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Under de 25 arsom vifunnits som patientor-
ganisation har det hant valdigt mycket, dels
: samhet, genom att jobba tillsammans blir

inom var organisation, dels inom varden,
rehabilitering och synen pa fibromyalgi och
smarta. Ibland kan det kdnnas som vi star
och stampar pa samma plats nar vi hor hur
bemd&tandetinom sjukvarden ar uteilandet.

det mesta till det battre.

Under aren har féreningar kommit och gatt,

en del av vara foreningar ér aldre an forbun-
det och har hunnit eller ska fira sina 30 ar,

vilket vi ar valdigt stolta dver.

Fibromyalgiférbundet ar den patientorga-

nisation i Sverige som enbart jobbar med
diagnosen fibromyalgi. Dadet arallt vanligare

attfa diagnosen langvarigsmartaistallet for
fioromyalgi, har vi gjort det tydligare att aven
de med den diagnosen ar valkomna till oss.

Forbundet har under 2023 fortsatt med

att jobba digitalt, och det ar en modell vi
kommer att fortsatta med. Pa det har sattet
nar vi smidigt ut till hela vart avlanga land

med digitala forelasningar. Dessa har varit
valbesoOkta och vi har aven haft kurser for

lokalféreningarnas styrelser digitalt.

Vi har varit ute pa olika arrangemang och
massor och besdkt Gotland under Alimedals-

veckan. Dessa aktiviteter ar viktiga, da vi
syns, informerar och knyter viktiga kontakter.

Vijobbar standigt med att synliggora fibromy-
algi/langvarigsmarta och vad detinnebar att

leva med standig smarta. Vi jobbar mycket !
med att fa bort misstro och okunnighet nar

det galler diagnosen.

Vart samarbete med andra organisationer
har aven i ar varit en stor del av var verk-

vi bara starkare.

. Samarbetet internationellt &r en viktig del i
. vart arbete och vi har vid ett flertal ganger
Men trots det har det hant mycket och for

varit inbjudna och deltagit i bade ENFA och
PAE:s digitala moten.

2023, aret da Fibromyalgiférbundet firade 25
ar, en milstolpe i forbundets historia. Jubilerade
gjorde vi den 22 april i Goteborg pa Hotell Scan-
dic Opalen. En representant fran varje forening
var inbjuden, vissa foreningar valde att aka hela
styrelsen. Kul att vi blev sa manga, med bade
foreningar, inbjudna, forelasare och underhalla-

de i ENFA (European Network of Fibromyalgia As-
sociations) som pratade om arbetet i det euro-
peiska natverk som foérbundet ar medlem i.

Diana Kadetoff |dkare, forskare fran Spine Cen-
ter i Stockholm var ocksa pa plats och pratade
om langvarig smarta dit fibromyalgi hor. Med oss
var ocksa Helen Andersson som med sitt har-
liga satt att beratta om sitt liv som foretagare,
singeltraff arrangdr och mycket mer gjorde att
dagen gick mycket fort. Till maten underhdll EI-
vis4Ever, en grupp som spelar manga Elvislatar
och lita annat smatt och gott.

Pa Sveriges nationaldag fick jag som represen-
tant for forbundet hamta en fana i Landshov-
dingens residens i Géteborg, en minnes full dag
att bara med mig till alla andra fina minnen un-
der aret. Nu blev det ju inte pa Skansen och
Kungen som delade ut fanan, men det var lika
hogtidlig hos Landshovdingen. Med mig den da-
gen var Birgitta Gustafsson och Marie Bjorck.

| borjan pa aret nar medlemsavgifterna ska tas
in, tappade vi en del medlemmar, Tyvarr ar tider-
na for manga inte sa bra just nu, inte minst for
den grupp som vi representerar. Kan ha forsta-
else for att en medlemsavgift da inte ar det vik-
tigaste att betala, men vi ser framat och hopp-
as pa ett stigande antal medlemmar under kom-
mande ar. Vi har gemensamt med féreningarna
jobbat oss upp igen och i slutet av aret kommit i
kapp lite av det vi tappat

Vi hoppas naturligtvis ocksa pa att de foreningar
vi har i dag kan finnas kvar och drivas vidare. Vi

lerar under 2024 bade 25 och 30 ar.

Aret innehdll som vanligt ett flertal massor som
ar sa viktiga for oss. En av dom var framtidens

- specialistlakares kongress i Malmo. Har traffar vi
- manga av primarvardens lakare som har tankar

. pa att lasa vidare i nagon specialitet. Pa skolsko-
- terskornas kongress i Norrkdping var var monter

- valbes6kt, det var manga samtal och méanga bro-
- schyrer som gick at. Som vanligt var vi med pa

- Svenskt smartforum.

re. Till de inbjudna hérde Gunilla Goran ordféran-

. Vi hoppas med dessa massor och moten vi har

- under dom dagarna, att vi gor skillnad fér nag-

. ra som besoker dessa lékare. Vi ser ocksa att in-
- tresset for oss ar blandat, vissa gar forbi utan att
- vaga ta 6gonkontakt, andra kommer glatt fram

- och pratar och tar broschyrer. Vi hoppas att de

§ fatt med sig lite mer kunskap an de redan hade.

- Férbundsstyrelsen har under aret fortsatt med di-
. gitala moten, bade med vara styrelsemoten, kur-
- ser for foreningar och forelasningar eller bara

: med att jobba tillsammans via zoom.

- Var populara patientbroschyr har under aret 6ver-
- satts till engelska, spanska och arabiska, vi hopp-
- as pa detta satt att na till fler personer som &r

- drabbade av fibromyalgi/langvarig smarta.

- Férbundet blev under aret kontaktade anga-

. ende att Region Stockholm ska omstrukturera

- smartvarden och saga upp manga avtal med oli-

. ka aktérer inom smarta i Stockholm. Just i Stock-

- holm finns det manga bra smartmottagningar

. som jobbar med bra smartvard. Primarvarden ska
. ta 6ver hela kedjan i smartvarden, bade varden

¢ och rehabiliteringen. Beslutet ar taget, vi hopp-

- as pa att det trots allt blir bra for de som behdver

. hjalp.

- Vi ingick aven ett avtal med PainDrainer dar vi

. och aven medlemmar varit med att utveckla fo-

- retagets app. Genom Appen kan du fa hjalp till

- Okad livskvalitet och fysisk funktion samt mins-

- kad upplevelse av smaérta. Avtalet innebéar att du
- som medlem kan anvanda appen kostnadsfritt.
har en del foreningar som har jubilerat eller jubi-

- Avslutningsvis ett stort tack till alla fortroendeval-
- da och alla andra som pa nagot satt gjort vart ju-
- bileumsar till ett fantastiskt foreningsar.



.\I

1998

2000
2003

2007

2008
2009

2010

2011

2012 LI njal L . B
- holl uppqunln%?da for alla informatoérerna
. och var pa SIP-

2013

2014

- skickades till samtliga politisk er
. departementet, svaren redovisades i Fibromy-
algiNytt.

. Den 25 april holls den allra forsta forbunds-
. stamman i JOnkoping.

| januari, flyttade férbundet till Goteborg.

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 formed-
lades till hela landet.

Flyttade kansliet till Jordhyttegatan 11 och

. ytterligare en personal anstalldes.
. Firade forbundet 10 ar

Var aret da Fibromyalgi inte rdknades som en
reumatisk sjukdom langre.

Redan det hér aret skrevs det i FibromyalgiNytt
. om barn med fibromyalgi. Barn och ungdoms-

broschyren sattes ihop och FibromyalgiNytt
borjade ges ut 3 ganger per ar.

- Kom broschyren "riktlinjer for arbetsplats-
. forandringar” ut och FibromyalgiNytt borjade
- komma med 4 nummer per ar. Forbundet

utbildade informatorer och ett stort arv inkom
till stiftelsen.

Lilla sjélvhljélpsguiden trycktes upp. Forbundet

onferens i Kbpenhamn.

Det hér aret bytte férbundet namn och tog

fram en ny Iog%a. Fragor om bland annat alter-
[

nativa behandlingar inom héﬁkostn?ds_skyd_delzt
a partier i social-

Forbundet slappte den andra filmen om fibro-
myalgi den 12 maj, samtidigt ordnades

- en livechat pa Facebook vilket blev valdigt
uppskattat.

2015

2016

2017

2018

2019

2021

2023

- Forbundet blev vid ett flertal tillfallen konsulte-
. rade i olika fragor och tillfragade om att )

. medverka i olika referensgrupper om langvarig
. smarta.

. Under aret jobbade forbundet med flera evene-
. mang dar rorelse stod i fokus. Varen inleddes

- med en aktivitetsutmaning "Rorelse for mindre
. smarta. Medlemmar promenerade, utmanade
. varandra och andra foreningar.

Var aret da fibr_omyalg& uppmarksammades i
. medierna valdigt myc

et.

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

Lanserades en ny hemsida och Fibromyalgipor-

. talen vidareutvecklades.

2020 dok u C stal
: samhet. Vi fick lara oss att bli digitala

Pandemin dok upp och vi fick stalla in all verk-

for att kunna fortsatta vart arbete och att ha
stamma.

Fortfarande pandemi men férbundet nadde ut
till lokalforeningarna digitalt och hade ett antal
sma kurser, bland annat i hur man hanterar

. mejl, foreningskalendern, skriv ut etiketter.
2022

Forbundet tog dver medlemsavgiften enligt
stammobeslut. Vi hade fler digitala kurser for
lokalforeningarna och traffade en del styrelser
for samtal och hjalp till lokalféreningen.

Forbundet firade 25-arsjubileum i april och
mottog en fana av landshovdingen i Goteborg
pa nationaldagen.
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Fibromyalgiférbundet ar en ideell, par-
tipolitiskt och religidst obunden sam-
manslutning av fioromyalgiforeningar

i Sverige. Organisationen bestar av Fi-
bromyalgiférbundet, med sate i Gote-
borg, samt alla anslutna fibromyalgi-
foreningar och distrikt.

Fibromyalgiférbundet arbetar pa na-
tionell och internationell niva. Fibro-
myalgiférbundet och dess anslutna
foreningar och distrikt skall som or-
ganisation samla och organisera dem
som vill stédja och arbeta for att for-
battra livsvillkoren for 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, socia-
la och ekonomiska atgarder underlat-
tar livssituationen for personer med
fibromyalgi.

Forbundsstyrelsen har deltagit digitalt
och fysiskt pa kongresser under aret.
Forbundet har aven medverkat pa fle-
ra andra moten under aret dar for-
bundet haft méjlighet att paverka, se
under rubriken "FOrbundet har med-
verkat pa féljande evenemang”.

