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VERKSAMHETSBERATTELSE FOR TIDEN
1 JANUARI - 31 DECEMBER 2018

INLEDNINGSORD

Under 2018 hade Fibromyalgiférbundet fokus pa att lansera Fibromyalgiportalen och att starta en
nationell férening. Den 12 maj hade vi en helsidesannons i Expressen.

Vi har bérjat omarbetat broschyrerna och dven tagit fram en del nya.

Under aret har kansliet arbetat med att modernisera hemsidan som kommer att lanseras i bérjan av
2019.

Fibromyalgiportalen har varit ppen for testverksamhet under aret. Under hésten dppnades
Fibromyalgiportalen upp fér alla. Innan dess har den endast varit tillganglig fér en testgrupp. Under
de forsta tva manaderna 6kade antalet deltagare explosionsartat vilket visar att behovet ar stort.
Nar Fibromyalgiférbundet &r ute och representerar pa massor mm berattar vi alltid om var portal.

Vi har startat en nationell férening under hosten for att forsoka fanga upp de medlemmar som blivit
utan férening vid féreningsnedlaggningar eller medlemmar som inte har en nérliggande
lokalférening. Den har drivits av en interimsstyrelse. Vid drsmotet den 4 februari 2019 kommer en
ordinarie styrelse att tillsattas.

Férbundsstamman hélls denna gang 20-21 april pa Scandic Opalen i Goteborg. Pa kvallen bjod
Fibromyalgiférbundet pa middag med underhalining forbundets 20 ar till dra. Dessa dagar bjuds fore-
ningarna och distrikten pa.

MALUPPFYLLELSE

Styrelsen har arbetat med utgdngspunkt fran verksamhetsplanens mal.

e Forbundsstyrelsen har deltagit som utstéllare pa tre méassor under 3ret. Nagra intensiva dagar
med massor av moten, med fullt fokus pa att ge information om fibromyalgi. Men ocksa att visa
att det finns ett patientférbund som arbetar enbart med fragor om fibromyalgi.

e Férbundet har dven medverkat pa flera andra moten under aret dar férbundet haft majlighet att
paverka, se under rubriken "Férbundet har medverkat pa féljande evenemang”.
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e Férbundets olika broschyrer bestills alltmer av olika vardinrattningar vilket ar ett utmarkt satt for
forbundet att fa ut kunskap om fibromyalgi.

e Styrelsen har dven i ar 4gnat mycket tid till att stotta lokalféreningarna. En férening har lagts vi-
lande under tva ar. Tyvirr har fler féreningar aviserat att de vill lgga ner sin verksamhet i brist
pa styrelsemedlemmar. Trots detta har medlemsantalet totalt bérjat 6ka under senare delen av
aret

e Det politiska paverkansarbetet fortgar hela tiden, se nedan fér mer detaljerad information.

POLITISKT ARBETE

Férbundet arbetar stindigt med att paverka olika politiska beslutsfattare i fragor som rér fibromyalgi.
Under Almedalsveckan ges stora méjlighet till politiskt paverkansarbete. De ditresta
styrelseledaméterna granskar programbladet noga for att vara pa rétt plats vid rétt tillfélle for att fa
chans att tala med de hégst uppsatta politikerna. Ndgra minuters samtal kan ha storre paverkan én
man forst tror.

INTERNATIONELLT ARBETE

Fibromyalgiférbundet deltog i februari i det nordiska samarbetsorganet Nordisk Traff, som detta ar
var forlagt i Oslo da Norge stod som virdland. Amnen som togs upp under tréaffen var bland annat
smartkliniker, sjukskrivningar, sjukpension och arbetsldshet.

Fibromyalgiférbundet hade dven en representant vid PAEs konferens pa Malta. Fibromyalgiférbundet
skickar kontinuerligt information om vad som hander inom fibromyalgi i Sverige och om férbundets
arbete till organisationerna PAE (Pain Alliance Europe) och ENFA (European Network of Fibromyalgia
Associations).

UTBILDNING

Fibromyalgiférbundet har ett studiecirkelmaterial om att “Ma bra med fibromyalgi” som finns att
tillgd for samtliga lokalfreningar i landet. Flera lokalféreningar har under aret haft cirklar i
samarbete med det studieférbund lokalféreningen samarbetar med.

Ett nytt studiecirkelmaterial har utarbetats men inte kommit ut till lokalféreningarna annu eftersom
det inte r ndgon som utbildats i det nya materialet &n.
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STOD TILL FORENINGAR

Férbundsstyrelsen stottar kontinuerligt lokalféreningarna. Det kan innebéra besék frén ndgon ur
forbundsstyrelsen, telefonsamtal eller mejlkontakt.

