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Den 10 augusti publicerade Dagens Nyheter en artikel om likemedelsforetagens stod till olika pa-
tientforeningar. Av artikeln, som byggde pa Likemedelsindustriféreningens offentliga databas med
samarbetsavtal, framgick att patientforeningar hittills i ar slutit avtal med lakemedelsforetag for 21
miljoner kronor. F6r Reumatikerforbundet handlar det om nistan fyra miljoner kronor.

I artikeln uttryckte foretradare for varden farhagor om att patientféreningarna forlorar i trovar-
dighet nir de tar emot pengarna fran likemedelsforetag.

Reumatikertidningen bad forbundsordféranden Anne Carlsson beskriva varfor forbundet samar-
betar med likemedelsforetag och vad samarbetet innebdr.

Samarbeten ger okade mojligheter
sprida kunskap om reumatism

Reumatikerforbundet har samarbetat med likemedelsforetag
sedan 1998. 1999 antog forbundsstimman en samarbetspo-
licy som reviderades 2007. Samtidigt togs en handledning
for distrike och foreningar fram. Viktiga principer i policyn
dr att samarbete bara ska ske kring enstaka aktiviteter, aldrig
kring ordinarie verksamhet.

Alla avtal ska redovisas 6ppet och om mojligt ska avtalen
slutas med flera foretag, sd att Reumatikerférbundet inte
forknippas med enstaka foretag. Forbundet har alltid réce
att besluta om innehdllet i de aktiviteter som avtalas. Diri
ligger skillnaden mellan samarbete och sponsring. Vanliga
foretagssamarbeten ar:

Diagnosmoéten for allmadnheten

2008 genomfordes 50 diagnosméten. Flera av dessa moten
samlade 100-tals deltagare.

Informationsmaterial

Att leva med, Av egen kraft och AS-skolan. Materialen tar
upp hur det ir att leva med en reumatisk diagnos och vad
man kan gora for att paverka sin sjukdom. Reumatikerfor-
bundet ansvarar for innehdllet i materialen.

Reumainformatorerna

Ett projekt dir reumapatienter utbildas till att i sin tur
utbilda vardpersonal i diagnosticering och hur det ir att leva
med sin sjukdom.

Blandprogrammet
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Pengar fran foretagssamarbeten far bara anvéndas till enstaka aktiviteter. Ett
sadant exempel ar ledarutbildningen under temaaret om rorelse.
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Projekt

Till 2008 4rs tema om rorelse
fick forbundet ekonomiskt stod
till ledarutbildningar.

Varfor samarbete med
likemedelsindustrin?

Samarbete med likemedelsfo-
retag ger Reumatikerférbundet
okade mojligheter att sprida
kunskap om de reumatiska sjuk-
domarna genom utbildningar
och materialproduktion.

Alla avtal ska redovisas dppet
och forbundet har alltid ratt att
besluta om innehallet i de akti-
viteter som avtalas, sdger Reu-
matikerforbundets ordférande
Anne Carlsson.

Trovardighet

Reumatikerférbundet forstod
tidigt att samarbete med indu-
strin skulle kunna leda till att
trovirdigheten ifrdgasattes. For
att motverka detta har forbundet
strivat efter Oppenhet. Alla har majlighet att ta del av avta-
len och bedéma hur policyn tillimpats.

Som demokratisk organisation dr vi medlemmars rost.
Det dr medlemmarna som bestimmer hur forbundet ska
agera. Vi dr dock medvetna om att det inte édr vi utan vir
omvirld som beddmer vir trovirdighet.

Kan inte kopas

Var gér da grinsen for var trovirdighet? Kan vi samarbeta
med kommersiella foretag utan att gd deras drenden? Den
fragan diskuteras stindigt och forbundsledningen stivar efter
att fatta beslut i enlighet med samarbetspolicyn.

Det gér inte att kopa Reumatikerforbundets rost, men
fragan om samarbete dr méngfacetterad och behover stindigt
belysas.

Reumatikerforbundet stdr inte och faller med samar-
betsavtalen. Samarbetena stér for 5-10 procent av den icke
ordinarie verksamheten de senaste dren All ordinarie verk-
samhet bekostas av statsbidrag, medlemsavgifter, gavor och
testamenten.

Anne Carlsson



Ndjda deltagare i arets "Egen
Strategi-kurs” pa Nordiska Folk-
hogskolan i Kungélv.

Egen strategi-kurs ger kraft for nysjuka

Vi har i ar fatt formanen att delta i kursen ”Hitta en egen
strateqi i livet” som Reumatikerforbundet sedan flera ar
tillbaka bedriver.

Kursen var forlagd till Nordiska Folkhogskolan i Kungilv.
Det dr maximerat till 15 deltagare per kurs, vilket dr bra for
att alla ska fd ut mesta mojliga av kursen. I &r pagick kursen
den 12-17 maj. Lordagen och sondagen, som var de sista da-
garna, var en anhorig vilkommen att vara med. Det betydde
att vi plotslige blev ungefir dubbelt s& minga under helgen.

Vilken underbar miljo som vintade oss. Vi blev varmt
mottagna och kinde oss snart bekanta med omradet och var-
andra. Gruppen bestod av 14 kvinnor och en man, alla hade
vi reumatiska systemsjukdomar.

Bildterapi och rorelse

Kursledare var Eva Figerlind och Lena Ridemar fran Reu-
matikerférbundets kansli samt Maria Nylander-Lundberg
frdn Spenshults reumatikersjukhus.

