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VERKSAMHETSBERATTELSE FOR TIDEN
1 JANUARI - 31 DECEMBER 2020

INLEDNINGSORD

Fibromyalgiférbundet ar en ideell, partipolitiskt och religiést obunden sammanslutning av
fibromyalgiforeningar i Sverige. Organisationen bestar av Fibromyalgiférbundet, med sate i Goteborg, samt alla
anslutna fibromyalgiféreningar och distrikt. Fibromyalgiférbundet arbetar pa nationell och internationell niva.
Fibromyalgiférbundet och dess anslutna féreningar och distrikt skall som organisation samla och organisera
dem som vill stédja och arbeta for att forbattra livsvillkoren fér personer med fibromyalgi.
Fibromyalgiférbundet ska arbeta for att alla med fibromyalgi skall fa full delaktighet och jamlikhet inom alla
samhallsomraden och verka for att samhallet genom medicinska, sociala och ekonomiska atgarder underlattar
livssituationen for personer med fibromyalgi.

2020 boérjade som ett helt normalt ar, men kom snabbt att visa sig bli ett helt onormalt ar for oss alla.
Pandemin som dok upp vande upp och ned pa alla foreningar, som fick stélla in all planerad verksamhet.
Forbundsstyrelsen fick snabbt stdlla om och lara nytt. Vi kom snabbt in i den digitala varlden, dar vi sjdlva har
lart oss halla kurser, forbundsstamma och utbildningar via natet. Efter en lugn mars och april kom de flesta
organisationerna igang med digitala méten, som dven forbundsstyrelsen har deltagit i. Fordelen for
forbundsstyrelsen, ar att vi har kunnat delta i mycket mer under 2020 da allt till slut gatt digitalt.

Fibromyalgiportalen fortsatter att vaxa, vid arsskiftet var det cirka 2 000 anvandare i portalen.
Forbundsstyrelsen har bérjat jobba pa att kunna integrera portalen i hemsidan. Den kommer da att bli en
medlemsforman. Detta ar pa grund av att férbundet numera sjdlva bekostar portalen. Under 2020 fick portalen
tillgang till ett helt unikt material i ACT (Acceptance Commitment Therapy), framtaget i samarbete med
Uppsala universitet for digital anvandning.

Den nationella féreningen har under aret vuxit, och vi ser ett stort behov av denna da vi inte finns pa orter som
saknar lokala féreningar. Foreningen samlar dven upp de medlemmar som blir utan férening da den lokala
foreningen laggs ned.

Hemsidan byggs ut efter hand for att tillgodose de nya behov som uppkommer.

Da alla aktiviteter fick stéllas in under varen slot férbundet ett avtal med Caladrius rehab och traning. Bjorn
Rudman, verksamhetschef och samtalsterapeut hade bade digitala féreldsningar och fragestunder. Allt sandes
live pa Fibromyalgiférbundets Facebooksida med manga deltagare. De som deltog kunde i realtid stélla fragor
till Bjdrn via chatten. Sofia Ornefors, Holistisk hdlsocoach héll i 5 digitala tillfallen med yoga.
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2020 blev det ar d3 fler behévde stottande samtal. Det har under aret inkommit samtal via telefon, Facebook,
och mejl om inte bara fibromyalgi utan om allt majligt inte minst om covid-19 i samband med fibromyalgi. De
flesta fragor har vi kunnat svara pa sjalv, nagra har vi tagit vidare till de som ar experter pa omradet.

Fibromyalgiférbundet jobbar ocksa ideellt med Fibromyalgiférbundets Forskningsstiftelse.

MALUPPFYLLELSE. STYRELSEN HAR ARBETAT MED UTGANGSPUNKT FRAN

VERKSAMHETSPLANENS MAL.

e Forbundsstyrelsen har deltagit digitalt pa kongresser som bade deltagare och utstallare under
aret. Aven dessa kongresser har fungerat bra och vi har fatt ut det budskap vi 6nskat. For att
presentera oss har vi spelat in en kort film om oss och vart budskap, dar vi vill visa att det
finns ett patientférbund som arbetar med fragor om fibromyalgi.

e Forbundet har dven medverkat pa flera andra méten under aret dér férbundet haft mojlighet
att paverka, se under rubriken “Férbundet har medverkat pa féljande evenemang”.

e Forbundets olika broschyrer bestills flitigt av olika vardinrattningar, vilket ar ett utmarkt satt
for forbundet att fa ut kunskap om fibromyalgi.

e Styrelsen har dven i ar dgnat mycket tid till att st6tta lokalféreningarna. Under 2020 startade
forbundet upp med att jobba digitalt via plattformen Zoom. Detta har inneburit att vi har
kunnat ha ett tatare samarbete med foreningarna. Férbundet har dven startat upp digitala
kurser for foreningarna, vilket har varit mycket uppskattat.

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

POLITISKT ARBETE

Forbundet arbetar standigt med att paverka olika politiska beslutsfattare i fragor som ror fibromyalgi. framst
genom Funktionsratt Sverige, men ocksa via samarbete med EDS Férbundet (Ehlers-Danlos syndrom) och RME
Forbundet (Riksférbundet for ME patienter)
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SMB, MA, BG, ADE, LI, MLO — Powered by TellusTalk

/7

fibromyalgi
forbundet

INTERNATIONELLT ARBETE

Fibromyalgiférbundet deltog i februari i det nordiska samarbetsorganet Nordisk Traff, som detta ar var forlagt i
Goteborg da Sverige stod som vardland. Deltog i tréffen gjorde Danmark, Norge och Finland. Da vara fyra
forbund diskuterade vilka samarbeten vi kan ha, var dven Tamara fran Welltours med pa Zoom fran Gran
Canaria. Tamara presenterade sitt foretag och vad de har att erbjuda oss. Vi kom fram till att géra en
gemensam resa for vara fyra lander i september 2020. Dessvarre kom pandemin emellan dven har.

Fibromyalgiférbundet har dven jobbat internationellt tillsammans med PAE, PARE, och ENFA, dessa
organisationer jobbar mot EU-parlamentet. Fibromyalgiférbundet har en styrelseledamot i ENFA:s styrelse.

