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INLEDNINGSORD

Fibromyalgiférbundet ar den patientorganisation i Sverige som enbart
jobbar med diagnosen fibromyalgi, men vi har dven tagit in langvarig
smarta de senaste aren. Vi har sett ett behov att de som inte fatt diag-
nosen fibromyalgi utan fatt langvarig smarta istallet, aven de behover
nagonstans att vanda sig.

Forbundet har under 2022 fortsatt med att jobba digitalt, vi kanner att
vi kan inkludera fler eftersom vi pa sa satt nar ut i hela landet. Vi har
under aret haft manga bra digitala forelasningar som har varit valbe-
sOkta. Var satsning pa att utbilda féreningsstyrelserna har fortsatt,
vilket har varit uppskattat, vilket vi kommer att fortsatta med.

Vi har under aret varit mer ute pa arrangemang som massor och ett be-
s6k pa Gotland under Aimedalsveckan. Dessa aktiviteter ar viktiga, da
vi syns, vi marks och vi informerar och knyter dom sa viktiga
kontakterna.

Vi jobbar standigt med vara mal i sikte, ett ar att synliggéra fibromyalgi
och vad det innebar att leva med fibromyalgi.

Vi jobbar mycket med att fa bort misstro och okunnighet nar det galler
fibromyalgi. Detta gor vi genom att delta i olika massor och annat, men
aven genom vara broschyrer som bestalls av bade professionen och
privatpersoner.



ORDFORANDEN HAR ORDET

Annu ett &r till &nda, ett ar med mycket fokus och planering pa 2023
da férbundet firar 25 ar. Detta skriver jag mer om i nasta verksamhets-
berattelse.

2022 blev ett mindre markligt ar, pandemin bdrjade slappa, men
manga saker har vi anda fatt gora pa ett annorlunda satt. Fler och fler
har blivit vaccinerade sa att vi kunde borja ses igen, detta marktes ute
i foreningarna som sa smatt kom igang, men anda har det kants trogt
att dra igang verksamheten.

Vi sag att det blev lite battre i slutet pa aret, vilket vi ar valdigt

glada for. Den sociala biten som foremngarna har ar valdigt viktig, det
ar manga som behover bryta isoleringen for att kunna ma battre. Detta
arbete ar féreningarna suverana pa att gora.

Tyvarr har nagra féreningar forvarnat om nedlaggning under 2023, det
ar riktigt sorgligt men vad ska vi géra nar ingen vill och orkar ta pa sig
styrelsearbete.

Almedalsveckan i Visby blev en annorlunda upplevelse med mordet pa
Ing-Marie Wieselgren som mordades i folkvimlet pa Donners torg. An-
nars var Almedalsveckan givande med manga samtal med kommunpo-
litiker och rikspolitiker. Vart budskap detta ar var “personcentrerad och
lika vard for alla” samt att statsbidraget till funktionsrattsrorelsen inte
hOJtIS pgol252 ar. Detta var ocksa delar ur Funktionsratt Sveriges budskap
| valet

Det har varit mycket planering infor att forbundet firar 25 ar 2023. Vi
har en spannande ansokan vi vantar pa svar pa, vi ansokte i juli om att
fa ta emot en fana av kungen pa Sveriges nationaldag. Det ar férening-
ar och organisationer i hela landet som beldnats med en fana for vikti-
ga insatser. Viktig insatser ar nagot som vi alla runt om i landets foéren-
ingar gor.

| skrivande stund har vi &nnu inte hért nagot. Jag lovade i ett svagt
ogonblick nar vi verkligen ville fa den uppmarksamheten, att kla mig

i folkdrakt om det skulle bli att vi far komma till Skansen for att ham-
ta en flagga fran kungen. Vi ser med stor spanning fram emot om vi blir
beviljade en fana.

Avslutar med ett stort tack till alla fortroendevalda runt om i landet och
till alla som pa nagot satt gjort att 2022 blev ett riktigt bra ar.



VAR HISTORIA

1994

2003

2007

2010

2013

2014

2016

2017

2018

2019

2021

2022

Bildades Fibromyalgiforbundet av 14 lokala
Fibromyalgiforeningar runt om i landet.

Var aret da Fibromyalgiforbundet fick
det forsta stats-bidraget, da pa
1 140 742 kronor.

Gjordes FibromyalgiNytt i sin nuvarande form
och sandes ut till alla medlemmar.

