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Effektrapport - varfor och for vem?

Med effektrapporten vander vi oss framst till dig som ar medlem eller givare till oss, eller som
funderar pa att bli det och undrar vad pengarna gor for nytta.

Med rapporten visar vi vad vi har presterat sedan 2023 fram till hosten 2024.

Var mission &r att: Vi gér halso- och sjukvarden battre fér alla med reumatisk sjukdom. Vi
erbjuder friskvdrd och moten for reumatiker i hela landet och vi finansierar forskning for att l6sa
reumatismens gata!

Vi ger dven en bild av var upplysningsverksamhet till allmanheten. Vi ser till att det finns bra
information om att upptécka, behandla och leva med alla de olika reumatiska sjukdomarna. Du
hittar var information pa hemsidan reumatiker.se, ute pa vardcentraler och reumatiska kliniker
liksom pa Facebook och Instagram. Folj oss garna!

Du som undrar om du kanske bor undersdka om du har en reumatisk sjukdom, om du far ratt
vard eller hur du ska s6ka dig vidare i varden, far i rapporten information om Reuma Direkt. Dit
kan du ringa kostnadsfritt och prata med sjukvardspersonal som &r specialiserade inom
reumatiska sjukdomar. Du nar dem pa telefon 020-20 20 35 och pa mejl
reumadirekt@reumatiker.se.

Korta fakta om Reumatikerforbundet

e Reumatikerforbundet grundades 1945 och ar idag Sveriges storsta medlemsorganisation
for personer med reumatisk sjukdom.

e 170 aktiva lokalforeningar indelade i 24 distrikt och drygt 39 000 medlemmar spridda
over hela landet. | férbundet ingar dven tre riksforeningar: Riksféreningen for systemisk
skleros, Riksféreningen for SLE och Riksforeningen for Myositsjukdomar.

e Reumatikerforbundet har ett ndra samarbete med riksorganisationen Unga Reumatiker,
som verkar for barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk sjukdom.

e Under 2023 gick 84 procent av Reumatikerférbundets kostnader till vara andamal.
Administrationskostnaderna uppgick till 6 procent och insamlingskostnaderna till 10
procent.

Kort om var ekonomi och var verksamhet under 2023-24

Reumatikerforbundet har som mal att 6ka medlemsantalet for att fortsatt vara Sveriges storsta
patientorganisation. Det &r inget sjdlvandamal utan handlar om att kunna erbjuda ett bra och
brett utbud av féreningsverksamheter for medlemmari alla aldrar i hela landet.

Under aret tappade vi cirka 2200 medlemmar, av drygt 39 000 medlemmar, vilket ger ett
medlemstapp pa cirka fem procent. Detta &r att betrakta som lagt och ger oss bra férutsattningar
att vid arets slut ha fler medlemmar &n vid forra arets slut, alltsa 6ver 39 000 medlemmar. Detta
kommer da att vara ett trendbrott eftersom forbundet under en lang rad av ar har fatt se ett
minskande medlemsantal.



Reumatikerforbundet har ett stort antal medlemmar, narmare 80 procent som betalar sitt
medlemskap arsvis per kalenderar. | bérjan av maj stryks de medlemmar som da @nnu inte betalt
sin arsavgift. Darav nar vi da arets lagstaniva avseende medlemsantal. Under 2024 uppgick
antalet medlemmar till 37 200 vilket var hogre an foregaende ar vid samma tillfalle.

Vi har under aret |atit foretaget Augur genomféra en undersékning av hur medlemmarna
uppfattar sitt medlemskap. De &r specialister pa att underséka hur féretag och organisationer
uppfattas av sina kunder och medlemmar. Undersokningen skickades ut till samtliga
medlemmar, 38 385 personer, per mail och postalt for dem for vilka mailadress saknades.
Sammanlagt besvarades enkaten av 2290 personer. Av svaret kan konstateras att 3 av 4 (75
procent) ar ndjda med sitt medlemskap. Endast 6 procent dr missnéjda men nastan 1 av 5 (18
procent) ar varken néjda eller missndjda. Mest néjda med medlemskapet &r aldersgruppen 65+
dar 78 procent &r néjda. Mindre néjda ar gruppen 33-49 ar dar néjdheten uppgar till 65 procent.

For att 6ka nojdheten i de yngre aldersgrupperna har en stor satsning gjorts under aret med
projektgruppen Mitt i livet. De har fatt ett stdende avsnitt i medlemstidningen Reumatikervarlden
och har under september arrangerat ett fullbokat friskvardslager. Under aret har de arrangerat
flera mycket uppskattade webbinarier.

Tidigare ars varumarkesundersékningar med Kantar Sifo visar pa att 7 procent spontant kanner
till Reumatikerférbundet men att 30 procent kanner till var verksamhet om de far hjalp med att
minnas namnet, sa kallad hjalpt kdnnedom. For ett 6kat medlemsantal och for att fa battre
forutsattningar for att fa genomslag for vara fragor i opinionen och i politiken kravs en 6kad
varumarkeskdannedom. Darfor har det under perioden genomforts en strukturerad annonsering
for att 6ka kdnnedomen om Reumatikerférbundet i prioriterade malgrupper, framforallt de som
har eller ar berérda av reumatisk sjukdom.

Cirka av 17 procent av alla vuxna svenska har en reumatisk sjukdom. Vi stravar nu efter att ga
fran drygt 20 procent till drygt 30 procent i varumarkeskannedom i valda malgrupper. Vi har inte
nagot jamforande matt pa spontan kinnedom men da vi méater direkt sok, dvs hur stor andel
som soker pa namnet Reumatikerférbundet spontant, sa kan vi se en mycket positiv utveckling.
Fran 2022 till maj 2024 har andelen spontant sék 6kat med 15 procent och intresset for
Reumatikerforbundet det senaste aret har 6kat med 59 procent.

