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Rim, 16.-19.06.2010.

U Rimu, od 16.-19. juna 2010. godine, održan je 11. kongres EULAR-a. Ove godine Kongresu je prisustvovalo oko 15 000 učesnika iz svih delova sveta. I srpska udruženja reumatologa, zdravstvenih radnika i obolelih od reumatskih bolesti su imala svoje predstavnike. 
Deo predavanja namenjen ljudima sa reumatskim bolestima (PARE) započeo je sastankom Stalnog komiteta, kome su prisustvovali Neil Betteridge, podpredsednik PARE-a, članovi Upravnog odbora PARE-a, predstavnici nacionalnih organizacija, kao i pozvani gosti. Na sastanku su predstavljeni novi članovi Upravnog odbora, aktivnosti PARE-a, ratifikovan Strateški plan, kao i Zapisnik sa predhodnog sastanka, održanog u Talinu. U nastavku Kongresa, održana su predavanja na razne teme.
Raznolikost: angažovanje u svim delovima društva

Usledio je blok predavanja, koji je podrazumevao pogled na život sa reumatskim bolestima sa stanovišta različitih grupacija. Istaknuto je globalno povećanje razumevanja zdravstvenih potreba pacijenata, koji pripadaju etničkim manjinama. Ovo se odnosi na pristup adekvatnoj zdravstvenoj zaštiti. Neka mišićno-skeletna stanja, kao npr. rahitis, su tipična za neke etničke manjine, dok druga, kao npr. reumatoidni artritis, osteoartritis i fibromialgija pokazuju isti ili različit obrazac kod manjina. Bez obzira na način pojavljivanja bolesti, neophodno je vršiti ciljanu edukaciju etničkih manjina, kako bi se omogućila veća dostupnost zdravstvene nege za ovu grupu pacijenata. 
Sledeći aspekt života sa reumatskim bolestima, koji je predstavljen, je bio aspekt muškarca, koji je oboleo od reumatskih bolesti. Kako je društvo u kome živimo, društvo, u kome se podrazumeva, da je muškarac snažan i sposoban, jasni su problemi muškarca, koji ima posledice oboljevanja od reumatskih bolesti. Otežavajući faktori su sužen izbor zanimanja, sužen izbor hobija, kao i predrasude sa kojima se sreće. Jedna od najčešćih tema, koja spaja muškarce, je svakako sport. Reumatske bolesti mogu ograničiti muškarca da učestvuje u sportskim aktivnostima. U tom smislu, društvo treba da pomogne ovoj grupi pacijenata, da prevaziđu ovakve vrste problema. 
Na primeru Nemačke dat je prikaz obolevanja i lečenja imigranata sa reumatskim bolestima. Procenjuje se,  da samo u Berlinu oko 10 000 imigranata boluje od nekog oblika reumatskih bolesti, uključujući i one vrste bolesti, koje su karakteristične za mediteranske delove sveta. Ova grupa obolelih manje koristi socijalne beneficije, kako zbog nepoznavanja jezika, tako i zbog kulturoloških i tradicionalnih razloga. Još jedan uzrok za ovakvo stanje je, verovatno, materijalno stanje ovih pacijaneta, jer oni uglavnom pripadaju nižem staležu u Nemačkoj. Unutar same grupe je veća socijalna podrška, koja pomaže u svakodnevnim problemima, ali isto tako smanjuje potrebu za saradnjom sa spoljnim pomagačima ili nemačkim pacijentima. Zbog toga "Nemačka reumatska liga" u Berlinu, nudi redovno sledeće usluge: - savetovanje u ambulantama uz prisustvo lekara; - seminare uz prisustvo lekara iz njihove zemlje; - uspostavljanje grupa za samopomoć među drugim, većim grupama turskih žena, pri čemu se računa, da je ta grupa povezana sa i do 1000 ljudi (komšije, porodica), i da će se na taj način proširiti informacije o hroničnim bolestima; - održavanje kontakta sa relevantnim imigrantskim grupama i njihovim lekarima, kao i ohrabrivanje tih lekara i medicinskog osoblja da učestvuju u seminarima o reumatologiji. Početkom 2010. su izvršeni intrvjui sa ljudima koji rade u Ligi (plaćeni i volonteri) sa imigrantskom pozadinom i imigranata koji su koristili usluge Lige, u cilju analize usluga, koje pruža Nemačka reumatska liga.
