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Foreningen af Unge med Gigt

Aktiviteter

| 2015 blev der afholdt 35 lokale aktiviteter i de fem lokale omrader i FNUG, som enten
havde et socialt, fagligt eller en samfundsmaessig/politisk tilgang. Landsdaekkende blev
der holdt to weekendkurser; heraf en Teenage-Weekend og Ny med Gigt-Weekend. |
2016 afholdtes kurset Challenge Ready, med fokus pa at blive udfordret psykisk og fy-
sisk. Deltagerne var oppe at krave i treeer, som var bade en mental overvindelse og en
fysisk for mange, derudover blev der arbejdet med hvordan man takler sin hverdag
under et oplaeg fra en coach.

Pa Teenage-Weekenden, var temaet medicin og livsstil. De havde blandt andet besgg
af en lattercoach, som gav de unge deltagere redskaber, de kunne bruge til, at skabe
gleede i hverdagen med. Pa kurset "Ny med Gigt” var fokus at ggre deltagerne mere
robuste til at takle en hverdag med en kronisk sygdom. Det skete med oplaeg fra en
coach, sygeplejersker og et erfarent FNUG-medlem. Nggleord var accept, den gode
konsultation og overskud til at klare udfordringer.

Af lokalaktiviteter har der veeret arrangementer med en seerlig social vinkel, hvor vi
blandt andet har vaeret i teateret eller til intimkoncert. Medlemmerne har ogsa haft
mulighed for at prgve forskellige sportsarter, som pilates og yoga med serligt fokus pa
at de deltagende har gigt. Af de mere faglige arrangementer har der veeret oplaeg om
kost og hvordan det er at rejser med medicin i kufferten. Politisk har vi afholdt panel-
debat og diskuteret hvordan behandlingen med biosimilaer medicin pavirker os som
patienter.

Derudover blev der afholdt den st@rste landsdaekkende aktivitet — nemlig Landsmgde
2015. Her var der stor opbakning fra medlemmerne, og det er tydeligt, at medlem-
merne i stigende grad mgder op. | 2015 blev generalforsamlingen suppleret med et op-
leg af Gigtforeningens nye direktgr Mette Bryde Lind, omkring biosimilaere medicin
med en efterfglgende debat. Lgrdag aften var der stor fest med temaet “Gold”, hvor
der var et strejf af James Bond.

Sociale Medier

For at engagere medlemmerne mere via de sociale medier, er der blevet prgvet nogle
forskellige tiltag. | februar kgerte FNUG kampagnen “Hvad betyder FNUG for mig? ” pa
Facebook. Udbyttet blev udtalelser fra forskellige medlemmer om hvorfor de netop var
medlemmer, og de forskellige opslag blev delt flittigt og set af mange.
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Siden Landsmgdet sidste ar, har FNUG pa vores facebook side nu over 1.000 menne-
sker, der ”synes godt om” — og i vores lukkede gruppe kun for vores malgruppe, er der
over 650 unge med gigt. Siderne bruges foruden udveksling af erfaringer, ogsa til at sla
et slag for vores arrangementer og formidle relevante nyheder. Saledes vokser interes-
sen for FNUG online. Efter Landsmgdet forsaetter en kampagne, der hedder “sammen
er vi stive”.

FNUG har ogsa introduceret en blog, som en erfaren ung kvinde med gigt skriver pa
dagligt. Hendes indlzeg fglges allerede af mange og handler om hvordan man kan leve
godt med sin gigt fra alle livets sider.

Pa Instagram blev "insta takeover” introduceret ey e Ak i
og FNUG'’s fglgere har kunnet fglge 4 medlemmer T2 Kaigor sroti
i deres hverdag, med de forskellige udfordringer '

ForeningeN af Unge med Gigt

en kronisk Sygdom kan givel og deres takllng heraf. Vi ensker at unge med gigt kan fungere pa

Derudover kunne man ogsa fglge FNUG’ere pa Jel- ' v Wramaly N
ling Festival og Folkemgdet, hvor FNUG blev prae- w8

senteret fantastisk godt.

