EULAR (European Leage Against
Rheumatism) bildades 4r 1947 och
elva nationella f6rbund deltog vid
grundandet. Idag finns som medlem-
mar 40 vetenskapliga sillskap samt
26 s k social leages, vilket motsvarar
olika linders Reumatikerférbund.
Fran Sveriges sida ingdr Svensk
Reumato-logisk forening (en sam-
manslutning av reumatologer) samt
Reumatikerforbundet.

EULAR har som madl och syfte att
bl a verka for att stimulera, befrimja
och stodja forskning, forebygga,
behandla och rehabilitera reumatiska
sjukdomar

Numera hélls en stor konferens
varje dr, och vid drets mote i Nice i
juni fanns 6 500 delegater pd plats.
Det ir en gigantisk uppvisning av de
senast medicinska och tekniska
landvinningarna inom reumatologin.
Seminarierna och utstillningarna
avloser varandra, och det ir inte enbart
europeiska kinda forskare och reuma-
tologer som redovisar och tar del av de
senaste studierna, forskningarna och
ronen, utan forelidsare och forskare frin
hela virlden deltar. Reumatologin ar
onekligen pd frammarsch, statusen
hojs och stora insatser gors.

De nationella Reumatikerférbund-
ens nirvaro pd EULAR:s konferenser
gor att dven den enskilda patientens
rost kan bli hord och uppmirksam-
mad. Detta samarbete mellan de olika
forbunden i de olika linderna har bl a
resulterat i ett manifest. Manifestet
presenterades i stor skala i Nice, bl a
pa Oppningsceremonien, och da av en
kvinna med RA. Dokumentet fanns
ocksd i varje kongressportfolj, d v s
samtliga 6 500 delegaterna fick del av
det. Manifestet ska ligga som grund
for att driva och péaverka beslutsfattare
i respektive linder i Europa. Det ir ett
omfattande dokument som tagits
fram, och hir foljer mycket kortfattat
ett antal huvudrubriker:

o Vicka allminhetens forstielse

e Engagera personer med reumatiska
sjukdomar i framtagningen av
handlingsprogram

e Utveckla och erkinna nationella och
internationella reumatiker
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organisationer

e Tillhandahélla snabb och hog-
kvalitativ hilso-och samhillsservice

® Forsikran om likares och 6vriga
yrkesverksammas medvetenhet om
de reumatiska sjukdomarna

* Engagera minniskor med
reumatiska sjukdomar for att hjilpa
till att besluta om prioriteringar och
budgeteringar

o Utoka forskningen av de sambhille-
liga effekterna av de reumatiska
sjukdomarna

e Forstirka lagar och bestimmelser

® Erbjuda utbildnings- och trinings-
program med full tillginglighet

Seminarier av olika slag

De olika Reumatikerforbunden runt
om i Europa redovisade ett stort antal
projekt och studier. All presentation,
muntlig sdvil som skriftlig, sker pd
engelska. Elsemarie Bjellgvist, for-
bundssekreterare pd Reumatiker-
férbundet, agerade som ordférande vid
ett antal av dessa seminarier. Hon hade
ocksd ett antal "arbetspass” vid den
informationsdisk dir information om
manifestet delades ut. Det svenska
Reumatikerférbundet redovisade ett
antal projekt av stort intresse.

Restresursprojektet

Annelie Norberg, projektsekreterare
pé Reumatikerforbundet, presenterade
projektet som fatt anslag bade frin
EU, Linsarbetsnimnd och Forsik-
ringskassa. Syftet var att bedriva en 70
veckors lang utbildning for att ge
minniskor med reumatisk sjukdom
mojlighet till arbete. Avsikten var att
undersdka om distansstudier och
distansarbete skulle kunna vara en
ingdng pd arbetsmarknaden.

Taugusti 1998 startade 32 delta-
gare som utrustades med datorer och
personligt anpassade hjdlpmedel. 70%
av studierna har bedrivits frin hemmet
med mojlighet att kommunicera via
datorer med lirare, projektledare och
studiekamrater. Kursen avslutades i
december 1999 med 25 deltagare. Fler
dn hilften av dessa har erhillit arbete
eller studerar vidare.

Projektet visade att distans-
utbildning fungerar tekniskt, pedago-
giskt och socialt mycket bra.

