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ORDFORANDE HAR ORDET

Under 2024 pagick arbetet med att ta fram ett nytt namnforslag och loggforslag for
Fibromyalgiforbundet, vilket blev klart till forbundsstamman den 27 april. P& stamman beslutades att
vi framover ska heta Riksférbundet Fibromyalgi & Langvarig Smarta.
Syftet med namnbytet var att tydligare visa att vi ocksa arbetar med langvarig smarta och
forhoppningen var att det skulle 6ka antalet medlemmar. Under andra halvan av aret sag vi att fler
personer anslot sig till forbundet, och dven antalet man med diagnos 6kade.
Som vi gjort under flera ar samarbetar vi ocksd med andra organisationer. Dessa samarbeten har blivit
fler, och vi ser att det finns ett stort behov av att samarbeta — bade for att starka vara roster och for
att skapa gemensamma I6sningar.
En viktig utveckling under 2024 var att SIP — Societal Impact of Pain i Sverige vaxte fram, som en del
av det internationella natverket SIP-Europa. SIP ar en plattform som samlar aktorer fran halso- och
sjukvard, patientorganisationer, politiker, foérsdkringsbolag och myndigheter for att diskutera och
arbeta tillsammans. Malet ar nu att skapa en egen plattform for Sverige. SIP fokuserar pa foljande
omraden:

e Smarta och arbetsliv

e Smarta och forskning
e Smartutbildning och kompetenshdjning for professioner, patienter och samhillet
e Smarta som en indikator pa hélsa

Under aret har vi ocksa varit ute pa flera massor for att synas. Nytt for 2024 var att vi deltog pa
ST-lakarnas kongress i Nykoping, dar vi blev varmt mottagna och fick manga besok i var monter. Vi
deltog ocksa pa skolskoterskornas kongress, dar vi motte ett stort antal besokare och fick manga
aha-upplevelser. Flera blev forvanade 6ver att barn kan fa fibromyalgi, men vi vet att det &r en
verklighet.

Under aret har vi daven forsokt starta nya foreningar, men tyvarr har inget intresse funnits att ta pa sig
ansvaret. Vi ger dock inte upp! Vi fortsatter och hoppas kunna fylla de tomrum som finns, med malet
att etablera en forening i varje lan.
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VAR HISTORIA

25 april 1998 holls den allra forsta forbundsstamman i Jonkoping.

2000 i januari, flyttade forbundet till Géteborg.

2003 beviljades bidragsansokan till Socialstyrelsen. Nu kunde en person anstallas till ett eget kansli
och en egen lokal inskaffas. 2003 togs ocksa materialet "Att leva med fibromyalgi” fram, vilket gjorde
att samma budskap formedlades till hela landet.

2007 flyttade kansliet till Jordhyttegatan 11 och ytterligare en personal anstalldes.

2008 firade forbundet 10 ar

2009 var aret da Fibromyalgi inte raknades som en reumatisk sjukdom langre.

2010 Redan det har aret skrevs det i FibromyalgiNytt om barn med fibromyalgi.
Barn och ungdomsbroschyren sattes ihop och FibromyalgiNytt borjade ges ut 3 ganger per ar.

2011 kom broschyren “riktlinjer for arbetsplatsforandringar” ut och FibromyalgiNytt bérjade komma
med 4 nummer per ar. Férbundet utbildade informatérer och ett stort arv inkom till stiftelsen.

2012 Lilla sjdlvhjalpsguiden trycktes upp. Forbundet holl uppféljningsdag for alla informatérerna och
var pa SIP-konferens i Kbpenhamn.

2013 Det hér aret bytte forbundet namn och tog fram en ny logga.
Fragor om bland annat alternativa behandlingar inom hogkostnadsskyddet skickades

till samtliga politiska partier i socialdepartementet, svaren redovisades i FibromyalgiNytt.

2014 Forbundet sldppte den andra filmen om fibromyalgi den 12 maj, samtidigt ordnades
en livechat pa Facebook vilket blev valdigt uppskattat.

2015 Foérbundet blev vid ett flertal tillfallen konsulterade i olika fragor och tillfragade om att
medverka i olika referensgrupper om langvarig smarta.

2016 Under aret jobbade forbundet med flera evenemang dar rorelse stod i fokus. Varen inleddes
med en aktivitetsutmaning “Rorelse for mindre smarta. Medlemmar promenerade, utmanade
varandra och andra féreningar.

2017 var aret da fibromyalgi uppméarksammades i medierna valdigt mycket.

2018 Det hér aret var det fokus pa att lansera Fibromyalgiportalen och att starta en Nationell
forening.

2019 lanserades en ny hemsida och Fibromyalgiportalen vidareutvecklades.

2020 Pandemin dok upp och vi fick stalla in all verksamhet. Vi fick lara oss att bli digitala
for att kunna fortsatta vart arbete och att ha stamma.



2021 Fortfarande pandemi men férbundet nadde ut till lokalféreningarna digitalt och hade ett antal
sma kurser, bland annat i hur man hanterar mejl, féreningskalendern, skriv ut etiketter.

2022 Forbundet tog 6ver medlemsavgiften enligt stammobeslut. Vi hade fler digitala kurser for
lokalféreningarna och traffade en del styrelser fér samtal och hjalp till lokalféreningen.

2023 Forbundet firade 25-arsjubileum i april och mottog en fana av landshévdingen i Géteborg pa
nationaldagen.

2024 Stamman beslutade att forbundets namn skulle dndras till Riksforbundet fibromyalgi & langvarig
smarta.

MALUPPFYLLELSE

Riksférbundet Fibromyalgi & Langvarig Smarta ar en ideell och partipolitiskt samt religiost
neutral organisation som bestar av olika fibromyalgiféreningar i Sverige. Forbundet har sitt
huvudkontor i Goteborg och omfattar samtliga anslutna foreningar och distrikt.

Arbetet bedrivs bade nationellt och internationellt. Malet med organisationen ar att samla
personer som vill stodja och arbeta for att forbattra livsvillkoren for de som lider av
fibromyalgi.

Riksforbundet stravar efter att personer med fibromyalgi ska fa full delaktighet och jamlikhet
i samhallet och foresprakar att samhéllet genom medicinska, sociala och ekonomiska
atgarder ska underlatta deras livssituation.

Under aret har férbundsstyrelsen deltagit i kongresser bade digitalt och fysiskt. Forbundet
har ocksa varit delaktigt i flera andra moéten dar det funnits mojligheter att paverka, vilket
framgar under rubriken "Forbundet har medverkat pa féljande evenemang".

Forbundets broschyrer anvands flitigt av vardinrattningar, vilket ar ett bra satt att sprida
kunskap om fibromyalgi. Styrelsen har ocksa dgnat mycket tid at att ge stod till
lokalféreningarna.

2020 inledde forbundet digitala moten via Zoom, vilket har lett till ett ndrmare samarbete
med foreningarna. Under 2024 har digitala kurser fortsatt att hallas och blivit val mottagna.
Detta har visat sig vara ett effektivt satt att halla kontakt oftare med foreningarna, och
forbundet planerar att fortsatta anvanda Zoom i sitt arbete. Det politiska paverkansarbetet
pagar l6pande, och mer detaljerad information om detta aterfinns nedan.
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VAR ORGANISATION

EKONOMI

Statsbidraget under 2024 uppgick till 2 160 182 kronor.
Mindre an en tiondel av intdkterna kommer genom medlemsavgifter fran foreningarna.

Loner samt ersattningar uppgick 2024 till 952 056 kronor.

Under 2024 fick forbundet ett arv pa en stdérre summa pengar, fran bohag samt forsaljning av
fastighet.

Bokféring samt loner skots av CLB Redovisning & Konsult AB i Hoganas.

STYRELSENS SAMMANSATTNING 1 JANUARI-27 APRIL 2024

Marie-Louise Olsson, ordférande
Birgitta Gustafsson, vice ordférande
Kajsa Dijkstra Eriksson, kassor

Marie Bjorck, sekreterare

STYRELSENS SAMMANSATTNING 27 APRIL 31 DECEMBER 2024

Marie-Louise Olsson, ordférande
Birgitta Gustafsson, vice ordférande
Lena Hudin, kassor

Marie Bjorck, sekreterare

Marita Olofsson, ledamot

Monica L66f, ledamot

Revisor 1 januari — 31 december

Teddie Leidhem, Auktoriserad revisor FAR



\

ARBETSGRUPPER

Stod till féreningar

Hemsidan

Facebook

Ung med fibromyalgi

Man med fibromyalgi

Samverkansgrupp med EDS och RME
Almedalen

Nordisk traff

Statsbidraget

Politiska arbetet och intressepolitiska programmet
Internationella fibromyalgidagen 12 maj

KANSLI

En anstalld arbetar 50% med allmant kansliarbete, telefon, kontakt med féreningar samt registrering
av fakturor. Var andra anstallda, pa 65% tjanst, haller huvudsakligen pa med FibromyalgiNytt och
hemsidan. Den 10 december upphdrde den anstallningen och en ny person anstdlldes pa 50 %

den 20 november med samma arbetsuppgifter.

Under aret har forbundet tagit emot 2 personer som har arbetstréanat hos oss.