Enligt en ny kampanjmatning i april 2024 sa ligger den hjalpta kdnnedomen pa ca 50 procent
(kalla: RAM).

Stora kostnadseffektiviseringar

Reumatikerférbundet star infor ekonomiska utmaningar och ska krympa sin ekonomiska kostym
for att nd en budget i balans efter manga ar av underskott som finansierats med avkastning fran
och forsaljning fran aktiefonder. Budget i balans innebar att intakter och kostnader ska ta ut
varandra under aret. Detta inkluderar inte utdelning till forskningen.

Darfor har Reumatikerforbundet under flera ar genomfort stora nedskéarningar, bland annat
avseende personalstyrkan.

Under 2023 sa 6kade visserligen kostnaderna jamfort med aret innan, vilket kan forklaras av tva
stora tidsbegransade projekt; namligen byte till en ny leverantdr av medlemsregistersystem och



byte till en ny webbplattform och en helt ny webbsajt. Det férsta var pakallat pa grund av att den
tidigare leverantoren inte kunde leverera 6nskade l6sningar till rimliga priser och med
leveranssakerhet.

Byte till ny webbplattorm var nédvandigt da den gamla holl pa att ga ner och inte kunde
anvandas for sokordsoptimering. De mycket omfattande arbetena med att byta webbplattform
och medlemsregistersystemhar har skett under andra halften av 2023 och fram till hosten 2024.

Tack vare 6kad insamling och fler testamenten minskade underskottet 2023 jamfort med 2022,
fran drygt 23 miljoner kronor till drygt 19 miljoner kronor, vilket inkluderar utdelning till
forskningen om 16 miljoner kronor.

Forutom den allménna utlysningen som resulterade i forskningsanslag till 81 projekt ingar ocksa
en sarskild satsning pa rehabiliteringsforskning samt anslag till forskningsstiftelsen Spenshult.

Varfor behovs Reumatikerforbundet?

| valfardslander ar reumatiska sjukdomar den storsta sjukdomsgruppen. Enligt EULAR, den
europeiska samarbetsorganisationen for patientorganisationer och hélso- och sjukvardspersonal
inom reumatologi, drabbas en tredjedel av alla som bor i Europa av en reumatisk sjukdom nagon
gangi livet.

Reumatiska sjukdomar omfattar 6ver 200 olika sjukdomar som drabbar rérelseorganen, men
aven kérl- och livsviktiga organ kan angripas. Flera av dem beror pa bakomliggande
inflammatoriska processer i kroppen. Det innebar att drivkraften bakom sjukdomen ar
inflammation i kroppen som kan tryckas tillbaka med hjalp av medicinering. Men de kan inte
botas.

Vissa av de reumatiska sjukdomarna, som ledgangsreumatism, lupus erythematosus (SLE),
systemisk sklerodermi (SSc) och myosit, ar autoimmuna, vilket innebar att det egna
immunsystemet gar till attack mot egen vavnad.

Reumatikerforbundet arbetar for att manniskor som lever med reumatiska sjukdomar ska kunna
leva bra och aktiva liv, och vi stéttar forskningen for att finna l6sningen pa reumatismens gata.

Det innebar att vi arbetar for att den som har en reumatisk sjukdom ska fa:

« Battre tillgang till samhalle, arbetsmarknad och meningsfull fritid

« Okad tillgang till effektiv behandling, rehabilitering och férebyggande halsovard
« Okad tillgang till information som &r relevant for diagnosen.

Reumatikerférbundet med all var féreningsverksamhet i hela landet vénder sig dven till alla dem
som dras med fysiska problem som kan orsakas av reumatisk sjukdom; som langvarig smérta,
fatigue (sjuklig trotthet) och muskelsvaghet.



Vad gor Reumatikerforbundet?

Var vision ar ett bra liv for alla reumatiker och l6sningen pa reumatismens gata. For att na dit
arbetar vi med kunskapsspridning, paverkansarbete, forskningsfinansiering, och olika former av
stod till manniskor som lever med reumatisk sjukdom.

Kunskapsspridning

Vi samlar och sprider kunskap om de reumatiska sjukdomarna, baserat pa vara medlemmars
erfarenheter och kunskap fran vard och forskning. Vi gér det dels till reumatiker och deras
ndrstdende, dels till sjukvarden for att bidra till battre behandlingar.

Vi har specificerad information om de reumatiska diagnoserna pa var webbplats- reumatiker.se
som uppdateras kontinuerligt med hjalp av expertgrupper fran sjukvarden och den akademiska
forskningen. Vi har information om nyheter inom forskningen, varden och om majligheter till
olika stod i var medlemstidning Reumatikervarlden. Vi hjalper varden att utbilda personal for att
diagnostisera och behandla reumatiker.

Vi anordnar webbinarier med forskare, lakare och annan sjukvardspersonal i aktuella @mnen
inom reumatologi som vi samlar i vart filmarkiv pa var webbplats. Har finns ett mycket stort antal
webbinarier med framstaende ldkare, forskare och fysioterapeuter, men dven inspirerande filmer
med reumatiker om framfor allt hur det ar att leva med olika reumatiska sjukdomar. Det
tillkommer hela tiden nya filmer pa filmarkivet. Under aret har vi bland annat spelat in
webbinarier om hur genusnormer paverkar smartbehandlingen, om nya rén vid behandling av
nyupptackt RA, 4 korta filmer om behandling av gikt och ett férfattarsamtal om att leva med
Hjarntrotthet.

