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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.

Kort sagt - Vi gor hélso- och sjukvdrden battre for alla med reumatisk sjukdom. Vi erbjuder
friskvard och méten for reumatiker i hela landet och vi finansierar forskning for att l6sa
reumatismens gata!

I rapporten far du dven beskrivet hur vi arbetar med upplysning om reumatiska sjukdomar till
allmanheten, men framfor allt till dem som just har fatt eller sedan lange lever med en reumatisk
sjukdom

Vi ser till att det finns bra information om att upptacka, behandla och leva med alla de olika
reumatiska sjukdomarna. Du hittar var information pa hemsidan reumatiker.se och ute pa
vardcentraler och reumatiska kliniker i hela landet. Genom att félja oss pa Facebook och
Instagram far du lopande nyheter och tips pa aktiviteter att ta del av.

Som medlem far du tidningen Reumatikervarldenhem till brevladan sex ganger om aret. Vara
aterkommande medlemsundersékningar visar att den ar mycket uppskattad.

Du som undrar om du kanske bor underséka 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 mail
reumadirekt@reumatiker.se

Och inte minst ar vi varje ar den storsta bidragsgivaren till den reumatologiska forskningen, efter
staten. Nagot vi, trots en sviktande ekonomi, har fortsatt vara under saval 2022 som 2023.

Korta fakta om Reumatikerforbundet

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

e 166 aktiva lokalforeningar indelade i 24 distrikt och drygt 39 000 medlemmar spridda
over hela landet. | férbundet ingar dven tre riksforeningar: Riksforeningen for systemisk
skleros, Riksforeningen for SLE och Riksforening 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 2022 gick 75% av Reumatikerférbundets kostnader till vara andamal.
Administrationskostnaderna uppgick till 10% och insamlingskostnaderna till 15%.

e Reumatikerforbundet har ett mycket hogt anseende enligt Kantar Sifos Anseendeindex
for organisationer for 2023, med ett varde pa 52 punkter dar allt 6ver 50 kategoriseras
som mycket hogt. Genomsnittet for organisationer ligger pa 40.

e Under 2022 bidrog Reumatikerforbundet med en krona per medlem till Neuroférbundets
insamling till férman for manniskor med funktionsnedsattning i krigets Ukraina genom
NAPD (National Assembly of Persons with Disabilities of Ukraine).



Kort om var ekonomi och var verksamhet under 2022-23

Den 3 februari 2022 lyftes restriktionerna for pandemin. De hade framfor allt mycket stora
konsekvenser for verksamheterna i Reumatikerforbundets distrikt- och foreningar. Inte forran till
hosten 2022 kunde de komma igadng som vanligt.

Reumatikerforbundet har sedan dess fatt lagga stor kraft pa att fa tillbaka och hitta nya
fortroendevalda, friskvardsledare och medlemmar.

Redan innan pandemin hade Reumatikerforbundet under en langre tid haft ett minskade antal
medlemmar, med pandemin forstarktes trenden, som nu tycks ha brutits. Tack vare satsningar
pa varumarkesbyggande och medlemsvarvande reklamkampanjer i bade egna och kdpta kanaler
Okar saval varumarkeskanndomen i valda malgrupper som medlemsantalet. Malet &r att ga fran
drygt 20 procent till drygt 30 procent i varumarkeskdnnedom i valda malgrupper.
Reumatikerforbundet har under aret vant ett medlemsantal som gick ner till under 37 000 i april,
till att numera ligga pa 6ver 39 000 medlemmar.

Stora kostnadseffektiviseringar

I maj flyttade forbundskansliet till ny lokal pa Arenavagen i Johanneshov och halverade ddrmed
sin kontorsyta. Flytten ar ett led i forbundets ekonomiska 6versyn for att minska kostnaderna for
kansliet.

Under 2022 avslutades tre tjanster. Under 2023 har en tjanst tillsatts for att kunna 6ka satsningen
pa de egna sociala medierna, vilket 6kat antalet féljare pa bade Instagram och Facebook, som
uppgar till drygt 14 000 personer, respektive drygt 3 800 foljare pa Instagram.

