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UNGA REUMATIKER

Unga Reumatikers historia del 2

Unga Reumatiker fyller i ar 10 ar som
egen organisation, men vi ska backa
32 ar tillbaka i tiden for att beratta hur
det var fran borjan.

Under Internationella Barnaret

1979 producerade BURG med af-
fischer, vykort, brevmirken, dekaler
och knappar. Gruppen producerade
informationsmaterial i rask takt och
under hela 1980 — talet fanns det goda
mojligheter att mota den vixande
efterfrdgan av informationsmaterial om
reumatiska sjukdomar hos barn och
ungdomar.

1980 talet priaglades ocksd av
den organisatoriska utvecklingen av
barn- och ungdomsverksamheten. Det
utsdgs BURG-ombud och informaté-
rer i ldns- och lokalféreningar och en
rad kurser anordnades for dem.

Pa RMRs kongress 1987 blev
BURG en intressegrupp inom RMR
istillet for en rddgivande grupp. For-
bundsstyrelsen tillsatte for forsta gng-
en en ordférande och de riktlinjer som
funnits under dren antogs i december.

Statens Ungdomsrdd godkinde
BURG som ungdomsorganisation
1989. Det innebar statliga bidrag och
samtidigt stora krav pd lokal organisa-
tion och motesverksamhet.

I samband med RMRs kongress
1991 dndrades namnet BURG till
Unga Reumatiker. Unga Reumati-
ker hade manga lokala styrelser som
bedrev verksamhet pd egen hand. For-
dldrarna dr inte lingre dominerande,
utan ungdomarna sjilva har fact storre
inflytande i organisationen.

I mars 1994 holls den forsta
rikskonferensen i Unga Reumatikers
historia med ombud frdn hela landet.
Det var forsta gdngen som lednings-
gruppen for Unga Reumatiker val-
des av medlemmarna. Konferensen
faststillde ocksd nya riktlinjer f6r hur
Unga Reumatiker skulle fungera. P3
hosten samma dr gick RMR ut med
skolinformation till hela grundskolan.
Unga Reumatiker bidrog med infor-
mation om reumatiska sjukdomar hos
barn och ungdomar.

Unga Reumatiker hade nu under
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nistan 20 4r varit en arbetsgrupp
under RMR, men som under dren
blivit mer och mer sjilvstindiga.
Statens forindrade bidragsregler har
ocksd paverkat utvecklingen och 1993
tillsatte Unga Reumatiker en utred-
ning for att utréna om organisationen
skulle bli sjilvstindig. Mdanga aktiva
var tveksamma men till slut besluta-
des att bilda en egen riksorganisation.
Skilet var helt och héllet ekonomiskt.
Som egen riksorganisation skulle Unga
Reumatiker fa behélla statsbidraget.
Utan statsbidrag skulle méjligheterna
att kunna erbjuda kurs och ligerverk-
samhet samt informationsmaterial
minskat betydligt.

Den 4 december 1994 bildades en
interimistisk styrelse for den sjilvstin-
diga riksorganisationen Unga Reu-
matiker. Ingela Gustavson valdes som
ordférande.

Forsta riksstimman som egen orga-
nisation holls den 21 -22 maj 1995 pd
Rosendn utanfor Stockholm, pd denna
stimma faststilldes Unga Reumatikers
stadgar. Pirjo Rehn (Klemetti) valdes
till ny ordférande.

P3 kongressen i oktober 1995
indrade RMR namn till Reumatiker-
forbundet och Unga Reumatiker som
intressegrupp inom Reumatikerfor-
bundets upplostes.

Att sprida information om reuma-
tiska sjukdomar hos barn och ung-
domar har varit en stor del av Unga
Reumatikers verksamhet. Den bro-
schyr som fétt storst genomslagskraft
ar "Till dig som undervisar barn som
har reumatism” av Birgitta Althoff.
Broschyren har reviderats tryckes i
tusentals exemplar men behovet av nya
broschyrer finns stindigt.