Pa var sajt reumatiker.se hittar du dven delen Din halsa med underavsnitten ”For dig som trénar
pa egen hand” och ”For dig som &r friskvardsledare”. Den forra ar en inspirationssajt for att
hjalpa den som har en reumatisk sjukdom att komma i gdng med och halla i en mer hélsosam
livsstil for okad livskvalitet. Har finns faktamaterial, egenproducerade traningsvideos- och
instruktioner. Sidan uppdateras och fylls pa l6pande.

Pa For dig som &r friskvardsledare erbjuds massor av material for att underlatta for den som
leder friskvardsaktivitet for reumatikerféreningar och reumatikerdistrikt. De erbjuds manualer i
form av videos och skriftliga instruktioner for en lang rad olika aktiviteter, men dven anpassade
spellistor pa Spotify. Materialet uppdateras och utvecklas kontinuerligt. Friskvardsledarna
erbjuds dven aterkommande webbtraffar med olika instruktorer.

Genom Reuma Direkt, Reumatikerforbundets fragelinje, kan personer som har eller misstéanker
att de har en reumatisk sjukdom, narstaende, vardpersonal och andra intresserade fa svar pa
fragor av sjukvardspersonal som &r specialiserade inom reumatiska sjukdomar. Reuma Direkt
svarar pa fragor via telefon och e-post. Linjen &r for ndrvarande bemannad av sex personer och &r
Oppen 16 timmar per vecka med telefonsvarare under 6vriga timmar, drygt 40 veckor per ar.

Samverkan med varden

Genom samverkan med varden och professionen bidrar vi till att vardkedjan blir battre.
Patientmedverkan ar en viktig del av strategin i samarbetet, vi finns med i den omstopning och



modernisering av svensk sjukvard, God och nara vard” som pagar. Vi deltar i en rad
arbetsgrupper med att ta fram och uppdatera nationella vardprogram och inom det nationella
samverkansgrupper och nationella programomraden som Sveriges Kommuner och Regioner
(SKR)ansvarar for. Reumatikerforbundet arbetar med att utbilda RA-instruktorer -
expertpatienter med diagnosen reumatoid artrit som ar med vid utbildningar av vardpersonal.

Reumatikerforbundet fortsatter att rekrytera och utbilda nya forskningspartners. En
forskningspartner ar en person som lever med en reumatisk sjukdom och bidrar med
patientperspektivet till forskningsprojekt. Reumatikerférbundet utbildar forskningspartners och
utbildning och stod for forskare om att arbeta med forskningspartners. Reumatikerforbundet har
ocksa skapat en Teamsgrupp for ndtverkande forskningspartners som dven ger tillgang till
arbetsmaterial och inspelade utbildningar.

Paverkansarbete

Reumatikerférbundet arbetar for att sékerstélla att de malgrupper som vi vénder oss till far
battre tillgang till samhélle, arbetsmarknad och meningsfull fritid. Malet ar att 6ka tillgangen till
effektiv vard och behandling, rehabilitering och férebyggande halsovard samt till kunskap och
information som ar relevant for den egna sjukdomen.

Vi fokuserar pa vikten av att synas och horas genom intressepolitikiska insatser, opinionsbildning
och pdverkansarbete. Vi ska vara rosten for den med reumatisk sjukdom - och fér den som ar
anhorig. Vi vill 6ka kunskapen om sjukdomen och bidra till forandringar i samhallet for att
reumatiker ska fa det battre. For att lyckas samarbetar vi med vara distrikt och riksféreningar.

Reumatikerférbundet vill se en jamlik halso- och sjukvard 6ver hela landet. Det ska inte bero pa
var du bor, kon, etnicitet eller dlder vilken vard du far tillgang till. Vi vill se en vard som inte delar
upp manniskan efter specialistrollerna utan ser till hela manniskan. Vi arbetar for ett
inkluderande arbetsliv och jamlik rehabilitering 6ver hela landet. Vi arbetar for att
Forsakringskassa och Arbetsformedling ska samverka for att underlatta for den som ar
sjukskriven eller star utanfor arbetsmarknaden.

Reumatikerférbundet driver envist, fran ar till ar, det sa kallade Bassangupproret. For varje ar
som gar férsamras tillgangen till varmvattenbassédnger i hela landet. Bassdngerna ar mycket
viktiga for manga av vara medlemmar da de méjliggér anpassad tréning for manga manniskor
som annars har svart till det. Det ar helt enkelt en del av all vard och behandling for manniskor
med reumatisk sjukdom.

Reumatikerférbundet driver opinion for att fler ska férsta nyttan av varmvattenbassangerna och
for att fa beslutsfattare i kommuner och regioner att bidra till att vanda pa utvecklingen. For
bassangupproret finns webbsajten https://reumatiker.se/bassangupproret/.

Forskningsfinansiering

Forbundet ar den storsta enskilda givaren till svensk reumatologisk forskning. Att fortsatta vara
en stark forskningsfinansiar bidrar i hogsta grad till forbundets vision. Den 6vergripande
inriktningen for den forskning forbundet stoder ar att den ska minska sjukligheten i reumatiska
sjukdomar, oka livskvaliteten hos personer med reumatisk sjukdom samt forebygga reumatisk
sjukdom.



Reumatiker.se sajten for dem med reumatisk sjukdom

Att vara medlem i Reumatikerforbundet ar att vara en del av en gemenskap. En gemenskap dar
man utbyter erfarenheter, far tillgang till medlemsnytta och bidrar till en viktig och relevant
verksamhet. Denna gemenskap kraver att det finns tillgangliga métesplatser. Vi utgar fran varje
medlems individuella behov, for vissa innebar det fysiska lokala motesplatserna som finns att
tillga via vara foreningar, for andra medlemmar kan det innebara en digital motesplats via var
webbplats.