Forbundets olika broschyrer bestalls
flitigt av olika vardinrattningar, vilket
ar ett utmarkt satt for forbundet att

fa ut kunskap om fibromyalgi. Styrel-
sen har aven i ar agnat mycket tid till
att stotta lokalforeningarna.

Under 2020 startade férbundet upp
med att jobba digitalt via plattfor-
men Zoom. Detta har inneburit att vi
har kunnat ha ett tatare samarbete
med foreningarna. Forbundet har un-

der 2023 fortsatt med digitala kur-
ser for foreningarna, vilket ar myck-
et uppskattat. Det har ar ett 1att satt
for oss att mota foreningarna ofta-
re, darfor kommer vi att fortsatta

att anvanda verktyget Zoom i foren-
ingsarbetet. Det politiska paverkans-
arbetet fortgar hela tiden, se ned-
an for mer detaljerad information

Fibromyalgiférbundets intakter bestar till storsta
delen av ett statsbidrag. Mindre an en tiondel
av intdkterna kommer genom medlemsavgifter
fran foreningarna. Statsbidraget under 2023
uppgick till 2 149 188 kronor.

Loner samt ersattningar uppgick 2023 till 752
938 kronor. Bokforing samt Ioner skots av CLB
Redovisning & Konsult AB i Hoganas.

¢ Marie-Louise Olsson, ordférande

* Birgitta Gustafsson, vice ordforande

* Marie Bjorck, sekreterare

* Anna-Karin (Kajsa) Dijkstra
Eriksson, kassor

¢ Teddie Leidhem, Aukto-
riserad revisor FAR

* Stod till féreningar

* Hemsidan

* Facebook

* Ung med fibromyalgi
* Man med fibromyalgi
* Almedalen

¢ Politiska arbetet och intres-
sepolitiska programmet

e 25-arsjubileum

* Internationella fibromy-
algidagen 12 maj

* Fibromyalgiportalen

e En anstalld arbetar 50% med allmant

kansliarbete, telefon, kontakt med for-
eningar samt registrering av fakturor.
Var andra anstéllda, pa 65% tjanst, hal-
ler huvudsakligen med FibromyalgiNytt
och hemsidan.

Under aret har vi haft en arbetstraning
som jobbat med dversattning av patient-
broschyr till spanska, samt uppdatering-
ar av Fibromyalgiportalen.

Forbundets ordforande
Marie-Louise Olsson ar
pressansvarig.

Martin Hultén har skétt mediabevak-
ningen av svenska och utlandska ny-
heter, artiklar och rapporter rérande
fioromyalgi. Utlandskt material éver-
satts till svenska. Sammandrag av ar-
tiklarna publiceras sedan pa férbun-
dets hemsida och i FibromyalgiNytt.
Artiklar 1aggs ocksa in i Fibromyalgi-
portalen.

Foérbundsstyrelsen har regelbundna mo-
ten antingen via Zoom eller pa kansliet
i Goteborg. Daremellan halls kontakten
via mejl och telefonsamtal.

Forbundsstyrelsen haller kontakt med
lokalféreningarna via Zoommaoten, mejl
ochtelefonsamtal. Ordférande Marie-Lou-
ise Olsson skriver regelbundet brev med
aktuell information till styrelserna. Lokal-
foreningarna kan alltid vanda sig till for-
bundets kansli for hjalp och information.
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* Ettsatt att kommunicera med vara med-
lemmar ar via Facebook. Dar kan vi hjal-
pa forskare som sOker deltagare till sina
projekt. Pa Facebook bjuder vi ocksa in
till forelasningar, lagger ut alla relevanta
artiklar, samt marknadsfor var tidning Fi-
bromyalgiNytt.

* P4 hemsidan finns fordjupad informa-
tion om fibromyalgi/langvarig smarta. Vill
man ha mer férdjupad information, rad
om sjukdomsbemastring och egenvard,
kan man fa detta via fibromyalgiportalen.

 Var medlemstidning FibromyalgiNytt gar
ut till alla medlemmar fyra ganger per ar
och tarupp aktuellaamnen ochrapporter
fran det styrelsen deltagit pa. Lokalféren-
ingarna har ocksa mojlighet att informe-
ra om vad de har gjort ute i foreningen.

Fibromyalgiférbundets Forskningsstiftelse ar
en del av Fibromyalgiférbundet och delar arli-
gen ut medel till forskare, som forskar om na-
got som har med fibromyalgi att gora. Styrel-
sen som jobbar ideellt bedédmer inkomna an-
soOkningar och tar beslut om vilka som ska fa
anslag till sin forskning. Om nagot ar oklart
for var bedomning, finns expertis for styrel-
sen att stalla fragor till. Stiftelsen ar ocksa en
insamlingsstiftelse, vilket innebar att vi kan
samla in pengar via 90-kontot.

Under aret har styrelsen for stiftelsen jobbat
med olika kampanjer for att 6ka insamlingen.
Minnesgavokort skickas alltid ut nar nagon
har dnskat en gava till forskningen vid en be-
gravning.

Hemsidan har uppdaterats med “tand ett
ljus” och “skicka en blomma”. Vilket innebar
att vem som helst kan pa hemsidan tanda
ett ljus eller skicka en blomma till ndgon man
tanker pa eller vill uppmarksamma. Frivillig
gava till 90-kontot kan ges i samband med
detta.

Stiftelsens Facebooksida uppdaterats konti-
nuerligt med nya bilder och annat material.

algi.

10

. Styrelsen gor inlagg pa sociala medier om in-
- samling till forskning med jamna mellanrum.

Pa Facebook sker det privata fodelsedagsin-

~ samlingar under hela aret som oavkortat gar
- till stiftelsens 90-konto.

Inkomna medel forvaltas av stiftelsen och de-
las sa smaningom ut till forskning om fibromy-

Fibromyalgiférbundet har 1 distrikt, 1 landsomfattande férening och 27 aktiva lokalféreningar runt om i landet.
Den 31 december 2023 hade férbundet 2 335 medlemmar fordelat pa:

Kvinnor med diagnos: 2041 Man som familjemedlem: 106
Man med diagnos: 62 Kvinna som stédmedlem: 91
Kvinnor som familjemedlem: 10 Man som stédmedlem: 25
FORENING ANTAL MEDLEMMAR 2023

* BORLANGE-FALUN 135

* BORAS 62

* FALKENBERG 25

» GOTEBORG 130

e HALMSTAD nedlagd den 16 maj 2023

» HASSLEHOLM 78

* JONKOPING-HUSKVARNA 111

* KRISTIANSTAD 35

* KRISTINEHAMN nedlagd den 23 augusti 2023

+ KOPING-ARBOGA-KUNGSOR 27

+ MALMO 135

« MJOLBY 64

* MORA 11

» NORRKOPING 82

* OSKARSHAMN 53

* SKARA 101

+ SKELLEFTEA 88

+ SKOVDE 88

e STOCKHOLM 255

* TRELLEBORG 17

* UPPSALA 123

* VARBERG 77

* VISBY 34

+ VARNAMO 58

» VASTERVIK nedlagd den 31 maj 2023

« VAXJO 85

* YSTAD 49

+ ANGELHOLM 76

« OREBRO 94

» OSTERSUND 52

Medlemmar i nedlagda féreningar ar dverflyttade till vald lokalférening eller Nationell Fibromyalgiférening

Hallands distrikt; Bestar av Varberg, Falkenberg och Halmstad Fibromyalgiforeningar och Halmstad (t o m 16 maj 2023)
Nationell Fibromyalgiférening har 190 medlemmar och bildades for de som har langt till en lokalférening. Férbundets
mal ar att starta upp nya féreningar i omraden dar intresse och tillrackligt manga medlemmar finns for att kunna erbjuda
medlemmarna basta majliga utbyte och kontakt med andra manniskor.

11
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HALSA OCH SJUKVARD

HALSA

Fibromyalgiférbundet far ofta medicinska fra-
gor via bade telefonsamtal och mejl, de med-
icinska fragor som vi inte kan svara pa har vi
mojlighet att ta vidare till professionen. Ofta
handlar det for oss om att bara lyssna, da det
tyvarr ar alltfér vanligt att personen upplever
att inte blivit lyssnad pa tidigare. Den rad-
givning som vi kan ge ar i form av egenvard
och sjukdomsbemastring, i det fallet kommer
alltid Fibromyalgiportalen upp.

For medicinska fragor har vi doktor Diana
Kadetoff att tillga. Hon svarar under “fraga
doktorn” i FibromyalgiNytt.

Efter att vi svarat pa enkat angaende jamlik
halsa gjordes en artikelserie i en dagstidning.
Marie-Louise Olsson blev intervjuad och det
blev en helsidesartikel om fibromyalgi.
Genom att delta pa massor och konferenser
med professionen sprider vi kunskap om

hur det ar att leva med fibromyalgi/langvarig

smarta.
Vara broschyrer anvands av manga smart-
mottagningar i hela landet.

FIBROMYALGIPORTALEN

- Fibromyalgiportalen ar en digital plattform

som syftar till att underlatta egenvard vid fi-
bromyalgi, som innehaller information, digita-
la verktyg kopplade till aktiviteter, anpassad
radgivning samt filmer och ljudfiler. De omra-
den som ingar ar fiboromyalgi, smarta, sémn,
stress, fysisk aktivitet, kost och anhoriginfor-
mation.

. Registrering och anvandande ar fortfaran-

de kostnadsfritt, men vi har paborjat arbetet
med att integrera portalen med var hemsida.
Detta innebar att det kravs medlemskap i for-
bundet for att anvanda portalen nar arbetet
ar klart. Den 31 december 2023 hade por-
talen 2 592 anvandare. Portalen uppdateras

kontinuerligt med nya bilder samt informa-
tion. Traningsprogrammen uppdateras nagon
gang i manaden med fardiga program fran
ExorLive som vi kdper in programmen fran.
Dessa program kan vi ocksa hamta och an-
vanda i FibromyalgiNytt.

FORELASNINGAR INOM HALSA

Forelasningen i samarbete med EDS och
RME, Susanne Jaghult den 19 januari

Diana Kadetoff den 22 april
Helen Andersson den 22 april
SAMVERKAN INOM HALSA

Forbundet medverkade pa ett dialogmote

med smartrehab i Lund, dar det informerades

om deras verksamhet.
Tvarepresentanterfran férbundsstyrelsen har
under aret deltagiti 6ppet forum med represen-

tanter fran Pfizer. Ett av métena var i Visby un-

. der Aimedalsveckan.