Féreningarna har ocksa fatt stdd av kansliet i Goteborg med rad i olika fragor.

FORBUNDSSTYRELSE 1 JANUARI - 21 APRIL

Ordférande

Vice ordférande

Kassdr

Sekreterare

Ledamdter

Marie-Louise Olsson

Elisabeth Gustavsson

Anna-Karin (Kajsa) Dijkstra Ericsson
Gunilla Lecog

Sigyn Bjérk

Susanne Yngve

Susanne Werme

FORBUNDSSTYRELSE 21 APRIL - 31 DECEMBER

Ordférande

Vice ordforande

Kassor

Sekreterare

Vice sekreterare

Ledamdter

Marie-Louise Olsson

Elisabeth Gustavsson

Anna-Karin (Kajsa) Dijkstra Ericsson
Gunilla Lecog

Marie Bjéreck

Sigyn Bjérk

Birgitta Gustafsson

Varberg
Falkenberg
Malmé
Bords
Norrkdping
Mijéiby

Kristinehamn

Varberg
Falkenberg
Malmé
Bords
Uppsala
Norrkdping

Orebro

Forbundsstyrelsen arbetar ideellt och har haft atta styrelseméten under aret. Dessemellan har styrel-
sen haft regelbunden kontakt via telefon och mejl.
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REVISORER 1 JANUARI - 21 APRIL

Ordinarie Carina Brandt Hdgands
Lars Wilhelmsson Helsingborg

Suppleanter Lennart Brandt Hégands
Stefan Rurfors Helsingborg

REVISORER 21 APRIL - 31 DECEMBER

Ordinarie BDO Nordic Helsingborg / Stephan Rurfors

ARBETSUTSKOTT 1 JANUARI - 31 DECEMBER

Arbetsutskottet har haft sammantridden i anslutning till styrelsemdétena. AU har dven haft
regelbunden telefon- och mejlkontakt mellan métena.

Arbetsutskottet har under 1 januari — 12 april 2018 bestatt av féljande personer:
Marie-Louise Olsson

Elisabeth Gustavsson

Anna-Karin (Kajsa) Dijkstra Ericsson

Gunilla Lecog

Arbetsutskottet har under 21 april- 30 september 2018 bestatt av féljande personer:
Moarie-Louise Olsson

Elisabeth Gustavsson

Anna-Karin (Kajsa) Dijkstra Ericsson

Gunilla Lecog

Arbetsutskottet har under 1 oktober - 31 december 2018 bestatt av foljande personer
Marie-Louise Olsson

Birgitta Gustafsson

Anna-Karin (Kajsa) Dijkstra Ericsson

Gunilla Lecog

ARBETSGRUPPER
Under 2018 har forbundsstyrelsen delat upp arbetet i arbetsgrupper enligt nedan:

e  Stod till foreningar
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e Fdreldsningar och bildande av nya féreningar

e Politiskt arbete

e Informationsmaterial till elevhdlsoteam pa skolor
e Stadgerevidering

e Almedalsveckan

e Nordisk Traff

e Fdrbundsstamman

e 12 maj (Internationella Fibromyalgidagen)

STAMMA 21 APRIL

Forbundsstdamma holls i Goteborg den 21 april pa Scandic Opalen.

Av totalt 33 lokalforeningar och 1 distrikt deltog 63 féreningsombud fran 31 lokalféreningar och 1
distrikt. M6tesordférande var Karin Blomstrand och som sekreterare var Hanna Nygvist, bada fran
Studieférbundet Vuxenskolan.

Sedvanliga stammohandlingar avhandlades och férbundsstyrelsen beviljades ansvarsfrihet. Avgdende
ledamoter avtackades av ordférande.

Pa kvallen bjods det pa middag samt underhallning av Lasse Sigfridsson och Christina Lindberg.

ANTAL MEDLEMMAR DEN 31 DECEMBER 2018

Den 31 december 2018 hade forbundets medlemsféreningar totalt 3 339 medlemmar, vilket ar en
minskning med 387 medlemmar sedan den 31 december 2017.

Antal medlemsforeningar den 31 december 2018 var 33 stycken.