Hade Fibromyalgiforbundet det mesta antalet
medlemmar 4 348 och bestod av 49 féreningar.

Bytte Forbundet namn till Fibromyalgiférbundet,
samtidigt byttes loggan ut till nuvarande.

Var Fibromyalgiférbundet for forsta gangen
representerade under Almedalsveckan pa
Gotland.

Fick Fibromyalgiférbundet anslag av Allmanna
Arvsfonden for att bygga upp en halsoportal.

Hade férbundet styrelseutbildning i Goteborg for
styrelserna i férbundets foreningar.

Lanserades Fibromyalgiportalen.

Fibromyalgiforbundets hemsida fick ett nytt
utseende.

Paborjades arbetet med den nya hemsidan.

Lanserades hemsidan och nytt
medlemssystem.



MALUPPFYLLELSE

Fibromyalgiférbundet ar en ideell, partipolitiskt och
religiost obunden sammanslutning av fibromyalgifér-

giférbundet, med séte i Goteborg, samt alla anslutna
fibromyalgiféreningar och distrikt.

Fibromyalgiférbundet arbetar pa nationell och interna-
tionell niva. Det hogsta beslutande organet i Fibro-
myalgiférbundet ar férbundsstamman som hall vart
annat &r. Vid stdmman utses den férbundsstyrelse
som skall leda verksamheten fram till ndsta stdmma.

Fibromyalgiférbundet och dess anslutna féreningar
och distrikt skall som organisation samla och organi-
sera dem som vill stédja och arbeta for att forbattra
livsvillkoren for personer med fibromyalgi.

Forbundets mal och uppgifter ar:

* Att arbeta for att alla med fibromyalgi skall f&
full delaktighet och jamlikhet inom alla sam-
hallsomraden

* Att verka for att samhallet genom medicinska,
sociala och ekonomiska atgarder underlattar
livssituationen for personer med fibromyalgi.

* Att verka i enlighet med férbundets stadgar.

» Attsynliggora fibromyalgi och vad detinnebér att
leva med fibromyalgi. Att 6ka kunskap om och for-
staelse for fioromyalgi genom information till sjuk-
vard, forsékringskassa, politiker och allménhet.

 Att arbeta for att vard, behandling och rehabili-
tering utokas.

* Attvara ett kompetenscentrum for anslutna for-
eningar och medlemmar.

* Att ge ut férbundets medlemstidning
FibromyalgiNytt.

* Attinitiera till mer forskning om fibromyalgi.

* Att genom information hjalpa personer med fi-
bromyalgi att Iara kénna och forstéa sin sjukdom.

 Att stddja foreningar och distrikt i deras arbete.

Styrelsen har arbetat med utgangspunkt fran verk-
. samhetsplanens mal.
eningar i Sverige. Organisationen bestar av Fibromyal-

Férbundsstyrelsen har deltagit digitalt och fysiskt p&
kongresser under aret. Férbundet har &ven medverkat
pa flera andra méten under aret dar férbundet haft
mdjlighet att paverka, se under rubriken "Férbundet
har medverkat pa foljande evenemang”.

Férbundets olika broschyrer bestalls flitigt av olika var-
dinrattningar, vilket ar ett utmarkt satt for férbundet
att fa ut kunskap om fibromyalgi. Styrelsen har dven i
ar agnat mycket tid till att stotta lokalféreningarna.

Under 2020 startade férbundet upp med att jobba
digitalt via plattformen Zoom. Detta har inneburit att
vi har kunnat ha ett tatare samarbete med

. foreningarna.

Férbundet har under 2022 fortsatt med digitala
kurser for féreningarna, vilket &r mycket uppskattat.
Det har ar ett |att satt for oss att méta féreningarna
oftare, darfér kommer vi att fortsatta att anvanda
verktyget Zoom i féreningsarbetet. Det politiska
paverkansarbetet fortgar hela tiden, se nedan for mer
detaljerad information



VAR ORGANISATION

EKONOMI

Fibromyalgiférbundets intakter be-

star till storsta delen av ett statsbi-
drag. Mindre an en tiondel av intak-
terna kommer genom medlemsavgif-
ter fran foreningarna. Statsbidraget un-
der 2022 uppgick till 2 171 635 kronor.

Loner samt ersattningar upp-
gick 2022 till 752 938 kronor.

Bokféring samt I6ner skots av CLB Re-
dovisning & Konsult AB i Hoéganas.

