unQa reumatiker

Tva r har gict sedan jag blev invald i riksstyrelsen som leda-
mot och det har vart tvd mycket, mycket roliga och givande
ar, som for mig i hog grad handlat om personlig utveckling,
moten och inspiration.

Jag tror mig har hittat ett forum for att kanalisera ut lite
av min glidje, en del av den erfarenhet som min diagnos har
gett mig och en mojlighet att sprida kunskap och kanske
kunna paverka beslutsfattare inom de omriden som ror barn
och ungdomar med reumatiska sjukdomar.

Men det som ligger mig varmast om hjirtat dr att bevara
den motesplats som Unga Reumatiker dr for medlemmar,
som har behov av att triffa varandra och utbyta tankar och

Unga Reumatiker har skaffat PINS!
Knappen &r i svart plast, nalen pa bak-
sidan &r i rostfritt stal. Tryckt med Unga

Reumatikerloggan i cerise. Knappen &r 25

mm i diagmeter.
Pris: 10 kr + porto

Unga Reumatiker - motesplats
for tankar och erfarenheter

Kristin Eriksson
2:e vice ordforande
i Unga Reumatiker

erfarenheter om skola, arbete, relationer och allt som hoér
livet till. Det mirks tydligt pa klotterplanket pd ungareu-
matiker.org att manga soker stod och har mycket fragor.

Numera finns Unga Reumatiker ocksd som grupp pa
Facebook och jag, tillsammans med resten av styrelsen, ska
gora vart bista for att besvara era inligg och fragor dir.

Det har tagit sin lilla tid att fundera ut vad jag skulle
skriva i min forsta ledare och hur jag skulle presentera mig
sjilv, jag hoppas att denna text i vilket fall kan spegla lite av
mina ambitioner.

Om vi inte ses pd vara liger i host, sd hoppas jag att vi
syns pa Facebook!

Klotterplanket

Glom inte att bestka Unga Reumatikers
klotterplank och gor din rdst hord.

Ga in pa www.ungareumatiker.org,

och klicka pa klotterplanket.

Gissa bilderna
—vinn biobiljetter

Christina Lagergren, Soraker
Zebastian Lindahl, Svedala
Eva Andersson, Hisings Backa
Tuulikki Olsson, Bromma

Forra bildtavlingens

vinnare:

Nanstans i tidningen finns de tre bilder som vi har klippt ut en del av
harnedan. Din uppgift &r att se vilken sida bilderna &r pa.
Sedan adderar du sidtalen med varandra (plussar alltsa) och sen
subtraherar du med 82 (minskar alltsa) och da far du fram en siffra.
En sida motsvarar denna siffra.
Sista ordet i rubriken pa den sidan har med
geografi att gora.
Det namnet skriver du ner pa ett vykort, till-
sammans med meningen
"Det hér var verkligen l6jligt enkelt.”
Vlykortet ska vara oss tillhanda senast den
20 september 2009 under adress
Reumatikertidningen,
Box 12 851, 11298 Stockholm.

Har du gjort allt rétt s& &r du med i var utlottning, och blir du en
av de tio vinnarna sa skickar vi tva biobiljetter tillbaka till dig.

Erik Hellman, Munkedal
Anna Stromberg, Gavle
Monica Johansson, Halmstad
Lene Akersson, Abbekas

Malin Sjorand, Kolmérden
Anki Hansson, Helsingborg

Svaret pa forra bildtavlingen. Forra tévlingens bilder 1&g pa sidorna 6, 17 och 32, vilket gav svaret pa sidan 30. Andra ordet i rubriken var Z.

Unga Reumatiker har ett nyhetshrev som skickas ut
regelbundet med de senaste nyheterna inom organi-
sationen. Ar du intresserad kan du anmala dig genom
var hemsida www.ungareumatiker.org under rubriken
“For medlemmar” eller skicka ett mail direkt till adres-
sen nyhetsbrev@ungareumatiker.org.

Bestall
nyhets-
brevet
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Klotterplanket

Glom inte att besoka Unga Reumatikers
klotterplank och gor din rést hord.

Ga in pa www.ungareumatiker.org,

och klicka pa klotterplanket.



Unga Reumatikers Linda Johnsson i Almedalen:

(3enom att synas kan vi blotta svagheterna

Ibland ar jag helt sjukt glad for att
jag inte dr rullstolsburen. Misstolka
mig rdtt nu, det dr inte sa att jag gar
runt och hoppas pa att hamna i stol.
Det dr bara sa att ibland inser jag
hur skont det &r att slippa lite mer dn
annars.