LOKALFORENINGAR SOM VAR MEDLEMMAR I FORBUNDET DECEMBER 2018

Borldnge/Falun Borldnge/Falun Fibromyalgiférening
Bords Fibromyalgiféreningen Boras
Eskilstuna Eskilstuna Fibromyalgiférening
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Falkenberg

Gdteborg

Halmstad

Helsingborg

Hdssleholm
Jénkdping/Huskvarna
Kristianstad
Kristinehamn
Kdping-Arboga-Kungsér
Malmao

Mijélby

Mora

Nationell Fibromyalgiférening
Norrképing

Norrtiilje

Oskarshamn

Skara

Skellefted

Skévde

Stockholm

Trelleborg

Uppsala

Varberg

Visby
Vinersborg-Trollhdttan-Uddevalla

Virnamo
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Falkenbergs Fibromyalgiférening
Goteborgs Fibromyalgiférening
Halmstads Fibromyalgiférening
Fibromyalgiféreningen Helsingborg

Hassleholms Fibromyalgiférening

Fibromyalgiféreningen Jonkoping/Huskvarna

Kristianstad Fibromyalgiférening
Kristinehamns Fibromyalgiférening
KAK:s Fibromyalgiforening

Malmo Fibromyalgiforening
Mjdlby Fibromyalgiférening
Ovansiljans Fibromyalgiférening
Nationell Fibromyalgiférening
Fibromyalgiféreningen i Norrkoping
Roslagens Fibromyalgiférening
Oskarshamns Fibrogrupp

Skara Fibromyalgiforening
Fibromyalgiféreningen i Skellefted
Skovde Fibromyalgiférening
Stockholms Fibromyalgiférening
Fibroliv Trelleborg
Fibromyalgiféreningen i Uppland
Varbergs Fibromyalgiférening
Gotlands Fibromyalgiférening
Fyrbodals Fibromyalgiférening

Varnamo Fibromyalgiférening
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Viéstervik Tjustbygdens Fibromyalgiférening
Véxjé Foreningen Vaxjo Fibromyalgigrupp
Ystad Ystads Fibromyalgiférening
Angelholm Angelholms Fibromyalgiférening
Orebro Orebro Fibromyalgiférening
Ostersund Ostersunds Fibromyalgiférening

DISTRIKT I FORBUNDET 31 DECEMBER 2018

Fibromyalgidistriktet Dalarna
Borldnge Fibromyalgiférening
Falu Fibromyalgiférening

Ovansiljans Fibromyalgiférening

Fibromyalgidistriktet Halland
Halmstads Fibromyalgiférening
Varbergs Fibromyalgiférening

Falkenbergs Fibromyalgiforening

KANSLIET

Fibromyalgiférbundet har under 2018 haft fem anstéllda som arbetat pa kansliet: Susanne Karsberg
som slutade sin anstdllning den 5 januari pd egen begdran. Lena Anderssons provanstdlining avsiuta-
des den 9 februari, Anna Bystedt Odéhn som ansvarar fér hemsidan, Jan Odin som har hand om fore-
ningskontakter och viss administration samt Eva Deurloo som har en projektanstdlining pé 25% som
skribent till FibromyalgiNytt samt bland annat frén ENFA och andra méten.

Kansliet ligger i Goteborg.

Adress: Jordhyttegatan 11, 414 73 GOTEBORG
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Marie-Louise Olsson, ordférande i Fibromyalgiférbundet.

PRESSANSVARIG

EKONOMI

e Forbundet fick under aret statsbidrag med 2 340 461 kronor, vilket var en minskning med 52
688 kronor mot ar 2017 ars bidrag.

e Inkomna medlemsavgifter fran lokalféreningarna till féorbundet uppgick 2018 till 166 950
kronor

e Férbundet har delat ut 58 707 kronor till lokalféreningarna i form av bidragsstod for arvode
och resekostnad till féreldsare och underhallare i samband med féreningsevenemang.

FIBROMYALGIPORTALEN

Fibromyalgiportalen &r ett tredrigt projekt finansierat av Allménna Arvsfonden baserat pa ansékan av
Fibromyalgiforbundet. 2018 motsvarade projektar 2. Fibromyalgiportalen &r en digital plattform som
syftar till att underlitta egenvard vid fibromyalgi. Registrering och anvéndande &r kostnadsfritt. Man
behdver inte vara medlem i férbundet for att fa tillgang till portalen. Fram till april 2018 har vi
arbetat med att utveckla tekniska funktioner och fylla portalen med relevant innehall. | april
tppnades portalen upp fér en testgrupp som anvande plattformen under tva manaders tid.
Upplevelsen och resultatet utvirderades med diverse muntliga och skriftliga instrument. Resultatet
sammanstalldes och utgjorde grunden for fortsatt utveckling. Portalen éppnades for dvriga
anvindare i september 2018.