P3 riksstimman i april 1997 utsigs
Helena Svantesson till hedersmedlem
med motiveringen ”... att hon under
sitt ldnga yrkesverksamma liv varit en
utmirkt foregdngare inom den svenska
barnreumatologin sedan 60 — talet”.
Sara Hjalmarsson valdes till ny ordfo-
rande.

I januari1999 flyttade Unga Reu-
matiker till eget kansli i Farsta och vid
riksstimman i maj dndrades villkoren

for Unga Reumatikers medlemskap
till att omfatta barn och ungdom i
aldern O till och med 30 &r. Aven for-
dldrar till medlemmar yngre dn 18 ar
skulle beredas medlemskap. Tidigare
var organisationen oppen for alla.

Under 1996 — 1999 deltog Unga
Reumatiker i projektet ”Arbetsmark-
nad for Unga med funktionshinder”
ddr organisationen tillsammans med
andra handikappforbund tog stillning
bl a for en hojning av dldergrinsen for
fortidspensionering. Projektet ledde
till flera riksdagsmotioner vilka resul-
terade i beslutet att ungdomar under
29 ar skulle beviljas aktivitetsersitt-
ning istdllet for fortidspension.

Unga Reumatiker arbetade ocksd
aktivt i projektet "P3 gemensam vig”,
ett samarbetsprojekt mellan 14 ung-
domshandikappférbund som pagick
frin 1998 till 2002.

Arbetat med en bok om reuma-
tiska sjukdomar bérjade redan 1995,
da riksstimman beslutade att trycka
upp en broschyr {6r barn som forklarar
vad sjukdomen innebir. Efter kontakt
med forfattaren och fotografen Thomas
Bergman tog drendet ny fart 1999.
Boken kom att handla om niodriga
Anna som har en ganska jobbig led-
gangsreumatism och med sin kamera
har Thomas foljt Anna regelbundet i
hennes vardag pé sjukhuset, i skolan,
pa fritiden och i relation med kam-
rater. I mitten av september 2001
var det dags att presentera boken i
samband med bok- och biblioteks-
missan i Goteborg. Boken som heter
"Jag vill hoppa, leka, springa” blev vil
mottagen och presenterades i slutet av
oktober dven i TV4s morgonprogram
av Thomas Bergman tillsammans med
Anna och hennes forildrar.

Unga Reumatiker har samarbe-
tat med organisationer for barn och
ungdomsreumatiker frdn norden och
ovriga Europa. I juli 1994 hélls en
konferens med deltagare frin Norge,
Danmark, Island och Sverige pa
Rosendn. I juni 2000 anordnades ett
ungdomsliger for tondringar med reu-
matiska sjukdomar frn Lettland och
Sverige i Valjeviken, Blekinge.



Unga Reumatiker har arligen
erbjudit kurs och ligerverksamhet for
olika medlemsgrupper. En annan vik-
tig del har varit styrelseutbildningar
for aktiva i regioner och intressegrup-
per.

1999 startades Unga Reumatiker-
fonden, en forskningsfond dir avkast-
ningen gir oavkortat till forskning om
reumatiska sjukdomar hos barn och
ungdomar.

P4 riksstdimman 2001 beslut att
medlemskap i Unga Reumatiker skall
omfatta ungdomar i dldern 7 — 35 4r.
Detta péd grund av bestimmelserna
gillande ldersregler och dlderkvote-
ring for statligt stod till ungdomsor-
ganisationerna. 60 % av medlemmarna
maéste vara mellan 7 — 25 &r for att
riksorganisationen skulle f2 fortsitta
erhdlla statliga bidrag. Genom aren
har flera dtgdrder vidtagits for att
uppnd procentsatsen men dessa har
ej lyckats. Efter att i manga &r haft
en styrelse i varje lin dndrades ocksd
regionindelningen. Unga Reumati-
ker skall bestd av minst sex regioner,
medlemsantalet skulle vara ungefir
lika i de nybildade regionerna samt att

i varje ny region skulle en fungerande
styrelse ingd. De nya regionerna beslu-
tades 2001 se ut enligt foljande:

¢ Jamtland, Vasternorrland, Vasterbotten,
Norrbotten

Ostergdtland, Jonkoping

Stockholm, Gotland

Blekinge, Kronoberg, Kalmar

Skane, Halland

Alvshorg, Skaraborg

Goteborg, Bohuslédn

Uppland, Vastmanland, Sédermanland
e Virmland, Orebro

e Gavleborg, Dalarna

Unga Reumatiker firade i juli 2004
sitt 10 drs jubileum med ett jubi-
leumsliger pd Boson dir ett 60-tal
medlemmar mellan 7 — 35 4r deltog.

Kallor:

Frin vilgorenhet till rittighet

— Riksforbundet mot reumatism

50 4r 1945 — 1995

Riksorganisationen Unga Reumatikers
verksamhetsberittelser frin

1994 — 2003

Sammanstallt av Sara Hjalmarsson

Bilden ovan togs i samband med jubileumet

och férestiller personer som var aktiva i
Unga Reumatiker nir riksorganisationen
bildades.

Med pa bilden ir bland andra: Sara
Hjalmarsson, Bo Jonsson, Micke Persson,
Magnus Ahlkvist, Ingela Gustavson och
Sara Winberg.
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UNGA REUMATIKER

IYC 2004

Tidigt pd morgonen den 17 juli traf-
fades jag och Anna pd Malmo Central
for att gemensamt ta oss till Copen-
hagen Airport. Vi var nu pd vdg mot
ndgot som i alla fall for mig kom att
bli ndgot av det roligaste i mitt liv,
IYC 2004 i Schweiz.

IYC stér for International Youth
Congress och anordnas av en interna-
tionell organisation f6r unga reuma-
tiker, International Organisation of
Youth Reumatics. Nir vi kom till
Copenhagen Airport och hade checkat
in sd triffade vi representanter frin
Lettland, Danmark och Norge. Det var
ndgra nya ansikten men #dven ett par
aterseenden, vilket alltid dr trevligt.

Nir vi vil kom till flygplatsen i
Ziirich mottes vi av representanter fran
virdlandet som hade en stor ballong
med en gul smiley, vid vilken repre-
sentanter frdn 17 olika linder i Europa
mottes for att sedan dka med buss till
Gwatt Am Centrum dir kongressen
holls.

Dir fick vi vira handlingar och
sedan bar det ner till sjon for att vila
lite. P4 kvillen hade vi en invignings-
ceremoni med bland annat joddlande
och spel pa alphorn. Efter den fina
konserten sjong vi karaoke, spelade
spel, pratade och hade allmint skoj,
men vi var alla vdldigt trétta och
singen lockade relativt tidigt.

Sjalvutveckling

Dagen dirpa var temat ”Act for your-
self” och holls av Mark Doughty frin
Storbritannien. Av honom fick vi tips
om sjilvutveckling och att se positivt
pé framtiden. Allt dr mojligt! Det var
en lirorik och givande foreldsning.
Mark ir en vildigt bra foreldsare som
verkligen kan konsten att gora forelds-
ningarna intressanta.

P4 kvillen var det dags for "The
red sofa”. I denna roda, uppblésbara
soffa fick delegaterna frin de olika
linderna presentera sitt land under
2 minuter. Det var mycket spexande
och alla hade med sig typiska saker
frdn sitt eget land, till exempel flaggor
folkdrikter.

Dagen dirpa holls foreldsningar
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om olika metoder/mediciner. Det var

foreldsningar om allt frdn traditionell
kinesisk medicin till Cannabis som
smirtstillande och dven familjeplane-
ring for reumatiker. Vissa foreldsning-
ar var bittre in andra. Aven denna dag
var lyckad.

P4 kvillen hade vi BBQ och det
blev sent med kortspel, prat, sjung-
ande och dansande. Bland annat lirde
vi oss ndgra skotska danser.