Foérbundet deltog som utstéllare vid Svenskt
Smartforum i Uppsala. For vardskapet stod
Smartcentrum vid Akademiska sjukhuseti Upp-

. salaisamarbete med Swedish Pain Society. Syf-

tetmed kongressen arfortbildning fér professio-
nen och den bestar av tva dagar fulla med fore-

. lasningar om smarta eller sadant som hor ihop

med smarta. En av forelasningarna handlade
om sjukskoterskans rollismartundervisningen.

. Det forskas mycket pa& biomarkdrers roll vid fi-

bromyalgi runt om i varlden, inte minst i Sveri-
ge. En drém vore att kunna fa en diagnos bara

. genom ett enkelt blodprov. Sa mycket vantan,

oro och frustration det skulle spara.
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Forbundsstyrelsen stéttar kontinuerligt lokal-
foreningarna. Det kan innebara besok fran
nagon ur férbundsstyrelsen, telefonsamtal
eller mejlkontakt.

Vi startade upp ordférandemoéten med foren-
ingarna och hade ett i maj och tanken ar att
ha detta kontinuerligt.

Forbundet har under aret erbjudit flertalet oli-
ka digitala kurser, ibland dar alla foreningar
varit inbjudna, men aven med enskilda féren-
ingsstyrelser.

En annan form av stdd ar det bidrag med-
lemsforeningarna kan soka som hjalp till fore-
drag och andra kulturella evenemang. Under
aret har det sokts for forelasningar som har
nagon beroring till fioromyalgi, samt under-
hallning till arsmdten eller jubileum.
Forbundets ordférande Marie-Louise Olsson
har deltagit som ordférande vid arsmoéten och
jubileum.

Foreningarna runt om i landet kan ringa el-
ler mejla kansliet i Goteborg for att fa rad och
hjalp i olika fragor. De kan kostnadsfritt be-
stalla alla broschyrer som forbundet arbetat
fram:

* Patientinformation

Medicinsk broschyr

Barn och ungdoms broschyr
Elevhalsoteamet

Broschyr om arbetsplatsforandring

Lilla sjalvhjalpsguiden

Beskriv din smarta

Forbundet har ocksa utarbetat en Power-
pointpresentation som stod till den som vill
halla foredrag om fibromyalgi/langvarig smar-
ta.

Medlemsféreningarna kan soka ett bidrag som
hjalp till féredrag och andra kulturella evene-
mang fran forbundet. Det kan vara allt fran
foredragshallare till musiker eller teaterfore-
stallningar som arrangeras i féreningens regi.
Under aret har det sokts for forelasningar som
har nagon beroring till fiboromyalgi, samt under-
hallning till arsmoten eller jubileum.

Forbundet har under aret med gott resultat tes-
tat en mindre digital grupp, som foljt forbundets
studiecirkelmaterial “Att leva med fibromyalgi”.
Pa forbundets 25 ars jubileum bjods det pa
féredrag och musikunderhallning. Féredragen
sandes live via plattformen Zoom och foljdes
av medlemmar runt om i landet.

gress da vi far mer och mer indikationer pa att
var diagnos sprider sig allt langre ner i aldrarna.
Att informera skolans personal kanns viktigt.

skoterskor och 38 utstallare.

Budskapet att det kanske inte alltid ar vaxt-

vark och skoltrétthet, att halla lite koll och fram-
for allt lyssna och tro pa barnen nar de kommer

och berattar hur de mar ar det vi ville fa fram
de har dagarna.
Det ar viktigt att fa en ordentlig utredning och

korrekt diagnos for att fa maojlighet till ratt reha-

bilitering. Fibromyalgiférbundet har en sarskild | februari hélls en kurs om inloggning och med-

broschyr som vander sig till elevhalsoteamet.
Den ar till for alla yrkesgrupper som en elev
med fibromyalgi/langvarig smarta har runt sig

i skolan. Fran skolskéterskor till Iarare och den
tar upp praktiska ting att tdnka pa for att un-

derlatta skoldagen.

Uppdatering av broschyrerna “Barn och ung-

dom” som &r skriven pa ett lattforstaeligt satt,
riktar sig till barn och unga. “Elevhalsoteamet”

handlar om fibromyalgi/langvarig smérta hos
barn och ungdomar och ar till for dem som ar-

betar i skolan.

Var slutna grupp for unga pa Facebook fung-
erar bra. Gruppen ar till for de yngre med fibro-

myalgi/langvarig smérta, dar de kan diskutera
med andra i samma alder och stotta varandra.

Forbundet tar regelbundet emot samtal an-
gaende arbete och fibromyalgi. Fran drabba-

de som ska ut i arbete igen efter en sjukskriv-

ning. Men aven fran engagerade arbetsgivare
som hor av sig for att fa rad och stéd om vad

de kan hjalpa till med for att géra en atergang

till arbete sa latt som mojligt.
Broschyren "Arbetsplatsforandring” uppda-
terades under varen 2023. Den ska vara till

. hjalp nér nagon behdver gora en forandring
. pa arbetsplatsen och riktar sig bade till ar-
| ar deltog forbundet pa skolskoterskornas kon-

betsgivare och arbetstagare.
En enkat om arbetssituationen for vara med-
lemmar skickades ut under varen och resulta-

. tet redovisades i FibromyalgiNytt nummer 3.
Kongressen holls pa Norrkdping konsert och
kongress, Louis de Geer, detvar dver 1700 skol-

Forbundet varnar om att personer som ar i
behov av arbetsstdd ska komma ut i arbete
och tar darfér garna emot de som ar i behov
av arbetstraning.

Forbundet har fortsatt halla webbaserade kur-
ser. Under aret har vi haft kurs for medlemmar-
na angaende inloggning pa hemsidan.

lemsavgifterna for foreningsstyrelserna.
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PAVERKANSARBETE

POLITISKT ARBETE

Fibromyalgiférbundet ar medlem i
Funktionsratt Sveriges som bestar av 52
medlemsférbund som slutit sig samman for
att agera med samlad kraft. Funktionsratt
Sverige vill belysa levnadsvillkoren for
personer med funktionsnedsattning i Sverige
och agerar aktivt for att astadkomma
samhallsférandringar som inkluderar alla
manniskor. Regelbundna moéten med
férbundens ordférande halls.

ALMEDALEN 27 JUNI - 2 JULI

Under Almedalsveckan fanns tva medlemmar
ur forbundsstyrelsen pa plats for att paverka
och informera om Fibromyalgiférbundets
arbete. Broschyrer delades ut och manga bra
samtal holls med bade andra organisationer,
politiker och allmanhet. Vi besdkte ocksa

en del forelasningar under veckan vilket
rapporterats om i FibromyalgiNytt.

INTERNATIONELLT ARBETE

Forbundet har aven jobbat internationellt
tillsammans med PAE, Pain Alliance Europe
och ENFA, European Network of Fibromyalgia
Associations som ar organisationer vilka
jobbar mot EU-parlamentet. Foérbundet har
skrivit brev till Sveriges EU-parlamentariker
med uppmaning att stddja ett upprop for
battre forhallanden for fibromyalgisjuka i
hela Europa. Férbundet deltog aven i digitala
moten med PAE om hur langvarig smarta
paverkar den mentala halsan och i PAE:s
arsmote.

INTERNATIONELLAFIBROMYALGIDAGEN 12 MAJ
Aven 2023 hade vi ett samarbete med
Reumatikerforbundet i ett webbsant
lunchseminarium med sjukskdterskan

Carina Carlsson verksam vid smartkliniken

i S6dertalje i samtal med Gunilla Gdran och
Marie-Louise Olsson.

WEBB OCH SOCIALA MEDIER

NY HEMSIDA OCH MEDLEMSSYSTEM

Hemsidan ar tiliganglig for alla medlemmar
genom inloggning, dar finns en mangd artiklar
om fibromyalgi och halsa, tillgang till olika fo-
redrag, en serie med Yogapass och ett antal
medlemsformaner som olika firmor erbjuder
vara medlemmar.

Via hemsidan har de fibromyalgiféreningar
som ar anslutna till férbundet, tillgang till en
mangd information som kan underlatta for
att driva en lokalférening. Varje forening har
dessutom en egen hemsida pa
www.fibromyalgi.se/lokalférening vilken féren-
ingarnas styrelser kan skota sjalva. Dar kan
foreningarna lagga in information om sin verk-
samhet och aktuella handelser. Férbundet
har haft kurser for féreningarna i hur de ska
hantera hemsidan och medlemsregistret. Ma-
nualer har tagits fram och skickats ut till for-
eningarna. Manualerna finns ocksa att hamta
som inloggad pa foreningsstyrelsesidan.

Hemsidan uppdateras kontinuerligt.

FACEBOOK

Antal foljare pa Facebook ar nastan 9000.
En liten 6kning av man som tittar pa sidan
(4,2%.) kan markas.

Sidan uppmarksammar varje gang en ny tid-
ningen har utkommit och brukar da generera
nya medlemmar.

Via Facebook har férbundet hjalp flera fors-
kare att na personer med fibromyalgi som
de har kunnat kontakta och fa hjalp av i sin
forskning.

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

UNGA PA FACEBOOK

Var slutna grupp fér unga pa Facebook fungerar
bra. Gruppen ar till fér de yngre med fibromyal-
gi/langvarig smarta, dar de kan diskutera med
andra i samma alder och st6tta varandra. Nytt
for aret ar att vi har skapat en gruppchat.

MAN PA FACEBOOK

En 6kning av manliga patienter som fatt
diagnosen fibromyalgi har kunnat markas. Vi
ser ocksa att antalet man som gar in pa var
Facebook sida har 6kat. Vi arbetar pa att fa
en man att hjalpa till med administrationen
av Facebooksidan for man. En ny skribent
har under aret borjat en kronika i Fibromy-
algiNytt om hur det &r att vara man och ha
fibromyalgi.
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FUNKTIONSRATT SVERIGE
RME (Riksforbundet for ME-patienter)

EDS (Riksforbundet Ehlers-Danlos syn-
drom)

Studieférbundet Vuxenskolan
PainDrainer
Reumatikerférbundet

Pfizer

FOorbundet ar medlem i:

ENFA (European Network of Fibromyalgia
Associations), Samarbetsorgan mellan
europeiska fibromyalgiférbund.

International Myopain Society: En
icke-vinstdrivande, internationell, tvar-
vetenskaplig, medicinsk organisation for
forskare, lakare och andrayrkesverksam-
ma inom halso-och sjukvard. Organisatio-
nen riktar in sig pa smartstorningar som
har med mjukvavnader att gora.