STAMMA

Den 14 maj holl forbundet stdmma i Go-
teborg med sedvanliga arsmétesférhand-
lingar. En del justeringar av stadgarna an-
togs med anledning av att férbundet fran
och med 2022 ska hantera alla med-
lemsavgifter. Efter stdmman bjods dele-
gaterna pa middag med underhallning.

STYRELSENS SAMMANSATTNING
1 JANUARI - 31 DECEMBER

e Marie-Louise Olsson, ordférande
e Birgitta Gustafsson, vice ordférande
e Marie Bjorck, sekreterare

» Liselotte Ivehed, kassor fram
till 23/8 da hon avgick

* Anna-Karin (Kajsa) Dijkstra Er-
iksson, ledamot och fran den
29/10 vald som kassor

REVISOR 1 JANUARI - 31 DECEMBER

e Teddie Leidhem, Auktori-
serad revisor FAR

ARBETSGRUPPER

Stod till foreningar
Hemsidan

Facebook

Ung med fibromyalgi
Man med fibromyalgi

Uppdatering av broschy-
ren "Ung med fibromyalgi”.

Almedalen

Politiska arbetet och intresse-
politiska programmet

Internationella fiboromyalgidagen 12 maj
25 ars jubileet

KANSLI

Jan Odin arbetar 50% med allmént kans-
liarbete, telefon, kontakt med forening-
ar samt registrering av fakturor. Den 21
februari anstélldes Martin Hultén med
60% tjanst. Martin jobbar huvudsakli-
gen med hemsidan och FibromyalgiNytt.
Martin Hulténs provanstallning 6vergick
till en tillsvidareanstallning den 16/8.

| september flyttades kansliet till en ny
adress i ett kontorshotell pa Hulda Lind-
grens Gata 8, i Vastra Frélunda. En hel
del arbete av bade administrativ och fy-
sisk karaktar foregick flytten. Offert fran
olika flyttfirmor skulle tas in, kontrakt
med stadpersonal och larmtjanst sagas
upp och inte minst behdvdes en ordent-
lig genomgang av alla papper och pry-
lar som samlats pa kansliet under aren.

PRESSANSVARIG

Férbundets ordférande Marie-
Louise Olsson ar pressansvarig.



MEDIABEVAKNING

¢ Martin Hultén har skétt mediabevak-
ningen av svenska och utlandska ny-
heter, artiklar och rapporter rérande fi-
bromyalgi. Utlandskt material dver-
satts till svenska. Sammandrag av ar-
tiklarna publiceras sedan pa forbundets
hemsida och i FibromyalgiNytt. Artiklar
laggs ocksa in i Fibromyalgiportalen.

¢ Den 14 maj holl forbundet stdmma i Go-
teborg med sedvanliga arsmotesfor-
handlingar. En del justeringar av stad-
garna antogs med anledning av att for-
bundet fran och med 2022 ska hante-
ra alla medlemsavgifter. Efter stdmman
bjods delegaterna pa middag med un-
derhallning.

KOMMUNIKATION

Forbundsstyrelsen haller kontakt med medlem-
marna via Zoommoten, mejl och telefonsamtal.
Medlemsfdreningarnas styrelser bjuds in till olika
webbaserade kurser och ordférande
Marie-Louise Olsson skriver regelbundet brev
med aktuell information till styrelserna. For-
bundsstyrelsen har regelbundna méten antingen
via Zoom eller pa kansliet i Goteborg. Daremellan
halls kontakten via mejl och telefonsamtal.

Vi kommunicerar ofta med medlemmar via Face-

book, till exempel nar forskare soker deltagare
till sina projekt. Vi bjuder in till férelasningar,

lagger ut alla relevanta artiklar, samt mark- !

nadsfor var tidning FibromyalgiNytt. Mycket
av informationen gar dven ut via hemsidan.

P& hemsidan har vi ocksa fordjupad information
om fibromyalgi/langvarig smarta. Vill man ha éannu
mer fordjupad information, rad om sjukdoms-
bemastring och egenvard, kan man fa detta via
fibromyalgiportalen.

Var medlemstidning FibromyalgiNytt gar ut till alla
medlemmar och tar upp aktuelladmnen och rappor-
terfranvadstyrelsen deltagit pa. Lokalféreningarna
har ocksad majlighet att informera om vad de har
gjort ute i foreningen.