Utveckling av portalen fortsitter i form av en app. som kommer att fungera som en férléangning av
portalen och férenkla anvindandet. Arbetet pagar fram till februari 2019. Innehall och funktioner i
portalen kommer att uppdateras I6pande for att hallas aktuellt.

Marknadsféringsaktiviteter har inkluderat konferens- och massdeltagande, Facebook-inlagg, artiklar i
FibromyalgiNytt, Arvsfondens social-media kanaler och annons i SvD’s bilaga. Alla férutom det
sistnamnda utan kostnad. Vi har omskrivits av Netdoktor Pro, ett digitalt nyhetsbrev for den
medicinska professionen och dven i PAE’s internationella nyhetsbrev.

Vi har idag éver 700 medlemmar. D3 vi erbjuder personlig coachning dr det inte 6nskvért att 6ka
medlemsantalet for fort dd arbetsbelastningen skulle blir fér hog.

Vi har inlett diskussioner med externa aktérer angaende samarbeten for internetbaserade
kurser/behandlingar.
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HEMSIDAN

Férbundets populdra hemsida fortsatter att fa fler och fler "besok”, det vill séga personer som hittar
till hemsidan och laser pa den.

Under aret har ett arbete med att omarbeta hemsidan pahérjats och den nya berdknas kunna startas
i bérjan av 2019 med en mingd utdkade funktioner for medlemmar och féreningsstyrelser. Detta fér
att det ska vara enhetligt pa férbundets och féreningarnas sidor och for att man lattare ska hitta det

man soker. Var vision ar att det ska bli enklare for nya medlemmar att hitta information och att man

dven i framtiden ska kunna bli medlem i en férening via hemsidan.

Medlemmar kan via sin inloggning f4 tillgang till t.ex. mer information, Fraga Doktorn och Fréga
Goran.

For dvriga besdkare pa hemsidan &r vissa artiklar inte tillgédngliga i sin helhet. Férbundet vill premiera
medlemskap genom denna medlemsférman.

Under fliken “Féreningsstyrelser” finns en mangd dokument for att underlatta arbetet for
lokalféreningarnas styrelser. Har laggs dven informationsbreven fran férbundsstyrelsen upp, med
information om det senaste fran férbundet. Aven studiecirkelmaterialet "Att md bra med
fibromyalgi” finns att tillga under dessa sidor.

Forbundets broschyrer finns att ladda ner via hemsidan. Lokalféreningarna kan via hemsidan
rekvirera broschyrer att ha i sin forening till nya medlemmar.

Pa hemsidan visas ocksé de produkter férbundet tagit fram till forséljning och som enkelt kan
bestéllas via ett formular.

Fibromyalgiférbundets forskningsstiftelse har en sida med information om stiftelsen samt en
gévosida didr man genom gavoknappar enkelt kan skanka pengar till forskningen.

FACEBOOK

Fibromyalgiférbundet har under aret lagt ut artiklar, information vad férbundet gor for tillfallet,
enkiter och annan intressant information. Fibromyalgiforbundet har 7381 féljare pa Facebooksidan.

UNGA MED FIBROMYALGI

FibromyalgiNytt har fatt nagra nya unga krénikdrer som skrivit uppskattade artiklar i
medlemstidningen.

Lankar till unga med fibromyalgi som bloggar finns pa hemsidan och dven en lista pa unga som valt
att vara kontaktpersoner.

MAN MED FIBROMYALGI

FibromyalgiNytt har under aret dven haft ett par krénikérer som skrivit uppskattade artiklar i
medlemstidningen.
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SAMARBETE

Férbundet samarbetar med Studieférbundet VVuxenskolan.

MEDLEMSKAP

Férbundet d&r medlem i:
e FUNKTIONSRATT SVERIGE

e ENFA (European Network of Fibromyalgia Associations)
Samarbetsorgan mellan europeiska Fibromyalgiférbund.

¢ International Myopain Society
Icke-vinstdrivande, internationell, tvirvetenskaplig, medicinsk organisation for forskare,
lakare och andra yrkesverksamma inom hilso-och sjukvard. Organisationen riktar in sig pa
smartstorningar som har med mjukvavnader att gora.

e |ASP (International Association for the Study of Pain) Varldens storsta tvdrvetenskapliga, in-
ternationella organisation inom omradet smarta.

e PAE (Pain Alliance Europe) Paraplyorganisation for europeiska patientférbund inriktade pa
kronisk smarta.

e PARE

KULTURELLA EVENEMANG

Férbundet har under aret delat ut ekonomiskt bidrag till manga lokalféreningar som anordnat
kulturella evenemang for sina medlemmar. Detta ar ett uppskattat inslag i foreningsverksamheten.