IASP (International Association for the
Study of Pain), Varldens stérsta tvarve-
tenskapliga, internationella organisation
inom omradet smarta. Har ar vi medlem-
marioch medvart medlemskapiSwedish
Pain Society (SPS), som ar en multidisci-
plinar férening som har som mal att fram-
ja utbildning och kompetens inom omra-
det sméarta och arbeta fér en teamba-
serad jamlik smartvard i Sverige.

PAE (Pain Alliance Europe) Paraplyorga-
nisation fOr europeiska patientférbund
inriktade pa kronisk smarta.

* PARE (People with Arthritis/Rheumatism

in Europe), Paraplyorganisation for euro-
peiska patientforbund inriktade pa kro-
nisk smarta.

Gnomon informatics ar ett innovativt f6-
retag med huvudkontor i Thessaloniki,
Grekland. De tillhandahaller digitala 16s-
ningar for patienter. Gnomon ar skapa-
re av eHealthPass en patientcentrerad
plattform. Vi kom i kontakt med foreta-
get under perioden vi byggde upp var di-
gitala portal. Forbundet var behjalplig
med att 6versatta deras material i appen
fran engelska till svenska. Vi hade en del
utbyte med varandra om innehall i vara
bada system. Under aren har vi fortsatt
med kontakten och férbundet far ibland
forfragan om att hitta svenska kontakter
till foretaget pa vara sjukhus.

* Medicinsk broschyr, skriven av docent
och oOverldkare Eva Kosek som utbild-
ningsmaterial for l&kare, fysioterapeuter
och annan vardpersonal.

* Patientbroschyr, ar skriven av Fibromy-
algiférbundet och faktagranskad av Asa
Ringqvist, dverlakare pa Lunds smarten-
het. Patientbroschyren ar skriven riktad
till patienter med fibromyalgi och lang-
varig smarta. Broschyren rekvireras fli-
tigt av smartmottagningar och férening-
ar runt om i landet. Under 2023 pabor-
jades arbetet med att 6versatta broschy-
ren till engelska, spanska och arabiska.

e Barn-och ungdomsbhroschyr, under
2023 gjordes en revidering. Den ar fram-
tagen av Fibromyalgiférbundet och ar
tankt att vara latt att férsta och vanda
sig till barn med smartproblematik.

* Elevhalsoteametartill forallayrkesgrup-
per som en elev, drabbad av fibromyal-
gi/langvarig smarta, har runt sig i skolan.
Broschyren tar upp praktiska ting atttan-
ka pa for att underlatta skoldagen.

* Riktlinjer for arbetsplatsféorandring-
ar vid fibromyalgi, aven denna framta-
gen av Fibromyalgiforbundet som hand-
ledning till arbetsgivare vid arbetsplats-
férandring, men aven till den som sjalv
behover gora en arbetsplatsforandring.

« Lilla sjalvhjalpsguiden vid fibromyalgi,
ett litet hafte latt att ha med sig, med 10
tips pa sjukdomsbemastring. Lilla sjalv-
hjalpsguiden ar en medlemsférman och
kanrekvireras av medlemmarnafran res-
pektive lokalférening.

* Beskriv din smarta, ar ett hjalpmedel
for att beskriva sin smarta for till exem-
pel vardpersonal eller fysioterapeut. Me-
ningen aratt man ska kunnasitta hemma
och i lugn ro fylla i efterhand som man
kommer pa nagot, for att inte glomma va-
sentliga saker nar man ar pa lakarbesok.

Alla broschyrer finns att tillga for medlemmar-

¢ na via lokalféreningen, och finns att bestélla

Foérbundet har féljande broschyrer i sitt utbud: an ka i
. sjalvhjalpsguden vid fibromyalgi finns for ned-
. laddning pa hemsidan.

fran kansliet. Alla broschyrer férutom Lilla

Broschyrerna gar aven att kopa via hemsi-
- dan till portokostnad. Aven vardinrattningar,

fysioterapeuter och andra inom vardyrken
kan bestalla broschyrer via forbundets kansli
kostnadsfritt.

Forbundets medlemstidning, FibromyalgiNytt,
gavs ut fyra ganger under 2023 och
skickades ut direkt till medlemmarna fran
tryckeriet. Den skickas aven till flertalet

- vardinrattningar som vill ha FibromyalgiNytt
- i sina vantrum. FibromyalgiNytt skickas aven
. till medlemmar i Grekland, Spanien och

. Italien.

~ Under &ret har vi tagit upp amnen som beror

fibromyalgi, samt artiklar om kvinnors halsa.
Vi har dven staende presentationer av smart-
och rehab Kliniker runt om i landet, samt
traningsprogram fran ExorLive. | tidningen
har vi ocksa berattat om nar styrelsen varit
ute och representerat pa olika massor och
kongresser. Lokalféreningarna ar valkomna
att presentera sig och dela med sig av sina
aktiviteter. Lite hjarngympa med kryss och

. sudoku &r ocksa staende inslag.
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FORBUNDET HAR MEDVERKAT PA FOLJANDE EVENEMANG

16 januari
19 januari

30 januari

6 februari

7-8 februari
15 februari
16 februari
20 februari
22 februari

23 februari

3 mars

8 mars

17 mars
22 mars

23-24 mars

27 mars
17 april
21 april
22 april
3 maj
9-11 maj
10-11 maj
11 maj
12 maj
15 maj
16 maj

23-24 maj
25 maj

6 juni

7 juni

Digitalt arbetsmote forbundet
Digital forelasning med Susanna Jaghult i samarbete med
EDS och RME
Digitalt ordférandemote Funktionsratt Sverige
Zoommote med medlemmarna om inloggningshjalp
Digitalt styrelsemote forbundet
Zoommote med styrelserna om inloggning och medlemsavgifter
Digitalt dialogmote med Pfizer
Webinar om Vardfoérlopp smarta
Digitalt mote med region Stockholm angaende nedlaggning av
rehabilitering / vardval
Digitalt lanseringsmote for Funktionsratts
Patientforetradarutbildning
Digjtaltmote med Diana Kadetoffoch Stockholm Fibromyalgiforening
angaende nedlaggning av rehabilitering/vardval
Digitalt mote med PAE om deras arliga enkat, 2023 om
psykisk ohalsa vid smarta
Digital utbildningsdag med SPS
BesOk i Jonkoping/Huskvarna Fibromyalgiforening
Digitalt styrelsemoéte forbundet
Digitalt ordférandemote Funktionsratt Sverige
Webinar fran ENFA, Controlling Fibromyalgia
Styrelsemote forbundet, Goteborg

25 ars jubileum i Géteborg
Digitalt dialogmote med Pfizer
Rehabveckan, Lund

Skolskoterskekongress, Norrkoping

Funktionsratts kongress, Stockholm

Digital lunchforelasning tillsammans med Reumatikerforbundet
Digitalt ordféorandemote med foreningarna

Digitalt méte med Halso-och sjukvardsnatverket om
medlemsvarvning

Digitalt styrelsemote forbundet

Digitalt samarbetsmote med PainDrainer

Mottagande av fana i Goteborg

Digitalt rédsmote Socialstyrelsen
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8 juni

10 juni
10 juni
12 juni
14 juni
15 juni
15 juni
21 juni

26 juni-1 juli
8-9 augusti
23 augusti

29 augusti

5 september
12 september
19 september
25 september
26 september
26-28 september
3 oktober

9 oktober
12-13 oktober
24 oktober

27 oktober

8 november

9 november
14 november
15 november
16 november
17 november
28-29 november
5 december

7 december
14 december

Forbundet har aven haft ett antal digitala méten med féreningsstyrelser for stdd i féreningsarbetet.

Dialogmote med sméartrehab i Lund
Besok i Boras Fibromyalgiférening vid 25 ars firande

ENFA, European Network of Fibromyalgia Associations holl digitalt arsmote

Digitalt samarbetsmote med PainDrainer
Webinar om ICD 11

Digitalt mote med Cognix angaende arbetstraning
Regeringens utvidgade patientrad i Stockholm
Funktionsrattsbyrans webbinarie om jamlikt arbetsliv
oavsett funktionsnedsattning

Almedalsveckan Visby

Digitalt styrelsemote forbundet

Digitalt samarbetsmote med PainDrainer

Digitalt dialogmote med Pfizer

Digitalt samarbetsmote med RME och EDS
Digitalt féreningsmote angaende namnbyte

Tva webinar med PainDrainer

Digitalt ordféorandemote med Funktionsratt
Digitalt arsméte, PAE

Framtidens specialistlakare i Malmo

Digitalt styrelsemdote forbundet

Digital extrastdmma pa grund av stadgeandring
Svenskt Smartforum i Uppsala

Digitalt méte med Finsam

Digitalt mote med forening och medlemmar
Besok av Finsam pa kansliet

Digitalt samverkansmote med Yogobe

Digital uppféljning med foreningarna angaende namnbytet
Digitalt ordféorandemote med Funktionsratt
Digitalt samarbetsmote med PainDrainer

Digitalt samverkansrad med arbetsterapeuter
Styrelsemote férbundet i Goteborg

Digitalt samverkansmote med Yogobe

Digital forelasning om fibromyalgi med Uppsala universitet
Regeringens utvidgade patientrad i Stockholm

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

Forbundet har lakare som styrelsen kan konsultera:

Eva Kosek, Stockholm

Diana Kadetoff, Stockholm

Marcelo Rivano Fischer, Psykolog, Lund

Rolf Andersson, Molndal

Forbundsstyrelsen vill rikta ett stort och varmt TACK till alla de medlemmar som gor ett enastaen-
de ideellt arbete i landets olika lokalféreningar och distrikt. Utan er skulle vi inte kunna bedriva det
viktiga arbetet for alla med fibromyalgi/langvarig smarta. Vi vill ocksa tacka Studieférbundet Vux-

enskolan for ett gott samarbete under aret.

Forbundsstyrelsen vill aven tacka Professor Eva Kosek, Dr. Diana Kadetoff, Psykolog, Docent Mar-
celo Rivano Fischer och smartlakare Rolf Andersson for den tid de har lagt ner under aret pa att

vara forbundet behjalpliga i medicinska fragor.