Uticaj artritisa je ekstremno težak za svakoga, a naročito za mlade ljude. Pored hroničnih fizičkih simptoma, bolest može uticati na emotivni život, socijalni razvoj i obrazovanje. Ovo su sve razlozi, zašto je "Artritis nega" iz Velike Britanije, u poslednjih nekoliko godina unapredila program za razvijanje samosvesti, samopouzdanja, samopoštovanja i svesti o donošenju odluka i ličnim vrednostima i stavovima. Ciljevi programa su: - poboljšanje razvoja mladih ljudi, pri čemu se radi na izgradnji samopoštovanja i samopouzdanja, - povećanje razumevanja o izazovima sa kojima se ovi ljudi suočavaju, - prepoznavanje važnosti suočavanja sa psihološkim i medicinskim aspektima artritisa, - smanjenje izolacije, - vraćanje zabave u njihov život. U Severnoj Irskoj i Škotskoj,  tokom 2009. godine, održani su treninzi za 30 mladih ljudi sa artritisom, starosti16-25 godina, od strane nezavisnog trenera, potpomognutog sa 7 mladih volontera, koji imaju artritis. Rezultati ovog programa su vrlo pozitivni. 100 % je prijavilo porast samopouzdanja posle treninga , 97 % je reklo da im se smanjila izolacija. Sada se radi na povećanju obima ovog programa. 
Žene sa reumatoidnim artritisom se susreću sa značajnim problemima u svakodnevnom životu, zbog nemogućnosti da učestvuju u životu porodice i  smanjene produktivnosti, kako u kući, tako i na poslu. U cilju istraživanja svakodnevnog života, sprovedeno je istraživanje u 7 zemalja (Velika Britanija, Nemačka, Francuska, Italija, Španija, Kanada i SAD). Putem interneta, 27459 žena, starosti 25-65 godina, koje boluju od artritisa duže od 6 meseci, je odgovaralo na pitanja o fizičkom, emocionalnom i socijalnom uticaju RA na njihov život. Prosečna starost ispitanica je bila 46 godina i imale su RA dijagnostikovan više od godinu dana. 69 % je prijavilo umerenu do ozbiljnu bolest, 75 % je trenutno na terapiji protiv bolova i uprkos tome njih 72 % oseća bol svakodnevno. Većina ispitanica smatra da mora prikriti bol (68%), a njih 67 % se složilo da stalno traži nove načine da se reše bola. Takođe se pokazalo da je veliki uticaj RA na produktivnost ispitanica na poslu. 71 % prijavljenih su manje produktivne na poslu, dok njih 23 % je prekinlo rad. 17 % moralo da pređe na skraćeno radno vreme. Takođe se pokazalo da RA značajno utiče i na emotivni život pacijentkinja. 26 % se oseća izolovano, a 32 % se izjasnilo da je RA pogoršao porodične odnose. RA je negativno uticao i na najintimnije aspekte života ispitanica. 4 od 10 je neudato i slaže se da je teže naći partnera, a 22% ispitanica se izjasnilo da je razvedeno i da je RA imao neku ulogu u tome, da se razvedu. Dakle, potrebno je razvijanje strategije, kako bi se ženama smanjio bol, povećala produktivnost i olakšalo upravljanje socijalnim aspektima života sa RA.
Posao i slobodno vreme: postizanje ravnoteže između rada i života
Mogućnost zapošljavanja, kao i mogućnost, da slobodno vreme ispunimo raznim aktivnostima koje nam pružaju zadovoljstvo, čine da čovek, ispuni svoje materijalne, emotivne i socijalne ambicije. Ljudi sa RA imaju značajna ograničenja u pogledu ispunjenja svojih potreba. Utvrđeno je da 33% pacijenata sa RA, već posle tri godine od početka bolesti prestaje da radi. Takođe dolazi i do smanjenja društvenih aktivnosti, pa i do izolacije. Zato je potrebno, da pacijent postane svestan onoga šta on može da radi, a ne, da stalno razmišlja o onome šta ne može da uradi. Bitno je da pronađe aktivnosti koje voli, a u mogućnosti je da ih sprovodi i da ih upražnjava u većoj meri.
U poslednjih deset godina došlo je do značajnih promena u svakodnevnom životu pacijenata sa inflamatornim reumatskim bolestima. Poznato je, da su za te pozitivne promene zaslužni biološki lekovi. Međutim, manje je poznato, kako na reumatske bolesti utiču neograničene sportske aktivnosti. Teorijski, su sportovi, koji zahtevaju veliku izdržljivost, preporučljivi samo za pacijente sa ankiloznim spondilitisom. Manje je poznato, da li pacijenti sa RA i psorijaznim artritisom mogu podneti takvu vrstu aktivnosti. Zato se grupa od 4 pacijenta (jedan sa RA, jedan sa PSA i dva sa ankiloznim spondilitisom) upustila u trku na skijama dugu 54 km i završila je. Svi oni su bili sportisti, kao tinejdžeri i troje od njih je na biološkoj terapiji. Kao što vidimo uz pomoć novih lekova, moguće je učestvovati i u ekstremnim sportskim aktivnostima. 
U nastvku predavanja je Karin Noergaard, dobitnica Stenove nagrade za 2010. godinu, pročitala svoj rad, koji je bio na temu - "Raditi sa reumatskim bolestima-moja svakodnevna stvarnost". 