Da FNUG er meget aktiv bade politisk og interna- _

tionalt, blev der i den forbindelse oprettet en L‘f; " loebe i m
';'__,_._ . etanically LT NStay 2|
”,-5 S| g

Twitter konto, sa FNUG ogsa kan vaere med i de- & |

batter og andet derigennem.

Hjemmeside og udgivelser

Hjemmesiden er et af FNUG’s ansigter udadtil, og der er fortsat planer for at udvikle den. Ek-
sempelvis bgr hjemmesiden ggres mere optimal og blive mere kompatibel til forskellige
platforme, f.eks. tablets og mobiler. Derudover gnskes en digital Igsning af FNUG bladet
etableret. Vi ser frem til at komme i mal med planerne.

Hjemmesiden skal kontinuerligt byde pa nyheder om hvad FNUG laver, og annoncere kom-
mende aktiviteter. Der er flere gode vejledninger under fanen "ung med gigt”, som mange nye
med gigt har glaede af.

Siden vores samarbejde om udgivelse af magasin om Unge med Leddegigt, har vi derefter fort-
sat samarbejdet om udarbejdelse af et magasin mere, der handler om livsstile og fokus pa livs-
kvalitet. Flere forskellige medlemmer er blevet interviewet om livet med en kronisk sygdom og
de har bidraget med anbefalinger til at klare forskellige udfordringer pa blandt andet studiet,
arbejdspladsen, parforhold med videre. Magasinet udkommer i efteraret 2016. Bade det forri-
ge og det nye magasin skal distribueres til afdelinger pa sygehusene.
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Fordele til medlemmer

Som medlem far man en reekke fordele i forbindelse med de aktiviteter FNUG selv holder: ra-
bat pa deltagerbetaling og daekning af transportudgifter i henhold til geeldende regler - gko-
nomi skal ingen hindring veere for at deltage. Der er cirka 3 landsdaekkende aktiviteter og knap
40 lokale arrangementer fordelt ud pa de fem regioner. Der afholdes hvert ar Landsmgde med
generalforsamling, hvor de deltagende har stemmeret, kan debattere og udveksle erfaringer,
og hvor der om aftenen sluttes af med en stor temafest.

Som medlem af FNUG kan man derudover opna en masse rabatter, f.eks. pa udvalgte arran-
gementer fra Billetlugen, hos Fitness.dk, Gigtforeningens webshop og billigt adgangskort til
MedlemsZonen.dk.

Frivillighed

Frivilligheden er vigtig i FNUG, og som ung med gigt
kan en periode som frivillig vaere enormt givende. Man
lerer meget om gigt og kan med nye ideer og forslag
bidrage til at ggre livet for andre unge med gigt lettere.
Siden 2014 har FNUG arbejdet med frivilligheds-aftaler,
fordi alle frivillige er forskellige i hvad de kan byde ind .
med — ogsa i den tid der er til radighed for FNUG. Det
smarte med en frivilligheds-aftale er, at forventninger
til engagementet bliver afklaret for den periode den
frivillige er aktiv i FNUG.

| takt med at FNUG har faet flere frivillige og behovet ;
for stgrre koordinering voksede, besluttede FNUG at styrke vores struktur i organisationen.
Dermed introduceredes tre nye “managers”, som med hver deres ansvarsomrader fik titlerne:
Aktivitets Manager, Politisk Manager og Kommunikations Manager. De patager sig et stgrre
ansvar end ordineere frivillige og understgtte bestyrelsens arbejde konkret.

| foraret 2016 holdt FNUG tillidsweekend for alle frivillige og nye interesserede. Der var intern
opleering af lokalkoordinatorer samt workshop om de udfordringer FNUG har pa kommunika-
tion internt og eksternt. En god weekend med temafest i mange farver for at ryste gruppen af
frivillige godt sammen. Ideen om en skoletjeneste blev taget op igen, og med fornyet kraefter
vil FNUG ggre et forsgg pa at realisere den.
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Hvilken forskel ggr FNUG

Unge med gigt

FNUG arbejder for alle unge med gigt uanset diagnose: alle kan blive medlem, hvis de er mel-
lem 12-35 ar. Har man ikke gigt eller ikke er inden for aldersgruppen, bliver man stgttemedlem.
FNUG havde 235 medlemmer ved udgangen af 2015 — vi vil meget gerne veere flere.