PRESSANSVARIG

Forbundets ordférande Marie-Louise Olsson ar pressansvarig.

MEDIABEVAKNING

Martin Hultén har skott mediabevakningen av svenska och utlandska nyheter, artiklar och rapporter
rérande fibromyalgi fram till den 10 december. Utlandskt material oversatts till svenska. Sammandrag
av artiklarna publiceras sedan pa férbundets hemsida och i FibromyalgiNytt. Artiklar laggs ocksa in i
Fibromyalgiportalen. Fran och med den 20 november tog Hannes Krohnke dver dessa arbetsuppgifter.

KOMMUNIKATION

Forbundsstyrelsen traffas regelbundet, antingen via Zoom eller pa kansliet i Goteborg. Mellan métena
halls kontakten genom e-post och telefonsamtal.

Forbundet haller ocksa kontakt med lokalféreningarna genom Zoommaoten, mejl och telefonsamtal.
Styrelsen skickar regelbundet ut brev med aktuell information till bade styrelserna och till alla
medlemmar. Lokalféreningarna kan alltid vdanda sig till férbundets kansli for stod och information.
Under 2024 borjade forbundet skicka medlemsbrev till de medlemmar som har uppgett en
mejladress till oss. | det brevet tar vi upp allt som hander fran forbundets hall.
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Ett satt for forbundet att kommunicera med sina medlemmar ar via Facebook. Har hjalper vi dven
forskare som soker deltagare till sina studier. Vi anvander ocksa Facebook for att bjuda in till
forelasningar, dela relevanta artiklar och marknadsféra var medlemstidning, FibromyalgiNytt.

P4 hemsidan finns djupare information om fibromyalgi och langvarig smarta.

Den som vill ha mer detaljerad information, rad om att hantera sjukdomen eller tips pa egenvard kan
hitta detta pa fibromyalgiportalen.

Var medlemstidning, FibromyalgiNytt, skickas ut till alla medlemmar fyra ganger om aret. Tidningen
behandlar aktuella &mnen och rapporter fran evenemang och méten som forbundsstyrelsen har
deltagit i. Lokalféreningarna har ocksa majlighet att informera om sina aktiviteter i tidningen.

FORSKNINGSSTIFTELSEN

Fibromyalgiférbundets Forskningsstiftelse ar en del av Riksférbundet fibromyalgi & langvarig Smarta
och delar arligen ut forskningsmedel till studier som ror fiboromyalgi.

Styrelsen, som arbetar ideellt, granskar de inkomna ansékningarna och beslutar om vilka forskare
som ska beviljas anslag. Om nagot ar oklart kan styrelsen ta hjalp av experter for att fa svar pa sina
fragor. Stiftelsen fungerar ocksa som en insamlingsstiftelse och har ett 90-konto for att kunna ta emot
donationer.

Under aret har stiftelsens styrelse genomfort olika kampanjer for att 6ka insamlingen.
Minnesgavokort skickas ut till de som 6nskar att ge en gava till forskningen vid en begravning.

Pa hemsidan finns funktioner som "Tand ett ljus" och "Skicka en blomma", vilket ger besdkare
mojlighet att tanda ett ljus eller skicka en blomma till ndagon de vill uppmarksamma eller téanka pa.
En frivillig donation kan goras till 90-kontot i samband med detta.

Stiftelsens Facebooksida uppdateras kontinuerligt med nya bilder och material. Styrelsen gor ocksa
regelbundna inldgg pa sociala medier for att informera om insamlingarna till forskningen. Dessutom
arrangeras privata fodelsedagsinsamlingar pa Facebook under hela aret, dar alla insamlade medel gar
direkt till stiftelsens 90-konto.

De insamlade medlen forvaltas av stiftelsen och delas ut till forskning om fibromyalgi nar tillrackliga
medel samlats in. Under 2024 kom ett storre arv in till stiftelsen, detta arv gor att vi har mycket storre
moijlighet att dela ut forskaranslag.
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FORBUNDET I SIFFROR

ANTAL MEDLEMMAR 31 DECEMBER

Forbundet har 1 distrikt, 1 landsomfattande férening och 27 aktiva lokalféreningar runt om i landet.
Den 31 december 2024 hade férbundet 2 152 medlemmar fordelat pa:

Kvinnor med diagnos 1 831

Icke binar med diagnos 1

Man med diagnos 56

Kvinnor som familjemedlem 10

Man som familjemedlem 120

Kvinna som stddmedlem 107

Man som stodmedlem 27

Forening Antal medlemmar
Borlange-Falun 117
Boras 56
Falkenberg 31
Goteborg 123
Hassleholm 73
Jonkoping-Huskvarna 103
Kristianstad 36
Koping-Arboga-Kungsor 27
Malmo 118
Mjolby 64
Mora 8
Norrkoping 75
Oskarshamn 50
Skara 102
Skelleftea 83
Skévde 83
Stockholm 228
Trelleborg 15
Uppsala 125
Varberg 83
Visby 25

Varnamo 52
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VExjd 70

Ystad 46
Angelholm 64
Orebro 91
Ostersund 42
Nationell Fibromyalgiférening 162

| det fall foreningar laggs ner flyttas medlemmarna till vald lokalférening eller Nationell
Fibromyalgiférening.

DISTRIKT SOM VAR MEDLEMMAR | FORBUNDET 31 DECEMBER

Hallands distrikt; Bestar av Varberg och Falkenberg Fibromyalgiféreningar.

Nationell Fibromyalgiférening har 162 medlemmar och bildades for de som har langt till en
lokalférening. Forbundets mal ar att starta upp nya féreningar i omraden dar intresse och tillrackligt
manga medlemmar finns for att kunna erbjuda medlemmarna basta méjliga utbyte och kontakt med
andra manniskor.

PAVERKANSARBETE

HALSA OCH SJUKVARD

Forbundets namnbyte gjordes for att battre aterspegla vart arbete med langvarig smaérta, och
férhoppningen att na dven de patienter som av olika skal far andra diagnoser an fibromyalgi for sitt
smarttillstand.

Riksforbundet Fibromyalgi & Langvarig Smarta far ofta in medicinska fragor via bade telefonsamtal
och e-post. De fragor som vi inte kan svara pa sjalva har vi méjlighet att vidarebefordra till medicinsk
expertis. Ofta handlar det for oss om att vara en lyssnande part, eftersom det ar vanligt att personer
kdnner att de inte blivit hoérda tidigare.

Den radgivning vi kan ge fokuserar pa egenvard och sjukdomsbemastring, och i dessa fall hanvisar vi
alltid till Fibromyalgiportalen.

For mer specifika medicinska fragor har vi tillgang till doktor Rolf Andersson, som svarar pa fragor
under rubriken "Fraga doktorn" i var medlemstidning FibromyalgiNytt.

Genom att delta pa massor och konferenser tillsammans med professionen bidrar vi till att sprida
kunskap om hur det &r att leva med fibromyalgi och langvarig smarta. Vara broschyrer anvands av
manga smartmottagningar runt om i landet.

Vi har under aret hjalpt ett flertal studerande i sjukvard med att fa kontakt med deltagare till olika
studier for deras avslutnings uppsatser. Detta har varit uppskattat av de studerande men ocksa
larorikt for oss.



\

FIBROMYALGIPORTALEN

Fibromyalgiportalen ar en digital plattform som har som mal att underlatta egenvard for personer
med fibromyalgi. Den erbjuder en mangd olika resurser, sdsom information, digitala verktyg kopplade
till aktiviteter, anpassad radgivning samt filmer och ljudfiler.

Portalen tacker omraden som fibromyalgi, smarta, sémn, stress, fysisk aktivitet, kost och
anhoriginformation.

Sedan en viss tid tillbaka ar portalen en medlemsférman och nas genom inloggning pa forbundets
hemsida.

Portalen uppdateras regelbundet med nya bilder och information. Traningsprogrammen uppdateras
en gang i manaden och kommer fran ExorLive, dar vi kbper in programmen. Dessa traningsprogram
kan dven anvandas i FibromyalgiNytt.

FORELASNINGAR INOM HALSA

13 maj webbsadnd lunchféreldsning med Camilla Svensson, professor i cellular och molekylar
smartfysiologi som berdttade om sin forskning.

Webbinar med Steven Linton 28 maj med titeln: Lyssna, forsta, validera: kommunikation med
patienter med smarta.

4 november holl Huan-Ji Dong ett webbsant féredrag om vilken roll, kost och nutrition spelar i
utveckling och behandling av fibromyalgi.

SAMVERKAN INOM HALSA

Foreldasningen i samarbete med EDS och RME
Reumatikerforbundet enkdt angaende svarigheter att 6ppna ldakemedelsférpackningar.

Under 2024 har forbundets ordférande deltagit i en styrgrupp infor bildandet av SIP Sweden. Det ar
tankt att bli en plattform som samlar aktorer fran halso- och sjukvard, patientorganisationer, politiker,

forsakringsbolag och myndigheter for att samarbeta och féra samtal.

Vi har dven deltagit och lagt ut i sociala medier angdende amninsamling som ar ett samarbete med
Reumatiker- och ett flertal andra férbund.