"Švedsko udruženje protiv reumatizma" se od 2008. godine bavi osmišljavanjem metoda, koje će u budućnosti olakšati zapošljavanje ljudi sa reumatskim bolestima. Ovaj projekat je pokrenut od strane samog Udruženja, u saradnji sa kompanijama za zapošljavanje. U toku je formiranje baze poslodavaca, koji imaju potrebe za zapošljavanjem novih službenika, kao i baze radnih biografija ljudi sa artritisom, kojima je potreban posao. Stvorene su dve značajne baze, a i zaposlen je određen broj ljudi sa reumatskim bolestima. Analiza ovog projekta se radi i njegovi rezultati će biti na raspolaganju sledeće godine.
Marketing artritisa - kako ga učiniti privlačnim
Ovaj deo je bio namenjen savetodavnim predavanjima, koja će nacionalnim organizacijama pomoći da privuku ključnu publiku i na taj način, izvrše ključni uticaj u javnosti.
"Kiparska liga protiv reumatizma" je predstavila svoju organizaciju, koja je osnovana 1984. godine, kao neprofitna organizacija, koja okuplja pacijente sa reumatskim bolestima, njihove porodice i prijatelje, a u cilju poboljšanja zdravlja pacijenata kroz rano dijagnostikovanje, lečenje od strane specijalista, koji bi informisali i edukovali pacijente o reumatskim bolestima, kao i u cilju besplatnog lečenja pacijenata sa reumatskim bolestima. Zato je Liga pokrenula program za: - veću prepoznatljivost Lige na Kipru, - veću informisanost kreatora politike o njihovim ciljevima, - uključivanje većeg broja pacijenata u borbu za njihova prava, - uključivanje pacijenata u odlučivanje (ni jedna odluka ne sme biti doneta u njihovo ime, a bez njih). Za ovu kampanju je iskorišćen "korisnik kao vođa" tj. na čelu organizacije, kao i u svim akcijama su učestvovali ljudi oboleli od reumatskih bolesti. Korisnik na čelu organizacije je nezamenjiv u radu, jer daje stvarnu dimenziju problema. Najvažnije u radu na kampanjama, kada se sarađuje sa sponzorima, je da sve bude transparetno, kao i da se poštuje etički kodeks. 

Veću pažnju i veću prepoznatljivost organizacije pacijenata, mogu dati i ugledne ličnosti, koje se pojavljuju na predavanjima ili u kampanjama te organizacije. Kada se donese odluka za poziv nekoj uglednoj ličnosti, neophodno je imati jasan stav, šta se želi od te ličnosti, pa prema tome uputiti poziv na pravu adresu. Ako želimo da istaknemo, da reumatske bolesti napadaju i mlade ljude, dobro je da nađemo mladu poznatu ličnost, koja će podržati našu kampanju. Najbitnije je pozivno pismo, jer je to ono što privuče ili odbije neku ličnost. Ono mora da bude jasno, ljubazno. Uvek je bolji kontakt uživo. Takođe je neophodno dostaviti program događaja, kako bi ta osoba mogla isplanirati svoje obaveze. Treba uvek voditi računa, da poznate ličnosti imaju puno obaveza i da ne žele da gube svoje vreme, zbog neorganizovanosti nekog događaja. Dobro organizovan događaj podrazumeva, da su i plaćeni svi troškovi, koje bi ta poznata ličnost imala. Takođe je neophodno, da znate sve o celokupnom životu ličnosti, koju ste pozvali. Dobro je da jedna osoba, bude osoba za kontakt. Na kraju celog događaja je neophodno izvestiti poznatu ličnost, kakvi su rezultati događaja i naravno zahvaliti se na angažovanju.
Sve nacionalne organizacije moraju sarađivati i sa političarima, sa kojima takođe morate imati strategiju. Mora se dobro poznavati procedura u Parlamentu, kako biste pričali sa pravim ljudima. Političari su pomalo kao slavne ličnosti. Ne vole da gube vreme, tako da imate najviše trideset minuta, da kažete sve što želite. U saradnji sa vašom organizacijom, političari moraju da imaju neki interes. Dakle vaša organizacija bi bilo dobro, da je vidljiva duže vreme, pre nego što se obratite političarima, jer sami oni, kada se pojave negde, žele da budu vidljivi. Političari imaju razloga da pričaju o mnogim temama, ali je potrebno da ih ubedimo, da je naš razlog važniji od drugih. Oni nisu novinari, pa da istražuju neke teme, njima moramo objasniti stvari i dati sve relevantne informacije. Kao i kod slavnih ličnosti, bitan je prvi kontakt, što bolje pružanje informacija samom političaru, izveštavanje o rezultatima njegovog angažovanja, kao i zahvalno pismo za podržavanje neke akcije.