FNUG’s vision i én samlet saetning: ”Vi gnsker at unge med gigt kan leve et godt liv”.

Det handler om at give lige muligheder for at alle kan leve godt pa trods af de udfordringer gigt
medfdrer i alle henseender. Fglgende tre fokuspunkter arbejder FNUG med for at na visionen:

e skabe fallesskab og venskab for livet, og derved sikre at ingen star alene,
o udbrede kendskab til gigt og dermed nedbryde fordomme, samt
e sikre at alle unge hgres og opnar samme muligheder som andre unge.

RheumaBuddy

Siden lanceringen af RheumaBuddy app’en tilbage i 2014, er der sket
en stor udvikling. Der har veeret opdateringer med forbedringer, der
blandt andet har gjort anvendeligheden mere intuitiv. Flere medlem-

ssesc T0C = 13,52

Luk Januar 2015

mer bruger app’en til at monitorere deres sygdom, sa det har bedre
mulighed for at vise et billede af deres sygdom, nar de er til konsultati-
on. Der er over 3.000 downloads og cirka 250 faste brugere.

Efter meget arbejde kunne FNUG endelig praesentere RheumaBuddy til
android. Det betyder at langt flere unge med gigt har mulighed for at
benytte sig af de vaerktgjer, som RheumaBuddy har. FNUG vil markeds-
fere RheumaBuddy online og pa afdelinger.

RheumaBuddy var med til EULAR kongressen,
og samtidig er der dialog med foreninger i
andre lande, heriblandt Norge, Sverige, Finland,

v s Storbritannien, Irland og Tjekkiet med henblik
pa at fa udbredt RheumaBuddy. Der er opstart
af flere forskningsprojekter med henholdsvis
Parker Instituttet og Odense Universitetshospi-
tal. Hensigten er at fa videnskabeligt belyst
effekten af RheumaBuddy. Udvikling af nye
features, som f.eks. motivation og den gode
konsultation, er stadig pa vej.
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Foretraede i sundhedsudvalget

| april fik FNUG muligheden for at foretreede i sundhedsudvalget sammen med Unge Patienter.
Overskrifterne til Unge Patienters foretraede var: “Hvad kan vi samarbejde om, der bidrager til
bedre sundhedslgsninger for unge i fremtiden? ”. Unge Patienters praesentation fokuserede pa
Igsninger til hvordan vi far steerkere unge patienter, hvad skal der til og hvordan. Generelt var
forslaget, at der skal laves en national handlingsplan pa ungeomradet, som kan skabe styrkelse
af den tvaersektorielle indsats.

Udover ovenstaende fremlagde Unge Patienter indhold, som bgr vaere en del af et brugersty-
ret sundhedsvaesen malrettet de unge, hvor blandt andet gratis psykologhjzelp til unge patien-
ter, Patientuddannelse malrettet unge og evt. deres pargrende som en del af behandlingen,
samt Drop-in-klinikker/abne ungeambulatorier, der kan besgges uden tidsbestilling og efter
behov kom i spil, som mulige elementer.

Folkemgde 2016

| juni kunne FNUG for 5. ar i treek drage til Folkemgde
pa Bornholm. Det var en stor succes. Fredag var for
FNUG den travleste dag, hvor De Autoimmune om
formiddagen praesenterede resultaterne af en spgrge-
skemaundersggelse udfgrt blandt medlemmerne. Sidst
pa dagen havde FNUG et arrangement i Danske Regio-
ners telt sammen med Unge Patienter, hvor der blev
holdt workshop med politikere og sundhedsfaglige
personer. Med denne workshop ville Unge Patienter
gerne have en dialog om bedre behandling til unge pa-
tienter.