VERKSAMHETSSTOD

Forbundsstyrelsen ger kontinuerligt stod till lokalféreningarna, vilket kan innebéra besok fran
styrelsemedlemmar, telefonsamtal eller mejlkontakt.

Under aret har forbundet startat digitala ordférandemoten med foreningarna, och méten har hallits i
maj, september och november. Malet &r att halla dessa moten regelbundet framover.
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Forbundet har ocksa erbjudit flera digitala kurser under aret, bade 6ppna for alla féreningar och for
enskilda foreningsstyrelser.

Ett annat satt att ge stdd ar genom bidrag som medlemsforeningarna kan ansoka om for att finansiera
foredrag och andra kulturella evenemang. Under aret har foreningar ansokt om bidrag for
forelasningar som ror fibromyalgi, samt for underhallning vid arsmoten eller jubileum.

Forbundets ordférande, Marie-Louise Olsson, har deltagit som ordférande vid arsméten och
jubileum.

Foreningarna runt om i landet kan alltid kontakta kansliet i Goteborg via telefon eller e-post for att fa
rad och stod i olika fragor. Dessutom kan de kostnadsfritt bestalla alla broschyrer som férbundet har
tagit fram.

SKOLA

| ar deltog férbundet pa skolskoterskornas kongress, eftersom vi alltmer far indikationer pa att
diagnosen fibromyalgi drabbar yngre personer och sprider sig till allt yngre aldersgrupper. Att
informera skolans personal om detta kanns allt viktigare.

Kongressen holls pa Waterfront Congress Center i Stockholm den 14-15 maj, och samlade 6ver 1700
skolskoterskor samt 38 utstallare.

Vart budskap var att det inte alltid handlar om vaxtvark eller skoltrotthet. Det ar viktigt att halla koll
pa barnen, lyssna pa deras berattelser om hur de mar och tro pa dem. Genom att lyssna och vara
uppmadrksam kan vi sakerstélla att barnen far den hjalp de behoéver. Det ar avgoérande att en ordentlig
utredning genomfoérs och att en korrekt diagnos stélls for att barnet ska fa ratt rehabilitering.

Fibromyalgiforbundet har ocksa tagit fram en sarskild broschyr riktad till elevhalsoteamet. Broschyren
vander sig till alla yrkesgrupper som en elev med fibromyalgi eller langvarig smaérta kan ha kontakt
med i skolan, fran skolskoterskor till larare. Den innehaller praktiska tips och rad for att underlatta
skoldagen for elever med dessa diagnoser.

UNG MED FIBROMYALGI

Broschyren "Barn och ungdom", som ar skriven pa ett |attforstaeligt satt, har uppdaterats och riktar
sig till barn och unga. Den behandlar fiboromyalgi och langvarig smérta hos yngre och syftar till att 6ka
forstaelsen och ge stod.

En annan broschyr, "Elevhalsoteamet”, handlar om fibromyalgi och langvarig smarta hos barn och
ungdomar och ar avsedd fér dem som arbetar inom skolan.

Var slutna Facebook-grupp fér unga fungerar bra. Gruppen ér till for unga personer med fibromyalgi
och langvarig smarta, dar de kan diskutera sina upplevelser, dela erfarenheter och stétta varandra.
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ARBETSMARKNAD

Forbundet tar regelbundet emot samtal fran personer som ska aterga i arbete efter sjukskrivning,
samt fran arbetsgivare som soker rad och stod for att underlatta atergangen for sina anstallda.

Broschyren "Arbetsplatsforandring” uppdaterades under varen 2023 och ar avsedd for bade
arbetsgivare och arbetstagare som behdver géra anpassningar pa arbetsplatsen.

En enkdt om arbetssituationen for vara medlemmar skickades ut under varen, och resultaten
publicerades i FibromyalgiNytt nummer 3.

Forbundet varnar om att hjalpa personer som behover arbetsstod att aterga i arbete och tar garna
emot de som ar i behov av arbetstraning.

KULTUR

Medlemsféreningarna har mojlighet att anséka om bidrag for att arrangera foreldsningar och andra
kulturella evenemang. Det kan handla om féredragshallare, guidningar, musiker eller
teaterforestallningar som arrangeras av foreningarna sjalva.

Under aret har foreningarna ansokt om bidrag for féreldasningar med anknytning till fibromyalgi samt
for underhallning vid arsmoten eller jubileum.

Vid férbundets 25-arsjubileum hélls foredrag och musikunderhallning. Foredragen sdndes live via
Zoom och foljdes av medlemmar runt om i landet.

UTBILDNING

Forbundet har fortsatt halla webbaserade kurser under aret. Bland annat har vi haft en kurs for
medlemmarna om inloggning pa hemsidan.

Under aret har vi hallit kurs for foreningsstyrelserna om inloggning och medlemsavgifter, samt att
starta upp en egen Facebook-sida.

POLITISKT ARBETE

Fibromyalgiférbundet &r medlem i Funktionsratt Sverige, som bestar av 53 medlemsférbund. Dessa
har forenats for att agera med samlad kraft for att forbattra levnadsvillkoren for personer med
funktionsnedsattning i Sverige.

Funktionsratt Sverige arbetar aktivt fér samhallsférandringar som inkluderar alla ménniskor, och
regelbundna moten halls med férbundens ordférande och kommunikatorer.
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ALMEDALEN

2024 fanns inte forbundet fysiskt med under Almedalsveckan, ddremot lyssnade vi pa nagra
intressanta forelasningar som sandes digitalt. Vi ska satsa pa att vara med 2025 och da utoka var
verksamhet under dagarna.

INTERNATIONELLT ARBETE

Forbundet har arbetat internationellt tillsammans med PAE (Pain Alliance Europe) och ENFA
(European Network of Fibromyalgia Associations), som &r organisationer som arbetar mot
EU-parlamentet.

Forbundet skickade brev till Sveriges EU-parlamentariker och uppmanade dem att stddja ett upprop
for battre forhallanden for fibromyalgipatienter i hela Europa.

Forbundet deltog ocksa i digitala moten med PAE om hur langvarig smarta paverkar mental hélsa
samt i PAEs arsmoéte.

SIP-Europé, Plattformen Societal Impact of Pain (SIP) &r ett partnerskap mellan flera intressenter, lett
av European Pain Federation EFIC och Pain Alliance Europe (PAE). Syftet ar att 6ka medvetenheten om
smarta och paverka smartpolicyer pa samhallsniva.

Nordiskt samarbete med vara systerforbund i Danmark, Norge och Finland hade i februari, mote i
Képenhamn. Dar vi stottar varandra och utbyter erfarenheter och kunskap.

INTERNATIONELLA FIBROMYALGIDAGEN 12 MAJ

13 maj sandes en lunchforeldsning via Zoom med Camilla Svensson, professor i cellular och molekylar
smartfysiologi, Karolinska Universitetssjukhuset. Féreldsningen behandlade bland annat fragan om
det inom en snar framtid kunde finnas en majlighet till Iakemedel f6ér fibromyalgi. Evenemanget var
ett samarbete med Reumatikerférbundet.

| samband med 12 maj erbjéds vara medlemmar en gratis period med online-yoga, inriktning
smartbehandling, fran Yogobe mellan 12 maj och 9 juni.
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WEBB OCH SOCIALA MEDIER

HEMSIDA OCH MEDLEMSSYSTEM

Hemsidan &r tillgdnglig for alla medlemmar via inloggning och erbjuder en mangd resurser om
fibromyalgi och halsa. Medlemmarna har tillgang till foredrag, en serie yogapass och olika
medlemsformaner fran olika foretag.

Fibromyalgiféreningarna som ar anslutna till forbundet har dven tillgang till information som kan
underlatta driften av deras lokalféreningar. Varje férening har en egen webbsida pa
www.fibromyalgi.se/lokalférening, som féreningarna sjalva kan administrera for att publicera
information om sin verksamhet och aktuella handelser.

Forbundet har hallit kurser for foreningarna i hur de hanterar hemsidan och medlemsregistret, och
manualer har tagits fram och skickats ut till féreningarna. Dessa manualer finns dven tillgangliga for
nedladdning via foreningsstyrelsesidan pa hemsidan.

Hemsidan uppdateras kontinuerligt for att sakerstalla aktuell information.

FACEBOOK

Antalet foljare pa Facebook ndarmar sig 9000, och en liten 6kning av manliga foljare har markts (4,2%).
Sidan uppmarksammar varje gang en ny utgava av FibromyalgiNytt publiceras, vilket genererar nya
medlemmar.

Via Facebook har forbundet ocksa hjalpt forskare att na personer med fibromyalgi som de har kunnat
kontakta for sina forskningsprojekt.

Forbundet har foljare fran lander som Turkiet, Norge, Finland, Danmark, Spanien, Tyskland, Italien,
Grekland och USA som ar aktiva pa var Facebooksida.

Unga pa Facebook
Den slutna gruppen for unga pa Facebook fungerar bra och &r till for de yngre med fibromyalgi och
langvarig smarta. Dar kan medlemmarna diskutera och stotta varandra.

Nytt for aret ar att vi har skapat en gruppchatt for 6kad interaktivitet.