Najvažniji deo auditorijuma, kojem se nacionalne organizacije pacijenata sa reumatskim bolestima obraćaju, su svakako baš pacijenti i njihove porodice i prijatelji. A do njih se najbrže stiže preko medija, koji su posrednik u komunikaciji sa vašom ciljnom grupom. Za početak treba jasno definisati sve različite grupe do kojih želimo da stignemo i na koji način. Treba da definišemo reakciju koju želimo da dobijemo od naše publike. Uglavnom je to poštovanje (od državnih institucija, zaposlenih i javnosti), saosećanje (od ostalih članova društva) i novac (od državnih agencija, pokrovitelja, sponzora i javnosti). Takođe je važno ne zaboraviti šta novinari žele. Oni žele brzu, kratku i jasnu vest. Kada se pišu saopštenja, ona ne smeju biti duža od jedne strane. Ne sme im se reći da pišu o Udruženju, nego im se mora dati informacija, koja ne treba da bude nagađanje, nego priča od početka do kraja, o konkretnim ljudima, sa imenom i prezimenom, a ne uopštena priča. Potrebno je održavati kontakt sa novinarima, bar jednom mesečno, postati prijatelj sa njima i podsećati ih na događaje koji dolaze. Novinari ne traže najgore vesti, nego najinteresantnije, tj. žele da sa minimumom troškova, imaju maksimum koristi. Tako da svaku priču treba okrenuti da bude interesantna. Umesto da pišu o Udrženju, novinare treba pozvati da pišu o tome koliko ljudi boluje od artritisa, ili koliko to košta društvo. Interesovanje novinara će pobuditi i događaji na kojima se pojavljuju poznate ličnosti ili ljudi na značajnim pozicijama. Dakle, zaključak je, da je najvažnije dobro isprofilisati primaoca poruke koju upućujemo i na taj način ćemo pobediti novinare i lakše poslati poruku.
Reumatske bolesti na političkoj sceni - skorašnji događaji
Aktivnost EULAR-a je usmerena i na evropske institucije, pa je tako belgijski predstavnik prezentovao kampanju, koja je pokrenuta na nacionalnom nivou. Kampanja za povećanje svesnosti o problemima sa kojima se suočavaju ljudi sa reumatskim bolestima, je pokrenuta od strane Belgijskog udruženja. Prvi kontakti su napravljeni 2008. godine, ali prošlo je dosta vremena pre prvog odgovora. Tek je u julu 2009. godine stigao odgovor iz Parlamenta, da su ovi pacijenti podržani, ali kao hronične bolesti (zajedno sa bolestima disajnih puteva). Sledeći korak je bio odvajanje mišićno-koštanih bolesti. Detaljnija saradnja je počela od januara 2010. godine, kada su održani sastanci. Od izuzetne je važnosti tačnost informacija, tako da lako mogu da se izdvoje različite bolesti. U Belgiji, Flamanci žele da odvoje svoj osiguravajući sistem, pa je važno raspolagati tačnim informacijama. Za lobiranje kod političara EULAR može da pomogne u velikoj meri, kao i dobra saradnja između udruženja pacijenata i lekara.
U martu 2004. godine stvorena je "Alijansa protiv artritisa", kao deo EULAR-a, koji bi omogućio: - više finansiranja za istraživanja u reumatologiji, - veću svesnost o reumatskim bolestima i terapeutskim mogućnostima, kako na nacionalnom, tako i na evropskom nivou, - bolje i potpunije zakonodavstvo o invaliditetu. Od tada je izdato nekoliko dekleracija. Svake godine se održavaju prigodni događaji u Evropskom parlamentu, kako bi se skrenula pažnja političara na reumatske bolesti. 2007. godine EULAR je otvorio kancelariju u Briselu. 2008. godine je napisana "Briselska dekleracija", a 2009. je formirano telo, koje se bori za prava ljudi sa reumatskim bolestima i promovisana je "Povelja o radu". No još uvek se smatra, da vidljivost pacijenata sa reumatskim bolestima nije zadovoljavajuća. 
U nastavku je Anthony Woolf podsetio na "Dekadu kosti i zgloba", čiji je cilj da se promoviše zdravlje mišićno-koštanog sistema. To treba da bude postignuto kroz: - povećanje svesnosti o patnji i troškovima za društvo, koji su izazvani reumatskim bolestima, - podršku pacijenatima da učestvuju u brizi o sebi, - promociju troškova-efikasnosti, prevencije i lečenja, - unapređenje razumevanja mišićno-koštanih poremećaja i poboljšanje prevencije i lečenja kroz istraživanja. Planira se da Dekada bude produžena (2010.-2020.), zbog dobrih rezultata, koji su postignuti i potreba da se još više poveća prepoznatljivost mišićno-koštanih bolesti na nacionalnom, regionalnom i evropskom nivou.
Organizacija "Artritis i mišićno-skeletne bolesti " iz Velike Britanije je iskoristila materijal EULAR-PARE-a, za poboljšanje profila mišićno-koštanih poremećaja. ARMA je pregledala postojeću zakonsku dokumentaciju, da bi se identifikovale potrebe pacijenata na nacionalnom nivou. Glavni problem je, što ove bolesti nisu nacionalni cilj i imaju loš profil. Političke (izbori u maju 2010.) i medijske kampanje, treba da se iskoriste za privlačenje pažnje i izvrši pritisak za obećanje, da će se raditi zajedno sa lokalnom ARMA organizacijom, kako bi se povećalo razumevanje obolelih i poslodavaca i izvršile izmene u zdravstvenom sistemu, kao i sistemu za zapošljavanje. Upotreba EULAR-ovoh materijala je u velikoj meri pomogla maloj organizaciji, kroz uštedu truda i vremena. 