UTBILDNING

Forbundet har deltagit i utbildningar hos IDEA.

Forbundets ordférande och vice ordférande har hallit digitala utbildningar for foreningarnas styrelseledamoter
i bland annat mejl och signaturer.

Ett samarbete med Caladrius Rehab och traning utmynnade i en rad Facebookfilmer samt tva webinarier som
blev valdigt uppskattade. Den ena handlade om aterhdmtning vid kronisk sméarta och den andra om smaérta och
smartlindring. Till detta finns 4 kortare filmer dar bland annat Bjérn Rudman pratar om Fibromyalgiportalen.

Alla filmer finns att se pa Fibromyalgiférbundets Facebooksida. Enligt statistik efter sindningarna var det
rekordstort intresse. 173 600 personer har natts av filmerna, vilket vi naturligtvis hoppas ska generera i fler
medlemmar. Inte alls omgjligt att det kan bli fler liknade arrangemang i framtiden, oavsett om vi har en
pandemi eller inte. Det &r sa manga fler som vi kan na ut till pa detta satt.

Vi har haft en digital yogakurs som medlemmarna fick anmala sig till och som vi héll via Zoom. Kursen blev
populdr och deltagarna kande att de blev hjalpta av yogan. Kursen spelades in och filmerna finns pa hemsidan
dér deltagarna kan ta del av den nar de sa 6nskar. De som inte var med under livesdandningarna kan i efterhand
ta del av kursen till ett reducerat pris. Filmerna finns att tillga pa hemsidan sa lange man ar medlem.

STOD TILL FORENINGAR

Forbundsstyrelsen stottar kontinuerligt lokalféreningarna. Det kan innebara besok fran nagon ur
forbundsstyrelsen, telefonsamtal eller mejlkontakt. Under 2020 var en stor del av kontakten med féreningarna
digitalt.

2020 blev start pa digitala moten som gor att forbundet lattare kan stédja foreningarna, genom att dven kunna
se varandra blir det ett personligare mote an telefon och mejl. Vi har dven startat upp kurser som hjalper
foreningarna i deras arbete.
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Pa forbundets hemsida finns mallar att ladda ned for foreningarnas aktiviteter. Till exempel dagordningar,
protokoll och drsmoéteshandlingar. Detta for att det ska se enhetligt ut i féreningarna. Styrelseledaméterna kan
ta del av handlingar och anvdnda dem som sina egna.

Foreningarna kan kostnadsfritt bestalla broschyrmaterial fran kansliet.

Foreningarna har ocksa fatt stod av kansliet i Goteborg med rad och hjalp i olika fragor.

En férening har lagt ned sin verksamhet under aret. En férening har valt att inte langre vara medlemmar
i Fibromyalgiférbundet. Ett par foreningar har aviserat att de vill ldgga ner sin verksamhet i brist pa

styrelsemedlemmar. Forbundet jobbar for att hjdlpa dessa foreningar att leva vidare.

Forbundsstyrelsen har dven hallit i ett antal arsmoten for foreningar, fysiskt innan pandemin startade och
digitalt senare under aret.

FORBUNDSSTYRELSE 1 JANUARI - 12 SEPTEMBER

Ordférande Marie-Louise Olsson Varberg
T.f. vice ordférande Birgitta Gustavsson Orebro
Kassor Anna-Karin (Kajsa) Dijkstra Ericsson Malmé
Sekreterare Gunilla Lecog Bords

Vice Sekreterare Marie Bjérck Uppsala
Ledamoter Sigyn Bjérk Norrképing
Ordférande Marie-Louise Olsson Varberg
Vice ordférande Birgitta Gustavsson Orebro
Kassor Anna-Karin (Kajsa) Dijkstra Ericsson Malmé
Sekreterare Liselotte Ivehed Malmé
Vice Sekreterare Marie Bjérck Uppsala
Ledamoter Marie-Louise Johansson Falkenberg
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Forbundsstyrelsen har haft 9 styrelsemoten under aret. Dessemellan har styrelsen haft regelbunden kontakt via
telefon, mejl och avstdmningsméten via Zoom.

REVISORER 1 JANUARI - 31 DECEMBER

Ordinarie BDO Nordic Helsingborg Kontakt Teddie Liedhem

ARBETSUTSKOTT 1 JANUARI - 12 SEPTEMBER

Arbetsutskottet har haft sammantraden i anslutning till styrelsemdtena. AU har dven haft regelbunden telefon-
mejlkontakt mellan métena.

Arbetsutskottet har under 1 januari — 12 september 2020 bestatt av féljande personer:
Marie-Louise Olsson

Birgitta Gustafsson

Anna-Karin (Kajsa) Dijkstra Ericsson

Gunilla Lecog

Arbetsutskottet har under 13 september — 31 december 2020 bestatt av foljande personer:
Marie-Louise Olsson

Birgitta Gustafsson

Anna-Karin (Kajsa) Dijkstra Ericsson

Liselotte Ivehed

ARBETSGRUPPER
Under 2020 har forbundsstyrelsen delat upp arbetet i arbetsgrupper enligt nedan:

e Stod till féreningar

Foreldsningar och bildande av nya féreningar

e Politiskt arbete

e Informationsmaterial till elevhalsoteam pa skolor
e Nordisk Traff

e Forbundsstdmman

® 12 maj (Internationella Fibromyalgidagen)
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e Hemsidan

e Facebook

e Fibromyalgiportalen
e Epione

® Funktionsratt Sverige

ANTAL MEDLEMMAR DEN 31 DECEMBER 2020

Den 31 december 2020 hade forbundets medlemsfoéreningar totalt 2 885 medlemmar, vilket &r en minskning
med 324 medlemmar sedan 31 december 2019.

Trots detta har medlemsantalet totalt borjat 6ka under senare delen av aret, bara i december kom det in 6ver
150 nyanmadlningar till féreningarna. Férbundet jobbar pa att man som ny medlem betalar innan man kommer
in pa medlemslistan for att undvika utebliven betalning.

Antal medlemsféreningar 31 december 2020 var 31 féreningar.