Man pa Facebook

En méarkbar 6kning av manliga patienter som har fatt diagnosen fibromyalgi har observerats, och dven
antalet man som besoker var Facebooksida har 6kat. Férbundet arbetar pa att fa en manlig
administrator for att hjalpa till med Facebook-sidan for man.

Under aret har en ny skribent borjat skriva en krénika i FibromyalgiNytt om hur det ar att vara man
och ha fibromyalgi.
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SAMARBETEN

SAMARBETEN OCH MEDLEMSKAP NATIONELLT

Funktionsratt Sverige

RME (Riksforbundet for ME-patienter)

EDS (Riksforbundet Ehlers-Danlos syndrom)
Studieférbundet Vuxenskolan

PainDrainer

Reumatikerforbundet

Pfizer

HSVN

SAMARBETEN OCH MEDLEMSKAP INTERNATIONELLT

Forbundet ar medlem i:
* ENFA (European Network of Fibromyalgia Associations), Samarbetsorgan mellan europeiska
fibromyalgiférbund.

¢ |ASP (International Association for the Study of Pain), Varldens storsta tvarvetenskapliga,
internationella organisation inom omradet smarta. Har ar vi medlemmar i och med vart
medlemskap i Swedish Pain Society (SPS), som ar en multidisciplindr forening som har som mal att
framja utbildning och kompetens inom omradet smarta och arbeta for en teambaserad jamlik
smartvard i Sverige.

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

* PARE (People with Arthritis/Rheumatism in Europe), Paraplyorganisation for europeiska
patientférbund inriktade pa kronisk smarta.

e International Myopain Society: En icke-vinstdrivande, internationell, tvdarvetenskaplig, medicinsk
organisation for forskare, lakare och andra yrkesverksamma inom halso-och sjukvard.
Organisationen riktar in sig pa smartstorningar som har med mjukvavnader att gora.
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INFORMATIONSMATERIAL

Forbundet har ett antal broschyrer som finns tillgangliga for bade medlemmar och vardpersonal:
e Maedicinsk broschyr: Skriven av docent och dverldkare Eva Kosek som utbildningsmaterial fér
lakare och fysioterapeuter.

e Patientbroschyr: Skriven av Fibromyalgiférbundet och faktagranskad av Asa Ringquist,
Overlakare pa Lunds smartenhet. Broschyren &r riktad till patienter med fibromyalgi och
langvarig smarta och anvands flitigt av smartmottagningar. Den finns dven pa engelska och
spanska, och en arabisk oversattning ar pa gang.

e Barn- och ungdomsbroschyr: En lattfattlig broschyr for barn och unga med smartproblematik.

e Elevhalsoteamet: En broschyr som riktar sig till alla yrkesgrupper som arbetar med elever
med fibromyalgi/langvarig smarta i skolan.

e Riktlinjer for arbetsplatsférandringar vid fibromyalgi: En broschyr som riktar sig till
arbetsgivare och anstéllda som behdéver gora férandringar pa arbetsplatsen for att hantera
fibromyalgi.

e Lilla sjdlvhjalpsguiden vid fibromyalgi: En liten guide med 10 tips for sjukdomsbemastring.
Broschyren dr en medlemsférman och kan rekvireras fran lokalféreningarna.

e Beskriv din smarta: Ett hjalpmedel for att dokumentera sin smarta och underldtta samtal
med vardpersonal.

Alla broschyrer ar tillgdngliga for medlemmarna via lokalféreningarna och kan bestéllas fran kansliet.
De kan ocksa laddas ner fran hemsidan, forutom Lilla sjdlvhjélpsguiden.

MEDLEMSTIDNING

Forbundets medlemstidning, FibromyalgiNytt, publicerades fyra ganger under 2024 och skickades ut
direkt till medlemmarna fran tryckeriet. Tidningen distribueras dven till flertalet vardinrattningar. Den
skickas ocksa till medlemmar i Grekland, Spanien och ltalien.

| tidningen har vi tagit upp amnen som beroér fibromyalgi, samt artiklar om kvinnors halsa. Vi
presenterar ocksa smart- och rehabkliniker runt om i landet samt traningsprogram fran ExorLive.

Tidningen har dven rapporterat om styrelsens deltagande pa olika massor och kongresser, och
lokalféreningarna har haft mojlighet att presentera sina aktiviteter. Det finns dven hjarngympa med
kryss och sudoku som staende inslag.

I nummer 4 skickades det med en julgava till samtliga medlemmar for att alla medlemmar ska kidnna
sig sedda. Familjemedlemmar och 6vriga som inte far tidningen har fatt sina gavor hemskickade. |
samma nummer fick medlemmarna information om hur medlemsavgiften ska betalas, detta som ett
|6st blad med ett inbetalningskort.



FORBUNDET HAR MEDVERKAT PA ...

10 januari webinar med Paindrainer

23 januari Avstamningsmote infor stamman

25 januari Mote med Cogix

29 januari Ordférandemote

30 januari Besok av Finsam pa kansliet

29 januari digitalt méte med valberedningen

13 februari digitalt styrelsemote

15 februari samverkansmote EDS, RME

22 februari Mote med enskild foreningsstyrelse

26-28 februari Nordisk traff, Kbpenhamn

12 mars méte med PainDrainer

13 mars Marie-Louise ordférande pa Jonkoping-Huskvarna féreningens arsmote
15 mars smartldkarnas varméte

19 mars samverkansmote EDS, RME

19 mars ordférandemoéte med féreningarna

21 mars arsmote stottning till forening

22 mars SPS utbildningsdag, digitalt

25 mars ordféorandemote med funktionsratt Sverige

26 mars digitalt styrelsemote

3 april Kanslichefsmote

8 april forberedande mote infor stdmman

26 april mote med valberedningen och styrelsemoéte, Goteborg
27 april stamma i Goteborg

7 maj Fremia

13 maj Lunchféreldsning Internationella fibromyalgidagen

14-15 maj skolskoterskornas kongress, Stockholm



16 maj Marie-Louise inbjuden till Skovdeforeningens 25 ars jubileum
27 maj informationsmote for nya férbundsstyrelsen

28 maj webbforeldsning med Steven Linton

29 maj mote med Gunilla Brodda Jansen angaende smartvarden i Stockholm
30 Maj digitalt méte med smartenheten i Lund

3 juni mo6te med elevhalsan

10 - 11 juni férbundsstyrelsen sammantrader i Goteborg

13 juni Férberedande mote for SIP Sweden

2 juli stottning till férening

12 augusti Au-moéte

19 - 20 augusti Férbundsstyrelsen sammantrader via Zoom

26 augusti Funktionsratts ordférandemote

26 augusti mote med JS

26 augusti besok av Arbetsférmedlingen pa kansliet

28 augusti mote med funktionsratt om statsbidraget

29 augusti forberedande mote for SIP Sweden

10 september ordférandemote for lokalféreningarna

19 september EDS-féreldsning via Zoom

24-26 september Framtidens specialistlakare, Malmo

30 september samverkansmote med Pfizer

1 oktober forbundsstyrelsen sammantrader via Zoom

1 oktober Webbinar Folksam informerar om organisationsférsakringar
3 oktober mote med Yogobe angaende medlemsforman

9 - 11 oktober ST-ldkarnas kongress i Nykoping

15 oktober Webinar med PainDrainer om medlemsférman

24-25 oktober Svenskt Smartforum, Stockholm

4 november webbforelasning med Huan- Ji Dong
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5 november webbinar angaende att hantera Facebook

12 november férberedande mote for SIP Sweden

18 november digitalt méte med SANE om eventuellt samarbete
19 november styrelsemote om foreningsbidraget

19 november PAE digitalt arsmote

25 november ordférandeméte funktionsratt

29 november SIP-mdéte

6 december SIP-mdéte

9-10 december styrelsemote i Goteborg

OVRIGT

FORSAKRING

Forbundet har en kollektiv olycksfallsforsakring via Folksam, som galler for alla lokalféreningars
medlemmar under, samt till och fran aktiviteter i foreningen.

LAKARE

Forbundet har lakare som styrelsen kan konsultera:

Eva Kosek, Stockholm

Diana Kadetoff, Stockholm

Marcelo Rivano Fischer, Psykolog Lund
Rolf Andersson, Mdlndal

SLUTORD

Forbundsstyrelsen vill rikta ett stort och varmt tack till alla medlemmar som med sitt fantastiska
ideella arbete gor en ovarderlig insats i landets lokalféreningar och distrikt. Utan er skulle vart viktiga
arbete for personer med fibromyalgi och langvarig smarta inte vara mojligt. Vi vill dven tacka
Studieférbundet Vuxenskolan for ett givande och gott samarbete under aret

Forbundsstyrelsen vill dven tacka Professor Eva Kosek, Dr. Diana Kadetoff, och smartlakare Rolf
Andersson for den tid de har lagt ner under aret pa att vara forbundet behjalpliga i medicinska fragor.