Kunskapslyftet for rérelsehindrade
Eva Figerlind, projektledare pd
Reumatikerférbundet, presenterade
projektet som nu pdgdtt i tva dr. Det
"Kunskapslyft” som statsmakterna
startade, visade sig i minga fall inte
vara ett kunskapslyft for handikap-
pade, eftersom bl a studietakten inte
tog hinsyn till de funktionshindrade,
varfor ett alternativ till utbildningen
behdvdes.

Projektet, som dr ett samarbete
mellan ABF, Reumatikerférbundet,
Neurologiskt Handikappades Riksfor-
bund samt Riksférbundet f6r Trafik-
och Polioskadade, sprids nu 6ver
Sverige. De utvirderingar som gjorts
har visat ett positivt resultat. Delta-
garna ir aktiva, manga vill fortsitta
studera och flera kurser har forlingts.
Forberedelser har gjorts for att erbjuda
ett par dmnen pd gymnasienivd med
en lika lag studietakt.

Arbete pdgér gentemot Forsakring-
skassan for att erhdllna bidrag ska
bibehéllas dven for dessa studier.

Paverkan pa lagstiftning och

dess tillampning

Barbro Allardt-Ljunggren, internatio-
nell sekreterare pd Reumatiker-
forbundet, informerade om det nord-
iska samarbetet som grundades 1989,
och som har sex medlemsorganisationer
och totalt 6ver 250 000 medlemmar.
Ordforandeskapet alternerar under
tva-arsperioder, och just nu dr Sverige
ordférandeland.

Det nordiska samarbetet dr omfat-
tande. Man driver frdgor som ror
patienternas rittigheter, om tillgdngen
till specialistvird, om vérd och be-
handling, om utbildningsméjligheter,
bevakar tillimpningen av nya lagar
etc.

For Sveriges del s har den sd
kallade CMT-rapporten ett stort virde
och stor genomslagskraft. Genom att
konkret pavisa for makthavare och
beslutsfattare vad de olika reumatiska
sjukdomarna direkt och indirekt
kostar, si dr det littare att komma till
tals och {8 en dialog till stdnd. For i
kontakten med politikerna sd giller
det att visa svart pd vitt och att ha
faktaunderlag. Barbro understrok

ocksd vikten av att ha en kontinuerlig
kontakt och att ha bra kanaler rakt in i
regeringskansliet.

Samlevnad, smarta och
psykologiska aspekter

Lotta Lundqvist dr en ung medlem
frdn Uppsala som haft Sklerodermi
sedan 13-4rsdldern. Sjukdomen har
pa olika sitt forindrat, paverkat och
hindrat henne i olika livssituationer
och val. Men det har ocksd gjort att
hon sokt andra vigar {6r att kunna
leva det liv som unga minniskor
drommer om och forverkligar.

Och hon har funnit en bra balans i
sin tillvaro, 4ven om kompromisserna
varit manga. Nir hon héll sict anfo-
rande om sexualitet, om berdring som
kan smirta, om oforstdende likare, om
sin onskan att bilda familj, de svérig-
heter som uppstod nir adoption
diskuterades och till slut lyckades, ja
da var det andlést tyst i lokalen. Hon
berittade med en rost som bar med sig
lycka och lugn, och dd hon berittade
om den tillvaro hon har idag med man
och barn, s& kunde dhérarna i hennes
rost och tonfall avldsa den kraft som
midste ligga bakom detta mélmedvetna
arbete.

Efter sitt anforande deltog Lotta i
en paneldiskussion som handlade om
samlevnad.

Redovisning av studier och forskning
Reumatologer och forskare syntes
samtala framfor olika montrar, de
bytte erfarenheter och diskuterade
fallbeskrivningar och forskningsron
som gjorts.

Flera hundra utstillare fanns med
under dessa dagar i Nice. En bland
dem var Elke Theander, reumatolog
och internmedicinerare frin Malmé
Allminna Sjukhus. Den studie hon
visade, som hon gjort tillsammans
med ett antal kolleger, handlade om
en framgédngsrik behandling av
inkomplett hjirtblock hos foster dir
mamman har Primirt Sjogrens Syn-
drom, en fallbeskrivning. Utstill-
ningen ronte stor uppmirksamhet.

Text och foto Greta Thorén
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