Med den nya tjansten kan vi aven utveckla innehallet pa hemsidan reumatiker.se, bland annat
med mer rorligt material i form av seminarier och interjuver i hela landet. Hemsidan &r och ska
fortsatt vara den plats som har det mest aktuella och malgruppsanpassade materialet for
allménhet, reumatiker och deras anhoriga om de olika reumatiska diagnoserna.

Under 2020 krymptes den ekonomiska kostymen vasentligt. Fran att 2019 ha haft
verksamhetskostnader som uppgick till 72 miljoner kronor uppgick verksamhetskostnaderna
2020 till 61 miljoner kronor. 2022 uppgick kostnaderna till 57 miljoner kronor for att 2022 6ka till
63 miljoner kronor. Okningen forklaras helt av de stora investeringarna i ett nytt CRM - system
och i en helt ny webbplattform.

53% av vara verksamhetskostnader (inkl. externa bidrag) finansierades 2022 av gavor och bidrag.
75% av vara verksamhetskostnader gick till &ndamal, administrationskostnaderna uppgick till
11%, och insamlingskostnaderna landade pd 14%.

Med det nya CRM - systemet kommer Reumatikerforbundet att kunna ha ett betydligt mer
strukturerat insamlingsarbete an tidigare och pa ett betydligt battre satt kunna individualisera
kommunikationen till medlemmarna.

Den nya webbplattformen kommer ha hogsta mojliga tillganglighetsgrad och majliggora effektivt
arbete med sékordsoptimering. Med det kommer information fran Reumatikerférbundet att bli
alltmer atkomligt fran Internets sékmotorer, framst Google.



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 éver 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 skleros (SSc) och myosit, ar autoimmuna, vilket innebar att det egna immunsystemet
gar till attack mot egen vavnad.

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

Det innebar att vi arbetar for att den som har en reumatisk sjukdom i allménhet, och i synnerhet
vara medlemmar, ska fa:

e Battre tillgang till samhalle, arbetsmarknad och meningsfull fritid
e Okad tillgang till effektiv behandling, rehabilitering och férebyggande halsovard
e Okad tillgdng till information som &r relevant fér diagnosen.

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

Vad gor Reumatikerforbundet?

Var vision 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
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
narstaende, 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. Filmarkivet
har introducerats under aret for att pa sikt bli den ledande plattformen for videos om reumatiska
sjukdom och narbeslaktade halsofragor. -

P4 var sajt reumatiker.se hittar du dven delen Din hédlsa med underavsnitten "For dig som tranar
pa egen hand” och "For dig som ér friskvardsledare”. Den f6rra ar en inspirationsajt for att hjalpa
den som har en reumatisk sjukdom att komma igang med och halla i en mer halsosam livsstil for
oOkad livskvalitet. Har finns faktamaterial, egenproducerade traningsvideos- och instruktioner.
Sidan uppdateras och fylls pa [6pande.

Pa “For dig som ar friskvardsledare” erbjuds massor av material for att underlatta for den som
leder friskvardsaktivitet for reumatikerforeningar och reumatikerdistrikt. De erbjuds manualer i
form av videos och skriftliga instruktioner fér en lang rad olika aktiviteter, men dven anpassade
spellistor att anvandas med t ex. 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 Gvriga 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 néra vard” som pagar.

Vi deltar med medarbetare och fértroendevalda i en rad arbetsgrupper med att ta fram och
uppdatera gamla nationella vardprogram, och inom de 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 natverkande forskningspartners som dven ger tillgang till
arbetsmaterial och inspelade utbildningar.

Reumatikerforbundet utbildar daven forskare i metodik for battre samverkan med sina
forskningspartners.



Péverkansarbete

Reumatikerférbundet arbetar for att sékerstélla att de malgrupper som vi vander oss till far
battre tillgang till halso- och sjukvard, till samhallet till arbetsmarknaden och till en meningsfull
fritid. Malet ar att oka tillgangen till effektiv vard och behandling, rehabilitering och
forebyggande halsovard samt till kunskap och information som ar relevant fér den egna
diagnosen.