Verksamhetsberattelse

2024

Riksforbundet
yalgi & langvarig smérta





ORDFORANDE HAR ORDET

Under 2024 pagick arbetet med att ta fram ett nytt namnforslag och loggforslag for
Fibromyalgiforbundet, vilket blev klart till forbundsstamman den 27 april. P& stamman beslutades att
vi framover ska heta Riksférbundet Fibromyalgi & Langvarig Smarta.
Syftet med namnbytet var att tydligare visa att vi ocksa arbetar med langvarig smarta och
forhoppningen var att det skulle 6ka antalet medlemmar. Under andra halvan av aret sag vi att fler
personer anslot sig till forbundet, och dven antalet man med diagnos 6kade.
Som vi gjort under flera ar samarbetar vi ocksd med andra organisationer. Dessa samarbeten har blivit
fler, och vi ser att det finns ett stort behov av att samarbeta — bade for att starka vara roster och for
att skapa gemensamma I6sningar.
En viktig utveckling under 2024 var att SIP — Societal Impact of Pain i Sverige vaxte fram, som en del
av det internationella natverket SIP-Europa. SIP ar en plattform som samlar aktorer fran halso- och
sjukvard, patientorganisationer, politiker, foérsdkringsbolag och myndigheter for att diskutera och
arbeta tillsammans. Malet ar nu att skapa en egen plattform for Sverige. SIP fokuserar pa foljande
omraden:

e Smarta och arbetsliv

e Smarta och forskning
e Smartutbildning och kompetenshdjning for professioner, patienter och samhillet
e Smarta som en indikator pa hélsa

Under aret har vi ocksa varit ute pa flera massor for att synas. Nytt for 2024 var att vi deltog pa
ST-lakarnas kongress i Nykoping, dar vi blev varmt mottagna och fick manga besok i var monter. Vi
deltog ocksa pa skolskoterskornas kongress, dar vi motte ett stort antal besokare och fick manga
aha-upplevelser. Flera blev forvanade 6ver att barn kan fa fibromyalgi, men vi vet att det &r en
verklighet.

Under aret har vi daven forsokt starta nya foreningar, men tyvarr har inget intresse funnits att ta pa sig
ansvaret. Vi ger dock inte upp! Vi fortsatter och hoppas kunna fylla de tomrum som finns, med malet
att etablera en forening i varje lan.





VAR HISTORIA

25 april 1998 holls den allra forsta forbundsstamman i Jonkoping.

2000 i januari, flyttade forbundet till Géteborg.

2003 beviljades bidragsansokan till Socialstyrelsen. Nu kunde en person anstallas till ett eget kansli
och en egen lokal inskaffas. 2003 togs ocksa materialet "Att leva med fibromyalgi” fram, vilket gjorde
att samma budskap formedlades till hela landet.

2007 flyttade kansliet till Jordhyttegatan 11 och ytterligare en personal anstalldes.

2008 firade forbundet 10 ar

2009 var aret da Fibromyalgi inte raknades som en reumatisk sjukdom langre.

2010 Redan det har aret skrevs det i FibromyalgiNytt om barn med fibromyalgi.
Barn och ungdomsbroschyren sattes ihop och FibromyalgiNytt borjade ges ut 3 ganger per ar.

2011 kom broschyren “riktlinjer for arbetsplatsforandringar” ut och FibromyalgiNytt bérjade komma
med 4 nummer per ar. Férbundet utbildade informatérer och ett stort arv inkom till stiftelsen.

2012 Lilla sjdlvhjalpsguiden trycktes upp. Forbundet holl uppféljningsdag for alla informatérerna och
var pa SIP-konferens i Kbpenhamn.

2013 Det hér aret bytte forbundet namn och tog fram en ny logga.
Fragor om bland annat alternativa behandlingar inom hogkostnadsskyddet skickades

till samtliga politiska partier i socialdepartementet, svaren redovisades i FibromyalgiNytt.

2014 Forbundet sldppte den andra filmen om fibromyalgi den 12 maj, samtidigt ordnades
en livechat pa Facebook vilket blev valdigt uppskattat.

2015 Foérbundet blev vid ett flertal tillfallen konsulterade i olika fragor och tillfragade om att
medverka i olika referensgrupper om langvarig smarta.

2016 Under aret jobbade forbundet med flera evenemang dar rorelse stod i fokus. Varen inleddes
med en aktivitetsutmaning “Rorelse for mindre smarta. Medlemmar promenerade, utmanade
varandra och andra féreningar.

2017 var aret da fibromyalgi uppméarksammades i medierna valdigt mycket.

2018 Det hér aret var det fokus pa att lansera Fibromyalgiportalen och att starta en Nationell
forening.

2019 lanserades en ny hemsida och Fibromyalgiportalen vidareutvecklades.

2020 Pandemin dok upp och vi fick stalla in all verksamhet. Vi fick lara oss att bli digitala
for att kunna fortsatta vart arbete och att ha stamma.





2021 Fortfarande pandemi men férbundet nadde ut till lokalféreningarna digitalt och hade ett antal
sma kurser, bland annat i hur man hanterar mejl, féreningskalendern, skriv ut etiketter.

2022 Forbundet tog 6ver medlemsavgiften enligt stammobeslut. Vi hade fler digitala kurser for
lokalféreningarna och traffade en del styrelser fér samtal och hjalp till lokalféreningen.

2023 Forbundet firade 25-arsjubileum i april och mottog en fana av landshévdingen i Géteborg pa
nationaldagen.

2024 Stamman beslutade att forbundets namn skulle dndras till Riksforbundet fibromyalgi & langvarig
smarta.

MALUPPFYLLELSE

Riksférbundet Fibromyalgi & Langvarig Smarta ar en ideell och partipolitiskt samt religiost
neutral organisation som bestar av olika fibromyalgiféreningar i Sverige. Forbundet har sitt
huvudkontor i Goteborg och omfattar samtliga anslutna foreningar och distrikt.

Arbetet bedrivs bade nationellt och internationellt. Malet med organisationen ar att samla
personer som vill stodja och arbeta for att forbattra livsvillkoren for de som lider av
fibromyalgi.

Riksforbundet stravar efter att personer med fibromyalgi ska fa full delaktighet och jamlikhet
i samhallet och foresprakar att samhéllet genom medicinska, sociala och ekonomiska
atgarder ska underlatta deras livssituation.

Under aret har férbundsstyrelsen deltagit i kongresser bade digitalt och fysiskt. Forbundet
har ocksa varit delaktigt i flera andra moéten dar det funnits mojligheter att paverka, vilket
framgar under rubriken "Forbundet har medverkat pa féljande evenemang".

Forbundets broschyrer anvands flitigt av vardinrattningar, vilket ar ett bra satt att sprida
kunskap om fibromyalgi. Styrelsen har ocksa dgnat mycket tid at att ge stod till
lokalféreningarna.

2020 inledde forbundet digitala moten via Zoom, vilket har lett till ett ndrmare samarbete
med foreningarna. Under 2024 har digitala kurser fortsatt att hallas och blivit val mottagna.
Detta har visat sig vara ett effektivt satt att halla kontakt oftare med foreningarna, och
forbundet planerar att fortsatta anvanda Zoom i sitt arbete. Det politiska paverkansarbetet
pagar l6pande, och mer detaljerad information om detta aterfinns nedan.





VAR ORGANISATION

EKONOMI

Statsbidraget under 2024 uppgick till 2 160 182 kronor.
Mindre an en tiondel av intdkterna kommer genom medlemsavgifter fran foreningarna.

Loner samt ersattningar uppgick 2024 till 952 056 kronor.

Under 2024 fick forbundet ett arv pa en stdérre summa pengar, fran bohag samt forsaljning av
fastighet.

Bokféring samt loner skots av CLB Redovisning & Konsult AB i Hoganas.

STYRELSENS SAMMANSATTNING 1 JANUARI-27 APRIL 2024

Marie-Louise Olsson, ordférande
Birgitta Gustafsson, vice ordférande
Kajsa Dijkstra Eriksson, kassor

Marie Bjorck, sekreterare

STYRELSENS SAMMANSATTNING 27 APRIL 31 DECEMBER 2024

Marie-Louise Olsson, ordférande
Birgitta Gustafsson, vice ordférande
Lena Hudin, kassor

Marie Bjorck, sekreterare

Marita Olofsson, ledamot

Monica L66f, ledamot

Revisor 1 januari — 31 december

Teddie Leidhem, Auktoriserad revisor FAR





ARBETSGRUPPER

Stod till féreningar

Hemsidan

Facebook

Ung med fibromyalgi

Man med fibromyalgi

Samverkansgrupp med EDS och RME
Almedalen

Nordisk traff

Statsbidraget

Politiska arbetet och intressepolitiska programmet
Internationella fibromyalgidagen 12 maj

KANSLI

En anstalld arbetar 50% med allmant kansliarbete, telefon, kontakt med féreningar samt registrering
av fakturor. Var andra anstallda, pa 65% tjanst, haller huvudsakligen pa med FibromyalgiNytt och
hemsidan. Den 10 december upphdrde den anstallningen och en ny person anstdlldes pa 50 %

den 20 november med samma arbetsuppgifter.

Under aret har forbundet tagit emot 2 personer som har arbetstréanat hos oss.

PRESSANSVARIG

Forbundets ordférande Marie-Louise Olsson ar pressansvarig.