LOKALFORENINGAR SOM VAR MEDLEMMAR | FORBUNDET DECEMBER 2020

Borldnge/Falun Borlange/Falun Fibromyalgiforening
Bords Fibromyalgiféreningen Boras
Falkenberg Falkenbergs Fibromyalgiférening
Géteborg Goteborgs Fibromyalgiforening
Halmstad Halmstads Fibromyalgiférening
Hdssleholm Hassleholms Fibromyalgiforening
Jénkdping/Huskvarna Fibromyalgiféreningen Jonkoping/Huskvarna
Kristianstad Kristianstad Fibromyalgiférening
Kristinehamn Kristinehamns Fibromyalgiférening
Kdéping-Arboga-Kungsér KAK:s Fibromyalgiférening

Malmé Malmé Fibromyalgiférening
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Mjélby
Mora
Nationell Fibromyalgiférening
Norrképing
Norrtilje
Oskarshamn
Skara
Skévde
Stockholm
Trelleborg
Uppsala
Varberg
Visby
Védrnamo
Véstervik
Viixjé

Ystad
Angelholm
Orebro

Ostersund

DISTRIKT | FORBUNDET 31 DECEMBER 2020

Fibromyalgidistriktet Halland
Halmstads Fibromyalgiférening
Varbergs Fibromyalgiférening

Falkenbergs Fibromyalgiférening

fibromyalgi
forbundet

Mijolby Fibromyalgiférening
Ovansiljans Fibromyalgiforening
Nationell Fibromyalgiférening
Fibromyalgiféreningen i Norrkoping
Roslagens Fibromyalgiférening
Oskarshamns Fibrogrupp

Skara Fibromyalgiférening

Skoévde Fibromyalgiférening
Stockholms Fibromyalgiférening
Fibroliv Trelleborg
Fibromyalgiféreningen i Uppland
Varbergs Fibromyalgiforening
Gotlands Fibromyalgiférening
Varnamo Fibromyalgiférening
Tjustbygdens Fibromyalgiférening
Foreningen Vaxjo Fibromyalgigrupp
Ystads Fibromyalgiforening
Angelholms Fibromyalgiférening
Orebro Fibromyalgiférening

Ostersunds Fibromyalgiférening
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KANSLIET

Fibromyalgiférbundet har under 2020 haft tre anstallda, Jan Odin som har hand om féreningskontakter och viss
administration. Eva Deurloo som skribent till FibromyalgiNytt samt ledamot i ENFA. Eva &r tjanstledig fran och
med den 15 september. Johan Bjérkegren anstalldes som kommunikator den 15 september.

Kansliet ligger i Goteborg.

Adress: Jordhyttegatan 11, 414 73 GOTEBORG

PRESSANSVARIG

Marie-Louise Olsson, ordforande i Fibromyalgiférbundet.

e Forbundet fick under aret statsbidrag med 2 309 268 kronor, vilket var en minskning med 27 091 kronor
mot ar 2019 ars bidrag.

e Inkomna medlemsavgifter fran lokalféreningarna till férbundet uppgick 2020 till 160 600 kronor.

e Forbundet har delat ut 10 925 kronor till lokalféreningarna i form av bidragsstéd for arvode och
resekostnad till foreldsare och underhallare i samband med féreningsevenemang.

FIBROMYALGIPORTALEN

Fibromyalgiportalen &r en digital plattform som syftar till att underlatta egenvard vid fiboromyalgi. Registrering
och anvandande ar kostnadsfritt. Man behover inte vara medlem i forbundet for att fa tillgang till portalen som
har varit 6ppen under hela aret.

Marknadsféringsaktiviteter har inkluderat konferens- och massdeltagande, Facebook-inlagg, artiklar i
FibromyalgiNytt, Arvsfondens social-media kanaler och dven i PAE’s internationella nyhetsbrev.

Den 31 december 2020 hade vi 1 990 anvandare. Vi erbjuder dven personlig coachning.
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Forbundets hemsida fortsatter att vdxa med kontinuerliga uppdateringar och utbyggnader.

Var vision ar att det ska bli enklare fér 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 fa tillgang till exempelvis mer information, Fraga Doktorn och Fraga Goran.

For 6vriga besdkare pa hemsidan &r vissa artiklar inte tillgdngliga i sin helhet. Férbundet vill premiera
medlemskap genom denna medlemsférman.

Under fliken ”Foreningsstyrelser” 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 mé bra med fibromyalgi” finns att tillgd under dessa sidor.

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

Pa hemsidan visas ocksa de produkter forbundet tagit fram till férsaljning och som enkelt kan bestéllas via ett
formular.

Fibromyalgiférbundets forskningsstiftelse har en sida med information om stiftelsen samt en gavosida dar man
genom gavoknappar enkelt kan skdnka pengar till forskningen.

Det finns dven grattiskort, julkort, fodelsedagar och minneskort att sjalv skriva ut och att en gava ar skankt.

FACEBOOK

Fibromyalgiférbundet har under aret lagt ut artiklar, information vad férbundet goér for tillfallet, enkater och
annan intressant information. Genom var Facebook-sida hjalper vi dven forskare, studenter och andra att hitta
deltagare till sina undersdkningar.

Fibromyalgiférbundet har 8 346 foljare pa Facebooksidan.

UNGA MED FIBROMYALGI

En grupp dar unga med fibromyalgi kan métas finns numera pa Facebook. Medlemskap kravs.

Verksamhetsberdttelse 2020
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MAN MED FIBROMYALGI

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

En Facebook sida ar pa gang.

SAMARBETEN

Forbundet samarbetar med Studieférbundet Vuxenskolan, Caladrius Rehab, Symtoms, ExorLive, Belly Balance,
samt med PainDrainer.

Forbundet har ett samarbete med Gnomon, som har utvecklat appen Epion. Ghomon har visionen att
tillhandahalla innovativa och palitliga Internetl6sningar och tjanster. Epion-appen har en fullstandig
smartlindringslosning for patienter som utvecklats i samarbete med patienter, med uppbackade och
evidensbaserad smartforskning. Forbundets roll i projektet ar att handleda bade patienter och ldkare.
Forbundet har 6versatt all text i appen fran engelska till svenska. Projektet &r dven ett samarbete med
Tvérvetenskapligt smartcenter pa Akademiska sjukhuset i Uppsala.