Vi fokuserar pa vikten av att synas och horas genom intressepolitikiska insatser, opinionsbildning
och paverkansarbete. Vi ska vara rosten for den med reumatisk sjukdom och fér den som &r
anhorig. Vivill bidra till féréandringar i samhallet for att reumatiker ska fa det battre. For att lyckas
samarbetar vi med vara distrikt och riksféreningar och med andra patientorganisationer.

Reumatikerférbundet vill se en jamlik halso- och sjukvard 6ver hela landet. Det ska inte bero pa
var du bor, kon, etnicitet eller alder 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 Arbetsférmedling ska samverka for att underlatta for den som ar
sjukskriven eller star utanfor arbetsmarknaden.

Reumatikerforbundet driver envist, fran ar till ar, det sd kallade Bassangupproret. For varje ar
som gdr forsamras namligen tillgangen till varmvattenbassanger i hela landet. Bassanger som
mojliggdr varmvattentraning for bland annat vara medlemmar. Reumatikerférbundet driver
opinion for att fler ska forsta nyttan av varmvattenbasséngerna och for att fa beslutsfattare i
kommuner och regioner att bidra till att vanda pa utvecklingen. Fér bassangupproret finns
webbsajten https://reumatiker.se/bassangupproret/.

Bassangupproret ar fortsatt valbesokt pa sajten och ger bra upplagg for integrerad
kommunikation med lokalt pressarbete och uppskattade inlagg pa sociala medier. Flera inlagg
med hénvisningar till sajten har gjorts pa Facebook och Instagram.

Lika intensivt driver vi fragan om ratten till bidrag till klimatvard for dem med en svarare
reumatisk sjukdom. Mojligheterna ska vara jamlika 6ver hela landet fér dem som har stor nytta
av en traningsperiod under professionell handledning i ett varmare klimat.

PA samma sitt driver vi pd i en lang rad frigor; om méjligheterna att efter behov f& en
teambaserad behandlingsplan, anpassad tandvard samt professionell hand- och fotvard och
mycket mer.

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 ar att den ska minska sjukligheten i reumatiska sjukdomar, oka
livskvaliteten hos personer med reumatisk sjukdom samt férebygga reumatisk sjukdom.

Reumatikerforbundet fortsatter en tre-arig satsning pa rehabilitering for inflammatoriska
reumatiska sjukdomar. Vi vill med det bland annat se till att det finns evidens for behandlingar
som relativt snabbt kan etableras i hélso- och sjukvarden och bidra till h6gre livskvalitet for ett



stort antal personer. Pa samma satt som blivit fallet med var tidigare "artrossatsning”, som bland
annat bidragit till att nya digitala behandlingar blivit etablerade inom hélso- och sjukvarden i
hela landet.

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 tillgdngliga 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 Reumatikerforbundet 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 samt om hur man pa basta satt kan leva med sjukdomen. Sidorna utformas och
korrekturlases av specialiserad personal i halso- 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 marknadsforing av dem pa sociala medier. Detta har lett till
att antalet besok pa dem okat vasentligt.

Pa sajten reumatiker 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 stédinsatser fran det offentliga. Sidan ar
valbesokt

Reumatikerférbundet arrangerar dven sa kallade smaértskolor. Smartskolan vander sig till
patienter med langvarig smarta eller fibromyalgi. Syftet &r att formedla kunskaper, erfarenheter
och fardigheter inom omradena smarta, 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 féreningar

Genom reumatikerféreningarna i hela landet erbjuder Reumatikerférbundet forlangning av
vardens rehabiliteringsinsatser i form av egenvardsaktiviteter. Vara lokala och regionala
organisationer arbetar dven aktivt for 6kad tillganglighet till kommunernas och landstingens
funktioner och verksamheter

Merparten av var verksamhet utgar ifran alla de aktiviteter som vara distrikt och féreningar
erbjuder vara nara 40 000 medlemmar 6ver hela landet, aktiviteter som kommit i gang 6ver hela
landet efter pandemin dr exempelvis:

e Bassangtraningar och floating
e Olika former av grupptraningar



e Paraffinbad for stela och mmande hander, samt hand och fottraningar
e Frigorande dans

e G3 grupper- och gemensamma promenerade

e Lingreresorigrupp (exempelvis weekendresor till Aland och Danmark)
e m.m.