MEDIABEVAKNING

Martin Hultén har skott mediabevakningen av svenska och utlandska nyheter, artiklar och rapporter
rérande fibromyalgi fram till den 10 december. Utlandskt material oversatts till svenska. Sammandrag
av artiklarna publiceras sedan pa férbundets hemsida och i FibromyalgiNytt. Artiklar laggs ocksa in i
Fibromyalgiportalen. Fran och med den 20 november tog Hannes Krohnke dver dessa arbetsuppgifter.

KOMMUNIKATION

Forbundsstyrelsen traffas regelbundet, antingen via Zoom eller pa kansliet i Goteborg. Mellan métena
halls kontakten genom e-post och telefonsamtal.

Forbundet haller ocksa kontakt med lokalféreningarna genom Zoommaoten, mejl och telefonsamtal.
Styrelsen skickar regelbundet ut brev med aktuell information till bade styrelserna och till alla
medlemmar. Lokalféreningarna kan alltid vdanda sig till férbundets kansli for stod och information.
Under 2024 borjade forbundet skicka medlemsbrev till de medlemmar som har uppgett en
mejladress till oss. | det brevet tar vi upp allt som hander fran forbundets hall.





Ett satt for forbundet att kommunicera med sina medlemmar ar via Facebook. Har hjalper vi dven
forskare som soker deltagare till sina studier. Vi anvander ocksa Facebook for att bjuda in till
forelasningar, dela relevanta artiklar och marknadsféra var medlemstidning, FibromyalgiNytt.

P4 hemsidan finns djupare information om fibromyalgi och langvarig smarta.

Den som vill ha mer detaljerad information, rad om att hantera sjukdomen eller tips pa egenvard kan
hitta detta pa fibromyalgiportalen.

Var medlemstidning, FibromyalgiNytt, skickas ut till alla medlemmar fyra ganger om aret. Tidningen
behandlar aktuella &mnen och rapporter fran evenemang och méten som forbundsstyrelsen har
deltagit i. Lokalféreningarna har ocksa majlighet att informera om sina aktiviteter i tidningen.

FORSKNINGSSTIFTELSEN

Fibromyalgiférbundets Forskningsstiftelse ar en del av Riksférbundet fibromyalgi & langvarig Smarta
och delar arligen ut forskningsmedel till studier som ror fiboromyalgi.

Styrelsen, som arbetar ideellt, granskar de inkomna ansékningarna och beslutar om vilka forskare
som ska beviljas anslag. Om nagot ar oklart kan styrelsen ta hjalp av experter for att fa svar pa sina
fragor. Stiftelsen fungerar ocksa som en insamlingsstiftelse och har ett 90-konto for att kunna ta emot
donationer.

Under aret har stiftelsens styrelse genomfort olika kampanjer for att 6ka insamlingen.
Minnesgavokort skickas ut till de som 6nskar att ge en gava till forskningen vid en begravning.

Pa hemsidan finns funktioner som "Tand ett ljus" och "Skicka en blomma", vilket ger besdkare
mojlighet att tanda ett ljus eller skicka en blomma till ndagon de vill uppmarksamma eller téanka pa.
En frivillig donation kan goras till 90-kontot i samband med detta.

Stiftelsens Facebooksida uppdateras kontinuerligt med nya bilder och material. Styrelsen gor ocksa
regelbundna inldgg pa sociala medier for att informera om insamlingarna till forskningen. Dessutom
arrangeras privata fodelsedagsinsamlingar pa Facebook under hela aret, dar alla insamlade medel gar
direkt till stiftelsens 90-konto.

De insamlade medlen forvaltas av stiftelsen och delas ut till forskning om fibromyalgi nar tillrackliga
medel samlats in. Under 2024 kom ett storre arv in till stiftelsen, detta arv gor att vi har mycket storre
moijlighet att dela ut forskaranslag.





FORBUNDET I SIFFROR

ANTAL MEDLEMMAR 31 DECEMBER

Forbundet har 1 distrikt, 1 landsomfattande férening och 27 aktiva lokalféreningar runt om i landet.
Den 31 december 2024 hade férbundet 2 152 medlemmar fordelat pa:

Kvinnor med diagnos 1 831

Icke binar med diagnos 1

Man med diagnos 56

Kvinnor som familjemedlem 10

Man som familjemedlem 120

Kvinna som stddmedlem 107

Man som stodmedlem 27

Forening Antal medlemmar
Borlange-Falun 117
Boras 56
Falkenberg 31
Goteborg 123
Hassleholm 73
Jonkoping-Huskvarna 103
Kristianstad 36
Koping-Arboga-Kungsor 27
Malmo 118
Mjolby 64
Mora 8
Norrkoping 75
Oskarshamn 50
Skara 102
Skelleftea 83
Skévde 83
Stockholm 228
Trelleborg 15
Uppsala 125
Varberg 83
Visby 25

Varnamo 52





VExjd 70

Ystad 46
Angelholm 64
Orebro 91
Ostersund 42
Nationell Fibromyalgiférening 162

| det fall foreningar laggs ner flyttas medlemmarna till vald lokalférening eller Nationell
Fibromyalgiférening.

DISTRIKT SOM VAR MEDLEMMAR | FORBUNDET 31 DECEMBER

Hallands distrikt; Bestar av Varberg och Falkenberg Fibromyalgiféreningar.

Nationell Fibromyalgiférening har 162 medlemmar och bildades for de som har langt till en
lokalférening. Forbundets mal ar att starta upp nya féreningar i omraden dar intresse och tillrackligt
manga medlemmar finns for att kunna erbjuda medlemmarna basta méjliga utbyte och kontakt med
andra manniskor.

PAVERKANSARBETE

HALSA OCH SJUKVARD

Forbundets namnbyte gjordes for att battre aterspegla vart arbete med langvarig smaérta, och
férhoppningen att na dven de patienter som av olika skal far andra diagnoser an fibromyalgi for sitt
smarttillstand.

Riksforbundet Fibromyalgi & Langvarig Smarta far ofta in medicinska fragor via bade telefonsamtal
och e-post. De fragor som vi inte kan svara pa sjalva har vi méjlighet att vidarebefordra till medicinsk
expertis. Ofta handlar det for oss om att vara en lyssnande part, eftersom det ar vanligt att personer
kdnner att de inte blivit hoérda tidigare.

Den radgivning vi kan ge fokuserar pa egenvard och sjukdomsbemastring, och i dessa fall hanvisar vi
alltid till Fibromyalgiportalen.

For mer specifika medicinska fragor har vi tillgang till doktor Rolf Andersson, som svarar pa fragor
under rubriken "Fraga doktorn" i var medlemstidning FibromyalgiNytt.

Genom att delta pa massor och konferenser tillsammans med professionen bidrar vi till att sprida
kunskap om hur det &r att leva med fibromyalgi och langvarig smarta. Vara broschyrer anvands av
manga smartmottagningar runt om i landet.

Vi har under aret hjalpt ett flertal studerande i sjukvard med att fa kontakt med deltagare till olika
studier for deras avslutnings uppsatser. Detta har varit uppskattat av de studerande men ocksa
larorikt for oss.





FIBROMYALGIPORTALEN

Fibromyalgiportalen ar en digital plattform som har som mal att underlatta egenvard for personer
med fibromyalgi. Den erbjuder en mangd olika resurser, sdsom information, digitala verktyg kopplade
till aktiviteter, anpassad radgivning samt filmer och ljudfiler.

Portalen tacker omraden som fibromyalgi, smarta, sémn, stress, fysisk aktivitet, kost och
anhoriginformation.

Sedan en viss tid tillbaka ar portalen en medlemsférman och nas genom inloggning pa forbundets
hemsida.

Portalen uppdateras regelbundet med nya bilder och information. Traningsprogrammen uppdateras
en gang i manaden och kommer fran ExorLive, dar vi kbper in programmen. Dessa traningsprogram
kan dven anvandas i FibromyalgiNytt.

FORELASNINGAR INOM HALSA

13 maj webbsadnd lunchféreldsning med Camilla Svensson, professor i cellular och molekylar
smartfysiologi som berdttade om sin forskning.

Webbinar med Steven Linton 28 maj med titeln: Lyssna, forsta, validera: kommunikation med
patienter med smarta.

4 november holl Huan-Ji Dong ett webbsant féredrag om vilken roll, kost och nutrition spelar i
utveckling och behandling av fibromyalgi.

SAMVERKAN INOM HALSA

Foreldasningen i samarbete med EDS och RME
Reumatikerforbundet enkdt angaende svarigheter att 6ppna ldakemedelsférpackningar.

Under 2024 har forbundets ordférande deltagit i en styrgrupp infor bildandet av SIP Sweden. Det ar
tankt att bli en plattform som samlar aktorer fran halso- och sjukvard, patientorganisationer, politiker,

forsakringsbolag och myndigheter for att samarbeta och féra samtal.

Vi har dven deltagit och lagt ut i sociala medier angdende amninsamling som ar ett samarbete med
Reumatiker- och ett flertal andra férbund.

VERKSAMHETSSTOD

Forbundsstyrelsen ger kontinuerligt stod till lokalféreningarna, vilket kan innebéra besok fran
styrelsemedlemmar, telefonsamtal eller mejlkontakt.