Ordforande
1 januari-31 december
Marie-Louise Olsson

Kassor
1 januari-31 december
Anna-Karin (Kajsa) Dijkstra Eriksson

Vice Ordforande
1 januari-31 december
Birgitta Gustavsson

Sekreterare
1 januari - 31 december
Marie Bjorck
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Under de 25 arsom vifunnits som patientor-
ganisation har det hant valdigt mycket, dels
: samhet, genom att jobba tillsammans blir

inom var organisation, dels inom varden,
rehabilitering och synen pa fibromyalgi och
smarta. Ibland kan det kdnnas som vi star
och stampar pa samma plats nar vi hor hur
bemd&tandetinom sjukvarden ar uteilandet.

det mesta till det battre.

Under aren har féreningar kommit och gatt,

en del av vara foreningar ér aldre an forbun-
det och har hunnit eller ska fira sina 30 ar,

vilket vi ar valdigt stolta dver.

Fibromyalgiférbundet ar den patientorga-

nisation i Sverige som enbart jobbar med
diagnosen fibromyalgi. Dadet arallt vanligare

attfa diagnosen langvarigsmartaistallet for
fioromyalgi, har vi gjort det tydligare att aven
de med den diagnosen ar valkomna till oss.

Forbundet har under 2023 fortsatt med

att jobba digitalt, och det ar en modell vi
kommer att fortsatta med. Pa det har sattet
nar vi smidigt ut till hela vart avlanga land

med digitala forelasningar. Dessa har varit
valbesoOkta och vi har aven haft kurser for

lokalféreningarnas styrelser digitalt.

Vi har varit ute pa olika arrangemang och
massor och besdkt Gotland under Alimedals-

veckan. Dessa aktiviteter ar viktiga, da vi
syns, informerar och knyter viktiga kontakter.

Vijobbar standigt med att synliggora fibromy-
algi/langvarigsmarta och vad detinnebar att

leva med standig smarta. Vi jobbar mycket !
med att fa bort misstro och okunnighet nar

det galler diagnosen.

Vart samarbete med andra organisationer
har aven i ar varit en stor del av var verk-

vi bara starkare.

. Samarbetet internationellt &r en viktig del i
. vart arbete och vi har vid ett flertal ganger
Men trots det har det hant mycket och for

varit inbjudna och deltagit i bade ENFA och
PAE:s digitala moten.

2023, aret da Fibromyalgiférbundet firade 25
ar, en milstolpe i forbundets historia. Jubilerade
gjorde vi den 22 april i Goteborg pa Hotell Scan-
dic Opalen. En representant fran varje forening
var inbjuden, vissa foreningar valde att aka hela
styrelsen. Kul att vi blev sa manga, med bade
foreningar, inbjudna, forelasare och underhalla-

de i ENFA (European Network of Fibromyalgia As-
sociations) som pratade om arbetet i det euro-
peiska natverk som foérbundet ar medlem i.

Diana Kadetoff |dkare, forskare fran Spine Cen-
ter i Stockholm var ocksa pa plats och pratade
om langvarig smarta dit fibromyalgi hor. Med oss
var ocksa Helen Andersson som med sitt har-
liga satt att beratta om sitt liv som foretagare,
singeltraff arrangdr och mycket mer gjorde att
dagen gick mycket fort. Till maten underhdll EI-
vis4Ever, en grupp som spelar manga Elvislatar
och lita annat smatt och gott.

Pa Sveriges nationaldag fick jag som represen-
tant for forbundet hamta en fana i Landshov-
dingens residens i Géteborg, en minnes full dag
att bara med mig till alla andra fina minnen un-
der aret. Nu blev det ju inte pa Skansen och
Kungen som delade ut fanan, men det var lika
hogtidlig hos Landshovdingen. Med mig den da-
gen var Birgitta Gustafsson och Marie Bjorck.

| borjan pa aret nar medlemsavgifterna ska tas
in, tappade vi en del medlemmar, Tyvarr ar tider-
na for manga inte sa bra just nu, inte minst for
den grupp som vi representerar. Kan ha forsta-
else for att en medlemsavgift da inte ar det vik-
tigaste att betala, men vi ser framat och hopp-
as pa ett stigande antal medlemmar under kom-
mande ar. Vi har gemensamt med féreningarna
jobbat oss upp igen och i slutet av aret kommit i
kapp lite av det vi tappat

Vi hoppas naturligtvis ocksa pa att de foreningar
vi har i dag kan finnas kvar och drivas vidare. Vi

lerar under 2024 bade 25 och 30 ar.

Aret innehdll som vanligt ett flertal massor som
ar sa viktiga for oss. En av dom var framtidens

- specialistlakares kongress i Malmo. Har traffar vi
- manga av primarvardens lakare som har tankar

. pa att lasa vidare i nagon specialitet. Pa skolsko-
- terskornas kongress i Norrkdping var var monter

- valbes6kt, det var manga samtal och méanga bro-
- schyrer som gick at. Som vanligt var vi med pa

- Svenskt smartforum.

re. Till de inbjudna hérde Gunilla Goran ordféran-

. Vi hoppas med dessa massor och moten vi har

- under dom dagarna, att vi gor skillnad fér nag-

. ra som besoker dessa lékare. Vi ser ocksa att in-
- tresset for oss ar blandat, vissa gar forbi utan att
- vaga ta 6gonkontakt, andra kommer glatt fram

- och pratar och tar broschyrer. Vi hoppas att de

§ fatt med sig lite mer kunskap an de redan hade.

- Férbundsstyrelsen har under aret fortsatt med di-
. gitala moten, bade med vara styrelsemoten, kur-
- ser for foreningar och forelasningar eller bara

: med att jobba tillsammans via zoom.

- Var populara patientbroschyr har under aret 6ver-
- satts till engelska, spanska och arabiska, vi hopp-
- as pa detta satt att na till fler personer som &r

- drabbade av fibromyalgi/langvarig smarta.

- Férbundet blev under aret kontaktade anga-

. ende att Region Stockholm ska omstrukturera

- smartvarden och saga upp manga avtal med oli-

. ka aktérer inom smarta i Stockholm. Just i Stock-

- holm finns det manga bra smartmottagningar

. som jobbar med bra smartvard. Primarvarden ska
. ta 6ver hela kedjan i smartvarden, bade varden

¢ och rehabiliteringen. Beslutet ar taget, vi hopp-

- as pa att det trots allt blir bra for de som behdver

. hjalp.

- Vi ingick aven ett avtal med PainDrainer dar vi

. och aven medlemmar varit med att utveckla fo-

- retagets app. Genom Appen kan du fa hjalp till

- Okad livskvalitet och fysisk funktion samt mins-

- kad upplevelse av smaérta. Avtalet innebéar att du
- som medlem kan anvanda appen kostnadsfritt.
har en del foreningar som har jubilerat eller jubi-

- Avslutningsvis ett stort tack till alla fortroendeval-
- da och alla andra som pa nagot satt gjort vart ju-
- bileumsar till ett fantastiskt foreningsar.





1998

2000
2003

2007

2008
2009

2010

2011

2012 LI njal L . B
- holl uppqunln%?da for alla informatoérerna
. och var pa SIP-

2013

2014

- skickades till samtliga politisk er
. departementet, svaren redovisades i Fibromy-
algiNytt.

. Den 25 april holls den allra forsta forbunds-
. stamman i JOnkoping.

| januari, flyttade férbundet till Goteborg.

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 formed-
lades till hela landet.

Flyttade kansliet till Jordhyttegatan 11 och

. ytterligare en personal anstalldes.
. Firade forbundet 10 ar

Var aret da Fibromyalgi inte rdknades som en
reumatisk sjukdom langre.

Redan det hér aret skrevs det i FibromyalgiNytt
. om barn med fibromyalgi. Barn och ungdoms-

broschyren sattes ihop och FibromyalgiNytt
borjade ges ut 3 ganger per ar.

- Kom broschyren "riktlinjer for arbetsplats-
. forandringar” ut och FibromyalgiNytt borjade
- komma med 4 nummer per ar. Forbundet

utbildade informatorer och ett stort arv inkom
till stiftelsen.

Lilla sjélvhljélpsguiden trycktes upp. Forbundet

onferens i Kbpenhamn.

Det hér aret bytte férbundet namn och tog

fram en ny Iog%a. Fragor om bland annat alter-
[

nativa behandlingar inom héﬁkostn?ds_skyd_delzt
a partier i social-

Forbundet slappte den andra filmen om fibro-
myalgi den 12 maj, samtidigt ordnades

- en livechat pa Facebook vilket blev valdigt
uppskattat.

2015

2016

2017

2018

2019

2021

2023

- Forbundet blev vid ett flertal tillfallen konsulte-
. rade i olika fragor och tillfragade om att )

. medverka i olika referensgrupper om langvarig
. smarta.

. Under aret jobbade forbundet med flera evene-
. mang dar rorelse stod i fokus. Varen inleddes

- med en aktivitetsutmaning "Rorelse for mindre
. smarta. Medlemmar promenerade, utmanade
. varandra och andra foreningar.

Var aret da fibr_omyalg& uppmarksammades i
. medierna valdigt myc

et.

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

Lanserades en ny hemsida och Fibromyalgipor-

. talen vidareutvecklades.

2020 dok u C stal
: samhet. Vi fick lara oss att bli digitala

Pandemin dok upp och vi fick stalla in all verk-

for att kunna fortsatta vart arbete och att ha
stamma.

Fortfarande pandemi men férbundet nadde ut
till lokalforeningarna digitalt och hade ett antal
sma kurser, bland annat i hur man hanterar

. mejl, foreningskalendern, skriv ut etiketter.
2022

Forbundet tog dver medlemsavgiften enligt
stammobeslut. Vi hade fler digitala kurser for
lokalforeningarna och traffade en del styrelser
for samtal och hjalp till lokalféreningen.

Forbundet firade 25-arsjubileum i april och
mottog en fana av landshovdingen i Goteborg
pa nationaldagen.





Fibromyalgiférbundet ar en ideell, par-
tipolitiskt och religidst obunden sam-
manslutning av fioromyalgiforeningar

i Sverige. Organisationen bestar av Fi-
bromyalgiférbundet, med sate i Gote-
borg, samt alla anslutna fibromyalgi-
foreningar och distrikt.

Fibromyalgiférbundet arbetar pa na-
tionell och internationell niva. Fibro-
myalgiférbundet och dess anslutna
foreningar och distrikt skall som or-
ganisation samla och organisera dem
som vill stédja och arbeta for att for-
battra livsvillkoren for 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, socia-
la och ekonomiska atgarder underlat-
tar livssituationen for personer med
fibromyalgi.

Forbundsstyrelsen har deltagit digitalt
och fysiskt pa kongresser under aret.
Forbundet har aven medverkat pa fle-
ra andra moten under aret dar for-
bundet haft méjlighet att paverka, se
under rubriken "FOrbundet har med-
verkat pa féljande evenemang”.

