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FORORD

Der ses tilbage pa perioden fra Landsmgde 2019 med et fornyet syn pa, hvilken rolle FNUG
spiller for unge med gigt. Der var pabegyndt arbejdet med evaluering af medlemstilbud, en
helt ny strategi for FNUGs sociale medie-tilveerelse og meget mere. Tiltagene blev pavirket
kraftigt af COVID-19 krisen, som satte hele verden pa standby. COVID-19 gjorde at FNUG
ikke kunne opretholde sine seedvanlige medlemstilbud grundet smitterisiko.

Det har vaeret ngdvendigt at aflyse arrangementer i en veaesentligt leengere periode end det
har vaeret set andre steder i foreningslivet. Dette skyldes stgrstedelen af FNUGs medlemmer
befinder sig i "risikogruppe” for virussen. FNUG har dertil métte aflyse to kurser som fglge af
COVID-19. Dog er planlegning af arrangementer genoptaget i august 2020.

FNUG har derfor haft en stor opgave i at finde nye méder, hvorpd FNUG kan levere med-
lemstilbud. Dette har bidde veeret malrettet medlemmer og andre unge med gigt, som har
veeret pavirket kraftigt af krisen. Der har blandt andet veret afholdt "Corona-talk”, som er
onlineevents. Der har veret en stor omveltning i arbejdet med at blive digitaliseret pa arran-
gementsfronten. FNUG ser dog store muligheder for at kunne integrere denne viden i vores
fremtidige arbejde, i habet om at kunne tilbyde aktiviteter for endnu flere medlemmer.

EVENTS

I lgbet af det sidste ar, har FNUG afholdt 19 lokalarrangementer med forskellige faglige og
sociale tilgange, og ét landsdaekkende event: Gigt, Sex & Graviditet. Der har ikke varet af-
holdt flere arrangementer grundet COVID-19.

Landsdakkende events

KURSUS - GIGT, SEX & GRAVIDITET

I november 2019 afholdte vi temadagen “Gigt, Sex & Graviditet”. Vi startede programmet
lgrdag aften med et opleeg af psykolog Krista Bojesen, der satte fokus pa den skam, der kan
veere forbundet med kronisk sygdom samt, hvordan denne kan handteres bl.a. ved hjelp af
en skam-buddy. Sendagens program bgd pa oplaeg med reumatolog Anne Voss og fodselslaege
Lise Lotte Torvin Andersen, der gav os indsigt i planleegning af graviditet, muligheder i for-
hold til medicin samt mulige hjelpeforanstaltninger. Dagen bad ogséa pé et opleeg med FNUG-
medlem Karen Buhl, der delte sine egne erfaringer med at veere gravid og blive mor som
kronisk syg. Til slut havde vi et opleeg med sexolog Rikke Thor, der delte sin viden om, hvor-
dan man kan have et godt sexliv som kronisk syg, og hun skabte en rigtig god dialog blandt
deltagerne. Programmet blev afsluttet med vidensdeling blandt alle deltagerne. Vi ngd desu-
den godt af at have god tid til spergsmal undervejs, en masse spandende snakke og leekker
mad hele vejen igennem.
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Lokale events

Der bliver lgbende afholdt lokalarrangementer i FNUGs lokalomrader: Nordjylland, Midtjyl-
land, Syddanmark, Sjelland og Hovedstaden. Lokalarrangementerne kan have forskellige
formal og fokus, f.eks. gature eller breetspilscafé med socialt fokus, eller foredrag og aktivite-
ter med udfordrende eller fagligt fokus. Uanset hvilket fokus det har, er det altid en god
anledning til at mgde andre medlemmer fra ens lokalomréde. Det at mgdes med andre, kan
give nogle gode rad man kan tage med sig i hverdagen. Derfor snakkes der ofte ogsa om ting
der ikke hanger direkte sammen med aktiviteten, men mere om at vi alle lever et liv med
gigten eller smerter, pa godt og ondt.