Pa webbsajten reumatiker.se har Reumatikerférbundet diagnossidor fér samtliga reumatiska
diagnoser. Det ar omfattande information, text och videos utformade for att vara lattillgangliga
for lekman. Informationen handlar saval om att upptéacka sjukdom, fa ratt diagnos och
behandling som om hur man pa basta satt kan leva med sjukdomen. Sidorna utformas och
korrekturldses av personal inom hélso- och sjukvarden.

Under 2023 har vi tagit fram helt nytt material och ny design for ett stort antal av vara
diagnossidor och arbetat aktivt med marknadsféring av dem pd sociala medier. Detta har lett till
att antalet besok pa dem 6kat vasentligt.

Pa sajten reumatiker.se finns dven Dina rattigheter. Den sattes samman under bérjan av 2023 och
ger fylligt med material "Till dig som har en reumatisk sjukdom och vill veta mer om dina
rattigheter och vart du vander dig.” Sajten vander sig i forsta hand till den som har en kronisk
sjukdom. Den ska ge god vagledning for den som vill veta mer om sina rattigheter och
mojligheter i halso- och sjukvarden och i form av olika stodinsatser fran det offentliga.

Reumatikerférbundet arrangerar dven sa kallade smértskolor. Smartskolan vander sig till
patienter med langvarig smarta eller fibromyalgi. Syftet &r att formedla kunskaper, erfarenheter
och fardigheter inom omradena smaérta, vardagsbalans, fysisk aktivitet och motivation som leder
till halsoframjande forandringar av livsstilen. Patienterna far information och rad om individuellt
anpassad traning for att battre kunna hantera sin sjukdom.

Vara distrikt och foreningar

Genom reumatikerforeningarna i hela landet erbjuder Reumatikerférbundet forlangning av
vardens rehabiliteringsinsatser i form av egenvardsaktiviteter. De erbjuder dven sociala
verksamheter och aktiviteter for personer i alla aldrar.

Vara lokala foreningar och distrikt arbetar aktivt for 6kad tillganglighet till kommunernas och
regionernas verksamheter.

Merparten av verksamhet inom Reumatikerférbundets verksamhet genomfors av distrikten och
foreningarna. De arrangerar sadant som:

e Bassangtraningar och floating

e Olika former av grupptraningar

e Paraffinbad for stela och dmmande hander, samt hand och fottraningar

e Frigorande dans

e Gagrupper- och gemensamma promenerade

e Langre resor i grupp Rehabresor till Spanien och weekendresor till Aland och Danmark



e Dagsutflykter till olika tradgardsanlaggningar
e Jul-, pask- och jubileumsmiddagar.

Visioner och langsiktiga mal

Reumatikerférbundets férbundsstdmma har antagit en langsiktig verksamhetsplan for perioden
2022 - 2025. | detta avsnitt aterges nagra delar av den som tillsammans pa ett tydligt satt visar
vart vi ar pa vag.

Ett satt att se pa var vision, vart mal, det vi arbetar for varje dag ar att manniskor med reumatisk
sjukdom ska ma battre.

Reumatikerforbundet ska vara ett profilerat och attraktivt forbund som alla med en reumatisk
sjukdom vill bli medlem i. Vi vill helt enkelt vara det sjalvklara valet for den som har en reumatisk
sjukdom eller diagnos och for den som ar anhorig. Och vi vill att medlemmarna ska vilja stanna
kvar hos oss lange.

Vi vill fortsatta att vara Sveriges storsta patientorganisation - det finns en kraft i att vara manga
for att gora skillnad.

Vivill bidra till féréandringar i samhallet for att reumatiker ska fa det battre. Genom samverkan
med varden och professionen bidrar vi till att vardkedjan blir battre. Patientmedverkan &r en
viktig del av strategin.

Vi vill se en jamlik halso- och sjukvard 6ver hela landet. Det ska inte bero pa var du bor, kon,
etnicitet eller dlder vilken vard du far tillgang till. Vi vill se en vard som inte delar upp ménniskan
efter specialistrollerna utan ser till hela manniskan. Vi kommer ocksa att fortsatta arbeta for ett
inkluderande arbetsliv och jamlik rehabilitering over hela landet.

Forbundet ar och ska vara den storsta enskilda givaren till svensk reumatologisk forskning. Att
fortsatta vara en stark forskningsfinansiar bidrar i hogsta grad till forbundets vision. Den
overgripande inriktningen for den forskning som vi finansierar under den kommande
fyraarsperioden ar att den ska minska sjukligheten i reumatiska sjukdomar, 6ka livskvaliteten
hos personer med reumatisk sjukdom samt forebygga reumatisk sjukdom.

Vi vill vara ett forbund som har engagerade medlemmar. Vi ar ett demokratiskt forum for
medlemmar som vill ha traditionella uppdrag som fortroendevald i en férening. Men det ska
ocksa finnas méjlighet att engagera sig pa andra satt; som exempelvis aktivitetsledare, som
deltagare i den lokala debatten, eller som "digital paverkare” som hjalper till att sprida
forbundets budskap i sina egna sociala medier.

Vi ska utveckla den digitala medlemsnyttan och skapa méjligheter till digitalt engagemang.



Vi gor skillnad - Effekter av vad vi gjort under 2023-2024

Under 2023 och 2024 har vart arbete haft stort genomslag och givit forbattrade
livsomstandigheter, tjanster och stéd for vara medlemmar.