Forbundets olika broschyrer bestalls
flitigt av olika vardinrattningar, vilket
ar ett utmarkt satt for forbundet att

fa ut kunskap om fibromyalgi. Styrel-
sen har aven i ar agnat mycket tid till
att stotta lokalforeningarna.

Under 2020 startade férbundet upp
med att jobba digitalt via plattfor-
men Zoom. Detta har inneburit att vi
har kunnat ha ett tatare samarbete
med foreningarna. Forbundet har un-

der 2023 fortsatt med digitala kur-
ser for foreningarna, vilket ar myck-
et uppskattat. Det har ar ett 1att satt
for oss att mota foreningarna ofta-
re, darfor kommer vi att fortsatta

att anvanda verktyget Zoom i foren-
ingsarbetet. Det politiska paverkans-
arbetet fortgar hela tiden, se ned-
an for mer detaljerad information

Fibromyalgiférbundets intakter bestar till storsta
delen av ett statsbidrag. Mindre an en tiondel
av intdkterna kommer genom medlemsavgifter
fran foreningarna. Statsbidraget under 2023
uppgick till 2 149 188 kronor.

Loner samt ersattningar uppgick 2023 till 752
938 kronor. Bokforing samt Ioner skots av CLB
Redovisning & Konsult AB i Hoganas.

¢ Marie-Louise Olsson, ordférande

* Birgitta Gustafsson, vice ordforande

* Marie Bjorck, sekreterare

* Anna-Karin (Kajsa) Dijkstra
Eriksson, kassor

¢ Teddie Leidhem, Aukto-
riserad revisor FAR

* Stod till féreningar

* Hemsidan

* Facebook

* Ung med fibromyalgi
* Man med fibromyalgi
* Almedalen

¢ Politiska arbetet och intres-
sepolitiska programmet

e 25-arsjubileum

* Internationella fibromy-
algidagen 12 maj

* Fibromyalgiportalen

e En anstalld arbetar 50% med allmant

kansliarbete, telefon, kontakt med for-
eningar samt registrering av fakturor.
Var andra anstéllda, pa 65% tjanst, hal-
ler huvudsakligen med FibromyalgiNytt
och hemsidan.

Under aret har vi haft en arbetstraning
som jobbat med dversattning av patient-
broschyr till spanska, samt uppdatering-
ar av Fibromyalgiportalen.

Forbundets ordforande
Marie-Louise Olsson ar
pressansvarig.

Martin Hultén har skétt mediabevak-
ningen av svenska och utlandska ny-
heter, artiklar och rapporter rérande
fioromyalgi. Utlandskt material éver-
satts till svenska. Sammandrag av ar-
tiklarna publiceras sedan pa férbun-
dets hemsida och i FibromyalgiNytt.
Artiklar 1aggs ocksa in i Fibromyalgi-
portalen.

Foérbundsstyrelsen har regelbundna mo-
ten antingen via Zoom eller pa kansliet
i Goteborg. Daremellan halls kontakten
via mejl och telefonsamtal.

Forbundsstyrelsen haller kontakt med
lokalféreningarna via Zoommaoten, mejl
ochtelefonsamtal. Ordférande Marie-Lou-
ise Olsson skriver regelbundet brev med
aktuell information till styrelserna. Lokal-
foreningarna kan alltid vanda sig till for-
bundets kansli for hjalp och information.





* Ettsatt att kommunicera med vara med-
lemmar ar via Facebook. Dar kan vi hjal-
pa forskare som sOker deltagare till sina
projekt. Pa Facebook bjuder vi ocksa in
till forelasningar, lagger ut alla relevanta
artiklar, samt marknadsfor var tidning Fi-
bromyalgiNytt.

* P4 hemsidan finns fordjupad informa-
tion om fibromyalgi/langvarig smarta. Vill
man ha mer férdjupad information, rad
om sjukdomsbemastring och egenvard,
kan man fa detta via fibromyalgiportalen.

 Var medlemstidning FibromyalgiNytt gar
ut till alla medlemmar fyra ganger per ar
och tarupp aktuellaamnen ochrapporter
fran det styrelsen deltagit pa. Lokalféren-
ingarna har ocksa mojlighet att informe-
ra om vad de har gjort ute i foreningen.

Fibromyalgiférbundets Forskningsstiftelse ar
en del av Fibromyalgiférbundet och delar arli-
gen ut medel till forskare, som forskar om na-
got som har med fibromyalgi att gora. Styrel-
sen som jobbar ideellt bedédmer inkomna an-
soOkningar och tar beslut om vilka som ska fa
anslag till sin forskning. Om nagot ar oklart
for var bedomning, finns expertis for styrel-
sen att stalla fragor till. Stiftelsen ar ocksa en
insamlingsstiftelse, vilket innebar att vi kan
samla in pengar via 90-kontot.

Under aret har styrelsen for stiftelsen jobbat
med olika kampanjer for att 6ka insamlingen.
Minnesgavokort skickas alltid ut nar nagon
har dnskat en gava till forskningen vid en be-
gravning.

Hemsidan har uppdaterats med “tand ett
ljus” och “skicka en blomma”. Vilket innebar
att vem som helst kan pa hemsidan tanda
ett ljus eller skicka en blomma till ndgon man
tanker pa eller vill uppmarksamma. Frivillig
gava till 90-kontot kan ges i samband med
detta.

Stiftelsens Facebooksida uppdaterats konti-
nuerligt med nya bilder och annat material.

algi.
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. Styrelsen gor inlagg pa sociala medier om in-
- samling till forskning med jamna mellanrum.

Pa Facebook sker det privata fodelsedagsin-

~ samlingar under hela aret som oavkortat gar
- till stiftelsens 90-konto.

Inkomna medel forvaltas av stiftelsen och de-
las sa smaningom ut till forskning om fibromy-

Fibromyalgiférbundet har 1 distrikt, 1 landsomfattande férening och 27 aktiva lokalféreningar runt om i landet.
Den 31 december 2023 hade férbundet 2 335 medlemmar fordelat pa:

Kvinnor med diagnos: 2041 Man som familjemedlem: 106
Man med diagnos: 62 Kvinna som stédmedlem: 91
Kvinnor som familjemedlem: 10 Man som stédmedlem: 25
FORENING ANTAL MEDLEMMAR 2023

* BORLANGE-FALUN 135

* BORAS 62

* FALKENBERG 25

» GOTEBORG 130

e HALMSTAD nedlagd den 16 maj 2023

» HASSLEHOLM 78

* JONKOPING-HUSKVARNA 111

* KRISTIANSTAD 35

* KRISTINEHAMN nedlagd den 23 augusti 2023

+ KOPING-ARBOGA-KUNGSOR 27

+ MALMO 135

« MJOLBY 64

* MORA 11

» NORRKOPING 82

* OSKARSHAMN 53

* SKARA 101

+ SKELLEFTEA 88

+ SKOVDE 88

e STOCKHOLM 255

* TRELLEBORG 17

* UPPSALA 123

* VARBERG 77

* VISBY 34

+ VARNAMO 58

» VASTERVIK nedlagd den 31 maj 2023

« VAXJO 85

* YSTAD 49

+ ANGELHOLM 76

« OREBRO 94

» OSTERSUND 52

Medlemmar i nedlagda féreningar ar dverflyttade till vald lokalférening eller Nationell Fibromyalgiférening

Hallands distrikt; Bestar av Varberg, Falkenberg och Halmstad Fibromyalgiforeningar och Halmstad (t o m 16 maj 2023)
Nationell Fibromyalgiférening har 190 medlemmar och bildades for de som har langt till en lokalférening. Férbundets
mal ar att starta upp nya féreningar i omraden dar intresse och tillrackligt manga medlemmar finns for att kunna erbjuda
medlemmarna basta majliga utbyte och kontakt med andra manniskor.
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HALSA OCH SJUKVARD

HALSA

Fibromyalgiférbundet far ofta medicinska fra-
gor via bade telefonsamtal och mejl, de med-
icinska fragor som vi inte kan svara pa har vi
mojlighet att ta vidare till professionen. Ofta
handlar det for oss om att bara lyssna, da det
tyvarr ar alltfér vanligt att personen upplever
att inte blivit lyssnad pa tidigare. Den rad-
givning som vi kan ge ar i form av egenvard
och sjukdomsbemastring, i det fallet kommer
alltid Fibromyalgiportalen upp.

For medicinska fragor har vi doktor Diana
Kadetoff att tillga. Hon svarar under “fraga
doktorn” i FibromyalgiNytt.

Efter att vi svarat pa enkat angaende jamlik
halsa gjordes en artikelserie i en dagstidning.
Marie-Louise Olsson blev intervjuad och det
blev en helsidesartikel om fibromyalgi.
Genom att delta pa massor och konferenser
med professionen sprider vi kunskap om

hur det ar att leva med fibromyalgi/langvarig

smarta.
Vara broschyrer anvands av manga smart-
mottagningar i hela landet.

FIBROMYALGIPORTALEN

- Fibromyalgiportalen ar en digital plattform

som syftar till att underlatta egenvard vid fi-
bromyalgi, som innehaller information, digita-
la verktyg kopplade till aktiviteter, anpassad
radgivning samt filmer och ljudfiler. De omra-
den som ingar ar fiboromyalgi, smarta, sémn,
stress, fysisk aktivitet, kost och anhoriginfor-
mation.

. Registrering och anvandande ar fortfaran-

de kostnadsfritt, men vi har paborjat arbetet
med att integrera portalen med var hemsida.
Detta innebar att det kravs medlemskap i for-
bundet for att anvanda portalen nar arbetet
ar klart. Den 31 december 2023 hade por-
talen 2 592 anvandare. Portalen uppdateras

kontinuerligt med nya bilder samt informa-
tion. Traningsprogrammen uppdateras nagon
gang i manaden med fardiga program fran
ExorLive som vi kdper in programmen fran.
Dessa program kan vi ocksa hamta och an-
vanda i FibromyalgiNytt.

FORELASNINGAR INOM HALSA

Forelasningen i samarbete med EDS och
RME, Susanne Jaghult den 19 januari

Diana Kadetoff den 22 april
Helen Andersson den 22 april
SAMVERKAN INOM HALSA

Forbundet medverkade pa ett dialogmote

med smartrehab i Lund, dar det informerades

om deras verksamhet.
Tvarepresentanterfran férbundsstyrelsen har
under aret deltagiti 6ppet forum med represen-

tanter fran Pfizer. Ett av métena var i Visby un-

. der Aimedalsveckan.