Af konkrete eksempler kan vi naevne, at vi har veeret i Odense Zoo, hvor vi fik en guidet tur
— og grenserne kom pa prove i selskab med slanger og andre krybdyr; vi har veeret pa Alberts
i Arhus, hvor lattermusklerne blev rort til comedyshow; og vi er blevet varmet igennem i
saunagus. Vi har ogsa varet pa forskellige messer, blandt andet “Krop, Sind og And messe”
samt “Morbum”. Derudover har vi afprgvet Cryosauna, hvor vi blev kglet ned til -130 grader.
Alternativt til de fysiske arrangementer, aftholdte vi tre Corona-talks, hvor vi samledes digitalt.
Traditionen tro har vi afholdt tre julefrokoster i 2019 - i region Hovedstaden, Syd- og Midtjyl-
land, hvor vi var samlet om dejlig mad og julestemning.

Landsmade 2019

I 2019 afholdte FNUG landsmgde pa Sct. Knudsborg pa Nordfyn, helt ud til havet og med
smukke naturomgivelser. Der var deltagelse fra 31 medlemmer, 1 gaest og et hjelperhold.

Generalforsamlingen blev afholdt om lgrdagen, hvor der var en stor spgrgelyst og iderigdom
mht. fremtidens FNUG. Alle disse inputs blev skrevet ned, og har veeret med til at understgtte
den strategi som tillidsgruppen har arbejdet med efterfglgende. I FNUG er der plads til alle,
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og derfor var der mulighed for pauser efter behov under generalforsamlingen. Efter en laekker
frokost blev der afholdt valg til bestyrelsen, hvor der var stor udskiftning. Udskiftningen i
bestyrelsen var forankret i personlige forhold samt aldersgreensen i vedtaegterne. Selvom der
var en stgrre udskiftning end normalt, blev alle pladser i bestyrelsen fyldt ud.

Pa landsmgdet 2019 blev der introduceret et vedtagtsforslag af bestyrelsen, som havde til
formaél at sikre en stgrre fleksibilitet i sammensatningen af bestyrelsen. Fgrhen foreskrev
vedtaegterne at der skulle vare fire ordineere bestyrelsesmedlemmer, hvilket med vedtaegts-
endringen blev &ndret til at foreskrive tre til fem ordinaere bestyrelsesmedlemmer. Vedtagts-
forslaget blev vedtaget, og bestyrelsen anser det som rettidig omhu at sikre denne fleksibilitet.

Efter generalforsamlingen blev der stillet et bord op med 7 forskellige slags kage samt boller
med smgr, hvilket deltagerne ngd godt af. Der var 2 timer inden festmiddagen begyndte,
hvilket blev benyttet til breetspilshygge, gature, dukkert i havet eller afslapning. Selve festens
tema udspillede sig i 1930’erne og bad pa serien "Matador”. Der var leekker 3-retters menu,
0g en quiz om serien, som var godt planlagt med inddragelse af geesterne til festen. Senere
pa aftenen blev gaesterne fgrt igennem en tidsmaskine, og havnede nu i 1980’erne, med stort
dansegulv, balloner og en DJ som spillede musik. Resten af aftenen udspillede sig i dette
miljg.

Frivillighed

FNUG - BARET AF FRIVILLIGE

FNUG er baret af frivillige, som hver eneste dag udgver et keempe arbejde for at sikre arran-
gementer, kurser m.m. til unge med gigt. Det vil ikke vaere muligt at opretholde FNUG og
dets tilbud uden de frivillige. Derfor er det vigtigt at anerkende deres flittighed, vigtige ar-
bejde og engagement. Derfor skal der lyde en stor tak til alle de frivillige, som er med til at
bere og udvikle vores forening. De frivillige i FNUG har meget varierende arbejdsopgaver,
bade af stgrrelse og indhold, men det er vigtigt at alle bliver takket for deres vigtige arbejde
— for uagtet om ens opgave har varet lille eller stor, har den haft en stor betydning for alle
unge med gigt.