Reumatikerférbundet har genom ett gediget paverkansarbete haft framgang inom flera omraden
i budgetpropositionen for 2025. Har finns blad annat ett forslag om forstarkt hogkostnadsskydd
inom tandvarden for personer som &r 67 ar eller dldre. Det ska mer likna det som finns fér vanlig
vard och trada i kraft den 1 januari 2026. Detta ar ndgot Reumatikerfoérbundet har arbetet med
ldnge och nagot vi argumenterade for i vart remissvar till den tandvardsutredning som
presenterades under 2023.

Likasa har statsbidraget till civilsamhallets organisationer fatt 6kade anslag. Dessutom har E-
halsomyndigheten fatt i uppdrag att ta fram och tillhandahalla en infrastruktur for ett nationellt
vardsoksystem. Tre omraden som &r prioriterade for forbundet, dar vart arbete har gett resultat.

Paverkansarbete och opinionsbildning

Media och press

Pressaktiviteter ar en del av forbundets paverkansarbete och syftar till att lyfta forbundets
prioriterade fragor. Sedan ett par ar har forbundet starkt sin narvaro i media och dven under
2023 6kade antalet publiceringar i forhallande till foregaende ar.

Resultat av forbundets pressaktiviteter

Under 2023 har det gjorts totalt 165 publiceringar. Av dessa var ett 10-tal unika debattartiklar
som skrivits av Reumatikerférbundet och som har publicerats med eller utan andra
undertecknare.

De som signerade debattartiklar som Reumatikerférbundet stod bakom var Svensk
Reumatologisk Férening och Nationella programomradet (NPO) reumatologi samt Ingiald
Hafstrom, dverldkare vid Karolinska universitetssjukhuset.

| de 165 publiceringarna ingar ocksa en handfull debattartiklar som andra aktérer har skrivit och
som Reumatikerforbundet har signerat. De som initierade dessa artiklar var Forska!Sverige,
Sveriges Arbetsterapeuter och Neuro samt Funktionsratt Sverige.

Ovriga publiceringar ar:

e Vidarepubliceringar av debattartiklar och inséandare (se nedan under Gemensamma
pressaktiviteter)

e Artiklar som skrivits som en kommentar pa vara debatter eller som ett resultat av vara
pressmeddelanden

e Artiklar ellerinslag i radio eller TV dar férbundsordférande Lotta Hakansson eller annan
representant intervjuats.
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Gemensamma pressaktiviteter

Nar det géller material som har publicerats pa regional/lokal niva redovisas har endast det
material som har producerats utifran mallar framtagna av rikskansliet.

Under aret har vi 6kat antalet gemensamma aktiviteter fran tre (2022) till fem.

Amnen under 2023 var 1) inkluderande arbetsliv 2) bassangupproret (fortsattning pa
kampanjen), 3) klimatvard, 4) lakemedelsbrist och 5) medicinsk fotvard.

Distrikten fick textmallar i olika format samt tips och rad om presskontakter. Det resulterade i
over 40 publiceringar av inséandare/debattartiklar undertecknade av distriktsforetradare i
region/lokaltidningar.

| ar gjordes dven manga lokala/regionala pressaktiviteter i samband med den Internationella
Reumatikerdagen; 6ver 40 publiceringar blev det totalt i samband med dagen.

Radio och TV

Utover publiceringar i dags- och fackpress har det gjorts ett 30-tal inslag i Sveriges Radio om tre
olika @mnen. Det ena var lakemedelsbrist, det andra handlade om forbundets enkat om
forpackningar och det tredje var ett inslag i samband med Internationella Reumatikerdagen.

| SVT:s Morgonstudion gjordes ett langt inslag om Reumatikerférbundets enkat om
lakemedelsbrist, dar en representant fran férbundet medverkade.

Pressmeddelanden

Under aret har det gjorts 17 utskick av pressmeddelanden. Bast utdelning av dessa gav
pressmeddelandena om lakemedelsbrist och om forpackningar.

Var har publiceringar skett?

Reumatikerforbundets material har framst publicerats i rikspress, regionalpress samt i fackpress
inom medicin. En publicering som ar vérd att ndmnas ar en debattartikel pa DN Debatt, som
handlade om biosimilarer. Eftersom DN Debatt nar valdigt manga lasare, beslutsfattare och
allmanhet i Sverige ar det extra bra att synas dar.

Lankar till publicerat material finns har, dock saknas vissa publiceringar som endast skett i
pappersform: https://reumatiker.se/reumatikerforbundet-i-media/

Lank till pressmeddelanden finns har:
https://www.mynewsdesk.com/se/reumatikerforbundet/pressreleases

Uppvaktningar av ministrar och myndigheter

Under aret har férbundet dven traffat sjukvardsminister Acko Ankarberg Johansson.
Diskussionen handlade om framtida halso- och sjukvard och vikten av kompetensférsorjning, fler
reumatologer, sjukskoterskor och annan kompetens. Vi lyfte aven det 6kande problemet med
lakemedelsbrist samt behovet av att statsbidragen till organisationer hojs.
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Vi har dven traffat representanter for riksdagsledaméter for flera riksdagspartier for att diskutera
behovet av en jamlik rehabilitering dver hela landet liksom om nédvandigheten av en mer
flexibel sjukforsakring.