Foérbundet deltog som utstéllare vid Svenskt
Smartforum i Uppsala. For vardskapet stod
Smartcentrum vid Akademiska sjukhuseti Upp-

. salaisamarbete med Swedish Pain Society. Syf-

tetmed kongressen arfortbildning fér professio-
nen och den bestar av tva dagar fulla med fore-

. lasningar om smarta eller sadant som hor ihop

med smarta. En av forelasningarna handlade
om sjukskoterskans rollismartundervisningen.

. Det forskas mycket pa& biomarkdrers roll vid fi-

bromyalgi runt om i varlden, inte minst i Sveri-
ge. En drém vore att kunna fa en diagnos bara

. genom ett enkelt blodprov. Sa mycket vantan,

oro och frustration det skulle spara.
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Forbundsstyrelsen stéttar kontinuerligt lokal-
foreningarna. Det kan innebara besok fran
nagon ur férbundsstyrelsen, telefonsamtal
eller mejlkontakt.

Vi startade upp ordférandemoéten med foren-
ingarna och hade ett i maj och tanken ar att
ha detta kontinuerligt.

Forbundet har under aret erbjudit flertalet oli-
ka digitala kurser, ibland dar alla foreningar
varit inbjudna, men aven med enskilda féren-
ingsstyrelser.

En annan form av stdd ar det bidrag med-
lemsforeningarna kan soka som hjalp till fore-
drag och andra kulturella evenemang. Under
aret har det sokts for forelasningar som har
nagon beroring till fioromyalgi, samt under-
hallning till arsmdten eller jubileum.
Forbundets ordférande Marie-Louise Olsson
har deltagit som ordférande vid arsmoéten och
jubileum.

Foreningarna runt om i landet kan ringa el-
ler mejla kansliet i Goteborg for att fa rad och
hjalp i olika fragor. De kan kostnadsfritt be-
stalla alla broschyrer som forbundet arbetat
fram:

* Patientinformation

Medicinsk broschyr

Barn och ungdoms broschyr
Elevhalsoteamet

Broschyr om arbetsplatsforandring

Lilla sjalvhjalpsguiden

Beskriv din smarta

Forbundet har ocksa utarbetat en Power-
pointpresentation som stod till den som vill
halla foredrag om fibromyalgi/langvarig smar-
ta.

Medlemsféreningarna kan soka ett bidrag som
hjalp till féredrag och andra kulturella evene-
mang fran forbundet. Det kan vara allt fran
foredragshallare till musiker eller teaterfore-
stallningar som arrangeras i féreningens regi.
Under aret har det sokts for forelasningar som
har nagon beroring till fiboromyalgi, samt under-
hallning till arsmoten eller jubileum.

Forbundet har under aret med gott resultat tes-
tat en mindre digital grupp, som foljt forbundets
studiecirkelmaterial “Att leva med fibromyalgi”.
Pa forbundets 25 ars jubileum bjods det pa
féredrag och musikunderhallning. Féredragen
sandes live via plattformen Zoom och foljdes
av medlemmar runt om i landet.

gress da vi far mer och mer indikationer pa att
var diagnos sprider sig allt langre ner i aldrarna.
Att informera skolans personal kanns viktigt.

skoterskor och 38 utstallare.

Budskapet att det kanske inte alltid ar vaxt-

vark och skoltrétthet, att halla lite koll och fram-
for allt lyssna och tro pa barnen nar de kommer

och berattar hur de mar ar det vi ville fa fram
de har dagarna.
Det ar viktigt att fa en ordentlig utredning och

korrekt diagnos for att fa maojlighet till ratt reha-

bilitering. Fibromyalgiférbundet har en sarskild | februari hélls en kurs om inloggning och med-

broschyr som vander sig till elevhalsoteamet.
Den ar till for alla yrkesgrupper som en elev
med fibromyalgi/langvarig smarta har runt sig

i skolan. Fran skolskéterskor till Iarare och den
tar upp praktiska ting att tdnka pa for att un-

derlatta skoldagen.

Uppdatering av broschyrerna “Barn och ung-

dom” som &r skriven pa ett lattforstaeligt satt,
riktar sig till barn och unga. “Elevhalsoteamet”

handlar om fibromyalgi/langvarig smérta hos
barn och ungdomar och ar till for dem som ar-

betar i skolan.

Var slutna grupp for unga pa Facebook fung-
erar bra. Gruppen ar till for de yngre med fibro-

myalgi/langvarig smérta, dar de kan diskutera
med andra i samma alder och stotta varandra.

Forbundet tar regelbundet emot samtal an-
gaende arbete och fibromyalgi. Fran drabba-

de som ska ut i arbete igen efter en sjukskriv-

ning. Men aven fran engagerade arbetsgivare
som hor av sig for att fa rad och stéd om vad

de kan hjalpa till med for att géra en atergang

till arbete sa latt som mojligt.
Broschyren "Arbetsplatsforandring” uppda-
terades under varen 2023. Den ska vara till

. hjalp nér nagon behdver gora en forandring
. pa arbetsplatsen och riktar sig bade till ar-
| ar deltog forbundet pa skolskoterskornas kon-

betsgivare och arbetstagare.
En enkat om arbetssituationen for vara med-
lemmar skickades ut under varen och resulta-

. tet redovisades i FibromyalgiNytt nummer 3.
Kongressen holls pa Norrkdping konsert och
kongress, Louis de Geer, detvar dver 1700 skol-

Forbundet varnar om att personer som ar i
behov av arbetsstdd ska komma ut i arbete
och tar darfér garna emot de som ar i behov
av arbetstraning.

Forbundet har fortsatt halla webbaserade kur-
ser. Under aret har vi haft kurs for medlemmar-
na angaende inloggning pa hemsidan.

lemsavgifterna for foreningsstyrelserna.
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PAVERKANSARBETE

POLITISKT ARBETE

Fibromyalgiférbundet ar medlem i
Funktionsratt Sveriges som bestar av 52
medlemsférbund som slutit sig samman for
att agera med samlad kraft. Funktionsratt
Sverige vill belysa levnadsvillkoren for
personer med funktionsnedsattning i Sverige
och agerar aktivt for att astadkomma
samhallsférandringar som inkluderar alla
manniskor. Regelbundna moéten med
férbundens ordférande halls.

ALMEDALEN 27 JUNI - 2 JULI

Under Almedalsveckan fanns tva medlemmar
ur forbundsstyrelsen pa plats for att paverka
och informera om Fibromyalgiférbundets
arbete. Broschyrer delades ut och manga bra
samtal holls med bade andra organisationer,
politiker och allmanhet. Vi besdkte ocksa

en del forelasningar under veckan vilket
rapporterats om i FibromyalgiNytt.

INTERNATIONELLT ARBETE

Forbundet har aven jobbat internationellt
tillsammans med PAE, Pain Alliance Europe
och ENFA, European Network of Fibromyalgia
Associations som ar organisationer vilka
jobbar mot EU-parlamentet. Foérbundet har
skrivit brev till Sveriges EU-parlamentariker
med uppmaning att stddja ett upprop for
battre forhallanden for fibromyalgisjuka i
hela Europa. Férbundet deltog aven i digitala
moten med PAE om hur langvarig smarta
paverkar den mentala halsan och i PAE:s
arsmote.

INTERNATIONELLAFIBROMYALGIDAGEN 12 MAJ
Aven 2023 hade vi ett samarbete med
Reumatikerforbundet i ett webbsant
lunchseminarium med sjukskdterskan

Carina Carlsson verksam vid smartkliniken

i S6dertalje i samtal med Gunilla Gdran och
Marie-Louise Olsson.

WEBB OCH SOCIALA MEDIER

NY HEMSIDA OCH MEDLEMSSYSTEM

Hemsidan ar tiliganglig for alla medlemmar
genom inloggning, dar finns en mangd artiklar
om fibromyalgi och halsa, tillgang till olika fo-
redrag, en serie med Yogapass och ett antal
medlemsformaner som olika firmor erbjuder
vara medlemmar.

Via hemsidan har de fibromyalgiféreningar
som ar anslutna till férbundet, tillgang till en
mangd information som kan underlatta for
att driva en lokalférening. Varje forening har
dessutom en egen hemsida pa
www.fibromyalgi.se/lokalférening vilken féren-
ingarnas styrelser kan skota sjalva. Dar kan
foreningarna lagga in information om sin verk-
samhet och aktuella handelser. Férbundet
har haft kurser for féreningarna i hur de ska
hantera hemsidan och medlemsregistret. Ma-
nualer har tagits fram och skickats ut till for-
eningarna. Manualerna finns ocksa att hamta
som inloggad pa foreningsstyrelsesidan.

Hemsidan uppdateras kontinuerligt.

FACEBOOK

Antal foljare pa Facebook ar nastan 9000.
En liten 6kning av man som tittar pa sidan
(4,2%.) kan markas.

Sidan uppmarksammar varje gang en ny tid-
ningen har utkommit och brukar da generera
nya medlemmar.

Via Facebook har férbundet hjalp flera fors-
kare att na personer med fibromyalgi som
de har kunnat kontakta och fa hjalp av i sin
forskning.

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

UNGA PA FACEBOOK

Var slutna grupp fér unga pa Facebook fungerar
bra. Gruppen ar till fér de yngre med fibromyal-
gi/langvarig smarta, dar de kan diskutera med
andra i samma alder och st6tta varandra. Nytt
for aret ar att vi har skapat en gruppchat.

MAN PA FACEBOOK

En 6kning av manliga patienter som fatt
diagnosen fibromyalgi har kunnat markas. Vi
ser ocksa att antalet man som gar in pa var
Facebook sida har 6kat. Vi arbetar pa att fa
en man att hjalpa till med administrationen
av Facebooksidan for man. En ny skribent
har under aret borjat en kronika i Fibromy-
algiNytt om hur det &r att vara man och ha
fibromyalgi.
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FUNKTIONSRATT SVERIGE
RME (Riksforbundet for ME-patienter)

EDS (Riksforbundet Ehlers-Danlos syn-
drom)

Studieférbundet Vuxenskolan
PainDrainer
Reumatikerférbundet

Pfizer

FOorbundet ar medlem i:

ENFA (European Network of Fibromyalgia
Associations), Samarbetsorgan mellan
europeiska fibromyalgiférbund.

International Myopain Society: En
icke-vinstdrivande, internationell, tvar-
vetenskaplig, medicinsk organisation for
forskare, lakare och andrayrkesverksam-
ma inom halso-och sjukvard. Organisatio-
nen riktar in sig pa smartstorningar som
har med mjukvavnader att gora.