P4 tisdagen borjade sjilva General
Assembly. Det fanns mycket att dis-
kutera om IOYR och dess framtid. Vi
diskuterade i grupper om vad som kan
forbdttras och hur det ska gé till. Det
kom upp ménga forslag pa forbace-
ringar, bland annat for att forbittra
strukturen béde pd individnivd och
organisationsniva vilket jag tycker
behovs.

Ett annat problem inom IOYR
ir ointresset for att sitta i styrelsen.
De flesta som sitter med péd kongres-
sen kdnner att de har s mycket att
gora i sitt eget land att de inte orkar
med IOYR ocksa. Det var i alla fall
fyra linder (hir viljer man in landet
som styrelseledamot, inte en enskild
person) som stillde upp till val. Det
var dock ingen som ville vara ordf6-
rande, sd de jobbar nu tillsammans
som ordférande. Det vi anvinde mest
tid till var arbetet med stadgan, vilken
jag och Anna hade mycket dsikter om,
men tillsammans lyckades vi dndra
den till det bittre.

Hart jobb och utflykter

P34 onsdagen fram till lunch fortsatte
stimman, men dir efter fick man
vilja mellan ett antal olika aktiviteter.

Nigra valde forsrinning, ndgra valde
att ta det lugnt vid stranden och sjilv
valde jag att dka med lift upp till top-
pen av ett berg som heter Stockhorn.
Dir var det en makaldos utsikt over,
berg, dalar och sjoar

P4 kvillen bar det ut pd bat over
Thunersee (sjon som kongresscentret
ligger vid). Hir fick vi dta typisk
schweizisk mat med dryck. Mycket
gott. Det blev en underbar kvill med
mycket skratt och prat. Nir vi kom
tillbaka hade det fixats med helium-
ballonger och tomtebloss, som vi fiste
i varandra.

Innan vi dkte till Schweiz hade vi
fate skriva ner tre onskningar som vi
uppmanades att tinka pd nir vi tinde
tomteblossen och slippte ballongerna.
Det var en vacker syn nir de flog till
skyn.

Kvillen avslutades med en cere-
moni med ménga presenter och tdrar.
Dagen dirpa limnade vi Gwatt
med dnnu flera tdrar. Ingen ville hem

men alla sig fram emot nista IYC

som ska hdllas i Sverige 2007. Jag

och Anna fick ménga glada tillrop
med lycka till infor vart arbete. Vi har
under denna kongress triffat vinner
for livet och man mirker verkligen hur
underbart det dr att triffa nya minnis-
kor.

Vi limnade bdda tvd IYC med
mycket ny energi och ser bdda fram
emot att fa jobba med planeringen
infér IYC 2007, som kommer att bli
det storsta Unga Reumatiker ndgonsin
arrangerat.

Vi hoppas nu pé ett underbart IYC
dven hir i Sverige!

Text o foto Coffe Wahlquist



Hoppas ni fatt era

. Unga reumatikers
biljetter och er choklad!

adress

Riksorganisationen
Unga Reumatiker
Pepparvigen 12
123 56 Farsta

Tel: 08 — 605 82 70

Alldeles nyss skickade jag ut 20 bio-
biljetter och sen skickade jag ut 38
chokladbitar av det eminenta mirket
MiniMax.

Grattis alla ni som svarat rdtt och
hade turen att vara bland de som
vunnit denna gang.

Ni dr verkligen duktiga pd att svara!
Och du som inte fick ndt .. GE INTE
UPP, TAPPA INTE SUGEN! Virl-
den ir full med tappade sugar. En
tappad sug far ingen biljett. Ta nya
tag med skolfridgan!!

Fax: 08 — 605 48 80

Email:
kansliec@ungareumatiket.org

Tjena skoltdontar!

