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Vad vill vi uppna?

Reumatikerforbundets vision ar ett bra liv for alla reumatiker och l6sningen pa
reumatismens gata, och vara mal ar kopplade till var vision.

Reumatikerforbundet

Reumatikerforbundet aren medlemsorganisation som arbetar for att tillvarata

reumatikersintressen. Varvision ar ett bra liv for alla reumatiker och [6sningen

pa reumatismens gata. For att na dit arbetar vi med kunskapsspridning,

paverkansarbete, forskningsfinansiering, och olika former av stéd till manniskor Langsiktig verksamhetsplan + Battretillgangtill samhalle, arbetsmarknad och en
2017-2021 meningsfull fritid.

som lever med reumatisk sjukdom. . Okadtillgéng till kunskap och information som ar
Vi arbetar efter en langsiktig verksamhetsplan som relevant for den egna diagnosen.

Mer 4n en miljon manniskor i Sverige, bade unga och sjukdomarna. Vi samlar ocksa in pengar for att ge stod galler for aren 2017-2021. 1 den finns fyra dvergripande

aldre, lever med reumatisk sjukdom. Det finns cirka 200 till reumatiker och inspireraftill ett aktivt och rikt liv mal. Varamedlemmar far dessutom

olika reumatiska sjukdomar och en del kan vara livsho- trots reumatisk sjukdom. Genom vara drygt 170 . Tillgangtill erfarenhetsutbyte och social samvaro
tande. foreningar erbjuder vi aktiviteter och social samvaro. Alla med reumatisk sjukdom ska ha med andra medlemmar inom Reumatikerférbundet.

« Okad tillgdngtill effektiv behandling, rehabilitering

Reumatikerforbundet arbetar for att driva pé en positiv Vi arbetar ocksa med kunskapsspridning och och forebyggande halsovard.

samhallsutveckling for alla med reumatisk sjukdom. information till personer med reumatisk sjukdom,
anhoriga, vardprofessionen, media och allmanheten.

Viarbetar for att manniskor med reumatisk sjukdom
snabbt ska fa en diagnos och en effektiv behandling.

Ettavvaraviktigaste uppdrag ar attinhamta resurser
genom insamling. ldag ar vi den organisation, forutom
staten, som ger mest stod till forskning om de reumatiska

Reumatikerforbundeti siffror

+ Reumatikerforbundet bildades 1945.

+ Den31december2019 hade
Reumatikerforbundet 45875 medlemmar.

+ Reumatikerforbundet ar Sveriges storsta
patientorganisation.

+ Reumatikerforbundet har 24 aktiva distrikt,
171 aktiva foreningar och tva riksféreningar.

« Over en miljon manniskor i Sverige lever med
reumatisk sjukdom.

Det finns cirka 200 olika reumatiska sjukdomar.
Drygt 800 000 personer i Sverige har artros.

De flesta som far en reumatisk sjukdom ar
vuxna, men dven barn kan drabbas. Varje arin-
sjuknar cirka 200 barn i Sverige i en reumatisk
sjukdom.

Reumatikerforbundet ar den storsta privata
bidragsgivaren till reumatologisk forskning.

Reumatikerforbundets uppdrag ar att arbeta med:

Q O

Kunskap Paverkan
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Forskning Stod

Varafyra
overgripande mal

Battre tillgang till
samhalle, arbetsmarknad
och meningsfull fritid

Okad tillgdng till effektiv
behandling, rehabilitering
och forebyggande
hélsovard

Okad tillgang till
information som ar
relevant for diagnosen

Tillgéng till
erfarenhetsutbyte
och social samvaro

Var vision

Ettbralivforalla

reumatiker och [6sningen
pa reumatismens gata




| vilket organisatoriskt
sammanhang verkar vi?

Reumatikerforbundet bestar av distrikt med lokala foreningar. | forbundet ingar
aven riksforeningar som verkar éver hela Sverige. Distrikt och forbund arbetar for
attunderlatta foreningarnas verksamhet, formedlar kunskap och information samt
bedriver opinionsbildning. Vihar ocksa ett ndra samarbete med Riksorganisationen
Unga Reumatiker, som arbetar for barn, ungdomar och unga vuxna med reumatisk

sjukdom.