Under 2022 och 2023 firade ett stort antal féreningar och distrikt 40- och 50 ar. Ett flertal av dem
har arrangerat jubileumsfester for sina medlemmar, bland annat reumatikerféreningarna i
Linkdping, Hudiksvall och Gavle.

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.

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.

Vi vill bidra till forandringar 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 forening. 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 mojligheter till digitalt engagemang.



Vi gor skillnad — Effekter av vad vi gjort under 2022-2023

Under 2022 och 2023 har vart arbete haft stort genomslag och givit forbattrade
livsomstandigheter, tjanster och stéd for vara medlemmar.

Kunskapsspridning och st6d till reumatiker och nirstaende
Reuma Direkt

Reuma Direkt har funnits i sin nuvarande form i drygt 20 ar med olika samarbetspartner. Hit kan
vem som helst hora av sig med fragor och funderingar om olika reumatiska sjukdomar och
funktionsnedsattningar i rorelseorganen. Linjen bemannas av personal som har hog kompetens
inom omradet. Tanken ar att Reuma Direkt skall fungera som ett komplement till den
information och rddgivning som ges inom omradet av ordinarie halso- och sjukvardspersonal.
Fragelinjen nds fraimst genom telefonsamtal (som ar kostnadsfria for den som ringer), men ocksa
via e-post. Reuma Direkt ar 6ppen 16 timmar per vecka.

Under 2022 kontaktade 1310 personer fragelinjen med manga olika typer av fragestallningar,
vilket &r nagot farre an under 2021.

Antalet kontakter har 6kat under forsta halvaret 2023 jamfort med samma tidsperiod forra aret.
Det har varit fler svara och langa samtal dar personer ibland uttryckt sin besvikelse, oro och
frustration Over varden. Da det varit svart att komma fram i varden.

I allt storre utstrackning far darfor Reuma Direkt ge stéd och tips om hur man kommer vidare i
vardkedjan samt férsoka se till helheten hos de som tar kontaktar. Allt vanligare ar fragor om
lakemedelsbristen, mojlighet till rehabilitering och kontakten med Forsakringskassan.

Artrosskolor

Tillsammans med primarvarden arrangerar Reumatikerférbundet artrosskolor i hela landet.
Artrosskolor riktar sig till patienter med artros. Patienterna far information 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 smartan och manga slipper darfor att
opereras.

Reumatikerférbundet utbildar dem i varden som haller i artrosskolor genom sa kallade
patientinformationer som vi utbildar. Vi har ungefar 50-60 patientinformatdrer som ar
verksamma i hela landet. | varje reumatikerdistrikt finns en samordnare fér skolorna som
anordnar regionala utbildningar.

Paverkansarbete och opinionsbildning

Forbundet medverkar aktivt i olika i samverkansrad med myndigheter och inom ramen for Sveriges
Kommuner och Regioners, SKR:s arbete med kunskapsstyrning och omstéllning till nara vard.

Under aret har vi bland annat lyft fragan om den pagaende ldkemedelsbristen och behovet av
jamlik medicinsk fotvard. Under Almedalsveckan arrangerade Reumatikerférbundet i samarbete
med Svensk reumatologisk forening, SRF, ett seminarium pa temat “Vad behdver goras for att bota
lakemedelsbristen? ” Bland de medverkande var sjukvardsministern, flera myndighetschefer och
representant for lakemedelsforetagen.
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Vi har dven arrangerat en Patientriksdag tillsammans med flera andra patientférbund, for att lyfta
vikten av tillgang till egna patientdata, oavsett vem som &r vardgivare.

| samarbete med Funktionsratt Sverige har Reumatikerférbundet tagit fram en
patientforetradarutbildning, vars syfte ar att utbilda de som foretrader sitt férbund/sitt distrikt i
olika sammanhang. Den digitala utbildningen ar 6ppen for alla och finns pa Funktionsratt Sveriges
hemsida.

Uppvaktningar av ministrar och myndigheter

Under 2022-23 har forbundets representanter traffat saval socialtjanstminister Camilla
Waltersson som sjukvardsminister Acko Ankarberg Johansson, socialtjanstminister Camilla
Waltersson Gronwall och aldre- och socialforsakringsminister Anja Tenje. Vi har dven traffat
generaldirektorer, bland annat Socialstyrelsens generaldirektor Olivia Wigzell och
Forsakringskassans generaldirektor Nils Oberg. Utifran vart intressepolitiska program har vi med
dem resonerat om olika utmaningar i halso- och sjukvarden samt i sjukforsakringssystemet.