"Litvansko udruženje za artritis" je tokom 2009. promovisalo EULAR-ovu "Povelju za rad". Prvo je prevedena na litvanski i distribuirana ograncima udruženja. Kopija je dostavljena Odboru za zdravlje Litvanskog parlamenta i fondovima pacijenata. Ove aktivnosti mogu pomoći pacijentima sa artritisom, da veruju u svoje sposobnosti i da budu adekvatno plaćeni za svoj rad. Dalje su nastavljene aktivnosti oko Svetskog dana borbe protiv artritisa. Aktivnosti su bile organizovane tokom celog dana. Od 7 sati ujutro u jutarnjem programu, direktor Odeljenja za reumatologiju je u tročasovnom programu, na glavnom litvanskom kanalu, odgovarao na pitanja koja su stigla iz cele zemlje. Nakon toga je održana konferencija za štampu, u kojoj je učestvovao Ministar za zdravlje, direktor Odeljenja za reumatologiju i predsednica Litvanskog udruženja za artritis. Glavna tačka konferencije je bila da se novinarima pokaže kako se osećaju ljudi sa artritisom kada pišu, uzimaju male stvari, zakopčavaju dugmad, češljaju... Nakon toga je odmah počela konferencija za pacijente, koja je ugostila skoro 300 ljudi. Pored predavanja, organizovane su i vežbe u pauzama, zbog kojih su se ljudi osećali bolje. Štampani materijal o simptomima reumatskih bolesti, o brizi o zglobovima je deljen tokom konferencije. Radio i štampani mediji su tokom sledeće nedelje, u značajnoj meri bili zainteresovani za intervjue sa predsednicom udruženja. Takođe, u okviru ovih aktivnosti, su ljudi anketirani o svesnosti o artritisu. Rezultati su pokazali da je 46 % ispitanih čulo za reumatoidni artritis, a preko 50 % je reklo da je za artritis čulo preko medija. Na pitanje da li je dovoljno informacija o reumatskim bolestima, samo 2 % se izjasnilo, da ima dovoljno informacija, dok se 46 % izjasnilo, da ima nedovoljno informacija. Sve ovo upućuje na potrebu za povećanjem informisanosti o reumatskim bolestima.
Realizacija standarada zaštite - EUMUSC.NET projekat
EUMUSC.NET (Evropski mišićno-koštani nadzor i mreža informacija) projekat ima za cilj da poveća kvalitet i izjednači lečenje reumatskih bolesti i drugih mišićno-koštanih stanja širom zemalja, članica Evropske unije. Ova mreža će identifikovati teret koji nosi pojedinac, ali i društvo, kao posledicu ovih stanja i postaviće standarde brige za pojedinca. To će dovesti do boljeg zdravlja ljudi sa mišićno-koštanim bolestima, a noročito, za one sa osteoartritisom i reumatoidnim artritisom. Rezultati projekta će biti distribuirani putem web-baza, kroz izveštaje i prezentacije na različitim sastancima, a sve u cilju poboljšanja tretmana širom Evrope. Ovaj projekat se završava 2013. godine, a do tada postoje značajne šanse za uspeh, jer je ovaj projekat podržan od strane Evropske komisije, EULAR-a i 23 centra širom Evrope.
U ispitivanju lečenja i brige o mišićno-skeletnim stanjima, koriste se mnoge psihometrijske metode. Postoje razni upitnici za procenu zdravlja, od kojih je najkorišćeniji HAQ, koji kroz 20-ak pitanja (pitanja o oblačenju, higijeni, hrani, aktivnostima, vežbanju, uzimanju lekova, itd.) ispituje razne aspekte života i lečenja, te se na taj način vrši procena zdravlja.
Istraživanja po evropskim zemljama pokazuju da postoje značajne razlike u oblasti reumatologije. Zato je potrebno preduzeti akcije, kako bi se u svim zemljama Evrope izjednačio pristup mišićno-koštanim boletsima, tj. povećala svest kod pacijenata, da moraju preuzeti brigu o svom zdravlju i na taj način smanjiti loš uticaj bolesti. No potrebno je, da i kada se uspostave standardi brige o ovim bolestima, da se oni i primenjuju širom Evrope. To je još jedan razlog zašto je razvijen EUMUSC.NET projekat, da identifikuje ono što bi pomoglo, ali i ono što bi otežalo realizaciju standarda nege na nacionalnom nivou.