Der blev besggt forskellige debatter, herunder Sundhedsparlamentet, hvor FNUG stillede
spgrgsmal til panelerne - blandt andet kom RheumaBuddy i spil i en debat omkring data. FNUG
fik mange gode tilbagemeldinger pa RheumaBuddy og flere sa mange muligheder i den.

Gigtforeningens direktgr Mette Bryde Lind havde ogsa debat omkring deres krav pa afklarings-
garanti, da hun syntes, det er urimeligt, at mange gar i arevis pa ressourceforlgb. Afklaringsga-
rantien er iseer etn af de fokusomrader, som FNUG er meget store tilhangere af, og kan kun
stgtte Gigtforeningen heri.

Som noget nyt lavede FNUG en video, som bade blev vist live og sidenhen delt pa Facebook. |
videoen forklare frivillige i FNUG, hvad FNUG havde deltaget i pa Folkemgdet.

Kampagne: “En diagnose kommer sjldent alene”
Gennem foraret har FNUG sammen med de andre foreninger i De Autoimmune afholdt en
spgrgeskemaundersggelse. Formalet er at fa tal pa, hvor mange med en kronisk sygdom, der

reelt set har flere diagnoser, og deres erfaring med at have mere end én sygdom tzet inde pa
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livet. Resultaterne vil blive lanceret i en kampagne og blive brugt til at skabe fokus pa den pro-
blemstilling, at der ikke er god nok sammenhang i behandlingsforlgb.

Jelling Musikfestival

I juni var FNUG med pa Jelling Musikfestival — en fed mulighed for at sprede budskabet
om, at unge ogsa kan fa gigt. Pa en stand var der mulighed for at fa taget et billede med en
ven ifgrt nogle spaendende, fjollede hatte og selvfglgelig et skilt med sloganet “kun det gode
humgr smitter”. De festivals glade unge, som besggte FNUG og kom op at haenge pa “"Wall of
Friends”, blev ogsa deltagere i konkurrencen om billetter til naeste ars festival samt blandt an-
det praemier fra Cocio. Juryen bestod blandt andet af formanden for Vejle Kommunes udvalg
for sundhed og forebyggelse, som stgtter FNUG med standen.

Det er fedt, at sa mange besgger teltet og far en snak med en af de frivillige — det over-
rasker stadigvaek de fleste, at unge ogsa kan fa gigt. Det er utrolig dejligt at kunne ned-
bryde tabu pa et sted, hvor der kommer sa mange abne og glade mennesker.

Hvidbog for leddegigt

Efter flere ars arbejde med Vision Leddegigt 2020, som FNUG har vaeret en del af fra starten,
blev der i februar udgivet en hvidbog med syv anbefalinger for en national handlingsplan for
leddegigt omradet. FNUG holdt oplaeg i forbindelse med lanceringen pa Silkeborg Centralsyge-
hus. Vi er stolte over at vaere en del af projektet, da anbefalingerne kan betyde store forbed-
ringer for ogsa unge gigtpatienter. De enkelte anbefalinger handler blandt andet om hurtigere
udredning og mere effektiv behandling. Alle anbefalingerne og FNUG’s holdninger er publice-
ret pa hjemmesiden.

Levende samarbejder

FNUG er en uafhaengig ungdomsorganisation, som blandt andet samarbejder med Gigtforenin-
gen, Sammenslutningen af unge med handicap (SUMH), De Autoimmune og Unge Patienter.
Det netvaerk, som FNUG har opbygget omkring sig, @éger chancen for at blive hgrt i vores maer-
kesager og sikrer stgrre indflydelse.

Sammenslutningen af Unge Med Handicap

FNUG har flere frivillige med i SUMH, blandt andet en repraesentant i hovedbestyrelsen. Der-
udover er FNUG aktiv i projektet “Inklusion i gjenhgjde”, der er frontlgbere og underviser pa
folkeskoler i samarbejde med Danske Skoleelever. Her hgrer eleverne en agte livshistorie med
sygdom eller handicap, og bliver undervist i at inkludere alle i faellesskabet.