Medverkan i nationella arbetsgrupper

Reumatikerforbundet ar representerat i Lakemedelsverkets patient- och konsumentrad. Dar har
forbundet bland annat lyft det 6kande problemet med restnoteringar av lakemedel. Det har
bidragit till att Lakemedelsverket infor 2023 fatt ett utokat uppdrag for att situationen ska
forbattras.

I borjan av december medverkade Reumatikerforbundet for tredje aret i rad i Patientriksdagen
2022 tillsammans med sju andra patientorganisationer. Temat for dagen var vikten av tillgang till
halsodata oavsett vardgivare.

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 har vi med dem arbetat mycket aktivt
med att ta fram och lansera en digital patientforetradarutbildning.

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) tillsdtter nationella arbetsgrupper (NAG) inom olika omraden och vid
behov for specifika fragor. Reumatikerférbundet deltar som patientféretradare i flera av dessa
arbetsgrupper. Vi deltar dven i SKR:s, natverk for Nadra vards dialogforum med patient- och
brukarrorelsen.

Férbundet deltar dven i manga samrad med myndigheter, som Inspektionen for vard och
omsorg, Forsakringskassan, Lakemedelsverket och Socialstyrelsen.

Media och press
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Reumatikerférbundets narvaro i media 6kade kraftigt under 2022. Detta géller bade
debattartiklar och redaktionellt material som initierades av Reumatikerférbundet pa riksniva.
Pressaktiviteterna ar en del av forbundets paverkansarbete och syftar till att lyfta forbundets
prioriterade fragor.

Under 2022 gjordes det totalt ca 115 publiceringar. Av dessa var ett 15-tal unika debattartiklar
som skrivits av Reumatikerférbundet och som publicerades med eller utan andra undertecknare.

I de 115 publiceringarna ingick ocksa nio debattartiklar som andra akt6rer har skrivit och som
Reumatikerforbundet signerade.

Ovriga publiceringar var:

- vidarepubliceringar av debattartiklar och insandare

- artiklar som skrivits som en kommentar pa vara debatter eller som ett resultat
av vara pressmeddelanden

- artiklar eller inslag i radio dar forbundsordféranden intervjuas eller citeras.

Under 2022 genomforde vi tre gemensamma pressaktiviteter med distrikten, da distrikten fick
textmallar i flera olika format samt tips och rad om presskontakter. Det resulterade i 6ver 40
publiceringar av insandare/debattartiklar undertecknade av distriktsforetradare i
region/lokaltidningar. Amnena var rehab-enkéaten, bassangupproret och hjalpmedel.

Utover publiceringar i dags- och fackpress har det gjorts ett 20-tal inslag i Sveriges Radio.

Under 2022 gjordes ett 20-tal utskick av pressmeddelanden. Bast utdelning av dessa gav
pressmeddelandet om rehab-enkaten. Reumatikerférbundet ar verksamt pa Twitter och har
under aret gjort tva-tre inlagg per vecka, utéver spridning av andra aktorers inlagg.

Reumatikerforbundets artiklar har framst publicerats i rikspress, regionalpress samt i fackpress
inom medicin.

Samverkan med halso- och sjukvarden
RA- instruktorer

En RA-instruktor ar en person lever med reumatoid artrit/ledgangsreumatism och som utbildats
att undervisa studenter och personal inom halso- och sjukvarden hur man genomfor en
ledundersokning. En instruktor informerar ocksa om typiska RA-besvér och delar med sig av sin
patienterfarenhet.

Under det senaste aret har vi utbildat atta nya RA-instruktorer som nu dr examinerade och ute
och undervisar

RA-instruktorsverksamhetens utbildningar for vardpersonal under utbildning atergick till att vara
fysiskt pa plats och efter pandemin. Under 2022 har cirka. 1100 lakarstudenter tagit del av
undervisningen.