Od abstraktnog do konkretnog - različiti načini rada PARE organizacija

Kako bi se poboljšala komunikacija lekara i pacijenta i proverio uticaj bioloških lekova na pacijente, i samim tim poboljšalo lečenje reumatskih bolesti u Italiji je urađeno istrživanje, u kome su pacijenti, kroz intervju, zamoljeni da opišu uticaj bioloških lekova, kao i samu bolest. O biološkim lekovima su rekli: "da kontrolišu bolest", "da 100% deluju", "promena",..., a o reumatoidnom artritisu: "loša zver", "nepredvidiv", "kišni oblak na plavom nebu",... Ovo istraživanje sugeriše reumatologu, da treba da prepozna važnost psiholoških i socijalnih faktora u lečenju, a ovako dobijene informacije pomažu u identifikovanju strategije za poboljšanje kliničkog lečenja, kroz biološke lekove, jačanje komunikacije lekar-pacijent i poštovanje terapije.
"Nacionalno udruženje za reumatoidni artritis" u Britaniji, već neko vreme je svesno, pozitivne reakcije pacijenata na biološku terapiju, ali i povećanja složenosti izbora prave terapije. Kad god bi se u medijima pojavilo nešto o biološkoj terapiji, SOS telefon Udruženja je bio prebukiran, jer su ljudi želeli da znaju kako mogu da pristupe ovim novim tretmanima. Zato je odlučeno, da lekari naprave priručnik, koji bi dao odgovore na sva pitanja o biološkoj terapiji. Kada je napravljena prva verzija priručnika, od strane nekoliko vodećih stručnjaka, ona je prosleđena saradnicima i volonterima, kako bi se dobili komentari i primedbe i uvrstili u drugi nacrt. Zatim je knjižica poslata specijalnom uredniku, kako bi se osiguralo, da jezik u knjižici bude razumljiv i lako čitljiv za svakoga. Posle toga se dobila konačna verzija, koja je štampana i promovisana na Konferenciji, a zatim poslata svim reumatolozima, kako bi je oni kopirali svojim pacijentima. Ovo će svakako doprineti boljoj informisanosti pacijenata i olakšati donošenje odluka o izboru terapije.
U cilju bolje informisanosti mladih ljudi sa reumatskim bolestima, u Norveškoj je napravljena saradnja između "Organizacije za decu i mlade sa reumatizmom" (ona je deo "Norveškog udruženja za reumatizam") i Pedijatrijske sekcije. Obe organizacije informišu decu, mlade i njihove porodice, ali sa dva različita aspekta. Jedni edukuju u pogledu lečenja, a drugi u pogledu svakodnevnog života i prava koja imaju mladi sa reumatizmom. Ova saradnja je od izuzetnog međusobnog značaja zbog uključenosti šire populacije, ali i zbog internih kanala za protok informacija.
U  Nemčkoj veliki broj ljudi se obraća "Nemačkoj reumatskoj ligi" za informacije i savete. U većini regionalnih kancelarija volonteri pružaju savete putem telefona, u ličnom kontaktu ili pisanim putem. Takođe jednom mesečno se mogu dobiti saveti od socijalnog radnika ili advokata. U tim regionalnim centrima se održavaju i kursevi za obuku volontera. U 2008. godini je utvrđeno da je podrška, koja se pruža volonterima u različitim centrima različita i tada je odlučeno, da se sprovede projekat, kome je bio cilj: - definisanje standarda za davanje saveta, - izrada priručnika za volontere koji daju savete, - razvoj koncepta za dalju obuku volontera. O projektu su se dogovarali volonteri koji daju savete i nekoliko zaposlenih lica. Kroz ove sastanke je napravljen priručnik i koncept, koji je kasnije odobren od strane relevantnih organa i odbora. Svi zainteresovani mogu kontaktirati Nemačku reumatsku ligu, kako bi dobili te priručnike (za sada na nemačkom).
Svaka nevladina organizacija se susreće sa brojnim problemima: finansije, nedostatak ljudstva, ali najveći problem, je što se u početku, na zna kako se povezati i kako praviti kampanje za prava te organizacije. Kiparska liga je, tokom niza godina isprobala razne strategije, od kojih je neke predstavila drugima. Bilo je potrebno obezbediti odgovarajuća medicinska i farmaceutska prava za ljude sa reumatskim bolestima, kao i postići da se reumatske bolesti visoko kotiraju kod kreatora politike. Da bi se to postiglo potrebno je informisati političare o reumatskim bolestima na prigodno organizovanom koktelu ili nekom sličnom događaju. Kiparska liga je organizovala događaje, na koje su bili pozvani zdravstveni radnici, farmaceutske kuće, mediji i političari. Takođe informacije o reumatskim bolestima su se našle svuda, na internetu, na medijima, u ličnim kontaktima. Svim relevantnim faktorima, koji su pozvani na večeru, su poslate i dodatne informacije, flajeri. Nakon svake akcije je poslato pismo u kome, su se zahvalili na učestvovanju. Takođe su imali napravljenu listu sa e-mail adresama novinara sa kojima su komunicirali često i posle svkog događaja im se zahvalili na učestvovanju. Organizovan je i ručak za novinare, gde su promovisali svoje potrebe. Značajan uticaj je imala i saradnja sa evropskim organizacijama. Bitno je kontaktirati i Ministra za zdravlje i objasniti mu svoje potrebe i ciljeve. Sve ove akcije su dovele da je "Kiparska liga protiv reumatizma" vrlo  uticajna organizacija u svojoj zemlji.