MEDLEMSKAP

Férbundet &r medlem i:
e FUNKTIONSRATT SVERIGE

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

e International Myopain Society
En icke-vinstdrivande, internationell, tvarvetenskaplig, medicinsk organisation for forskare, lakare och
andra yrkesverksamma inom hélso-och sjukvard. Organisationen riktar in sig pa smartstérningar som
har med mjukvavnader att géra.

e IASP (International Association for the Study of Pain) Varldens storsta tvarvetenskapliga,
internationella organisation inom omradet smarta.

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

® PARE (People with Arthritis/Rheumatism in Europe)

Verksamhetsberdttelse 2020
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KULTURELLA EVENEMANG

Pa grund av pandemin sa har vara féreningar i liten utstrackning haft kulturella inslag i féreningarna under aret.
Nagon forening har haft digitalt inslag.

INFORMATIONSMATERIAL

Forbundet har foljande broschyrer i sitt utbud:
Medicinsk broschyr, Patientbroschyr, Barn-och ungdomsbroschyr, Riktlinjer for arbetsplatsférandringar vid
fibromyalgi, Lilla sjdlvhjalpsguiden vid fibromyalgi samt Information om Fibromyalgiférbundet.

Lilla sjdlvhjalpsguiden vid fibromyalgi ar en medlemsforman och kan rekvireras av medlemmarna fréan
respektive lokalforening.

Alla 6vriga broschyrer finns ocksa att tillga for medlemmarna via lokalféreningen, Foldern ”Beskriv din smarta”
ett hjalpmedel for att beskriva sin smarta for till exempel vardpersonal eller fysioterapeut. Finns att bestalla
fran kansliet.

Alla broschyrer forutom Lilla sjalvhjalpsguiden vid fibromyalgi finns for nedladdning pa hemsidan. Broschyrerna
gar dven att kdpa via hemsidan till portokostnad.

Aven vardinrattningar kan kostnadsfritt bestilla broschyrer via férbundets kansli.

Férbundet har under aret jobbat med att spela in en utbildningsfilm till Iikare och annan vardpersonal, om
fibromyalgi, hur man staller diagnos och vilken behandling som finns. Filmen kommer att finnas tillganglig for
behoriga.

MEDIABEVAKNING
Eva Deurloo och Johan Bjorkegren har skétt mediabevakningen av svenska och utlandska nyheter, artiklar och

rapporter rorande fibromyalgi. Utlandskt material 6versatts till svenska. Sammandrag av artiklarna publiceras
sedan pa férbundets hemsida.

MEDLEMSTIDNING

Forbundets medlemstidning, FibromyalgiNytt, gavs ut fyra ganger under 2020 och skickades ut direkt till
medlemmarna. Den skickas adven till flertalet vardinrattningar som har den i sina vantrum. FibromyalgiNytt
skickas aven till medlemmar i Grekland, Spanien och Italien.
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6 februari

7 februari

24 - 26 februari

12 mars
16 april
24 juni

1juli

21 augusti

21 augusti
1 september

8 - 9 oktober
14 oktober
20 oktober
22 oktober

3 november
17 november
22 november
1 december
2 december
2 december
3 december
4 december

15 december
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FORBUNDET HAR MEDVERKAT PA FOLIANDE EVENEMANG

Patientndtverk infoér Almedalen i Stockholm

Foredrag pa engelska om Biomarkorer vid fibromyalgi i Linképing
Nordisk Traff i Goteborg

Swedish Pain Society i Stockholm

Utredning om sjukerséattning via Zoom

Webinarium med Caladrius

Webbinarium med Caladrius

Ordférande deltar i inspelningen av ett avsnitt av Pain-podden som gors av
smartldkare Gunilla Brodda Jansen

Fokus Patient 2020 Digitalt Seminarium
IDEA’s extra forbundsstamma, digitalt

Svenskt smartforum, digitalt

ME/CFS konferens

Digital yoga

Fragestund med Caladrius via Facebook

Digital yoga

Digital yoga

Fragestund med Caladrius via Facebook

Digital yoga

Natverksmote for arbete och forsoérjning och jamlik halsa
Kurs for foreningarna i digitala signaturer

Kurs for foreningarna i digitala signaturer

Disputation angaende biomarkérer och fibromyalgi, digitalt

Digital yoga

Verksamhetsberdttelse 2020
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Forbundet har dven deltagit pa Funktionsratt Sveriges ordférandemaoten samt andra moten anordnade av
Funktionsratt Sverige

Forbundsstyrelsen har under dret medverkat som ordférande under féreningarnas arsméten.

FORSAKRING

Forbundet innehar en kollektiv olycksfallsforsdakring som galler for alla lokalféreningars medlemmar under,
samt till och fran aktiviteter i féreningen.

LAKARE

Forbundet har foljande ldkare som styrelsen kan konsultera:

Eva Kosek Stockholm
Rolf Andersson Goteborg
Diana Kadetoff Stockholm
Marcelo Rivano Fischer Lund
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SLUTORD

Forbundsstyrelsen 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 som betyder valdigt mycket for alla medlemmar och
for var patientorganisation.

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

Forbundsstyrelsen vill ocksa tacka Professor Eva Kosek, Dr. Diana Kadetoff, Dr. Rolf Andersson och Docent
Marcelo Rivano Fischer for den tid de har lagt ner under aret pa att vara férbundet behjalpliga i medicinska

fragor.