Der er blevet lavet et keempe arbejde af lokalkoordinatorerne i ar, hvor der er blevet arran-
geret lokalarrangementer til stor glaede for vores medlemmer. Der skal lyde en stor tak til
lokalkoordinatorerne, iser fordi planleegningen af lokalarrangementer i starten af 2020
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matte udskydes. Bestyrelsen besluttede nemlig i marts méned at aflyse alle lokalarrangemen-
ter, grundet Sundhedsstyrelsens anbefaling mht. COVID-19, hvilket uden tvivl har haft ind-
virkning pa lokalkoordinatorernes arbejde.

Der arbejdes med at fa flere medlemmer til at engagere sig i det frivillige arbejde, eftersom
fornyelse i blandt de frivillige ligeledes skaber fornyelsen i foreningen. Det anses som en stor
styrkelse af vores forening, at der kommer nye ideer og krefter. Derfor har FNUG abne arme
overfor alle, som gnsker prgve kraefter med det frivillige arbejde.

TILLIDSWEEKEND

Bestyrelsen mener, det er en vigtig opgave at takke og fejre de frivillige i FNUG. Derfor blev
arets TillidsWeekend isaer brugt pa netop dette. Weekenden har adskillige formal, herunder
styrkelse af sammenholdet, oplering af de frivillige og generel erfaringsudveksling. I 2020
havde vi lejet os ind pa Nebelgaard, som bade rummede pool-omrade og andre dejlige om-
givelser, som skabte en grobund for hygge, afslapning og fejring af frivilliggruppen. Der var
et fagligt program om lgrdagen, hvor der blev arbejdet med kurser, hjemmeside, eventmodul,
Jelling Musikfestival og den generelle fremtidige organisatoriske struktur i FNUG. Efter det
faglige program blev der lgrdag aften inviteret til festmiddag med efterfglgende temafest,
hvor temaet i ar var pirater.

SYNLIGHED

Sociale medier

FNUG har pabegyndt en leengere proces, hvor vi i stgrre omfang vil omfavne sociale medier
og dets muligheder til at understgtte FNUGs arbejde. En af FNUGs hovedaktiviteter er lokal-
arrangementer, men FNUG arbejder med at kunne imgdekomme nye typer af behov. Iszr
den helt unge generation, ser vi, hellere vil sgge hjelpen digitalt, og vi ser det som vores
opgave at tilpasse FNUG til nutidens behov og derved kunne hjelpe flest muligt. FNUG har
et godt fundament for varetagelsen af interesser blandt dem som helst sgger hjelp online,
set i forhold til vores forholdsvis nye hjemmeside og den generelle digitalisering af FNUG.
Lokalarrangementer og kurser vil dog fortsat veere en hgj prioritet, eftersom det giver be-
stemte muligheder mht. faglige, sociale og netvaerksmessige aspekter.
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FACEBOOK

FNUGs tilstedevaerelse er stgdt stigende og vil fortsat veere det i fremtiden, eftersom det giver
mulighed for at interagere direkte med medlemmerne. FNUG administrer en af de stgrste
danske grupper for unge med gigt, nemlig den lukkede facebookgruppe "FNUG”. I starten af
2020 passerede gruppen tusind medlemmer, og medlemstallet stiger fortsat. Der sker fortsat
en screening af personer, som sgger optagelse i gruppen. Dette er med til at sikre at alle er
unge med gigt, hvilket skaber en grobund for et sikkert og fortroligt miljg. Gruppen bruges
derudover til at orientere om events, sa alle unge med gigt kan fa adgang til dette feellesskab.

FNUG begyndte i slutningen af 2019 sa smat at benytte Facebook Annoncer til at ramme
bredere og sikre, at flest mulige far adgang til FNUG-fallesskabet og vores medlemstilbud.
Brugen af annoncering skete blandt andet op til kurser. Der sker en lgbende evaluering af
annonceringseffekt, hvor omkostningerne ligeledes tages i betragtning. Det har ikke veeret
muligt med en gennemgribende analyse af annonceeffekt vs. omkostninger, eftersom kur-
serne blev aflyst som fglge af COVID-19.