Briga o artritisu se između ostalog bavi osnaživanjem pacijenata sa artritisom, da se aktivno uključe i da utiču na zdravstveni sistem. U Velikoj Britaniji, poslednjih nekoliko godina došlo je do priznanja šireg zdravstvenog sektora, da je značajno uključivanje pacijenata i članova javnosti u kreiranju zdravstvenih usluga. Zato su pokrenute radionice, kroz koje bi pacijenti mogli da nauče, kako mogu aktivno uticati na zdravstvene usluge. Kursevi su finansirani od strane Vlade, u trajanju od dve godine. Održavani su u malim grupama, oko 15 učesnika, koji su imali prilike da nauče, kako funkcioniše zdravstveni sistem i kako oni mogu da utiču na njega. Od pet kurseva, dva su rađena u saradnji sa primarnom zaštitom. Nakon kurseva, evaluaciju je vršilo nezavisno telo i ona je pokazala da su svi učesnici izuzetno zadovoljni i pacijenti (73 % je reklo da im je kurs pomogao) i partneri iz primarne zaštite. 
Za ljude sa mišićno-koštanim problemima je vežbanje u vodi vrlo popularno i efikasno, jer je moguće vežbati bez bola i pritiska na ugrožene zglobove. Već godinama je glavna aktivnost "Danskog udruženja za reumatizam", vežbanje u toploj vodi bazena, tako da imaju veliko znanje i iskustvo na tom polju. Bazirano na ovom znanju Udruženje je pokrenulo novi princip prevencije, u cilju podizanja svesti o važnosti fizičke aktivnosti, kao načinu, da se preveniraju mišićno-skeletne bolesti. Uključena su 43 javna bazena, kojima su ponudili: - obuku spasioca da bi postali promoteri kampanje, -opremu za vežbe i obuke za korisnike, - PR i marketing, u toku kampanje - nove sadržaje. Vežbe su obuhvatale celo telo, a pored bazena su bila uputstva za pravilan rad vežbi (u obliku tabli koje mogu da plivaju). Bili su organizovani delovi samo za decu, a vikendom su pozivane cele porodice da se priključe kampanji. Kako su rezultati bili pozitivni, planira se, da se akcija proširi na veći broj bazena, u periodu od 2010.-2012. godine
"Predstavnica Kiparske lige protiv reumatizma" je predstavila radionicu "Promenite svoj život za 8 nedelja". U radu sa pacijentima sa reumatskim bolestima različite pozadine, obrazovanja i statusa, shvatila je da se svi oni bore protiv sebe. Oni svesno ili nesvesno krive sebe, što nisu dovoljno jaki, dovoljno dobri, dovoljno odlučni,... Seminar je imao za cilj, da vodi, uči učesnike da izmene i usmere ponašanje, kako bi imali dobro i stabilno psihičko stanje. Unutrašnji mir se pokazao kao dobar saveznik u lečenju bolesti. Zato je potrebno, da volimo sebe, svoje telo i da pričamo sebi, kako nam telo pomaže. Radionica se sprovodi tokom 8 nedelja, u grupama do 15 ljudi. Sastanci se održavaju jednom nedeljno po 2 sata, i izostanci nisu poželjni, da se ne bi narušavala kompaktnost grupe. Nedeljni sastanci sadrže vežbe, a učesnici dobijaju i domaće zadatke. Na kraju osoba ima sposobnost da kontroliše svoje misli i osećanja, da sebe stavi na "prvo mesto", ne na sebičan način, već da zaštiti sebe. Tada se osoba oseća jaka i stabilna, što smanjuje stres i čini da se bolest svede na najniži nivo.
Uključivanje pacijenata u istraživanja

EULAR je razvio preporuke za uspešno uključivanje pacijenata u istraživačke procese, tako što su primenjene standardne metode za razvijanje smernica. Nakon sistematskog pregleda literature, usledio je sastanak radne grupe, koja je sačinjena od 3 reumatologa, 2 reumatologa-epidemiologa, 2 zdravstvena radnika, 2 predstavnika istraživanja artritisa i 8 predstavnika pacijenata. Rezultat je bio 38 izjava. Korišćenjem "Delfi" metode su redukovane i poboljšane izjave, da bi na kraju ostalo 8 izjava. Zatim je izvršeno istraživanje među ekspertima, profesionalcima i predstavnicima pacijenata (njih 42), da bi se na sledećem sastanku radne grupe raspravljalo o povratnim informacijama. Nakon toga je sačinjen dokument sa finalnim preporukama, koji je upućen na procenu od strane grupe stručnjaka (81). Konačan dokument za učešće pacijenata u istraživanjima sadrži 8 preporuka, na koje treba obratiti pažnju: 1. uloga pacijenta u istraživanju, 2. faza uključivanja, 3. preporučeni broj, 4. regrutovanje, 5. selekcija, 6. podrška, 7. obuka i 8. priznanje. Uloga pacijenta treba da bude jasno definisana. Neki smatraju da pacijenti treba da budu uključeni tokom celog istraživanja, dok neki misle da postoje faze u kojima nije poželjno to prisustvo (laboratorija). Smatra se da bar dva učesnika treba da budu uključena (postoji mogućnost da se jedan razboli) i njih treba obučavati na odgovarajući način. Sve ove preporuke treba uključiti i na nacionalnom nivou.