Ett sddant tillfille var under Almedals-
veckan. Nistan 30 grader varmt och
kullersten. Hela Visby dr en enda ling
backe kladd i kullersten.

Nir jag sdg hur vdra vinner frin
RBU (Rérelsehindrade Barn och Ung-
domar) slet i sitt anletes svett (som det
brukar heta) for att ta sig fram mellan
seminarier, matstillen och tal, da var
jag lite mer glad dn annars att slippa.
Och nir Unga horselskadade anord-
nade ett seminarium med temat "En
tillgdnglig skola for alla” och horsels-
lingan i lokalen inte fungerade, d& var
jag lite mer glad dn annars att inte vara
horselskadad.

Almedalsveckan, veckan da Sveriges
ledande politiker ror sig semesterklad-
da tillsammans med PR-minniskor,
lobbyister och en och annan turistande
barnfamilj. Veckan dé riksdagsparti-
erna haller sina sommartal frdn scenen
i Almedalen.

3 minuter funktionshinder

Forst ut 1 dr var Visterpartiets Lars
Ohly. Forsta 20 minuterna av talet har
jag inte sd stort minne av, men sd, helt
plotsligt, inser jag att han gor ndgot sd
ovanligt som att nimna funktionshin-
der. I tre minuter pratar mannen om
funktionshinder!

Det var jag inte beredd pa. S vad
var det dd som hdnt? Vad var det som
fick honom att i dessa krisens tider
viga hela tre minuter dt oss, vi som har
funktionsnedsittningar?

Det visade sig att den relativt kinda
(rullstolsburna) stauppkomikern Jesper

g for folkhalsoar’
alio med iniresse ov: &

Linda Johnsson lobbade flitigt i AlImedalen och berattade om Unga Reumatiker och Reumatikerforbundet.

Odelberg var ett av namnen pa Vin-
sterpartiets valsedel till EU-parlamen-
tet. Nir Jesper under valrorelsen inte
kom in i den lokal som var hyrd for
en av debatterna de skulle medverka
vid, ska Ohly fullstindigt ha tappat
huméret.

— Ah!, ska Jesper ha sagt. Det dr
vil tur att jag dr med sd kan vi visa
dem hur illa det funkar.

Denna upplevelse far Lars Ohly att
sdga foljande fran scenen i Almedalen:
"Sa darfor, alla som har ett funk-
tionshinder eller lever med en begrinsning
i tillvaron; vad bra att ni finns och visar
alla andva att sambdllet inte ar byggt for

att alla ska ha tillgang till det. Och atr

ni visar att vi har lang vig kvar ait ga
innan vi uppnatt de tillganglighetskrav som
riksdagen enigt har beslutar om.

For sd dr det. Vi tog en handlingsplan
som sa att tillgangligheten i princip skulle
gilla alla vedan ar 2010. Den handlings-
planen bar inte foljis av pengar, den har

inte foljts av vesurser. Sa déarfor kan vi nu
konstatera; vi kommer inte att uppna viks-
dagsbeslutet néista ar. Och det dr en skam
for alla oss som har haft mijligheten att se
till att firindra men inte tagit den.

Déirfiir vill jag att det rodgrina sam-
arbetet, som jag tillhir, ska ga till val pi
ett lofte om att denna handlingsplan ska
genomforas till senast 2014.”

Hoppas pa fler ndsta ar

Detta tycker jag att vi i Unga Reuma-
tiker ska ta fasta pd. Och nista ar, dd
hoppas jag att vi dr fler som dr pa plats
och visar att dven unga minniskor kan
f& en reumatisk sjukdom.
For det tycks tydligt for mig, att
det bara dr att genom att synas som
vi kan blotta svagheterna i de system
som finns. Och inte forrdn problemen
kommit fram i ljuset kan vi gora ndgot
at dem.
Text: Linda Johnsson
Foto: Lotta Tillstrom

Unga Riksorganisationen Email:
.k Unga Reumatiker 08 - 6058270 kansliet@ungareumatiker.org
reumatl ers Pepparvdgen 12 Hemsida:
adress 12356farsta 08 — 605 48 80 www.ungareumatiker.org
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unQa reumatiker

Hir pa Unga Reumatikers sidor fortsatter serien intervjuer med olika

unga personer med en reumatisk sjukdom. Nu har turen kommit till

Frida Edberg, som utbildar sig till ingenjor och dr ledamot i Unga Reu-

matikers riksstyrelse

ﬂ

rda

Ingen|Or som vill utveckla energ

Hur kom du pa att du ville studera till ingenjor inom energi-
omradet?
Frin borjan ville jag bli veterindr, men det kindes vildigt
svart med sjukdomen eftersom jag ville inrikta mig péd his-
tar med ryggproblem.