Under inledningen av hosten traffade Reumatikerforbundet socialminister Jakob Forssmed. Med
honom tog forbundet bland annat upp sina krav om att hjalpmedel och rehabilitering ska
samordnas nationellt, att en rehabiliteringskoordinator ska finnas i varje region och en
medicinskt ansvarig for rehabilitering, sd kallad MAR, i varje kommun. For manga reumatiker ar
fragan om sjukforsakringens utformning av stor vikt for att de ska kunna leva bra liv och bidra till
arbetsmarknaden utifran sina férutsattningar. Detta var dven en fraga som diskuterades med
socialministern utifran den utredning som nyligen presenterats med férslag till férandringar i
sjukforsakringen. Om detta genomfor forbundet en enkatundersékning till medlemmarna under
hdsten 2024.

I november 2024 ligger ett inplanerat mote med socialforsakringsminister Anna Tenje, och i
november Bjorn Erikson, ny generaldirektor for Socialstyrelsen.

Ovriga enkidtundersdkningar

Tva enkatundersokningar gjordes under varen. En riktad till medlemmar om tillgdngen till
ldkemedel. Resultatet Gverlamnades till sjukvardsministern och anvandes ocksa som underlag
till debattartiklar.

En annan enkat riktades till alla regioner for att kartlagga hur den medicinska fotvarden ser ut for
reumatiker. Aven denna enkat blev underlag till debattartiklar bade nationellt och
regionalt/lokalt. Ett digitalt arbetsmaterial som foreningar och distrikt kan anvanda sig av i det
egna paverkansarbetet togs ocksa fram utifran enkaten.

Forbundet har medverkat i en mangd olika rundabordssamtal och workshops, bland annat hos
Leading Health Care.

Flera av de fragor som Reumatikerforbundet driver har resulterat i nya regeringsuppdrag till
berérda myndigheter, det kan ses som ett kvitto pa att forbundet bidrar till utvecklingen.
Socialstyrelsen fick i uppdrag att forbattra halso- och sjukvardens kompetensforsérjning samt att
utreda mojligheterna till nationella riktlinjer for rehabilitering och hjalpmedel. Utredningen
[dmnades till sjukvardsministern

i borjan av aret. Ett annat uppdrag ar att ta fram forslag till en nationell plan for att minska
bristen pa disponibla vardplatser. Brist pa ldkemedel &r ett annat exempel. Dar har férbundet
bidragit till att Lakemedelsverket fatt flera regeringsuppdrag for att situationen ska forbattras.

Tillsammans med Funktionsratt Sverige har vi bidragit till att fragan om ideellt arbete for den
som har sjukersattning numera finns som en staende punkt pa Forsakringskassans samrad.
Arbetet har fortsatt under 2024.

Samrad med myndigheter och SKR

Forbundet ar representerat i flera myndigheters samrad. Vi &r ocksa med i arbetet med att ta
fram de personcentrerade och sammanhallna vardforlopp som ska bidra till en jamlik och god
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vard och omsorg for alla med reumatisk sjukdom. Arbetet leds av regionerna och Sveriges
Kommuner och Regioner, SKR.

Reumatikerférbundet ar representerat i flera andra myndigheters patientrad sdsom hos
Forsakringskassan, Socialstyrelsen och Myndigheten fér Vard- och omsorgsanlys. Det &r en viktig
deli paverkansarbetet att lyfta vad som ar viktigt for manniskor med en reumatisk sjukdom i
manga fragor, och inte minst ge input till de regeringsuppdrag som myndigheten har.

Reumatikerforbundet ingar dven i Lakemedelsverkets patient- och konsumentrad. Ett av
myndighetens nya uppdrag ar att utreda switch och multipel switch vid behandling med
biosimilar. Forbundet har lamnat synpunkter i en skrivelse och medverkat i workshops samt
skrivit en debattartikel i &mnet pa DN Debatt

Reumatikerférbundet deltar med representanter i féljande personcentrerade och sammanhallna
vardférlopp; For RA och landrygg, for knaledsartros och héftartros, for levnadsvanor, for smarta,
for systemisk skleros samt for osteoporos.

Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) leder 26 nationella programomraden (NPO) for
kunskapsstyrning av halso- och sjukvarden. Ett NPO bestar av experter med bred kompetens
inom respektive omrade, och representation fran samtliga sjukvardsregioner. Bland annat finns
ett NPO for reumatiska sjukdomar. Nationella programomraden (NPO) och nationella
samverkansgrupper (NSG) tillsatter nationella arbetsgrupper (NAG) inom olika omraden och vid
behov for specifika fragor. Reumatikerférbundet deltar som patientforetradare i flera av dessa
arbetsgrupper. Vi deltar dven i SKR:s, natverk for Nara vards dialogforum med patient- och
brukarrorelsen.

Skrivelser och remissvar

Reumatikerforbundet har inkommit med en rad skrivelser och remissvar till regering och
myndigheter under perioden:

e Skrivelse till Socialstyrelsen: Nationellt stod for rehabilitering, habilitering och
hjalpmedel

e Forutsattningar for nationella riktlinjer for omraden rehabilitering, habilitering och
hjalpmedel.

e Skrivelse angdende mgjligheten till ideellt arbete for den som har sjukersattning infor
mote med Forsakringskassans funktionshinderrad, tillsammans med Funktionsratt
Sverige

e Skrivelse till Lakemedelsverket, inspel i delredovisning av uppdraget: "Analysera switch
och i forlangningen utbytbarhet av biologiska lédkemedel pa apotek” $2022/04810

e Remissvar till Socialstyrelsen - HSLF-FS 2023-26

e Remissvar till regeringens utredning En utvardering av forandringar i sjukforsakringens
regelverk under 2021 och 2022 SOU 2024:26. Utredningen om sjukforsakringen i
forandring

Reumatikerforbundet deltog daven i uppdateringen av Socialstyrelsens forsakringsmedicinska
beslutsstod for langvarig smarta.
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Medverkan i nationella arbetsgrupper

I borjan juni 2024 medverkade Reumatikerférbundet for fjarde aret i rad i Patientriksdagen 2024
tillsammans med atta andra patientorganisationer. Temat for dagen var vikten av att bade
patienter och varden ska ha tillgang till halsodata oavsett vardgivare, ett manifest med fem
punkter formulerades.