Tillsammans med gistforeldsare gjorde de veckan till en
fin upplevelse for oss deltagare. Utover information om sjuk-
domarna fick vi prova péd bland annat bildterapi och olika
rorelsebvningar.

Doktor Helena Nyblom forelidste om kostens betydelse
for vér hilsa. Hennes bida bocker Supermat och Livskraft
dr littldsta och innehdller manga goda forslag till bactring i
livsforingen.

Okad forstaelse

Som anhérig till en reumatikersjuk fick man okad forstdelse
for hur livssituationen kan forindras. Men trots sjukdom
finns det ofta stor livsgliddje och formaga att klara det mesta
pa ett positivt satt.

Vi rekommenderar att ni som ir relativt nyinsjuknade
i ndgon reumatisk sjukdom gar denna kurs, som ir en stor
forman. Den ger kraft och positiva kinslor.

Anna-Carin Nilsson och Johnny Persson

Annons
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Gunilla Goran, forskningspartner fran Stockholm och projektledaren
Caroline Akerhielm fran projektet Brukarmedverkan i forskningen.

e R
Reumatikerforbundets representanter Leif Hansson, Jan-Olov Séderberg och Therese
Holm i en paus mellan de manga forelasningarna.

| *ﬂf b

Rematikerforbundet visade upp
projekt pa Eular-kongressen

Bland de mer dn 13 300 deltagarna
vid arets Eular-kongress i Képen-
hamn i juni, fanns ocksa Reumati-
kerforbundet, som visade upp delar
av sin verksamhet.

Till kongressen kom forskare fran hela
virlden men ocksd representanter fran
patientorganisationer. Syftet dr att
lansera, stimulera och stodja forskning,
behandling och rehabilitering av reu-
matiska sjukdomar.

Brukarmedverkan i forskningen

Projektet Brukarmedverkan i forsk-

Rapport fri=
temaaret o 10

Temadret "Reumtikerforbundet i
rorelse” dr slut, men forhoppningsvis
fortsitter alla medlemmar att vara
aktiva.

Nu finns ocksé en rapport fran te-
madret med mdnga bilder. Lis, minns
och lat dig inspireras till fortsatta
aktiviteter.

Alla foreningar och distrikt har fact
varsitt exemplar, men den som vill ha
fler kan bestilla fran forbundskansliet.
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else |

ningen hade en egen monter med en
utstillning om projektet. Fem forsk-
ningspartners fanns pa plats och berit-
tade om hur de kan bidra med patien-
tens perspektiv i forskningen. De fick
ocksa tillfille till viktig fortbildning
genom att lyssna pd foreldsningar och
botanisera bland de manga utstillning-
arna om olika forskningsprojekt.

Bemanning med plus

Ocksa projektet Bemanning med plus
visade upp sin verksamhet i en monter.
Projektledaren Rolf Greiff medver-

Foto: Magnus Froderber
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kade pa ett seminarium, dir han berit-
tade hur Reumatikerférbundet arbetar
for att arbetssokande med en reumatisk
sjukdom ska kunna komma tillbaka pa
arbetsmarknaden.

Temaaret

Pa ett semniarium om hur livsstils-
forindringar kan motverka risken for
hjdre-kirlsjukdomar berittade for-
bundets generalsekreterare Jan-Olov
Soderberg om temadret, "Reumatiker-
forbundet i rorelse”.

Missa inte
ledpromenaden

Har du inte redan kommit igdng med
hosten trining dr den 19 september ett
bra tillfille.

Da gir Ledpromenaden, ett sam-
arbete mellan ortopedkliniker runt
om i landet och Reumatikerférbundet.
Promenader planeras pa omkring 30
platser i landet.

Syftet idr bland annat att langsiktigt
oka anslagen till forskning om sjukdo-
mar i rorelseorganen.




Varldskongress om vaskulitsjukdomar

Reumatikerforeningen Wegeners & Smavaskuliter var

representerad med nio personer vid varldskongressen
om vaskulit, i Lund den 6-9 juni. 400 forskare fran hela
varlden deltog i kongressen.

Foreningens medlemmar deltog som observatorer under
samtliga programpunkter i kongresshallen, men ocksa
genom att sprida information, svara pa fragor och knyta kon-
takter fran virt informationsbord, som var stindigt beman-
nat under samtliga dagar.

Professor Charles Pusey fran Imperial College i London,
inledde sondagen med ett foredrag kring Wegeners granu-
lomatos och Mikroskopisk polyangit, de olika behandlings-
former som varit under dren och resultaten av dessa. Vidare
beskrev han var forskningen befinner sig i dag.

Slutsatsen var att de patienter som tidigt far sin diagnos
och behandling har storre forutsittningar for att sjukdomen
gér i remission. Lingre tid innan diagnosen blir stilld inne-
bir ofta att behandlingen blir lingre och mer omfattande
samt att sjukdomen blir svirare att i till remission. De som
fate vinta linge pd sin diagnos far oftare dterfall.

Det dr dirfor viktigt att diagnoserna blir faststillda sa
snabbt som majligt.

Detta tema genomsyrade en stor del av konferensdagarna.

John Nilsson, ordférande i Reumatikerforeningen Wegeners & Smavaskuliter
tillsammans med Plinio Hurtago, ldkare och forskare fran Australien.

Mainga lidkare och forskare gav uttryck for att det dr oaccep-
tabelt att det i allt for mdnga fall av vaskulitsjukdomar tar
sex manader eller mer att fd en diagnos och pabérja behand-
ling.

Text och foto: Bjorn Johansson
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