Under aret har forbundet startat digitala ordférandemoten med foreningarna, och méten har hallits i
maj, september och november. Malet &r att halla dessa moten regelbundet framover.





Forbundet har ocksa erbjudit flera digitala kurser under aret, bade 6ppna for alla féreningar och for
enskilda foreningsstyrelser.

Ett annat satt att ge stdd ar genom bidrag som medlemsforeningarna kan ansoka om for att finansiera
foredrag och andra kulturella evenemang. Under aret har foreningar ansokt om bidrag for
forelasningar som ror fibromyalgi, samt for underhallning vid arsmoten eller jubileum.

Forbundets ordférande, Marie-Louise Olsson, har deltagit som ordférande vid arsméten och
jubileum.

Foreningarna runt om i landet kan alltid kontakta kansliet i Goteborg via telefon eller e-post for att fa
rad och stod i olika fragor. Dessutom kan de kostnadsfritt bestalla alla broschyrer som férbundet har
tagit fram.

SKOLA

| ar deltog férbundet pa skolskoterskornas kongress, eftersom vi alltmer far indikationer pa att
diagnosen fibromyalgi drabbar yngre personer och sprider sig till allt yngre aldersgrupper. Att
informera skolans personal om detta kanns allt viktigare.

Kongressen holls pa Waterfront Congress Center i Stockholm den 14-15 maj, och samlade 6ver 1700
skolskoterskor samt 38 utstallare.

Vart budskap var att det inte alltid handlar om vaxtvark eller skoltrotthet. Det ar viktigt att halla koll
pa barnen, lyssna pa deras berattelser om hur de mar och tro pa dem. Genom att lyssna och vara
uppmadrksam kan vi sakerstélla att barnen far den hjalp de behoéver. Det ar avgoérande att en ordentlig
utredning genomfoérs och att en korrekt diagnos stélls for att barnet ska fa ratt rehabilitering.

Fibromyalgiforbundet har ocksa tagit fram en sarskild broschyr riktad till elevhalsoteamet. Broschyren
vander sig till alla yrkesgrupper som en elev med fibromyalgi eller langvarig smaérta kan ha kontakt
med i skolan, fran skolskoterskor till larare. Den innehaller praktiska tips och rad for att underlatta
skoldagen for elever med dessa diagnoser.

UNG MED FIBROMYALGI

Broschyren "Barn och ungdom", som ar skriven pa ett |attforstaeligt satt, har uppdaterats och riktar
sig till barn och unga. Den behandlar fiboromyalgi och langvarig smérta hos yngre och syftar till att 6ka
forstaelsen och ge stod.

En annan broschyr, "Elevhalsoteamet”, handlar om fibromyalgi och langvarig smarta hos barn och
ungdomar och ar avsedd fér dem som arbetar inom skolan.

Var slutna Facebook-grupp fér unga fungerar bra. Gruppen ér till for unga personer med fibromyalgi
och langvarig smarta, dar de kan diskutera sina upplevelser, dela erfarenheter och stétta varandra.





ARBETSMARKNAD

Forbundet tar regelbundet emot samtal fran personer som ska aterga i arbete efter sjukskrivning,
samt fran arbetsgivare som soker rad och stod for att underlatta atergangen for sina anstallda.

Broschyren "Arbetsplatsforandring” uppdaterades under varen 2023 och ar avsedd for bade
arbetsgivare och arbetstagare som behdver géra anpassningar pa arbetsplatsen.

En enkdt om arbetssituationen for vara medlemmar skickades ut under varen, och resultaten
publicerades i FibromyalgiNytt nummer 3.

Forbundet varnar om att hjalpa personer som behover arbetsstod att aterga i arbete och tar garna
emot de som ar i behov av arbetstraning.

KULTUR

Medlemsféreningarna har mojlighet att anséka om bidrag for att arrangera foreldsningar och andra
kulturella evenemang. Det kan handla om féredragshallare, guidningar, musiker eller
teaterforestallningar som arrangeras av foreningarna sjalva.

Under aret har foreningarna ansokt om bidrag for féreldasningar med anknytning till fibromyalgi samt
for underhallning vid arsmoten eller jubileum.

Vid férbundets 25-arsjubileum hélls foredrag och musikunderhallning. Foredragen sdndes live via
Zoom och foljdes av medlemmar runt om i landet.

UTBILDNING

Forbundet har fortsatt halla webbaserade kurser under aret. Bland annat har vi haft en kurs for
medlemmarna om inloggning pa hemsidan.

Under aret har vi hallit kurs for foreningsstyrelserna om inloggning och medlemsavgifter, samt att
starta upp en egen Facebook-sida.

POLITISKT ARBETE

Fibromyalgiférbundet &r medlem i Funktionsratt Sverige, som bestar av 53 medlemsférbund. Dessa
har forenats for att agera med samlad kraft for att forbattra levnadsvillkoren for personer med
funktionsnedsattning i Sverige.

Funktionsratt Sverige arbetar aktivt fér samhallsférandringar som inkluderar alla ménniskor, och
regelbundna moten halls med férbundens ordférande och kommunikatorer.





ALMEDALEN

2024 fanns inte forbundet fysiskt med under Almedalsveckan, ddremot lyssnade vi pa nagra
intressanta forelasningar som sandes digitalt. Vi ska satsa pa att vara med 2025 och da utoka var
verksamhet under dagarna.

INTERNATIONELLT ARBETE

Forbundet har arbetat internationellt tillsammans med PAE (Pain Alliance Europe) och ENFA
(European Network of Fibromyalgia Associations), som &r organisationer som arbetar mot
EU-parlamentet.

Forbundet skickade brev till Sveriges EU-parlamentariker och uppmanade dem att stddja ett upprop
for battre forhallanden for fibromyalgipatienter i hela Europa.

Forbundet deltog ocksa i digitala moten med PAE om hur langvarig smarta paverkar mental hélsa
samt i PAEs arsmoéte.

SIP-Europé, Plattformen Societal Impact of Pain (SIP) &r ett partnerskap mellan flera intressenter, lett
av European Pain Federation EFIC och Pain Alliance Europe (PAE). Syftet ar att 6ka medvetenheten om
smarta och paverka smartpolicyer pa samhallsniva.

Nordiskt samarbete med vara systerforbund i Danmark, Norge och Finland hade i februari, mote i
Képenhamn. Dar vi stottar varandra och utbyter erfarenheter och kunskap.

INTERNATIONELLA FIBROMYALGIDAGEN 12 MAJ

13 maj sandes en lunchforeldsning via Zoom med Camilla Svensson, professor i cellular och molekylar
smartfysiologi, Karolinska Universitetssjukhuset. Féreldsningen behandlade bland annat fragan om
det inom en snar framtid kunde finnas en majlighet till Iakemedel f6ér fibromyalgi. Evenemanget var
ett samarbete med Reumatikerférbundet.

| samband med 12 maj erbjéds vara medlemmar en gratis period med online-yoga, inriktning
smartbehandling, fran Yogobe mellan 12 maj och 9 juni.





WEBB OCH SOCIALA MEDIER

HEMSIDA OCH MEDLEMSSYSTEM

Hemsidan &r tillgdnglig for alla medlemmar via inloggning och erbjuder en mangd resurser om
fibromyalgi och halsa. Medlemmarna har tillgang till foredrag, en serie yogapass och olika
medlemsformaner fran olika foretag.

Fibromyalgiféreningarna som ar anslutna till forbundet har dven tillgang till information som kan
underlatta driften av deras lokalféreningar. Varje férening har en egen webbsida pa
www.fibromyalgi.se/lokalférening, som féreningarna sjalva kan administrera for att publicera
information om sin verksamhet och aktuella handelser.

Forbundet har hallit kurser for foreningarna i hur de hanterar hemsidan och medlemsregistret, och
manualer har tagits fram och skickats ut till féreningarna. Dessa manualer finns dven tillgangliga for
nedladdning via foreningsstyrelsesidan pa hemsidan.

Hemsidan uppdateras kontinuerligt for att sakerstalla aktuell information.

FACEBOOK

Antalet foljare pa Facebook ndarmar sig 9000, och en liten 6kning av manliga foljare har markts (4,2%).
Sidan uppmarksammar varje gang en ny utgava av FibromyalgiNytt publiceras, vilket genererar nya
medlemmar.

Via Facebook har forbundet ocksa hjalpt forskare att na personer med fibromyalgi som de har kunnat
kontakta for sina forskningsprojekt.

Forbundet har foljare fran lander som Turkiet, Norge, Finland, Danmark, Spanien, Tyskland, Italien,
Grekland och USA som ar aktiva pa var Facebooksida.

Unga pa Facebook
Den slutna gruppen for unga pa Facebook fungerar bra och &r till for de yngre med fibromyalgi och
langvarig smarta. Dar kan medlemmarna diskutera och stotta varandra.

Nytt for aret ar att vi har skapat en gruppchatt for 6kad interaktivitet.

Man pa Facebook

En méarkbar 6kning av manliga patienter som har fatt diagnosen fibromyalgi har observerats, och dven
antalet man som besoker var Facebooksida har 6kat. Férbundet arbetar pa att fa en manlig
administrator for att hjalpa till med Facebook-sidan for man.