Forbundsordférande Lotta Hakansson ingar i regeringens funktionshinderdelegation som leds av
socialtjanstminister Camilla Waltersson Gronwall.

Reumatikerforbundet ar en av 50 patientorganisationer som ar medlemmar i
paraplyorganisationen Funktionsratt Sverige. Under 2023 - 2024 har vi med dem arbetat mycket
aktivt med att ta fram och lansera en digital patientforetradarutbildning.

Samverkan med hélso- och sjukvarden

Artros- och smartskolor

Tillsammans med priméarvarden arrangerar Reumatikerférbundet artros- och smartskolor i hela
landet. Dessa skolor riktar sig till patienter med artros och langvarig smérta. Patienterna far
information om sin sjukdom och en individuellt anpassad traning. De hjalper dem att hantera sin
sjukdom och sina besvar. Med hjélp av kunskaperna fran artrosskolan kan patienten sjalv minska
smartan och manga slipper darfor att opereras. Reumatikerforbundet utbildar dem i varden,
framfor allt fysioterapeuter och arbetsterapeuter, som haller i skolorna.

Patientinformatorer

Reumatikerforbundet utbildar dven patientinformatorer till smartskolor och artrosskolor. Det ar
personer som lever med reumatiska sjukdomar och langvarig smarta. De informerar bland annat
om smarta och lar ut smartstrategier till andra patienter med sig sjalv som det goda exemplet.
Patientskolan dr en métesplats dar primarvarden och patientinformatoren arbetar tillsammans
for att underlatta for manniskor med artros eller langvarig smarta/fibromyalgi.

RA-instruktorer

RA-instruktorer ar person med reumatoid artrit (ledgangsreumatism) som utbildats att undervisa
studenter och personal inom halso- och sjukvarden hur man genomfér en ledundersdkning. En
instruktor informerar ocksa om typiska RA-besvar och delar med sig av sin patienterfarenhet.

Instruktorer utbildas i Reumatikerforbundets regi och examineras efter avslutad utbildning.
Malsattningen med verksamheten ar 6kade mojligheter att kdnna igen tidig/oupptackt RA eller
nar sjukdomen gatt in i en aktiv fas samt 6kad forstdelse for hur det ar att leva med sjukdomen.

Patientforetradarutbildning

| februari presenterades Patientforetradarutbildningen som flera forbund, bland annat
Reumatikerforbundet, tagit fram tillsammans med Funktionsratt Sverige. Utbildningens syfte ar
att vassa foretradarrollen och méta den vaxande efterfragan pa patientens perspektiv i
utvecklingen av framtidens vard. N&sta steg ar att sprida utbildningen till distrikt och féreningar.
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Medarrangor av Reumadagarna

Reumadagarna ar den arliga tvarvetenskapliga konferensen for de olika yrkesgrupperna som
arbetar med reumatiska patienter. Det ar ett samarrangemang mellan Svensk Reumatologisk
Forening arrangerar motet i ndra samarbete med SveReFo, Fysioterapeuternas Reumasektion,
Foreningen Reumasjukskoterskor i Sverige och Reumatikerforbundet.

Det &r ett viktigt kompetensutvecklande forum fér saval de som deltar som for att sprida nya rén
inom hélso- och Sjukvarden. Reumadagarna 2024 gar pa Linkoping Konsert & Kongress mellan
den 11 och 13 september.

Forskningen

En viktig del av Reumatikerférbundets arbete ar att hjélpa forskningen framat.
Reumatikerforbundet ar en av de storsta enskilda givarna till reumatologisk forskning i Sverige.
Totalt delade Reumatikerférbundet ut nastan 16 miljoner kronor till forskning under 2023.

Sa har fordelade sig bidragen i tusentals kronor (TSEK).

« Allman utlysning av forskningsanslag inom reumatologi, totalt: 13 264 TSEK
« Riktad satsning pa rehabiliteringsforskning: 1177 TSEK

« Anslag till Spenshult: 1 500 TSEK

« Vardforskningsstipendium: 50 TSEK.

Totalt: 15991 TSEK

Processen dar forbundets forskningspartners granskar ansékningar och lamnar synpunkter har
utvarderats och forbattrats infor arets utdelning,.

En modifierad Delphi-metod har anvants for att ta fram forslag for nasta riktade satsning. Det har
inneburit att Forskningsradet (FR) har foreslagit och prioriterat olika forskningsomraden i tre
ronder. De hogst prioriterade omraden &r fatigue, systemsjukdomar, ANCA-vaskuliter och
systemisk skleros. Allmanheten réstade pa det omrade de anser ska bli nasta riktade satsning
och det blev systemsjukdomar.

Samarbetet inom forskningsprojektet RealHOPE fortsatter, dar forskningspartners fran
Reumatikerforbundet aktivt har bidragit till utformandet av fokusgrupper och intervjuer. Arbete
pagar med att ta fram information om hur proteinldkemedel (till exempel biologiska lakemedel)
bast hanteras i hemmet.

Sarskilda satsningar

I den tidigare sarskilda satsning som avslutades under 2023 pa rehabiliteringsforskning delades
det ut Gver tva miljoner kronor till fem forskare.