Sedan hade jag en period dir jag dvervigde biolog eller
liknande, men i slutdndan blev det ingenjor vilket jag trivs
jattebra med.

Vad vill du arbeta med nédr du ar klar med studierna?
Jag vill arbeta med utvecklande av vigkraft/vattenkraft.
Framforallt vill jag ha ett roligt jobb, en bra arbetsplats som

Fran horjan ville Frida bli veterinar,
men sjukdomen gjorde att det kdndes
svart. Nu pluggar hon till ingenjar.

Foto: Privat

58  Reumatikertidningen 4 — 2009

ger mig utrymme for mina kreativa sidor och kollegor som
inte ifrdgasitter nir jag skall ga och ta blodprover etc.

Min plan dr att doktorera och kanske till och med satsa
pa att bli professor.

Har du stott pa nagra fordomar under din utbildning, och
hur tacklade du i sa fall dem?

Jag méste siga att det funkar toppenbra. Jag valde medvetet
en liten hogskola eftersom jag hade en teori om att det var
littare att fa det stod och den hjilp man behover dir.

Jag har en handikappsamordnare som jag kan g4 till nir
det dr ndgot som inte funkar eller om jag behover extra stod.
Jag har till exempel anteckningshjilp och hjdlp vid labbar, dr
jag mycket sjuk far jag privat undervisning.

Hur har din sjukdom paverkat eller kanske rentav forsvarat
dina studier?
Nir man ligger pd sjukhus kommer man efter mycket, sd
ir det bara. Likarbesok, sjukgymnastik, provtagning med
mera, paverkar ocksd studierna eftersom det kan vara svirt
att passa in dessa besok ndr man inte har foreldsningar.

D4 kommer man efter, men tack vare den hjilp jag fir
frdn hogskolan funkar det riktigt bra.

Hur hanterar du detta?
Man fir forsoka anpassa alla sjukhustider efter nir man inte
har foreldsningar. Vad betriffar sjukhusvistelser sd brukar
dessa inte vara planeringsbara utan intriffar lite hipp som
happ.

Det ir lite jobbigt om det dr under tentaveckan. D&
fir man gora upp en plan s& man inte halkar efter allt for
mycket, eller tar sig vatten dver huvudet. Det ir lite jobbigt
att plugga till fyra tentor under en period, men tre kan ga.

Hur kom du i kontakt med Unga Reumatiker?

Det var for manga ir sedan, min forsta direktkontakt var nir
vi dkte till Varbergs kurort med Unga Reumatiker Gote-
borg, FURG (Férildrar med Unga Reumatiker Gruppen)
och Drottning Silvias barnsjukhus.



Barn behdver léra sig i tidig alder att acceptera att méan-
niskor ar olika, da skulle livet bli lattare for alla, sager
Frida Edberg.

Foto: Privat

Jag kommer ihdg att det var vildigt skont att 3 triffa
andra unga tjejer som ocksd var sjuka, och framforallt se
att de ocksd var tvungna att dta en massa mediciner och ta

blodprover.

Vad har Unga Reumatiker betytt for dig?

For mig betyder Unga Reumatiker mycket, det idr vildigt

skont att kunna umgds med andra minniskor som man inte

behover forklara ndgot for och som ér i samma situation.
Jag onskar att fler kunde f& uppleva det stodet som jag

kinner att jag har fatt, och att jag kan {4 vara ett stod for

maénga andra.

Vad dr det som gor att du brinner for Unga Reumatiker?
Det finns sd mycket i samhiillet som skulle kunna bli bittre
for oss reumatiker, jag kan bara tinka pd min egen skolgdng.
Inga elever ska helt enkelt behtva behandlas si i skolan, varje
dag skall inte behdva vara en kamp for att 6verleva.

Barn behover lira sig i tidig alder att acceptera att min-
niskor dr olika, d& skulle livet bli littare for alla. Idag kan

jag sjalv vilja hur jag vill leva och vad jag vill géra med mitt
liv, det kan man inte nir man ir liten.

Dirfor dr det jitteviktigt att Unga Reumatiker finns och
att vi kan fora talan for barn och ungdomar med reumatism,
och finnas ddr som ett stod.
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