SUMH har i 2016 abnet Café Ferm, som er Kgbenhavns nye mgdested for unge med handicap,
der ogsa er drevet af handicappede unge.
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Undervisningsseminar for De Autoimmune Patientforeninger

| forbindelse med implementering af nye biologiske behandlingsformer, har FNUG deltaget ak-
tivt i debatten. Pa den ene side er den ny behandling billigere, til gengaeld er der ikke sikkerhed
for samme behandlingseffekt, som den dyre originale variant. FNUG har derfor haft stor fokus
pa emnet, og inviterede andre foreninger med til et undervisningsseminar med henblik pa at
leere om emnet og debattere sikkerhed og rettigheder for patienter. Der var oplaeg fra forskel-
lige leeger, professorer, biostatistiker og forskellige myndigheder.

Seminaret kom pa plads pa baggrund af vores gode erfaringer med Den Gode Konsultation og
det samarbejde FNUG fik med Colitis-Crohn Foreningen og Psoriasisforeningen. Derudover del-
tog ogsa: Gigtforeningen, Gigtforeningen for Morbus Bechterew, Psoriasisforeningen og HS
Danmark.

Gigtforeningen

| Igbet af efteraret 2015 var FNUG ude at
undervise reumatologiske sygeplejersker
pa seminarer, som var arrangeret af Gigt-
foreningen. Her fortalte FNUG frivillige
om det at veere ung med gigt og de gav
forslag til, hvordan sygeplejerskerne kun-
ne forbedre deres mgde med de unge.
RheumaBuddy blev navnt som det gode
eksempel.

Gigtforeningen stgtter fortsat FNUG med

administrative funktioner som medlems-
kartotek og bogf@ring.

Internationalt:

Danish Educational Exchange Day - collaboration with patients

FNUG deltog i en erfaringsudvekslingsdag med reumatologer, sygeplejersker og patienter fra
Bristol (England) og Danmark. Fokus var udveksling om mulighederne for at inddrage patienter
mere — iseer pa forskningsomradet. Bristol har gode erfaringer i at oplaere patienter til at styre
deres egen sygdom, og dermed formindske antallet af ambulante kontroller.

International Experience Exchange for Patient Organisations - IEEPO 2016 Kgbenhavn

| marts afholdte IEEPO konference, hvor over 200 mennesker var samlet fra flere end 50 lande.
Gennem forskellige workshops og oplaeg fra forskellige lande var fokus hvordan foreninger
kunne styrke den frivillige indsats og kommunikation.
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#ourRAFuture — RA meeting 2015 og 2016

| Frankfurt var FNUG samlet med patientforeninger med fo-
kus pa reumatologiske sygdomme fra blandt andet Chile, Is-
rael, Brasilien, Ungarn, Kroatien, hvor der var fokus pa biosi-
mileer medicin og patient-leege forholdet. FNUG opfandt
hashtagget #ourRAFuture, som er en erfaringsudvekslings-
gruppe pa Facebook, hvori medlemmerne kan fglge hinan-
dens arbejde og fa inspiration. Efter det store IEEPO i Kgben-
havn fortsatte FNUG med et RA-meeting, hvor vi snakkede
udbytte fra konferencen, og hvordan de forskellige forenin-

ger kunne bruge det derhjemme.

EULAR PARE

| Sofia (Bulgarien) blev der afholdt konference for medlemsforeninger af EULAR PARE (The Eu-
ropean League against Rheumatism, Patients Againt Rheumatism Europe). Her var der forskel-
lige workshops og oplaeg, hvor der blandt andet blev diskuteret, hvordan man letter overgan-
gen fra bgrne- til voksenafdelingen. FNUG fremlagde resultaterne fra Den gode konsultation,
og de forskellige lande var meget interesseret i projektet, og FNUG fik god respons pa det.
Selvom Den gode konsultation er lavet af ungdomsorganisationer, var der flere kommentarer
pa, at &ldre nu ogsa kunne bruge de rad, som der var fra projektet.