Under aret har en ny skribent borjat skriva en krénika i FibromyalgiNytt om hur det ar att vara man
och ha fibromyalgi.





SAMARBETEN

SAMARBETEN OCH MEDLEMSKAP NATIONELLT

Funktionsratt Sverige

RME (Riksforbundet for ME-patienter)

EDS (Riksforbundet Ehlers-Danlos syndrom)
Studieférbundet Vuxenskolan

PainDrainer

Reumatikerforbundet

Pfizer

HSVN

SAMARBETEN OCH MEDLEMSKAP INTERNATIONELLT

Forbundet ar medlem i:
* ENFA (European Network of Fibromyalgia Associations), Samarbetsorgan mellan europeiska
fibromyalgiférbund.

¢ |ASP (International Association for the Study of Pain), Varldens storsta tvarvetenskapliga,
internationella organisation inom omradet smarta. Har ar vi medlemmar i och med vart
medlemskap i Swedish Pain Society (SPS), som ar en multidisciplindr forening som har som mal att
framja utbildning och kompetens inom omradet smarta och arbeta for en teambaserad jamlik
smartvard i Sverige.

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

* PARE (People with Arthritis/Rheumatism in Europe), Paraplyorganisation for europeiska
patientférbund inriktade pa kronisk smarta.

e International Myopain Society: En icke-vinstdrivande, internationell, tvdarvetenskaplig, medicinsk
organisation for forskare, lakare och andra yrkesverksamma inom halso-och sjukvard.
Organisationen riktar in sig pa smartstorningar som har med mjukvavnader att gora.





INFORMATIONSMATERIAL

Forbundet har ett antal broschyrer som finns tillgangliga for bade medlemmar och vardpersonal:
e Maedicinsk broschyr: Skriven av docent och dverldkare Eva Kosek som utbildningsmaterial fér
lakare och fysioterapeuter.

e Patientbroschyr: Skriven av Fibromyalgiférbundet och faktagranskad av Asa Ringquist,
Overlakare pa Lunds smartenhet. Broschyren &r riktad till patienter med fibromyalgi och
langvarig smarta och anvands flitigt av smartmottagningar. Den finns dven pa engelska och
spanska, och en arabisk oversattning ar pa gang.

e Barn- och ungdomsbroschyr: En lattfattlig broschyr for barn och unga med smartproblematik.

e Elevhalsoteamet: En broschyr som riktar sig till alla yrkesgrupper som arbetar med elever
med fibromyalgi/langvarig smarta i skolan.

e Riktlinjer for arbetsplatsférandringar vid fibromyalgi: En broschyr som riktar sig till
arbetsgivare och anstéllda som behdéver gora férandringar pa arbetsplatsen for att hantera
fibromyalgi.

e Lilla sjdlvhjalpsguiden vid fibromyalgi: En liten guide med 10 tips for sjukdomsbemastring.
Broschyren dr en medlemsférman och kan rekvireras fran lokalféreningarna.

e Beskriv din smarta: Ett hjalpmedel for att dokumentera sin smarta och underldtta samtal
med vardpersonal.

Alla broschyrer ar tillgdngliga for medlemmarna via lokalféreningarna och kan bestéllas fran kansliet.
De kan ocksa laddas ner fran hemsidan, forutom Lilla sjdlvhjélpsguiden.

MEDLEMSTIDNING

Forbundets medlemstidning, FibromyalgiNytt, publicerades fyra ganger under 2024 och skickades ut
direkt till medlemmarna fran tryckeriet. Tidningen distribueras dven till flertalet vardinrattningar. Den
skickas ocksa till medlemmar i Grekland, Spanien och ltalien.

| tidningen har vi tagit upp amnen som beroér fibromyalgi, samt artiklar om kvinnors halsa. Vi
presenterar ocksa smart- och rehabkliniker runt om i landet samt traningsprogram fran ExorLive.

Tidningen har dven rapporterat om styrelsens deltagande pa olika massor och kongresser, och
lokalféreningarna har haft mojlighet att presentera sina aktiviteter. Det finns dven hjarngympa med
kryss och sudoku som staende inslag.

I nummer 4 skickades det med en julgava till samtliga medlemmar for att alla medlemmar ska kidnna
sig sedda. Familjemedlemmar och 6vriga som inte far tidningen har fatt sina gavor hemskickade. |
samma nummer fick medlemmarna information om hur medlemsavgiften ska betalas, detta som ett
|6st blad med ett inbetalningskort.





FORBUNDET HAR MEDVERKAT PA ...

10 januari webinar med Paindrainer

23 januari Avstamningsmote infor stamman

25 januari Mote med Cogix

29 januari Ordférandemote

30 januari Besok av Finsam pa kansliet

29 januari digitalt méte med valberedningen

13 februari digitalt styrelsemote

15 februari samverkansmote EDS, RME

22 februari Mote med enskild foreningsstyrelse

26-28 februari Nordisk traff, Kbpenhamn

12 mars méte med PainDrainer

13 mars Marie-Louise ordférande pa Jonkoping-Huskvarna féreningens arsmote
15 mars smartldkarnas varméte

19 mars samverkansmote EDS, RME

19 mars ordférandemoéte med féreningarna

21 mars arsmote stottning till forening

22 mars SPS utbildningsdag, digitalt

25 mars ordféorandemote med funktionsratt Sverige

26 mars digitalt styrelsemote

3 april Kanslichefsmote

8 april forberedande mote infor stdmman

26 april mote med valberedningen och styrelsemoéte, Goteborg
27 april stamma i Goteborg

7 maj Fremia

13 maj Lunchféreldsning Internationella fibromyalgidagen

14-15 maj skolskoterskornas kongress, Stockholm





16 maj Marie-Louise inbjuden till Skovdeforeningens 25 ars jubileum
27 maj informationsmote for nya férbundsstyrelsen

28 maj webbforeldsning med Steven Linton

29 maj mote med Gunilla Brodda Jansen angaende smartvarden i Stockholm
30 Maj digitalt méte med smartenheten i Lund

3 juni mo6te med elevhalsan

10 - 11 juni férbundsstyrelsen sammantrader i Goteborg

13 juni Férberedande mote for SIP Sweden

2 juli stottning till férening

12 augusti Au-moéte

19 - 20 augusti Férbundsstyrelsen sammantrader via Zoom

26 augusti Funktionsratts ordférandemote

26 augusti mote med JS

26 augusti besok av Arbetsférmedlingen pa kansliet

28 augusti mote med funktionsratt om statsbidraget

29 augusti forberedande mote for SIP Sweden

10 september ordférandemote for lokalféreningarna

19 september EDS-féreldsning via Zoom

24-26 september Framtidens specialistlakare, Malmo

30 september samverkansmote med Pfizer

1 oktober forbundsstyrelsen sammantrader via Zoom

1 oktober Webbinar Folksam informerar om organisationsférsakringar
3 oktober mote med Yogobe angaende medlemsforman

9 - 11 oktober ST-ldkarnas kongress i Nykoping

15 oktober Webinar med PainDrainer om medlemsférman

24-25 oktober Svenskt Smartforum, Stockholm

4 november webbforelasning med Huan- Ji Dong





5 november webbinar angaende att hantera Facebook

12 november férberedande mote for SIP Sweden

18 november digitalt méte med SANE om eventuellt samarbete
19 november styrelsemote om foreningsbidraget

19 november PAE digitalt arsmote

25 november ordférandeméte funktionsratt

29 november SIP-mdéte

6 december SIP-mdéte

9-10 december styrelsemote i Goteborg

OVRIGT

FORSAKRING

Forbundet har en kollektiv olycksfallsforsakring via Folksam, som galler for alla lokalféreningars
medlemmar under, samt till och fran aktiviteter i foreningen.

LAKARE

Forbundet har lakare som styrelsen kan konsultera:

Eva Kosek, Stockholm

Diana Kadetoff, Stockholm

Marcelo Rivano Fischer, Psykolog Lund
Rolf Andersson, Mdlndal

SLUTORD

Forbundsstyrelsen vill rikta ett stort och varmt tack till alla medlemmar som med sitt fantastiska
ideella arbete gor en ovarderlig insats i landets lokalféreningar och distrikt. Utan er skulle vart viktiga
arbete for personer med fibromyalgi och langvarig smarta inte vara mojligt. Vi vill dven tacka
Studieférbundet Vuxenskolan for ett givande och gott samarbete under aret

Forbundsstyrelsen vill dven tacka Professor Eva Kosek, Dr. Diana Kadetoff, och smartlakare Rolf
Andersson for den tid de har lagt ner under aret pa att vara forbundet behjalpliga i medicinska fragor.
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  {
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    "signature_data": {
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    "personal_id": "6fe3a51024389f2aacde50d6d461a8fa56888c81058c9873afaccbf05377fbe6",
    "full_name": "INGA-LENA HUDIN",
    "signature_data": {
      "sign_ip": "2.69.173.205",
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    "full_name": "MARITA OLOFSSON",
    "signature_data": {
      "sign_ip": "155.4.222.57",
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      "status": "complete"
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