Ordférande Vice Ordférande

1 januari-31 december 1 januari-31 december
Marie-Louise Olsson Birgitta Gustavsson
Kassor Sekreterare

1 januari-31 december 1 januari — 12 september
Anna-Karin (Kajsa) Dijkstra Ericsson Gunilla Lecog

Vice Sekreterare Sekreterare

1 januari-31 december 13 september-31 december
Marie Bjérck Liselotte lvehed
Ledamot

13 september — 31 december

Marie-Louise Andersson

Verksamhetsberdttelse 2020
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VERKSAMHETSBERATTELSE FOR TIDEN
1 JANUARI - 31 DECEMBER 2020

INLEDNINGSORD

Fibromyalgiférbundet ar en ideell, partipolitiskt och religiést obunden sammanslutning av
fibromyalgiforeningar i Sverige. Organisationen bestar av Fibromyalgiférbundet, med sate i Goteborg, samt alla
anslutna fibromyalgiféreningar och distrikt. Fibromyalgiférbundet arbetar pa nationell och internationell niva.
Fibromyalgiférbundet och dess anslutna féreningar och distrikt skall som organisation samla och organisera
dem som vill stédja och arbeta for att forbattra livsvillkoren fér personer med fibromyalgi.
Fibromyalgiférbundet ska arbeta for att alla med fibromyalgi skall fa full delaktighet och jamlikhet inom alla
samhallsomraden och verka for att samhallet genom medicinska, sociala och ekonomiska atgarder underlattar
livssituationen for personer med fibromyalgi.

2020 boérjade som ett helt normalt ar, men kom snabbt att visa sig bli ett helt onormalt ar for oss alla.
Pandemin som dok upp vande upp och ned pa alla foreningar, som fick stélla in all planerad verksamhet.
Forbundsstyrelsen fick snabbt stdlla om och lara nytt. Vi kom snabbt in i den digitala varlden, dar vi sjdlva har
lart oss halla kurser, forbundsstamma och utbildningar via natet. Efter en lugn mars och april kom de flesta
organisationerna igang med digitala méten, som dven forbundsstyrelsen har deltagit i. Fordelen for
forbundsstyrelsen, ar att vi har kunnat delta i mycket mer under 2020 da allt till slut gatt digitalt.

Fibromyalgiportalen fortsatter att vaxa, vid arsskiftet var det cirka 2 000 anvandare i portalen.
Forbundsstyrelsen har bérjat jobba pa att kunna integrera portalen i hemsidan. Den kommer da att bli en
medlemsforman. Detta ar pa grund av att férbundet numera sjdlva bekostar portalen. Under 2020 fick portalen
tillgang till ett helt unikt material i ACT (Acceptance Commitment Therapy), framtaget i samarbete med
Uppsala universitet for digital anvandning.

Den nationella féreningen har under aret vuxit, och vi ser ett stort behov av denna da vi inte finns pa orter som
saknar lokala féreningar. Foreningen samlar dven upp de medlemmar som blir utan férening da den lokala
foreningen laggs ned.

Hemsidan byggs ut efter hand for att tillgodose de nya behov som uppkommer.

Da alla aktiviteter fick stéllas in under varen slot férbundet ett avtal med Caladrius rehab och traning. Bjorn
Rudman, verksamhetschef och samtalsterapeut hade bade digitala féreldsningar och fragestunder. Allt sandes
live pa Fibromyalgiférbundets Facebooksida med manga deltagare. De som deltog kunde i realtid stélla fragor
till Bjdrn via chatten. Sofia Ornefors, Holistisk hdlsocoach héll i 5 digitala tillfallen med yoga.
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2020 blev det ar d3 fler behévde stottande samtal. Det har under aret inkommit samtal via telefon, Facebook,
och mejl om inte bara fibromyalgi utan om allt majligt inte minst om covid-19 i samband med fibromyalgi. De
flesta fragor har vi kunnat svara pa sjalv, nagra har vi tagit vidare till de som ar experter pa omradet.

Fibromyalgiférbundet jobbar ocksa ideellt med Fibromyalgiférbundets Forskningsstiftelse.

MALUPPFYLLELSE. STYRELSEN HAR ARBETAT MED UTGANGSPUNKT FRAN

VERKSAMHETSPLANENS MAL.

e Forbundsstyrelsen har deltagit digitalt pa kongresser som bade deltagare och utstallare under
aret. Aven dessa kongresser har fungerat bra och vi har fatt ut det budskap vi 6nskat. For att
presentera oss har vi spelat in en kort film om oss och vart budskap, dar vi vill visa att det
finns ett patientférbund som arbetar med fragor om fibromyalgi.

e Forbundet har dven medverkat pa flera andra méten under aret dér férbundet haft mojlighet
att paverka, se under rubriken “Férbundet har medverkat pa féljande evenemang”.

e Forbundets olika broschyrer bestills flitigt av olika vardinrattningar, vilket ar ett utmarkt satt
for forbundet att fa ut kunskap om fibromyalgi.

e Styrelsen har dven i ar dgnat mycket tid till att st6tta lokalféreningarna. Under 2020 startade
forbundet upp med att jobba digitalt via plattformen Zoom. Detta har inneburit att vi har
kunnat ha ett tatare samarbete med foreningarna. Férbundet har dven startat upp digitala
kurser for foreningarna, vilket har varit mycket uppskattat.

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

POLITISKT ARBETE

Forbundet arbetar standigt med att paverka olika politiska beslutsfattare i fragor som ror fibromyalgi. framst
genom Funktionsratt Sverige, men ocksa via samarbete med EDS Férbundet (Ehlers-Danlos syndrom) och RME
Forbundet (Riksférbundet for ME patienter)
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INTERNATIONELLT ARBETE

Fibromyalgiférbundet deltog i februari i det nordiska samarbetsorganet Nordisk Traff, som detta ar var forlagt i
Goteborg da Sverige stod som vardland. Deltog i tréffen gjorde Danmark, Norge och Finland. Da vara fyra
forbund diskuterade vilka samarbeten vi kan ha, var dven Tamara fran Welltours med pa Zoom fran Gran
Canaria. Tamara presenterade sitt foretag och vad de har att erbjuda oss. Vi kom fram till att géra en
gemensam resa for vara fyra lander i september 2020. Dessvarre kom pandemin emellan dven har.

Fibromyalgiférbundet har dven jobbat internationellt tillsammans med PAE, PARE, och ENFA, dessa
organisationer jobbar mot EU-parlamentet. Fibromyalgiférbundet har en styrelseledamot i ENFA:s styrelse.