Reumatikerforbundets foreningar

Forbundet @r organiserati 171 lokalforeningarindelade
i 24 distrikt. | forbundetingdr dven tva riksforeningar,
Riksforeningen for systemisk skleros och Riksforening-
en for SLE.

Samarbete med professionen

Genom Svensk Reumatologisk Forening, SRF, har
Reumatikerférbundet ett ndra samarbete med vard-
professionen. SRF ar den fackliga och vetenskapliga
sammanslutningen av Sveriges reumatologer, lakare
under specialistutbildning i reumatologi och andra
lakare med intresse for reumatologi.

Vetenskapliganamnden

Reumatikerforbundets vetenskapliga néamnd bestar
avvalmeriterade forskare inom reumatologioch
narliggande forskningsomraden. Namnden bedémer de
ansokningar som kommer intill Reumatikerférbundets
forskningsfond. Bedomningen utifran ett antal kriterier,
daribland betydelsen for reumatiker, vetenskaplig
kvalitet och behovet av anslag.

Forskningsrad

Reumatikerférbundets styrelse har ett forskningsrad
som arradgivande organ till Forbundsstyrelsen. | radet
diskuteras langsiktiga och strategiska forskningsfragor.

Samarbete med andra organisationer

Reumatikerforbundet har ett ndara samarbete med Unga
Reumatiker som arbetar for att forbéattra situationen for
barn, ungdomar samt ungavuxna fran 7till32 armed en
reumatisk diagnos.

Genom Funktionsratt Sverige, samarbetar vimed andra
patient- och funktionsrattsorganisationer.

Foretagssamarbeten

Reumatikerférbundet har sedan manga ar tillbaka
ettval utvecklat och reglerat samarbete med
ldkemedelsbolag. Vara rutiner pd omradet framhalls
ofta som ett bra exempel pa hur samarbete mellan
patientorganisationer och lakemedelsforetag bor
fungera. Vihar daven samarbeten med foretagiandra
branscher, som IT-féretag, sport- och halsoféretag och
andra foretag som kan erbjuda vara medlemmarolika
typer av rabatter och medlemsférmaner.

Internationellt samarbete

Reumatikerforbundet ar medlem i NRR (Nordiskt
Reumarad) PARE (People with Arthritis/Rheumatism
in Europe) och EULAR (The European League against
Rheumatism). EULAR och PARE artillsammans en
europeisk paraplyorganisation for vardproffesionen,
forskare och patientorganisationer.




Vilka strategier har vi
for att uppna varamal?

Reumatikerforbundet har identifierat fyra viktiga arbetsomraden som prioriteras for

att na vara overgripande mal.

Visamlar och formedlar
kunskap och erfarenheter

Visamlar och sprider kunskap om de reumatiska
sjukdomarna, utifran vara medlemmars erfarenheter
och kunskap fran vard och forskning.

Vi paverkar politiker och
beslutsfattareinom sjukvard,
arbetsmarknad och foreningsliv

Vi presenterar fakta, forklarar och argumenterar och
paverkar pd sa satt politiker och andra beslutsfattare pa
allanivaerisamhallet.

Vara prioriterade
arbetsomraden

Samla och formedla
kunskap och erfarenhet

Okad tillgang till effektiv
behandling, rehabilitering
och forebyggande
halsovard

Arbeta for 0kad forskning
om reumatisk sjukdom

Paverka politiker och
beslutsfattare inom halso-
och sjukvard, arbets-
marknad och foreningsliv

Okad tillgang till
information som ar
relevant for diagnosen

Viarbetar for 6kad forskning
omreumatisk sjukdom

Enviktig del av Reumatikerforbundets arbete ar att
hjalpa forskningen framat. Vi stodjer forskning som ar
langsiktig, patientnara, belyser riskfaktorer och syftar
tillindividens mojlighet till ett aktivt liv.

Vistodjer vara medlemmaroch
erbjuder intressanta aktiviteter
Vivill visa vagen till ett aktivt och rikt liv trots sjukdom

och erbjuder aktiviteter och motesplatser for vara
medlemmar att aktivt uppmuntra och inspireravarandra.