FNUG er beeret over at kunne tilbyde et trygt onlineforum, hvor medlemmer kan opna rad
og stgtte i deres dagligdag. Der deles bade succeshistorier og frustrationer, og FNUG er glad
for bade negative og positive aspekter af livet med gigt bliver delt.

INSTAGRAM & BLOG

FNUG har lidt over 700 folgere pa Instagram, hvilket hovedsageligt bliver brugt til at dele
billeder fra arrangementer og historier fra unge med gigt. Instagram fungerer som en god
platform, hvor FNUG kan give opdateringer fra arrangementer og lignende. Dette bruges
bade til at vise aktiviteten i FNUG, og til at give et bredt indblik i, hvilken type arrangementer
FNUG afholder og spendvidden imellem dem.

FNUG har med jevne mellemrum gjort brug af take-overs, hvor profilens fglgere kan fglge
en ung med gigt. Dette giver mulighed bade for succeshistorier og frustrationer, hvoraf
mange kan genkendes af gvrige medlemmer. Dette er med til at afhjelpe tanken om, at man
er helt alene og ingen forstar en, som desverre opstar hos en del. Dertil er der oprettet en
blog-sektion pd FNUGs hjemmeside, hvorfra det er muligt at dele sine historier, positive sével
som negative, relateret til sin gigt og livet med gigt.

HJEMMESIDEN — EVENT MODUL

Pa landsmegdet i september 2018 blev FNUGs nye hjemmeside lanceret. Der har veret lg-
bende arbejde med at justere detaljer og opdatere relevante sider. Det ser ud til vi snart er i
mal pa dette punkt, selvom der fremadrettet vil veere lobende justeringer og arbejde med at
ajourfgre indholdet. I marts 2020 kunne det leenge ventede eventmodul endelig blive aktive-
ret. Eventmodulet gor det muligt at tilmelde sig lokalarrangementer direkte pa hjemmesiden,
modsat ferhen hvor tilmelding foregik via mail. BAde medlemmer og tillidspersoner har taget
rigtig godt imod det nye eventmodul. Bestyrelsen besluttede at fortsette brugen af

Side 7 af 11



Place2Book ved kurser, temadag og landsmgde. Dette skyldes at eventmodul ikke kan hand-
tere en betalingslgsning. Arbejdet med at undersgge muligheden for integrering af en beta-
lingslgsning i eventmodulet er pdbegyndt, og der ses frem til resultatet af dette arbejde.

u

Lzer mere om det gode liv med gigt

° ) ) g =3

RHEUMABUDDY

Health tech er i stigende grad en populer made at skabe indsigt i ens helbred, sygdom, og
symptomer. Derudover kan smartphone apps som RheumaBuddy hjelpe kronikere til at
skabe overblik over deres sygdom, og gennem selvindtastede data danne sig et overblik over,
hvordan man som kroniker har det.

Netop derfor har FNUG varet med til at udvikle RheumaBuddy som et veerktgj og et tilbud
til vores medlemmer: appen fungerer som en dagbog, hvor man indtaster alt fra symptomer
og bivirkninger, til smerteniveau, fysisk aktivitet, og meget, meget mere. RheumaBuddy er
dermed en "buddy”, som hjelper brugeren til at se sammenhange i sygdommen.

Derudover er RheumaBuddy en forleengelse af FNUGs kampagne 'Den gode konsultation’,
fordi den hjelper os som patienter til at danne et overblik over, hvad man skal snakke med
leegen om i en ofte tidspresset konsultation hos reumatologer og sygeplejersker.

Tryksager

FNUG pabegyndte i slutningen af 2019 arbejdet med at udarbejde tryksager, som kan bruges
til promovering og informationskampagner omkring FNUG. Det blev besluttet at fa designet
henholdsvis en folder, to udgaver af plakater og to udgaver af flyers. Arsagen til at udarbejde
henholdsvis to forskellige plakater og flyers skyldes, at der har veret et gnske om at kunne
ramme forskellige malgrupper. Tryksagerne blev designet af en professionel designer, med
udgangspunkt i FNUGs eget grafiske udtryk — nedenstaende billede viser forside/bagside pa
folder, som eksempel pa det grafiske udtryk. Udover foldere, plakater og flyers, har FNUGs
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tillidspersoner faet jakker med tryk. Dette har varet et stort gnske laenge, da det giver syn-
lighed og mulighed for nye at genkende tillidspersoner i FNUG. Vi planleegger at fa trykt nye
t-shirts til vores frivillige, som giver synlighed og genkendelighed.