UTBILDNING

Forbundet har deltagit i utbildningar hos IDEA.
Forbundets ordférande och vice ordférande har hallit digitala utbildningar for foreningarnas styrelseledamoter
i bland annat mejl och signaturer.

Ett samarbete med Caladrius Rehab och traning utmynnade i en rad Facebookfilmer samt tva webinarier som
blev valdigt uppskattade. Den ena handlade om aterhdmtning vid kronisk sméarta och den andra om smaérta och
smartlindring. Till detta finns 4 kortare filmer dar bland annat Bjérn Rudman pratar om Fibromyalgiportalen.

Alla filmer finns att se pa Fibromyalgiférbundets Facebooksida. Enligt statistik efter sindningarna var det
rekordstort intresse. 173 600 personer har natts av filmerna, vilket vi naturligtvis hoppas ska generera i fler
medlemmar. Inte alls omgjligt att det kan bli fler liknade arrangemang i framtiden, oavsett om vi har en
pandemi eller inte. Det &r sa manga fler som vi kan na ut till pa detta satt.

Vi har haft en digital yogakurs som medlemmarna fick anmala sig till och som vi héll via Zoom. Kursen blev
populdr och deltagarna kande att de blev hjalpta av yogan. Kursen spelades in och filmerna finns pa hemsidan
dér deltagarna kan ta del av den nar de sa 6nskar. De som inte var med under livesdandningarna kan i efterhand
ta del av kursen till ett reducerat pris. Filmerna finns att tillga pa hemsidan sa lange man ar medlem.

STOD TILL FORENINGAR

Forbundsstyrelsen stottar kontinuerligt lokalféreningarna. Det kan innebara besok fran nagon ur
forbundsstyrelsen, telefonsamtal eller mejlkontakt. Under 2020 var en stor del av kontakten med féreningarna
digitalt.

2020 blev start pa digitala moten som gor att forbundet lattare kan stédja foreningarna, genom att dven kunna
se varandra blir det ett personligare mote an telefon och mejl. Vi har dven startat upp kurser som hjalper
foreningarna i deras arbete.
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Pa forbundets hemsida finns mallar att ladda ned for foreningarnas aktiviteter. Till exempel dagordningar,
protokoll och drsmoéteshandlingar. Detta for att det ska se enhetligt ut i féreningarna. Styrelseledaméterna kan
ta del av handlingar och anvdnda dem som sina egna.

Foreningarna kan kostnadsfritt bestalla broschyrmaterial fran kansliet.

Foreningarna har ocksa fatt stod av kansliet i Goteborg med rad och hjalp i olika fragor.

En férening har lagt ned sin verksamhet under aret. En férening har valt att inte langre vara medlemmar
i Fibromyalgiférbundet. Ett par foreningar har aviserat att de vill ldgga ner sin verksamhet i brist pa

styrelsemedlemmar. Forbundet jobbar for att hjdlpa dessa foreningar att leva vidare.

Forbundsstyrelsen har dven hallit i ett antal arsmoten for foreningar, fysiskt innan pandemin startade och
digitalt senare under aret.

FORBUNDSSTYRELSE 1 JANUARI - 12 SEPTEMBER

Ordférande Marie-Louise Olsson Varberg
T.f. vice ordférande Birgitta Gustavsson Orebro
Kassor Anna-Karin (Kajsa) Dijkstra Ericsson Malmé
Sekreterare Gunilla Lecog Bords

Vice Sekreterare Marie Bjérck Uppsala
Ledamoter Sigyn Bjérk Norrképing
Ordférande Marie-Louise Olsson Varberg
Vice ordférande Birgitta Gustavsson Orebro
Kassor Anna-Karin (Kajsa) Dijkstra Ericsson Malmé
Sekreterare Liselotte Ivehed Malmé
Vice Sekreterare Marie Bjérck Uppsala
Ledamoter Marie-Louise Johansson Falkenberg
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Forbundsstyrelsen har haft 9 styrelsemoten under aret. Dessemellan har styrelsen haft regelbunden kontakt via
telefon, mejl och avstdmningsméten via Zoom.

REVISORER 1 JANUARI - 31 DECEMBER

Ordinarie BDO Nordic Helsingborg Kontakt Teddie Liedhem

ARBETSUTSKOTT 1 JANUARI - 12 SEPTEMBER

Arbetsutskottet har haft sammantraden i anslutning till styrelsemdtena. AU har dven haft regelbunden telefon-
mejlkontakt mellan métena.

Arbetsutskottet har under 1 januari — 12 september 2020 bestatt av féljande personer:
Marie-Louise Olsson

Birgitta Gustafsson

Anna-Karin (Kajsa) Dijkstra Ericsson

Gunilla Lecog

Arbetsutskottet har under 13 september — 31 december 2020 bestatt av foljande personer:
Marie-Louise Olsson

Birgitta Gustafsson

Anna-Karin (Kajsa) Dijkstra Ericsson

Liselotte Ivehed

ARBETSGRUPPER

Under 2020 har forbundsstyrelsen delat upp arbetet i arbetsgrupper enligt nedan:

e Stod till féreningar

Foreldsningar och bildande av nya féreningar

e Politiskt arbete

e Informationsmaterial till elevhalsoteam pa skolor
e Nordisk Traff

e Forbundsstdmman

® 12 maj (Internationella Fibromyalgidagen)
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e Hemsidan

e Facebook

e Fibromyalgiportalen
e Epione

® Funktionsratt Sverige

ANTAL MEDLEMMAR DEN 31 DECEMBER 2020

Den 31 december 2020 hade forbundets medlemsfoéreningar totalt 2 885 medlemmar, vilket &r en minskning
med 324 medlemmar sedan 31 december 2019.

Trots detta har medlemsantalet totalt borjat 6ka under senare delen av aret, bara i december kom det in 6ver
150 nyanmadlningar till féreningarna. Férbundet jobbar pa att man som ny medlem betalar innan man kommer
in pa medlemslistan for att undvika utebliven betalning.

Antal medlemsféreningar 31 december 2020 var 31 féreningar.