INFORMATIONSMATERIAL

Férbundet har féljande broschyrer i sitt utbud: Medicinsk broschyr, Patientbroschyr, Barn-och
ungdomsbroschyr, Riktlinjer fér arbetsplatsférdndringar vid fibromyalgi, Lilla sjélvhjdlpsguiden vid
fibromyalgi samt Information om Fibromyalgiférbundet.

Lilla sjd@lvhjdlpsguiden vid fibromyalgi ar en medlemsforman och kan rekvireras av medlemmarna
fran respektive lokalforening. Alla 6vriga broschyrer finns ocksa att tillga fér medlemmarna via
lokalféreningen.
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Foldern “Beskriv din smérta” ett hjalpmedel fér att beskriva sin smarta for till exempel vardpersonal
eller fysioterapeut. Finns att bestélla fran kansliet.

Alla broschyrer forutom Lilla sjdlvhjélpsguiden vid fibromyalgi finns fér nedladdning pa hemsidan.

Vardinrattningar kan bestilla broschyrer via férbundets kansli.

MEDIABEVAKNING

Eva Deurloo skéter mediabevakningen av svenska och utlandska nyheter, artiklar och rapporter
rérande fibromyalgi. Utlindskt material éversatts till svenska. Artiklarna publiceras sedan pa
férbundets hemsida.

MEDLEMSTIDNING

Férbundets medlemstidning, FibromyalgiNytt, gavs ut fyra ganger under 2018 och skickades ut direkt
till medlemmarna. Den skickas dven till flertalet vardinrattningar som har den i sina vantrum.

FORBUNDET HAR MEDVERKAT PA FOLJANDE EVENEMANG

26—28 februari Nordisk Traff,

8 mars Extrastdmma och ordférandetraff Funktionsratt Sverige
25 april Presentation for Funktinsratt Sverie om portalen i Stockholm
7—9 maj Rehabveckan i Jénképing

12 maj ENFA konferens pa Malta

11 juni Patientradsmaote Socialstyrelsen i Stockholm

2—4 juli Almedalsveckan

1 september Norrképings Fibromyalgiférening 10-arsjubileum

4—7 september Framtidens Specialistlakares Kongress i Malméo

20 september NRS méte i Danderyd

20 september Spinecenter méte i Stockholm
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15 oktober

17 oktober

18—19 oktober

19 oktober

20 oktober

2 november

15 november

22 november
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RME méte i Stockholm

RME konferens i Stockholm

Svenskt Smartforum i Umea

Uppsala Lakarforening féreldsning om smarta
Varnamo Fibromyalgiférening 10-arsjubileum
NRH seminarium i MéIndal

IDEA Arbetsmiljoutbildning i Malmé

IDEA Kurs Arbetsratt | Goteborg

Forbundet har dven deltagit pa flera av Funktionsratt Sveriges ordférandemdten samt andra méten

anordnade av Funktionsratt Sverige

FORSAKRING

Férbundet innehar en kollektiv olycksfallsférsdkring som géller for alla lokalféreningars medlemmar

under, samt till och fran aktiviteter i foreningen.

LAKARE

Férbundet har tva lakare som styrelsen kan konsultera:

Eva Kosek

Rolf Andersson

Stockholm

Stockholm
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SLUTORD

Férbundsstyrelsen vill rikta ett stort och varmt TACK till alla de medlemmar som arbetar ideellt i
landets olika lokalféreningar och distrikt. Ni gor ett enastaende arbete, det betyder valdigt mycket
for alla medlemmar och fér var patientorganisation.

Vi vill tacka Studieférbundet Vuxenskolan for ett gott samarbete under aret.

Foérbundsstyrelsen vill ocksé tacka Professor Eva Kosek, Dr. Diana Kadetoff och Dr. Rolf Andersson fér
den tid de har lagt ner under &ret pa att vara forbundet behjélpliga i medicinska fragor.

Ordférande
1 januari-31 december

Marie-Louise Olsson

A

Kassor
1 januari-31 december

Anna-Karin (Kajsa) Dijkstra Ericsson

Vice Sekreterare

21 april -31 december

Marie Bjérck

ol

Ledamot / tf vice ordférande

21 april — 30 september/ 1 oktober — 31 december

Birgitta Gustafsson

Vice Ordfdrande

1 januari-31 december

Elisabeth Gustavsson

jm wa ’,@Foﬁ

Sekreterare

1 januari — 31 december

Gunilla Lecog

il

/ﬁﬁmw

!

Ledamot
1 januari-31 december

Sigyn Bjérk
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