Kontakt os

Det gode liv

v Med ligesindede

¥ Delvis transportgodtgerelse

v laererige

¥ Facebookgruppe alene for gigtramte unge /
seg rad og stette

fug— Frug:

INFORMATIONSKAMPAGNE PA UDDANNELSESINSITUTIONER

De nye tryksager bliver brugt til informationskampagner, som har til formél at informere
omkring FNUG og medlemstilbud FNUG tilbyder. Der er iveerksat to stgrre informationskam-
pagner, hvor der er forskellige mélgrupper. Som navnt er der udarbejdet to udgaver af hen-
holdsvis flyers og plakater, de er udarbejdet séledes, at den ene passer til uddannelsesinsti-
tutioner og den anden hospitalsafdelinger og lignende.

I slutningen af 2019 er der indgaet aftaler, med storstedelen af reumatologiske og andre
relevante hospitalsafdelinger i Danmark, omkring distribution af tryksagerne pa afdelingerne.
Alle afdelingerne som godkendte modtagelsen af materialet, har modtaget bade plakat, fol-
dere og flyeres. Hospitalsafdelingerne er nemlig en af de naturlige veje, hvor de fleste for
fgrste gang bliver introduceret til FNUG.

I februar 2020 blev der padbegyndt en informationskampagne pa gymnasiale og videregdende
uddannelser, hvor FNUG materialet bliver placeret ved infoskerme og lignende. Tryksagerne
vil blive distribuereret til 750 forskellige uddannelsesinstitutioner a tre omgange.

SAMARBEJDE MED ANDRE FORENINGER

FNUG er en forening baseret pa ungdom og frivillighed. Der hvor det styrker resultater, kan

FNUG indgé i samarbejder og projekter med andre foreninger, interessenter eller virksomhe-
der.

Nordic Rheumatic Youth Camp

Som en del af FNUGs vision om at skabe rum til at mgdes med andre unge med leddegigt, er
FNUG som en del af det pan-nordiske samarbejde Nordic Rheuma Youth med til at stable det
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arlige arrangement Nordic Rheuma Youth Workshop (NRYW) pa benene. Workshoppen er
et arligt tilbud til alle unge mellem 18 og 30 ar med en gigtsygdom fra hele Norden. NRYW
er et frivilligt projekt, og opstod som et samarbejde mellem organisationerne for unge med
gigtlidelser i Danmark, Island, Norge, Sverige, og Finland.

Nordic Rheuma Youth Camp (NRYC) afvikles primart med gkonomisk stgtte fra Nordisk Mi-
nisterrdds Nordbuk-legat samt med finansiel stotte fra gigtforeningerne; foruden FNUG er
ogsa den finske forening Reumaliitto samt den islandske forening Gigtarfélag. Hvert ar er der
pladser til ca. 40 deltagere fra hele Norden.

NRYW afvikles hvert ar et nyt sted i Norden; i april 2019 foregik det hele i Helsinki, Finland.
I 2020 var NRYW planlagt til at blive afviklet i april i Kgbenhavn, men grundet COVID-19 er
arrangementet umiddelbart udskudet til oktober 2020, forudsat en forsvarlig situation for ar-
rangementer af denne stgrrelse.

Nordic Rheuma Youth Workshoppen satter fokus pa at skabe et miljg, hvor unge kan danne
et netveerk til self-empowerment i en hverdag som kronisk syg. Derudover skaber initiativet
rig mulighed for at fa venner i samme situation som én selv pa tvers af landegraenser, sprog
og kulturer.