LOKALFORENINGAR SOM VAR MEDLEMMAR | FORBUNDET DECEMBER 2020

Borldnge/Falun Borlange/Falun Fibromyalgiforening
Bords Fibromyalgiféreningen Boras
Falkenberg Falkenbergs Fibromyalgiférening
Géteborg Goteborgs Fibromyalgiforening
Halmstad Halmstads Fibromyalgiférening
Hdssleholm Hassleholms Fibromyalgiférening
Jénkdping/Huskvarna Fibromyalgiféreningen Jonkoping/Huskvarna
Kristianstad Kristianstad Fibromyalgiférening
Kristinehamn Kristinehamns Fibromyalgiférening
Kdéping-Arboga-Kungsér KAK:s Fibromyalgiférening

Malmé Malmé Fibromyalgiférening

Verksamhetsberdttelse 2020





fibromyalgi
forbundet

Mjélby Mijolby Fibromyalgiférening

Mora Ovansiljans Fibromyalgiforening
Nationell Fibromyalgiférening Nationell Fibromyalgiférening
Norrképing Fibromyalgiféreningen i Norrkoping
Norrtilje Roslagens Fibromyalgiférening
Oskarshamn Oskarshamns Fibrogrupp

Skara Skara Fibromyalgiférening

Skévde Skoévde Fibromyalgiférening
Stockholm Stockholms Fibromyalgiférening
Trelleborg Fibroliv Trelleborg

Uppsala Fibromyalgiféreningen i Uppland
Varberg Varbergs Fibromyalgiforening
Visby Gotlands Fibromyalgiférening
Vidrnamo Varnamo Fibromyalgiférening
Vistervik Tjustbygdens Fibromyalgiférening
Vixjé Foreningen Vaxjo Fibromyalgigrupp
Ystad Ystads Fibromyalgiforening
Angelholm Angelholms Fibromyalgiférening
Orebro Orebro Fibromyalgiférening
Ostersund Ostersunds Fibromyalgiférening

DISTRIKT | FORBUNDET 31 DECEMBER 2020

Fibromyalgidistriktet Halland
Halmstads Fibromyalgiférening
Varbergs Fibromyalgiférening
Falkenbergs Fibromyalgiférening
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KANSLIET

Fibromyalgiférbundet har under 2020 haft tre anstallda, Jan Odin som har hand om féreningskontakter och viss
administration. Eva Deurloo som skribent till FibromyalgiNytt samt ledamot i ENFA. Eva &r tjanstledig fran och
med den 15 september. Johan Bjérkegren anstalldes som kommunikator den 15 september.

Kansliet ligger i Goteborg.

Adress: Jordhyttegatan 11, 414 73 GOTEBORG

PRESSANSVARIG

Marie-Louise Olsson, ordforande i Fibromyalgiférbundet.

e Forbundet fick under aret statsbidrag med 2 309 268 kronor, vilket var en minskning med 27 091 kronor
mot ar 2019 ars bidrag.

e Inkomna medlemsavgifter fran lokalféreningarna till férbundet uppgick 2020 till 160 600 kronor.

e Forbundet har delat ut 10 925 kronor till lokalféreningarna i form av bidragsstéd for arvode och
resekostnad till foreldsare och underhallare i samband med féreningsevenemang.

FIBROMYALGIPORTALEN

Fibromyalgiportalen &r en digital plattform som syftar till att underlatta egenvard vid fiboromyalgi. Registrering
och anvandande ar kostnadsfritt. Man behover inte vara medlem i forbundet for att fa tillgang till portalen som
har varit 6ppen under hela aret.

Marknadsféringsaktiviteter har inkluderat konferens- och massdeltagande, Facebook-inlagg, artiklar i
FibromyalgiNytt, Arvsfondens social-media kanaler och dven i PAE’s internationella nyhetsbrev.

Den 31 december 2020 hade vi 1 990 anvandare. Vi erbjuder dven personlig coachning.
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Forbundets hemsida fortsatter att vdxa med kontinuerliga uppdateringar och utbyggnader.

Var vision ar att det ska bli enklare fér 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 fa tillgang till exempelvis mer information, Fraga Doktorn och Fraga Goran.

For 6vriga besdkare pa hemsidan &r vissa artiklar inte tillgdngliga i sin helhet. Férbundet vill premiera
medlemskap genom denna medlemsférman.

Under fliken ”Foreningsstyrelser” 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 mé bra med fibromyalgi” finns att tillgd under dessa sidor.

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

Pa hemsidan visas ocksa de produkter forbundet tagit fram till férsaljning och som enkelt kan bestéllas via ett
formular.

Fibromyalgiférbundets forskningsstiftelse har en sida med information om stiftelsen samt en gavosida dar man
genom gavoknappar enkelt kan skdnka pengar till forskningen.

Det finns dven grattiskort, julkort, fodelsedagar och minneskort att sjalv skriva ut och att en gava ar skankt.

FACEBOOK

Fibromyalgiférbundet har under aret lagt ut artiklar, information vad férbundet goér for tillfallet, enkater och
annan intressant information. Genom var Facebook-sida hjalper vi dven forskare, studenter och andra att hitta
deltagare till sina undersdkningar.

Fibromyalgiférbundet har 8 346 foljare pa Facebooksidan.

UNGA MED FIBROMYALGI

En grupp dar unga med fibromyalgi kan métas finns numera pa Facebook. Medlemskap kravs.
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MAN MED FIBROMYALGI

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

En Facebook sida ar pa gang.

SAMARBETEN

Forbundet samarbetar med Studieférbundet Vuxenskolan, Caladrius Rehab, Symtoms, ExorLive, Belly Balance,
samt med PainDrainer.

Forbundet har ett samarbete med Gnomon, som har utvecklat appen Epion. Ghomon har visionen att
tillhandahalla innovativa och palitliga Internetl6sningar och tjanster. Epion-appen har en fullstandig
smartlindringslosning for patienter som utvecklats i samarbete med patienter, med uppbackade och
evidensbaserad smartforskning. Forbundets roll i projektet ar att handleda bade patienter och ldkare.
Forbundet har 6versatt all text i appen fran engelska till svenska. Projektet &r dven ett samarbete med
Tvérvetenskapligt smartcenter pa Akademiska sjukhuset i Uppsala.