Varafyra
overgripande mal

Battre tillgang till
samhalle, arbetsmarknad
och meningsfull fritid

Var vision

Ettbralivforalla

reumatiker och [6sningen
pa reumatismens gata

Erbjudaintressanta
aktiviteter

Tillgang till
erfarenhetsutbyte
och social samvaro

Vilken kapacitet har vi
for attuppnavaramal?

Reumatikerforbundet har genom vara medlemmar den stérsta samlade erfaren-
heten om hur det ar att leva med en reumatisk sjukdom. | kraft av var gemensamma
samlade kunskap tillsammans med vara kunniga medarbetare och ekonomiska
resurser i form av gavor och bidrag har vi bade kunnande och kapacitet for att nd vara

uppstallda mal.

Bred och val forankrad organisation

Som folkrorelse har Reumatikerforbundet verkat i
Over 70 ar och har ett stort organisatoriskt kunnande.
Férbundet har en stark lokal férankring. Over hela
landet finns drygt 171 aktiva féreningar med
medlemmar som sjdlva vet hur det ar att leva med

en reumatisk sjukdom.

Kunniga medarbetare

Reumatikerforbundets kansli har kunniga och

utbildade medarbetare som arbetar med intresse-
politik, organisation, kommunikation, insamling och
forskningsfragor. Utover det operativa arbetet centralt
har kansliet dven en viktig uppgift i att stodja och utbilda
vara lokalféreningar och distrikt.

Administrationskostnader
15%

Insamlingskostnader
9%

Andamélkostnader

76%

Gavor och bidrag

Reumatikerférbundetsinsamlingsarbete mojliggor for
de som delarvarvision att vara med i arbetet for att na
visionen. Vart arbete finansieras till drygt 83% av gavor
och bidrag. Genom att standigt utveckla och effektivise-
ravartinsamlingsarbete och vdr kommunikation kring
insamlingen okar vi mojligheterna tillmer intakter och
darmed storre mojlighet att satsa pa de arbetsomraden
viidentifierat som viktiga for att malen ska nas.

Medlemsavgifter
10%

Statsbidrag

30%

Gavor & bidrag
54%

Forsaljning
5%

Ovriga intakter
2%

76% av kostnaderna gar till indamal

Under 2019 gick 76% av Reumatikerforbundets kostnader till
vara andamal. Administrationskostnaderna uppgick till 15%
ochinsamlingskostnaderna till 9%.



Hur vet viom vi gor

framsteg?

Foratt mata vara framsteg utvarderar Reumatikerforbundet standigt arbetet och
utfallet avvarainsatser. Det gors genom att jamfora de mal vi har satt upp mot

utfallet, det vill sdga det som vi uppnatt.

Arlig uppféljning av ldngsiktiga mal

Forattvetaomviar pa rattvag nar det galler vara lang-
siktiga mal gor vi varje ar en medlemsundersokning.
Med den mater vi bland annat:

+ Andelen avvara medlemmar med reumatisk sjukdom
som anser att de har god eller mycket god tillgang till
effektiv behandling genom sjukvarden

+ Andelen avvara medlemmariyrkesverksam alder
som anser att de har god eller mycket god tillgang till
arbetsmarknaden

« Andelen avvara medlemmar med reumatisk sjukdom
som anser att de har god eller mycket god tillgang till
en meningsfull fritid

+ Andelen avvara medlemmar med reumatisk sjukdom
som anser att medlemskapet ger dem god eller
mycket god tillgang tillkunskap och information
som ar relevant for diagnosen

+ Andelen avvara medlemmar som anser att medlem-
skapet ger dem god eller mycket god tillgang till
erfarenhetsutbyte och/eller social samvaro med
andra medlemmariformer som passardem

Arlig uppfoljning med hjilp
av aktivitetsplanen

Genom att bryta ned de langsiktiga malen till arliga mal
och aktiviteter i aktivitetsplanen far vi majlighet att
utvardera och mata hurvart arbete gar framat, ar for ar.