FoU Spenshult fick fortsatta anslag. Det &r en fristdende stiftelse och forskningsenhet for
forskning inom reumatologi. Verksamheten &r en tvarprofessionell samlingspunkt for forskare
som parallellt 4r verksamma inom varden. Den ligger i anslutning till primarvarden i Halmstad.
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Forskningsnatverk

Vi fortsatter samarbetet med det av Reumatikerférbundet skapade forskningsnatverket for
rehabilitering vid reumatiska sjukdomar och med néatverket for gikt. Samarbetet fortsatter aven
med kvalitetsregister, exempelvis med Svenskt Reumatologis Kvalitetsregister (SRQ) och
registret for Battre Omhandertagande av patienter med Artros (BOA).

Forbundet deltar i ett nytt projekt, RealHOPE. Syftet med RealHOPE (Real World Handling of
Protein Drugs - Exploration, Evaluation, and Education) ar att undersoka och forbattra hur
biologiska lakemedel hanteras av patienter sa val som av varden efter att de tillverkas.

Forska!Sverige

Reumatikerforbundet ar aktiv partner i Forska! Sveriges arbete med Agenda for halsa och
vélstand. Forska! Sverige ar en politiskt oberoende, icke vinstdrivande, stiftelse som verkar for
att géra medicinsk forskning till en hégre nationell prioritet - for hélsa och valstand.

Forskningspartners

En forskningspartner dr en person som lever med en reumatisk sjukdom och bidrar med
patientperspektivet till forskningsprojekt. De ar oftast personer som sjalva ar drabbade av
reumatisk sjukdom, men kan dven vara nérstaende som har sett ndra och kara leva med en
reumatisk sjukdom.

Under 2023-24 har over 15 nya forskningspartners rekryterats och utbildats. En utbildning for
forskare har tagits fram, delfinansierad av ett EULAR-stipendium, for att uppmuntra inkludering
av forskningspartners i forskningen. Korta filmer dar forskare och forskningspartners berattar om
samarbetet for att inspirera andra forskare ar inkluderade inom utbildningen.

Forbundets arbete har fortsatt for att finansiellt stodja forskning, forskare och forskningsmiljoer
som tydligt bidrar till nytta for personer med reumatiska sjukdomar. Under 2023 delades 6ver 13
miljoner kronor ut till 81 forskningsprojekt, och 2024 beviljades 98 projekt en totalsumma pa
over 15 miljoner kronor. Under 2023 har forbundet bland annat delat ut Nanna Svartz
stipendium, i samarbete med Pfizer, till Lars Rénnblom. Under 2024 sa tilldelas stipendiet till
Anders Bengtsson. Férbundet har dven pabdrjat arbete for en riktad satsning kring ett omrade
som forskare och férbundets medlemmar anser behover sarskilt stod: reumatiska
systemsjukdomar. Arbetet med att ta fram omradet har presenterats pa den internationella
konferensen EULAR.

Nara samarbete sker med EULAR PARE for kontinuerlig utveckling av forbundets expertis. For
detta arbete och for utbildning av forskare har forbundet erhallit ett stipendium av EULAR.

Ovriga aktiviteter

Reumatikervarlden

Reumatikervarlden ar Reumatikerforbundets medlemstidning som kommer ut med sex nummer
per ar. Varje nummer har ett sarskilt tema. De olika temana satts av en redaktionsgrupp med
representanter for distrikt och foreningar. Temana handlar om fragor som ar av séarskilt intresse
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for Reumatikerférbundets medlemmar. Under det senaste aret har tidningen haft teman om
Sémn, Livskvalitet med reumatisk sjukdom, Ung med reumatisk sjukdom, Livet efter 50.

Tidningen finns dven tillganglig digitalt for alla pa reumatiker.se och som app. foér smartphone
och Iphone.

Reumatikervarlden har fortsatt att produceras av produktionsbolaget A4. TS-upplagan for 2022
var 37 500.

Webbsajten reumatiker.se

En ny hemsida har utvecklats under 2023 och 2024. Under perioden oktober till och med
december 2023 genomforde kommunikationsenheten ett stort antal digitala utbildningstillfallen
for webbadministratorer i distrikt och foreningar. Sammanlagt gick 220 personer dessa
utbildningar da de fick ldra sig att administrera de nya distrikts- och féreningssidorna. Utover
detta har enhetens medarbetare handlett ett stort antal webbadministratorer over Teams och
telefon under hela hésten.

Ett omfattande arbete har genomforts med att flytta 6ver information och material fran den
gamla webbsajten till den nya. Mycket material har aven tagits bort.

Medlemsbrevet har skickats ut med e-post en gang i manaden till alla medlemmar som har
mejladresser i medlemsregister. Antalet 6ppnade medlemsbrev och antalet dppnade enskilda
artiklar méts och utvérderas for kontinuerlig utveckling av innehallet. Antalet 6ppnade brev
ligger pa drygt 50 procent, vilket kan anses som hogt.

Nyhetsbrev och digitala traffar for fortroendevalda

Alla de som ér fértroendevalda fér Reumatikerférbundet, i distrikt och féreningar, far fortlopande
nyhetsbrev och erbjuds fortbildningar for att utvecklas i sina uppdrag. Utbildningarna sker
framst digitalt.

Under 2023-24 har en stor satsning gjorts pa webbansvariga. De flesta distrikt har arrangerat
tvadagars utbildningar for webbadministrationer for sina foreningar. De flesta foreningar har
medverkat. Vissa av utbildningarna har varit digitala men de flest har varit fysiska och haft
professionella kursledare.

Det har aven, i samarbete med ABF, erbjudit kurser for kassorer och om styrelsearbete.
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