MEDLEMSKAP

Férbundet &r medlem i:
e FUNKTIONSRATT SVERIGE

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

e International Myopain Society
En icke-vinstdrivande, internationell, tvarvetenskaplig, medicinsk organisation for forskare, lakare och
andra yrkesverksamma inom hélso-och sjukvard. Organisationen riktar in sig pa smartstérningar som
har med mjukvavnader att géra.

e IASP (International Association for the Study of Pain) Varldens storsta tvarvetenskapliga,
internationella organisation inom omradet smarta.

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

® PARE (People with Arthritis/Rheumatism in Europe)
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KULTURELLA EVENEMANG

Pa grund av pandemin sa har vara féreningar i liten utstrackning haft kulturella inslag i féreningarna under aret.
Nagon forening har haft digitalt inslag.

INFORMATIONSMATERIAL

Forbundet har foljande broschyrer i sitt utbud:
Medicinsk broschyr, Patientbroschyr, Barn-och ungdomsbroschyr, Riktlinjer for arbetsplatsférandringar vid
fibromyalgi, Lilla sjdlvhjalpsguiden vid fibromyalgi samt Information om Fibromyalgiférbundet.

Lilla sjdlvhjalpsguiden vid fibromyalgi ar en medlemsforman och kan rekvireras av medlemmarna fréan
respektive lokalforening.

Alla 6vriga broschyrer finns ocksa att tillga for medlemmarna via lokalféreningen, Foldern ”Beskriv din smarta”
ett hjalpmedel for att beskriva sin smarta for till exempel vardpersonal eller fysioterapeut. Finns att bestalla
fran kansliet.

Alla broschyrer forutom Lilla sjalvhjalpsguiden vid fibromyalgi finns for nedladdning pa hemsidan. Broschyrerna
gar dven att kdpa via hemsidan till portokostnad.

Aven vardinrattningar kan kostnadsfritt bestilla broschyrer via férbundets kansli.

Férbundet har under aret jobbat med att spela in en utbildningsfilm till Iikare och annan vardpersonal, om
fibromyalgi, hur man staller diagnos och vilken behandling som finns. Filmen kommer att finnas tillganglig for
behoriga.

MEDIABEVAKNING

Eva Deurloo och Johan Bjorkegren har skétt mediabevakningen av svenska och utlandska nyheter, artiklar och
rapporter rorande fibromyalgi. Utlandskt material 6versatts till svenska. Sammandrag av artiklarna publiceras
sedan pa férbundets hemsida.

MEDLEMSTIDNING

Forbundets medlemstidning, FibromyalgiNytt, gavs ut fyra ganger under 2020 och skickades ut direkt till
medlemmarna. Den skickas adven till flertalet vardinrattningar som har den i sina vantrum. FibromyalgiNytt
skickas aven till medlemmar i Grekland, Spanien och Italien.
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FORBUNDET HAR MEDVERKAT PA FOLIANDE EVENEMANG

6 februari

7 februari

24 - 26 februari

12 mars
16 april
24 juni

1juli

21 augusti

21 augusti
1 september

8 - 9 oktober
14 oktober
20 oktober
22 oktober

3 november
17 november
22 november
1 december
2 december
2 december
3 december
4 december

15 december

Patientndtverk infoér Almedalen i Stockholm

Foredrag pa engelska om Biomarkorer vid fibromyalgi i Linképing
Nordisk Traff i Goteborg

Swedish Pain Society i Stockholm

Utredning om sjukerséattning via Zoom

Webinarium med Caladrius

Webbinarium med Caladrius

Ordférande deltar i inspelningen av ett avsnitt av Pain-podden som gors av
smartldkare Gunilla Brodda Jansen

Fokus Patient 2020 Digitalt Seminarium
IDEA’s extra forbundsstamma, digitalt

Svenskt smartforum, digitalt

ME/CFS konferens

Digital yoga

Fragestund med Caladrius via Facebook

Digital yoga

Digital yoga

Fragestund med Caladrius via Facebook

Digital yoga

Natverksmote for arbete och forsoérjning och jamlik halsa
Kurs for foreningarna i digitala signaturer

Kurs for foreningarna i digitala signaturer

Disputation angaende biomarkérer och fibromyalgi, digitalt

Digital yoga
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Forbundet har dven deltagit pa Funktionsratt Sveriges ordférandemaoten samt andra moten anordnade av
Funktionsratt Sverige

Forbundsstyrelsen har under dret medverkat som ordférande under féreningarnas arsméten.

FORSAKRING

Forbundet innehar en kollektiv olycksfallsforsdakring som galler for alla lokalféreningars medlemmar under,
samt till och fran aktiviteter i féreningen.

LAKARE

Forbundet har foljande ldkare som styrelsen kan konsultera:

Eva Kosek Stockholm
Rolf Andersson Goteborg
Diana Kadetoff Stockholm
Marcelo Rivano Fischer Lund
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SLUTORD

fibromyalgi
forbundet

Forbundsstyrelsen 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 som betyder valdigt mycket for alla medlemmar och

for var patientorganisation.

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

Forbundsstyrelsen vill ocksa tacka Professor Eva Kosek, Dr. Diana Kadetoff, Dr. Rolf Andersson och Docent

Marcelo Rivano Fischer for den tid de har lagt ner under aret pa att vara férbundet behjalpliga i medicinska

fragor.

Ordférande
1 januari-31 december

Marie-Louise Olsson

Kassor
1 januari-31 december

Anna-Karin (Kajsa) Dijkstra Ericsson

Vice Sekreterare
1 januari-31 december

Marie Bjérck

Ledamot
13 september — 31 december

Marie-Louise Andersson

Vice Ordférande
1 januari-31 december

Birgitta Gustavsson

Sekreterare
1 januari — 12 september

Gunilla Lecog

Sekreterare
13 september-31 december

Liselotte Ivehed

Verksamhetsberdttelse 2020
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