Kvantitativa matt

Reumatikerférbundet har ett antal kvantitativa matt for
verksamheten. Nagra avdem ar:

+ Antaldeltagareipatientskolor

+ Insamlade medel och stod till forskning

+ Medlemsantal

« Besok pawebbplatsen
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« Antal samtalftill fragelinjen Reuma direkt

« Tid fran symtom till diagnos fér reumatiska
sjukdomar och sjukdomarirorelseorganen

+ Antalet patienter som forelaser pa lakar-
utbildningarna

Kvalitativa matt

Viarbetar ocksd med ett antal kvalitativa matt for

verksamheten. Nagra avdem ar:

+ Vartupplevda Inflytande inom reumatikervarden

« Varuppfattning om organisationen av reumatiker-
varden

« Framsteginom forskningen

+ Nojda medlemmar

Upplevelsen av vardet pa medlemsskapet i Riksorga-
nisationen varisnitt 4 pa en 5-gradig skala. Snittet for
lokala organisationernavar 3,6.

No6jd Medlems Index, 2019

Snitt antal unika besokare pa reumatiker.se var

56430

personer/manad
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Vad har vi

astadkommit hittills?

Kunskap

Reumatikerférbundet arbetar med manga olika insatser
och aktiviteter for att sprida kunskapen om reumatiska
sjukdomar och hur livet med en reumatisk sjukdom kan
underlattas. Exempel pa verksamheter som vi driver

ar patientskolor, artrosskolor och utbildning av
RA-instruktorer.

Patientskolor

Reumatikerforbundet utbildar kursledare (fysio-
terapeuter, arbetsterapeuter och psykologer) som
arbetar med patientgrupperivardagen. De utbildari
sin tur patienterisa kallade patientskolor. Syftet ar att
patienten ska fd metoder och verktyg for livsstils-
forandringar som paverkar halsan positivt.

Artrosskolor

Artrosskolan riktar sig till patienter med artros.
Patienterna farinformation om sjukdomen och en
individuellt anpassad traning. De lar sig att hantera
sjukdomen och besvaren battre.

Med hjalp av kunskaperna fran artrosskolan kan
patienten sjalv minska smértan och manga slipper
darfor att opereras. Data fran det nationella kvalitets-
registret BOA visar att artrosskolan har en god effekt.
Samlad statistik for hela riket visar ocksa att artros-
skolor dven inverkar pa sjukskrivningstalen. Av de som
var sjukskrivna for knabesvar vid det forsta besoket

pa artrosskolan hade en fjardedel kommiti arbete efter
ettar.

Under 2019 genomfordes tre utbildningar av kursledare
for Artrosskolor.

Smartskolor

Smartskolan vander sig till patienter med langvarig
smarta eller fibromyalgi. Syftet ar att férmedla
kunskaper, erfarenheter och fardigheterinom
omradena smaérta, vardagsbalans, fysisk aktivitet och
motivation som leder till hdlsoframjande forandringar

av livsstilen. Patienterna farinformation och rdd om
individuellt anpassad traning for att battre kunna
hantera sin sjukdom.

Under 2019 genomférdes tva utbildningar av kursledare
for Smartskolor.

RA-instruktorsverksamheten
Reumatikerforbundet arbetar med att utbilda
RA-instruktorer - expertpatienter med diagnosen
reumatoid artrit som ar med vid utbildningar av
vardpersonal. Under 2019 utbildades sex RA-instruk-
torerihand- och handledsundersékning och tre
instruktorer i fot- och fotledsundersokning. Av dessa
examinerades fyra personer som sedan

borjade arbeta som RA-instruktorer. Sammanlagt
finns detidag40 aktiva RA-instruktoreri Sverige.

Malgruppen for utbildningarna med RA-instruktorer ar
vardpersonalinom primarvard eller reumatikervard och
vardpersonal under utbildning - ldkarstudenter, fysio-
terapeuter, arbetsterapeuter och fotvardsterapeuter.

Under 2019 utbildades cirka 1000 lakarstudenter och
cirka 300 unika méten genomférdes under aret.

Paverkan

Reumatikerférbundet arbetar aktivt med paverkans-
arbete genom att kontakt med politiker, myndigheter,
vardprofessionen och forskningsvarlden. Att Reumatiker-
forbundet ar Sveriges storsta patientorganisation ger
bade tyngd och trovardighet i det intressepolitiska
arbetet.

Nyttintressepolitiskt program

Pa forbundsstdmman 2019 antogs ett intressepolitiskt
program. Reumatikerforbundet ska arbeta for:

+ Halso-och sjukvard for hela manniskan.