Gigtramte Bgrns Foraldreforening

FNUG anser Gigtramte Bgrns Forzldreforening (GBF) som en vigtig samarbejdspartner.
FNUG tilbyder nemlig TeenageWeekend og andre aktiviteter for medlemmer fra og med 12
ar, og derfor overlapper med tilbud til de unge.

FNUG havde i marts 2020 planlagt at vere tilstede pa GBFs arlige familiekursus, hvor FNUG
skulle have holdt opleeg for bgrne- og ungegruppen. Dette blev desvaerre aflyst grundet CO-
VID-19. Oplaegget var planlagt til at omhandle det, at veere ung og syg og samtidig skulle
finde sin plads i feellesskaber og arbejde hen mod det gode liv med gigt. FNUG héber pa at
kunne deltage pa naste familiekursus i GBF og generelt etablere et bredere og bedre samar-
bejde med GBF, eftersom der er overlap mht. aldersgruppe og formal.

Vejle Kommune

FNUG er taknemlig for samarbejdet med Vejle Kommune omkring Jelling Musikfestival. Des-
veerre kunne festivalen ikke afholdes i 2020 grundet COVID-19, men der ses frem og plan-
legges allerede mod Jelling Musikfestival 2021. De forgangne ar har Vejle Kommune sat en
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stand til rddighed, hvor FNUG sammen med andre foreninger kan interagere med festival-
gaesterne. FNUG ser det som en god mulighed for at snakke om, hvad FNUG er og hvad det
betyder at veere ung og kronisk syg.

Gigtforeningen

Gigtforeningen og FNUG er faste samarbejdspartnere. Gigtforeningen leverer administrative
sekretariatslgsninger, hvilket indeholder styring af medlemskartotek og bogholderi. Der af-
holdes lgbende m@der omkring, hvordan FNUG og Gigtforeningen kan hjalpe hinanden ef-
tersom begge partere har en masse felles interesser. FNUG er rigtig glade for den sparring
der finder sted, hvor tillidspersoner i FNUG kan sgge rad/vejledning hos Gigtforeningen.

OKONOMI

Indtegter

FNUG har i 2019 haft et stabil indteegtsgrundlag, som er teet pa samme som 2018. FNUG har
modtaget ca. 60.000 kr. i medlemskontingenter. Dansk Ungdoms Feallesradd har tildelt et
driftstilskud for 2019 pa ca. 263.000 kr., hvilket er en lille stigning ift. 2018. Handicappuljen
har stgttet FNUG med ca. 16.000 kr. til deekning af kursusudgifter for deltagere under 25 ar.
Niveauet er veesentligt lavere end 2018, hvilket skyldes atholdelsen af faerre kurser.

Udgifter

FNUG hari 2019 brugt ca. 146.000 kr. pa medlemsaktiviteter, hvilket er fordelt pa landsmgde,
3 kurser og 41 lokale aktiviteter. FNUG arbejder i planleeggelsen mod at kunne sette delta-
gerbetalingen sé lavt som muligt, og yder delvist godtggrelse af udgifter til transport — hvilket
ikke ofte ses i foreningsregi. Dette skyldes en grundleggende vaerdi i FNUG om at gkonomi
aldrig mé blive en stopklods.

FNUG drives af unge frivillige, der mgdes til arbejdsmgder for at planlegge alle medlemsak-
tiviteterne. Hertil afholder FNUG udgiften til indkvartering, forplejning samt transport. I
2019 var denne udgift pa ca. 90.000 kr. Dette er en stigning mht. tidligere, hvilket skyldes
afholdelse af TillidsWeekend og flere arbejdsmgder.

FNUG har i 2019 haft udgifter til administration pa ca. 62.000 kr., hvoraf stgrstedelen gar til
revisor. Til PR og politisk har der veret brugt ca. 100.000 kr., hvilket daekker alt fra mer-
chandise til hjemmeside.

Opsummering
FNUG har i 2019 omsat for ca. 396.000 kr., hvilket giver et overskud pa ca. 31.000 kr. Re-
sultatet er overfgrt til egenkapitalen. Overskuddet skyldes faerre udgifter til lokale aktiviteter.
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