IASP (International Association for the
Study of Pain), Varldens stérsta tvarve-
tenskapliga, internationella organisation
inom omradet smarta. Har ar vi medlem-
marioch medvart medlemskapiSwedish
Pain Society (SPS), som ar en multidisci-
plinar férening som har som mal att fram-
ja utbildning och kompetens inom omra-
det sméarta och arbeta fér en teamba-
serad jamlik smartvard i Sverige.

PAE (Pain Alliance Europe) Paraplyorga-
nisation fOr europeiska patientférbund
inriktade pa kronisk smarta.

* PARE (People with Arthritis/Rheumatism

in Europe), Paraplyorganisation for euro-
peiska patientforbund inriktade pa kro-
nisk smarta.

Gnomon informatics ar ett innovativt f6-
retag med huvudkontor i Thessaloniki,
Grekland. De tillhandahaller digitala 16s-
ningar for patienter. Gnomon ar skapa-
re av eHealthPass en patientcentrerad
plattform. Vi kom i kontakt med foreta-
get under perioden vi byggde upp var di-
gitala portal. Forbundet var behjalplig
med att 6versatta deras material i appen
fran engelska till svenska. Vi hade en del
utbyte med varandra om innehall i vara
bada system. Under aren har vi fortsatt
med kontakten och férbundet far ibland
forfragan om att hitta svenska kontakter
till foretaget pa vara sjukhus.

* Medicinsk broschyr, skriven av docent
och oOverldkare Eva Kosek som utbild-
ningsmaterial for l&kare, fysioterapeuter
och annan vardpersonal.

* Patientbroschyr, ar skriven av Fibromy-
algiférbundet och faktagranskad av Asa
Ringqvist, dverlakare pa Lunds smarten-
het. Patientbroschyren ar skriven riktad
till patienter med fibromyalgi och lang-
varig smarta. Broschyren rekvireras fli-
tigt av smartmottagningar och férening-
ar runt om i landet. Under 2023 pabor-
jades arbetet med att 6versatta broschy-
ren till engelska, spanska och arabiska.

e Barn-och ungdomsbhroschyr, under
2023 gjordes en revidering. Den ar fram-
tagen av Fibromyalgiférbundet och ar
tankt att vara latt att férsta och vanda
sig till barn med smartproblematik.

* Elevhalsoteametartill forallayrkesgrup-
per som en elev, drabbad av fibromyal-
gi/langvarig smarta, har runt sig i skolan.
Broschyren tar upp praktiska ting atttan-
ka pa for att underlatta skoldagen.

* Riktlinjer for arbetsplatsféorandring-
ar vid fibromyalgi, aven denna framta-
gen av Fibromyalgiforbundet som hand-
ledning till arbetsgivare vid arbetsplats-
férandring, men aven till den som sjalv
behover gora en arbetsplatsforandring.

« Lilla sjalvhjalpsguiden vid fibromyalgi,
ett litet hafte latt att ha med sig, med 10
tips pa sjukdomsbemastring. Lilla sjalv-
hjalpsguiden ar en medlemsférman och
kanrekvireras av medlemmarnafran res-
pektive lokalférening.

* Beskriv din smarta, ar ett hjalpmedel
for att beskriva sin smarta for till exem-
pel vardpersonal eller fysioterapeut. Me-
ningen aratt man ska kunnasitta hemma
och i lugn ro fylla i efterhand som man
kommer pa nagot, for att inte glomma va-
sentliga saker nar man ar pa lakarbesok.

Alla broschyrer finns att tillga for medlemmar-

¢ na via lokalféreningen, och finns att bestélla

Foérbundet har féljande broschyrer i sitt utbud: an ka i
. sjalvhjalpsguden vid fibromyalgi finns for ned-
. laddning pa hemsidan.

fran kansliet. Alla broschyrer férutom Lilla

Broschyrerna gar aven att kopa via hemsi-
- dan till portokostnad. Aven vardinrattningar,

fysioterapeuter och andra inom vardyrken
kan bestalla broschyrer via forbundets kansli
kostnadsfritt.

Forbundets medlemstidning, FibromyalgiNytt,
gavs ut fyra ganger under 2023 och
skickades ut direkt till medlemmarna fran
tryckeriet. Den skickas aven till flertalet

- vardinrattningar som vill ha FibromyalgiNytt
- i sina vantrum. FibromyalgiNytt skickas aven
. till medlemmar i Grekland, Spanien och

. Italien.

~ Under &ret har vi tagit upp amnen som beror

fibromyalgi, samt artiklar om kvinnors halsa.
Vi har dven staende presentationer av smart-
och rehab Kliniker runt om i landet, samt
traningsprogram fran ExorLive. | tidningen
har vi ocksa berattat om nar styrelsen varit
ute och representerat pa olika massor och
kongresser. Lokalféreningarna ar valkomna
att presentera sig och dela med sig av sina
aktiviteter. Lite hjarngympa med kryss och

. sudoku &r ocksa staende inslag.
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FORBUNDET HAR MEDVERKAT PA FOLJANDE EVENEMANG

16 januari
19 januari

30 januari

6 februari

7-8 februari
15 februari
16 februari
20 februari
22 februari

23 februari

3 mars

8 mars

17 mars
22 mars

23-24 mars

27 mars
17 april
21 april
22 april
3 maj
9-11 maj
10-11 maj
11 maj
12 maj
15 maj
16 maj

23-24 maj
25 maj

6 juni

7 juni

Digitalt arbetsmote forbundet

Digital forelasning med Susanna Jaghult i samarbete med

EDS och RME

Digitalt ordférandemote Funktionsratt Sverige

Zoommote med medlemmarna om inloggningshjalp

Digitalt styrelsemote forbundet

Zoommote med styrelserna om inloggning och medlemsavgifter
Digitalt dialogmote med Pfizer

Webinar om Vardfoérlopp smarta

Digitalt mote med region Stockholm angaende nedlaggning av
rehabilitering / vardval

Digitalt lanseringsmote for Funktionsratts
Patientforetradarutbildning

Digjtaltmote med Diana Kadetoffoch Stockholm Fibromyalgiforening
angaende nedlaggning av rehabilitering/vardval

Digitalt mote med PAE om deras arliga enkat, 2023 om
psykisk ohalsa vid smarta

Digital utbildningsdag med SPS

BesOk i Jonkoping/Huskvarna Fibromyalgiforening

Digitalt styrelsemoéte forbundet

Digitalt ordférandemote Funktionsratt Sverige

Webinar fran ENFA, Controlling Fibromyalgia

Styrelsemote forbundet, Goteborg

25 ars jubileum i Géteborg

Digitalt dialogmote med Pfizer

Rehabveckan, Lund

Skolskoterskekongress, Norrkoping

Funktionsratts kongress, Stockholm

Digital lunchforelasning tillsammans med Reumatikerforbundet
Digitalt ordféorandemote med foreningarna

Digitalt méte med Halso-och sjukvardsnatverket om

medlemsvarvning

Digitalt styrelsemote forbundet

Digitalt samarbetsmote med PainDrainer
Mottagande av fana i Goteborg

Digitalt rédsmote Socialstyrelsen






8 juni

10 juni
10 juni
12 juni
14 juni
15 juni
15 juni
21 juni

26 juni-1 juli
8-9 augusti
23 augusti

29 augusti

5 september
12 september
19 september
25 september
26 september
26-28 september
3 oktober

9 oktober
12-13 oktober
24 oktober

27 oktober

8 november

9 november
14 november
15 november
16 november
17 november
28-29 november
5 december

7 december
14 december

Forbundet har aven haft ett antal digitala méten med féreningsstyrelser for stdd i féreningsarbetet.

Dialogmote med sméartrehab i Lund
Besok i Boras Fibromyalgiférening vid 25 ars firande

ENFA, European Network of Fibromyalgia Associations holl digitalt arsmote

Digitalt samarbetsmote med PainDrainer
Webinar om ICD 11

Digitalt mote med Cognix angaende arbetstraning
Regeringens utvidgade patientrad i Stockholm
Funktionsrattsbyrans webbinarie om jamlikt arbetsliv
oavsett funktionsnedsattning

Almedalsveckan Visby

Digitalt styrelsemote forbundet

Digitalt samarbetsmote med PainDrainer

Digitalt dialogmote med Pfizer

Digitalt samarbetsmote med RME och EDS
Digitalt féreningsmote angaende namnbyte

Tva webinar med PainDrainer

Digitalt ordféorandemote med Funktionsratt
Digitalt arsméte, PAE

Framtidens specialistlakare i Malmo

Digitalt styrelsemdote forbundet

Digital extrastdmma pa grund av stadgeandring
Svenskt Smartforum i Uppsala

Digitalt méte med Finsam

Digitalt mote med forening och medlemmar
Besok av Finsam pa kansliet

Digitalt samverkansmote med Yogobe

Digital uppféljning med foreningarna angaende namnbytet
Digitalt ordféorandemote med Funktionsratt
Digitalt samarbetsmote med PainDrainer

Digitalt samverkansrad med arbetsterapeuter
Styrelsemote férbundet i Goteborg

Digitalt samverkansmote med Yogobe

Digital forelasning om fibromyalgi med Uppsala universitet
Regeringens utvidgade patientrad i Stockholm

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

Forbundet har lakare som styrelsen kan konsultera:

Eva Kosek, Stockholm

Diana Kadetoff, Stockholm

Marcelo Rivano Fischer, Psykolog, Lund

Rolf Andersson, Molndal

Forbundsstyrelsen vill rikta ett stort och varmt TACK till alla de medlemmar som gor ett enastaen-
de ideellt arbete i landets olika lokalféreningar och distrikt. Utan er skulle vi inte kunna bedriva det
viktiga arbetet for alla med fibromyalgi/langvarig smarta. Vi vill ocksa tacka Studieférbundet Vux-

enskolan for ett gott samarbete under aret.

Forbundsstyrelsen vill aven tacka Professor Eva Kosek, Dr. Diana Kadetoff, Psykolog, Docent Mar-
celo Rivano Fischer och smartlakare Rolf Andersson for den tid de har lagt ner under aret pa att

vara forbundet behjalpliga i medicinska fragor.

Ordforande
1 januari-31 december
Marie-Louise Olsson

Kassor
1 januari-31 december
Anna-Karin (Kajsa) Dijkstra Eriksson

Vice Ordforande
1 januari-31 december
Birgitta Gustavsson

Sekreterare
1 januari - 31 december
Marie Bjorck
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