+ Ettinkluderande arbetsliv

+ Jamlik rehabilitering

+ Forskningisamverkan
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Jamlik rehabilitering

Rehabilitering ar ofta helt avgorande for att kroniskt
sjuka manniskor ska kunna leva ett aktivt liv. Rehabilite-
ringen ska varindividuellt anpassad och kan till exempel
besta avteamrehabilitering pa sjukhus, traning i varm-
vattenbassang eller klimatvard.

Parallellt med revideringen av Socialstyrelsens behand-
lingsriktlinjer pagatt har Reumatikerférbundet bevakat
attrehabilitering finns med i tillracklig omfattning.

Infor valet 2018 lade Reumatikerférbundet fram ett
antalforslagisyfte att forbattra méjligheternattill
rehabilitering. Ett av forslagen var att vivill seen
rehabiliteringskoordinator i varje region. | december
2019 blev forbundets forslag verklighet, da Riksdagen
beslutade om en ny lag som bérjar galla 1 februari 2020.
Lagen innebar att regionerna har skyldighet att erbjuda
koordineringsinsatser till sjukskrivna patienter som har
behov avindividuellt stod for att kunna aterga till eller
kommainiarbetslivet.

Respekt for rattigheter

Reumatikerférbundet deltog under aretiarbetet med
atttaframrapporten Respekt for rattigheter, i samarbe-
te med Funktionsratt Sverige. Rapporten ar civilsamhal-
lets svar pd hur Sverige lever upp till FN:s Funktionsrétt-
skonvention. | december 2019 presenterades den under
ett seminarium i Riksdagen.

Patientlagen

Trots att Sverige har en ny patientlag sedan 2015 ar kan-
nedomen omden lag. Det visade en enkdtundersokning
som Reumatikerforbundet genomforde under 2019.

For att 6ka kannedomen om patientlagen samarbetade
Reumatikerférbundet under dret med ett lakemedelsfo-
retag for att ta fram en digital utbildning for fortroende-
valda medlemmar.

Forskning

Enviktig del av Reumatikerférbundets arbete ar att
hjalpa forskningen framat. Reumatikerforbundet
stodjer forskning som praglas av langsiktighet, ar
patientnara, belyser riskfaktorer och som handlar
om individens aktivitet och delaktighetisamhallet.
Reumatikerforbundet foljer alltid upp och utvarderar
satsade medel.

Stod till forskning
Reumatikerforbundet @r den storsta givaren av
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forskningsanslag, efter staten, inom reumatologisk
forskning. Videlar ut pengar bade till nydisputerade
forskare som har goda idéer och visar prov pa sjalv-
standighet, och till stérre mer etablerade forskar-
grupper. Under 2019 delade Reumatikerférbundet ut

16,1 miljoner kronor till 96 olika forskningsprojekt. Nedan
artva avforskningsprojekten. Information om alla forsk-
ningsprojekten finns pa reumatiker.se.

Mer grundldaggande kunskap om barn med artrit

Det langsiktiga malet med denna forskning dr att ta reda
pa hur kronisk inflammatorisk ledsjukdom hos barn
startar och utvecklas. Bland annat kartlaggs den paga-
ende inflammatoriska processen mer detaljerat an vad
som ar gjorts hittills, och det klarlaggs vilka inflammato-
riska mekanismer som bidrar till inflammation, smarta
och ledforstorelse.

Effekt av traning vid Spondylartrit

Det 6vergripande syftet med denna studie arattfaen
battre forstaelse for och kartlédgga den effekt som fysisk
traning kan ge nér det gallerinflammationeni kroppen
hos manniskor med Spondylartrit. Den kunskap under-
sokningen ger kan pa sikt ge battre forutsattningar for
ett battre omhandertagande, dar traningsupplagget
battre kan individanpassas for att ddmpa inflammation,
sjukdomsaktivitet och férebygga hjart-karlsjukdom
som foljdsjukdom.

Forskningspartners

En forskningspartner aren person som lever med en
reumatisk sjukdom och har unika kunskaper bdde om
sin sjukdom och hur det &r att leva med den. Reumati-
kerforbundet har sedan 2008 utbildat forskningspart-
ners som darefter kan ingd som medarbetare och expert
pa patientperspektivet i ett forskningsprojekt.