Sa hlev det nat nytt vader ute, och den gula skivan d
i det bla bara lyser, den varmer inge nage.
Jag kollar i min hemliga uppslagshok, och dar under "inge nage” star det "Troligen
host. Skoldags.” Jaha, sa vet man det. Man vet mycket. Och hur mycket ni vet, kan
ni visa mig genom att skicka in svaren pa fragorna harnedan. Jag har klurat till det
ordentligt, tror jag. For jag vill ha all choklad sjalv. Hatar att dela med mig.
Skicka in losningen till Reumatikertidningen, box 12 851, 112 98 Stockholm.
Mirk kuvertet "Trodde du att du kunde behalla godiset! Looser!”.
Nio av er med ratt svar kommer att bli bonhdrda med
biobiljett. Resten far en bit av min egen choklad som
ni ser hir brevid. MiniMax. Ta inge skit. At svamp.
De e ba fo mycke, nu drar jag.

MiniMax

Skolfragan

1. Lararen sager TYYYYYSSST!? Vad vill hon?

O a. Ha tyst O b. Va sa han?

c. A da sa jag...

c¢.Va sa hon?

2. Alimanna skolplikten infordes i Sverige vilket ar?
Oa.1842 O b. 1956 O

[ ]
[
[ ]
[ ]
[ ]
[ ]
[ ]
[ ]
[ ]
[ ]
¢ 3. Vad hitte hoksta betygget forr? innan MVG och 5?
[
®
[ ]
[ ]
[ ]
[
o
[ ]
[}

-

O a. Skitbra O b. E+

Namn
Postadress

Adress

Fardtjanst till
soptippen

Sara Hjalmarsson
ordférande

Forra veckan besokte jag apoteket for att 16sa ut
en ny ranson med sprutor. Tinkte samtidigt passa
pa att limna in mina anvidnda sprutor i en retur-
pase for kasserade likemedel.

Det blev nobben direkt, for apoteket fick ab-
solut inte ta emot cellgifter lingre. Jag som kund
skulle sjilv limna mina anvinda sprutor till en
miljostation, beligen pé stadens traditionella sop-
tipp, numera omdopt till dtervinningscentralen.

I min kommun har de lyckats sprida de olika
anhalterna for sopsortering over hela staden. Jag
har mojlighet att limna tidningar, glas, grovso-
por och hushéllssopor i mitt omrdde. Men ska
jag limna kartonger, nigon form av plast eller
miljofarlige avfall méste jag {3 skjuts eller bestilla
firdtjinst for mig och mina sopor.

Det kommer ju att bli en riktigt spinnande
utflyke varje ging jag och mitt avfall ska ut och
dka med firdtjinsten.

Resan startar med att jag behover hjilp med
att bira ner avfallet till firdtjinstbil nr 1. Denna
skjutsar mig till dcervinningsplatsen for kartonger
och plastférpackningar. Min kommun har bestimt
att man inte far gora ndgra stopp under resan
om man inte dker till kyrkogdrden. S4 nir vi idr
framme vid resans forsta mal fir jag och avfallet
limna bilen. Méste sedan vinta minst en halv-
timme innan nista bil fir himta mig, s& jag passar
pa att fika bredvid containern f6r mjukplast.

Nir fardtjanstbil nr 2 anldnder lastar vi in
resterande avfall igen och beger oss vidare till
avfallsanliggningen, dir jag ska limna in mitt
riskavfall, det vill siga sprutor och ndlar. Vinkar
ad;jo till bil nummer nr 2 och limnar in mina
sprutor pé platsen for miljofarligt avfall. Sdtter
mig sedan pé en stol som ndgon inte lingre vill ha
for att vinta pd firdtjinstbil nr 3. Efter ytterligare
vintan blir jag himtad av firdtjinsten och fir
intligen dka hem.

Vi maéste ta hand om vir milj6, men alla ska
kunna gora det pd lika villkor. Det kriver att fler
kommuner bygger miljostationer som ir tillging-
liga f6r minniskor med funktionshinder, for dldre
och for minniskor utan bil.

P4 samma sitt som bokbussen kunde vi kan-
ske infora sopbussen som kommer till oss!
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