Postoje mnogi modeli učešća pacijenata u istraživanjima. U Velikoj Britaniji se 2000. počelo sa uključivanjem pacijenata, kao partnera u istraživanjima i od tada se oni uključuju ne samo u kliničke projekte, već i one koji se odvijaju u laboratoriji. Svi studenti doktorskih studija imaju svoje pacijente-partnere u istraživanjima, koji im obezbeđuju da njihovi doktorati imaju jasnu kliničku relevantnost i primenu. Oni pozivaju pacijente sa njihovog kliničkog odeljenja, da se pridruže projektu, i imaju pacijente sa kojima dugoročno sarađuju i  koji pokazuju interesovanje za istraživanje, tako da se pridruže Savetodavnoj grupi pacijenata. Kada se identifikuje pacijent-partner, on dolazi na sastanke upravne grupe, ima uvid u pitanja istraživanja, u dizajn studije, u izbor upitnika, materijal za pacijente. Oni svojim iskustvom pomažu pri analiziranju kvalitativnih podataka i pregledu kvantitativnih podataka. Ova saradnja istraživača i pacijenta je značajno poboljšala istraživanja i sada je nezamislivo neuključiti pacijenta u istraživanja.
Informisani o odlučivanju

"Regulatorna agenicja za testiranje novh lekova", u Americi, zahteva da novi lekovi budu klinički ispitani. Pri ovim ispitivanjima pacijent treba da bude informisan i da mu potpuno budu razjašnjeni potencijlni rizici i koristi, kojima je izložen pri ispitivanju. Dakle, informacije u obliku "informisanog pristanka" treba da budu napisane na pacijentu  razumljiv način, po međunarodnim standardima. Zato je pokrenut projekat provere: a) čitljivosti "informisanog pristanka" korišćenog u industriji za ispitivanja, koja je sponzorisana od Regulatorne agencije, b) pismenost povezanu sa terminima vezanim za zdravlje pacijenata sa reumatskim bolestima, koji učestvuju u ispativanjima. Čitljivost je procenjivana na 6 delova - celokupno, uvod, metoda, rizici/koristi, prava/obaveze, i izjava o volonterskom učešću. Pismenost se procenjivala na osnovu 50 pojmova vezanih za ovu oblast. 24 % se izjasnilo da "je nešto teško za čitanje", a 62 % se složilo da je "prava/obaveze" najteže čitati, što su svakako zabrinjavajući podaci. Svi podaci ukazuju da je neophodno naći alternativne metode za saopštavanje kritičnih informacija pacijentima. 

Istraživanja su pokazala da su pacijenti, nakon što im je saopštena dijagnoza, nedovoljno informisani o bolesti i načinu lečenja. Često prođu i godine dok pacijent ne dobije osnovne informacije o lečenju i ponašanju prema bolesti. Zato "Nemačko udruženje pacijanata", pre 20 godina, je počelo da nudi odgovarajuće seminare pacijentima. Dvodnevni seminari se organizuju za 15 ljudi, u prisustvu reumatologa, fizioterapeuta, pacijenta sa dugogodišnjim iskustvom. Kroz ovakve seminare, pacijenti uče, razmenjuju informacije sa stručnjacima i dobijaju praktična iskustva u gimnastičkoj sali i bazenu. Pacijenti plaćaju samo mali deo ovog seminara, koji je namenjen onima, kojima je bolest skoro dijagnostikovana. 
Razgovori sa učesnicima

Holandja - Imaju udruženje pacijenata sa podružnicama. Predložili su nam da se javimo osobi za međunarodne odnose i da dođemo kod njih u okviru edukativnih poseta, koje finansira EULAR, kako bi stvorili sliku, kako radi Holandsko udruženje. 

Nemačka - Prvenstveno moramo da saznamo šta naši članovi žele od nas, pa da napravimo plan i da radimo jednu po jednu stvar. Ako želimo pomoć od Nemačkog udruženja, moramo da znamo, šta želimo od njih i onda da im se obratimo (saveti, brošure, edukativna poseta). Posavetovani smo da napravimo grupe, koje bi se viđale jednom u dve nedelje, ili jednom u mesec dana, gde bi ljudi mogli da razmenjuju informacije, pričaju, druže se i time manje misle na bolest.
Učesnik Kongresa
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