Under aret 2019 har véra forskningspartners deltagit i
47 projekt finansierade av Reumatikerforbundet och 28
externt finansierade forskningsprojekt.

Stod

Reumatikerforbundet vill visa vagen till ett fullgott
livtrots reumatisk sjukdom och erbjuder darfor olika
typer avstod, bland annat genom tjanster, aktiviteter
eller motesplatser dar medlemmar kan uppmuntra och
inspireravarandra.

Reuma Direkt -
Reumatikerférbundets fragelinje

Reuma Direkt ar Reumatikerférbundets fragelinje
framst for personer som har eller misstanker att

de har en reumatisk sjukdom, men ar dven 6ppen

for narstdende, vardpersonal och andra intresserade.
Fragelinjen drivs av Reumatikerforbundet

och bemannas av erfaren sjukvardspersonal med
tystnadsplikt.

Under 2019 kontaktade cirka 1100 personer
fragelinjen, vilket ar en 6kning med cirka 10 procent
jamfort med 2018. Det &r mest personer

med reumatiska sjukdomar eller symptom som ringer,
men ocksa narstaende, studenter och sjukvardsperso-
nal.

Utvardering av insatser och resultat

Infor planeringen av verksamhetsaret 2019 skedde
forandringariorganisationen, vilket fick till foljd att
planeringsarbetet genomfdrdes decentraliserat i
respektive avdelning utan en tydlig helhetsbild. Detta
gjorde att samarbetet mellan avdelningarna inte fung-
erade optimalt och att viinte fick ut mesta mojliga av var
organisation.

Vikunde dockvid arets slut konstatera att en stor del av
aktivitetsplanen genomférdes och att en bra lardom ar
attorganisationen nar battre resultat pa ett mer effek-
tivt satt genom godare samordning av planeringsarbe-
tet.

Reumatikerforbundet

Halsingegatan 43
Box 6240
102 34 Stockholm

Telefon 08 505 805 00
E-post info@reumatiker.se

reumatiker.se

PG 90 03 19-5

Administrativuppgradering

Under 2019 skedde forandringar inom flera administra-
tiva systemi Reumatikerforbundet. Medlemssystemet,
hemsidorna och ekonomisystemet. Detta innebar ock-
sa avbrottiverksamheten, och effektivitetsforluster.

Viser fram emot kunna fa njuta av val fungerande admi-
nistrativa system under de kommande aren.

Tydligare fokusering pa mal och samordning

Under kommande ar ska vi forbattra vart arbete med
mal och planering av verksamheten. Detta kommer
tillsammans med vara 6vriga insatser ge oss stérre moj-
ligheter att nd vara mal.

Bryta trenden med minskat antal medlemmar
Antalet medlemmari Reumatiker minskar for varje ar,
och aven under 2019 minskade medlemsandtalet med
nastan 900 personer. Visa insatser hittills har inte gett
de effekter vi 6nskat, och vi har inte natt vara mal. Kom-
mande ar kommer arbetet intensifieras, och malen foér
medlemsrekrytering férdelas pa hela organisationen.

Denna rapport avser Reumatikerforbundets verk-
samhet under 2019.
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Kunskap, handlings-
kraft och gemenskap

Reumatikerforbundet aren medlemsorganisation som arbetar for att tillvarata
reumatikersintressen. Varvision ar ett bra liv for alla reumatiker och [6sningen

pa reumatismens gata. For att nd dit arbetar vi med kunskapsspridning,
paverkansarbete, forskningsfinansiering, och olika former av stod till manniskor som

berdrs av reumatisk sjukdom.

Blimedlem

Som medlem i Reumatikerférbundet far du tillgang till en gemenskap med andrai liknande

situation.  medlemskapetingar dessutom en mangd olika formaner, bland annat aktiviteter
Q och forelasningar samt var medlemstidning Reumatikervérlden direkt hem i brevladan.

Bli medlem pa reumatiker.se. Valkommen!

Stod oss-geengava

Stod var vision om ett bra liv for alla reumatiker och [6sningen pa reumatismens gata.
Las merom vartinsamlingsarbete pa varwebbplats. Din géva gor skillnad!

BG 900-3195 PG900319-5 Swish1239003195

Reumatiker
reumatiker.se forbundet