ELECTRA

ELECTRA er et EU-stgttet projekt mellem
Storbritannien, Holland, Danmark og
Tjekkiet, som omhandler brug af sund-
hedsteknologi til at kunne monitorere pa-
tienter hjemme. Det skal vaere med til at
sikre god, men billigere behandling, idet
man forsgger at forebygge det stigende
antal kroniske syge, som fremtiden byder
pa. Danmark er projektleder, og det er
Parker Instituttet, der styrer det. FNUG
var gaestetaler til ELECTRA’s arskonferen-
ce med alle aktgrer, herunder forskere,

professorer, sygehus embedsfolk, leverandgrer af IT systemer mm.
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Hvem betaler for FNUG?

Indtaegter

| FNUG betaler medlemmerne et arskontingent, og i 2015 blev det samlet ca. 59.000 kr.
Medlemstallet er et af de vigtige kriterier for at opna driftstilskud fra Dansk Ungdoms
Feellesrad (DUF), som igen tildelte FNUG 260.000 kr. i 2015. Derudover modtager
FNUG stgtte fra puljer, fonde og donationer eller sponsorater fra virksomheder. Til-
sammen gav det FNUG indtaegter for ca. 499.000 kr. i 2015, hvilket er en del mere end
i 2014. Det skyldes hovedsageligt indtaegter forbundet med projektet Den Gode Kon-
sultation.

Udgifter

Alle midlerne i FNUG bruges pa at komme medlemmerne til gode. Aktiviteterne for medlem-
merne har kostet ca. 149.000 kr., det er gaet til kurserne og de lokale arrangementer i 2015.
Deltagerbetalingen i en aktivitet saettes altid lavt, og samtidig tilbyder FNUG godtggrelse af
udgifter til transport.

Det er frivillige unge med gigt, der driver foreningen med undtagelse af bogf@ring og styring af
medlemskartotek. Sekretariatsfunktionen varetages af Gigtforeningen, og udgifter til admini-
stration er derfor relativt lave. Udgifter til administration, som er inklusivt honorar til revisor,
er ca. 60.000 kr. Alle frivillige yder en ulgnnet indsats, og deltager i for eksempel bestyrelses-
mgder og udvalg, hvor aktiviteter og interessevaretagelsen planlaegges og udvikles. Mgdeakti-
viteter med udgifter til indkvartering og forplejning til interne/eksterne mgder og workshops
er pa ca. 80.000 kr.

Til det politiske engagement er der anvendt ca. 30.000 kr., for eksempel til tryksager, en stand
pa Jelling Musikfestival og deltagelse pa Folkemgdet pa Bornholm. Udvikling af hjemmeside og
PR materialer har kostet ca. 55.000 kr.

Den Gode Konsultation kostede i alt ca. 112.000 kr., hvor pengene er gaet til workshop, mgder
og PR-materialer, som er udsendt til medlemmer og sygehuse.

| alt omsatte FNUG omtrent for ca. 487.000 kr. i 2015.

Arets resultat
Regnskabet viser et lille grgnt tal pa bundlinjen med sma 13.000 kr. Derved bliver egenkapita-
len gget en smule.
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Forpligtigelser

FNUG har en licens til at benytte RheumaBuddy for vores malgruppe af unge med gigt i alderen
12-35 ar, og som dermed kan downloade app’en gratis. Den licens, FNUG er forpligtet til at be-
tale, daekkes af en samarbejdsaftale med en biopharma virksomhed. Licensaftalen Igber til og
med 2017.

Kontrol af FNUG

Hvert ar udtraekker DUF en organisation, der modtager tilskud, til en ekstra grundig ekstern re-
visor kontrol. Det er en gennemgang af vores procedurer og praksis med henblik pa at fastsla,
om FNUG overholder reglerne for at veere tilskudsberettiget. FNUG har matte afseette mange
ressource for at bista til den eksterne revisors efterforskning, som er mundet ud i en rapport til
DUF — og den sagde at FNUG var pletfri, der var intet at kritisere.
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