https://www.youtube.com/watch?v=ee0BoiCWJrw

VERKSAMHETSBERATTELSEN 2023

TEMA TRANSITION

Overgéngen fran barn- till vuxenvard dr en viktig process for patienten. Férutom ett stérre
eget ansvar ska relationen till ny vardpersonal och kénslan av trygghet byggas upp i en okdnd
miljo. Att dvergangen sker pa ett valplanerat och tryggt satt ar darfor av yttersta vikt. Tyvarr
upplever manga av vara medlemmar att de inte far tillracklig information eller stod vid
overgangen - ndgot som ofta skapar oro.

For att synliggora problemet samt stétta medlemmar infor 6vergangen fran barn- till
vuxenvard hade vi under vecka 42 en temavecka om transition pa Instagram. Genom Insta
takeovers fick medlemmar beratta om sina erfarenheter om transition samt delge tips till andra
infor 6vergangen. Medlemmar fick ocksa maojlighet att stélla fragor som besvarades av andra
medlemmar. Lank till féreldsningen: https://www.youtube.com/watch?v=18sw28gkEoo

Under temaveckan for transition bjods Anna Vermé in, specialistsjukskoterska pa Astrid
Lindgrens Barnsjukhus, som har stor erfarenhet i fragan samt forskar inom dmnet. Anna holl en
timmes forelasning som spreds till alla medlemmar dar moéjligheten fanns att skicka in sina
fragor inom dmnet. 51 personer har sett féreldasningen.

I medlemsenkaten syns ett tydligt behov av 6kat stdd i fragan om transition:

Finns/fanns det en plan for din dvergdng Frin Fick/far tillréckligt med information | samband

barn- till vuxenmottagning? med overgdngen frdn barm- till

vuxenmottagningen?

Vet ej

Ja Ja

Nej

Nej

Kanner/kénde du oro i samband med overgdngen frin

barn- till vuxenmottagningen?

Nej

Ja



https://www.youtube.com/watch?v=l8sw28qkEoo

VERKSAMHETSBERATTELSEN 2023

FORSKNING

Unga Reumatiker bidrar till och deltar i forskning som rér barn, ungdomar och unga vuxna med

reumatisk sjukdom. Genom aktivt arbete med kommunikation, insamling och utdelning i Unga

Reumatikers forskningsfond bidrar vi till att forskningen 6kar. Vi deltar i forskningsprojekt for
att sdkerstalla att vara medlemmars perspektiv speglas i aktuell forskning.

Under 2023 samlade vi in

$14 335

kronor till

forskningsfonden




VERKSAMHETSBERATTELSEN 2023

FORSKNINGSPROJEKT

Unga Reumatiker bidrar till forskning pa olika satt. Ett satt 4r genom Unga Reumatikerfonden.
Under 2023 har 514 335 kronor samlats in till forskning. Inget anslag har delats ut under aret
da ett storre, samlat anslag kommer delas ut till forskningsprojekt som rér barn och unga med
reumatism langre fram. Hur anslagen fordelas gors i samrad med Reumatikerférbundet och
deras Vetenskapliga Namnd.

Patienten i Forarsatet (PIF) pa Karolinska institutet ar ett forskningsprogram som Unga
Reumatiker ar delaktigai. | PIF ar organisationen med genom Dromfangarprojektet.
Deltagandet har skett i form av ledningsgruppsmotet och forskningsmoéten inom programmet.
Utover det ar medforfattarskap ett uppdrag i delprojekten rérande vad som ar viktigt for
patienter med fokus pa betydelsen av samvard for att starka dréommar fran ungas perspektiv
som lever med reumatisk sjukdom.

Dréomfangaren har bidragit till ny kunskap genom enkatundersékningar och workshops, samt
ligger dessutom till grund till forskning. Baserat pa tidigare arbete har vi under 2023 valt att
sammanstalla och férvalta den kunskap som Dromfangarprojektet genererat. Det resulterade i
hemsidan "Varda Drommar” som lanserades under hosten. Det dr en hemsida med nya
tankesatt som kan ge inspiration och verktyg pa vagen till den personcentrerade varden.
Manga vardmoten handlar idag enbart om utmaningar, begransningar och det sjuka, nar fler i
storre utstrackning kan handla om méjligheter, mal och drémmar. P4 hemsidan visar vi hur
viktigt bemétandet i varden dr och hur sma dndringar kan gora ett mardromsscenario till ett
dromscenario. Syftet ar att bidra med inspiration, vacka tankar och samtal. Lds mer pa
https://www.vardadrommar.se/



https://www.vardadrommar.se/

TACK FOR 2023!