Utdver studentundervisning genomférdes bland annat ett védlbesokt informationsmote pa
reumatologiska kliniken i Lund dar dven personal fran reumatologen i Malmé deltog. Instruktorer
deltar aven vid lakarstudenternas examensprov (OSCE).
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Andra utbildningar

Reumatikerforbundet har genomfort digitala forelasningar for Axelssons och TUC Yrkeshogskola
(medicinsk fotvardsutbildning) som har handlat om reumatisk sjukdom och den reumatiska
foten. Férbundet har ocksa organiserat och deltagit vid lakarstudenternas examensprov (OSCE)
pa Karolinska universitetssjukhuset i Solna och Huddinge samt Sodersjukhuset.

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, Fysioterapeuternas Reumasektion, Féreningen Reumasjukskoterskor i
Sverige och Reumatikerforbundet.

Det ar ett viktigt kompetensutvecklande forum fér saval de som deltar som for att sprida nya rén
inom hélso- och Sjukvarden. Arets evenemang dgde rum den 27 till och med den 29 september
pa Malmo Live.

Forskningen

En viktig del av Reumatikerforbundets arbete &r att hjalpa forskningen framat.
Reumatikerforbundet ar en av de storsta enskilda givarna till reumatologisk forskning i Sverige
och har, genom den 6ppna utlysningen, och 13 049 365 kr till 81 forskningsprojekt under 2023.

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.

Syftet med RealHOPE (Real World Handling of Protein Drugs - Exploration, Evaluation, and
Education) &r att understka och férbattra hur biologiska ldkemedel hanteras av patienter sa val
som av varden efter att de tillverkas.

Sarskilda satsningar

I den sarskilda satsning som gjorts pa rehabiliteringsforskning delades det ut 6ver tva miljoner
kronor till fem forskare.

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

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).

Forska! Sverige
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Reumatikerforbundet ar aktiv partner i Forska!Sveriges arbete med Agenda for halsa och
vélstand. Forska! Sverige &r 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.

Reumatikerforbundet rekryterar och utbildar nya forskningspartners, erbjuder regelbundet stod
och fortbildning samt utbildning och stod for forskare. Vi har idag drygt 60 forskningspartners,
varav 18 har bidragit till Granskningsradet. Granskningsradet &r en ny grupp, skapad under 2022,
som bestar av forskningspartners som laser och tycker till om ansékningar om forskningsanslag
som inkommer arligen till Reumatikerférbundet.

Under 22—23 har forbundet har haft tre fortbildningar for forskningspartners - en om hur man
letar evidens, en om forskningspartners i labbforskning och en om digitalt samarbete forskare
och forskningspartners emellan. Vi har ocksa skapat en Teamsgrupp fér natverkande
forskningspartners som dven ger tillgang till arbetsmaterial och inspelade utbildningar.

Nara samarbete sker med EULAR PARE for kontinuerlig utveckling av forbundets expertis. Vi har
genomfort en enkat bland forskningspartners och forskare, vars resultat presenterades pa
EULAR. For detta arbete och for utbildning av forskare har férbundet 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 séatts av en redaktionsgrupp med
representanter for distrikt och foreningar. Temana handlar om fragor som ar av séarskilt intresse
for Reumatikerférbundets medlemmar. Under det senaste aret har tidningen haft teman om
S6mn, Livskvalitet med reumatisk sjukdom, Ung med reumatisk sjukdom, Livet efter 50.

Nytt for i ar ar att tidnigne finns tillganglig digitalt for alla pa reumatiker.se och som app. for
smartphone och Iphone.

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

Medlemsbrevet

Medlemsbrevet har skickats ut med e-post en gang i manaden till alla medlemmar som har
mejladresser i medlemsregister, drygt 21 000 personer. Antalet 6ppnade medlemsbrev och

14



antalet 6ppnade enskilda artiklar mats och utvarderas for kontinuerlig utveckling av innehallet.
Antalet 6ppnade brev ligger pa drygt 50 procent, vilket &r att anses som hogt.

Nvhetsbrev och digitala traffar for fortroendevalda

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

Under 2023 har en stor satsning gjorts pa webbansvariga i Reumatikerférbundets distrikt- och
foreningar. 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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