FORSAKRING

Forbundet har en kollektiv olycksfallsférsakring
via Folksam, som géller 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

e Marcelo Rivano Fischer, Psykolog, Lund

FORSKNINGSSTIFTELSEN

Fibromyalgiférbundets Forskningsstiftelse ar en del
av Fibromyalgiférbundet och delar arligen ut medel till
forskare, som forskar om nagotsom har med fibromyalgi
att gora. Styrelsen som jobbar ideellt bedémer inkomna
ansoOkningar och tar beslut om vilka som ska fa anslag
till sin forskning. Om nagot &r oklart for var bedémning,
finns expertis for styrelsen att stalla fragor till. Stiftelsen
ar ocksa en insamlingsstiftelse, vilket innebar att vi kan
samla in pengar via 90-kontot.

Under aret har vi stiftelsen haft flera projekt pa gang,
Alla hjartans dag, paskagg, morsdag, farsdag, jul och
nyarsinsamlingar. Trots detta har viinte natt det resultat
vi 6nskade for aret. | det radande varldslaget finns det
manga andra stora insamlingskampanjer.

12 maj genererade vi en QR-kod forinstélld pa 12 kro-
nor att Swisha. Fibromyalgiféreningen i Norrképing gav
Ovriga foreningar en utmaning att skanka 500 kronor

~ till forskningen.

| samband med att férbundet deltog i Aimedalsveckan
gjordes en stegutmaning dar deltagarna kunde skanka
valfri deltagaravgift for att vara med i tavlingen.

Under aret har det jobbats med olika kampanjer

¢ for att 6ka insamlingen. Gavobreven pa hemsidan

har utdkats och blivit anpassade efter olika hogti-
der, sa som jul, mor- och farsdag, alla hjartansdag
med mera. Stiftelsen har under aret tagit fram och

tryckt upp nya tackkort for bade minnesgavor, upp-

vaktning och tack for din gava vid gavoinsattning.

Minnesgavokort skickas alltid ut ndr nagon har dnskat
en gava till forskningen vid en begravning. Under aret
har stiftelsens Facebooksida uppdaterats med nya bil-
der och annat material. Styrelsen lagger kontinuerligt
ut inlagg pa sociala medier om insamling till forskning.
Flera privatpersoner pa Facebook har under aret haft
egnainsamlingartill forman for forskning, vid tillexempel
fodelsedagar. Inkomna medel férvaltas av stiftelsen och
delas sa smaningom ut till forskning om fibromyalgi.
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FORBUNDET | SIFFROR

ANTAL MEDLEMMAR 31 DECEMBER

Den 31 december 2022 hade férbundet 2 605 medlemmar férdelat pa:

Kvinnor med diagnos:
Méan med diagnos:

Kvinnor som familjemedlem:

FORENING

Man som familjemedlem: 106

Kvinna som stédmediem: 100

Man som stédmedlem:

ANTAL MEDLEMMAR

61

Borléange/Falun
Boras
Falkenberg
Goteborg
Halmstad
Hassleholm
Jonkdping/Huskvarna
Kristianstad
Kristinehamn
Képing-Arboga-Kungsor
Malmo

Mjolby

Mora

Norrkdping
Oskarshamn
Skara

Skelleftea
Skévde
Stockholm
Trelleborg
Uppsala

Varberg

Visby

Varnamo
Véstervik

Vaxjo

Ystad

Angelholm
Orebro
Ostersund

Borlange/Falun Fibromyalgiférening
Fibromyalgiféreningen Boras
Falkenbergs Fibromyalgiférening
Goteborgs Fibromyalgiférening
Halmstads Fibromyalgiférening
Héssleholms Fibromyalgiférening
Fibromyalgiféreningen JOnkdping/Huskvarna
Kristianstad Fibromyalgiférening
Kristinehamns Fibromyalgiférening
KAK:s Fibromyalgiférening

Malmé Fibromyalgiférening

Mjélby Fibromyalgiférening

Ovansiljans Fibromyalgiférening
Fibromyalgiféreningen i Norrkoping
Oskarshamns Fibrogrupp

Skara Fibromyalgiférening
Fibromyalgiféreningen i Skelleftea
Skoévde Fibromyalgiforening
Stockholms Fibromyalgiférening
Fibroliv Trelleborg
Fibromyalgiféreningen i Uppland
Varbergs Fibromyalgiférening

Gotlands Fibromyalgiférening

Véarnamo Fibromyalgiférening
Tjustbygdens Fibromyalgiférening
Féreningen Vaxjo Fibromyalgigrupp
Ystads Fibromyalgiférening
Angelholms Fibromyalgiférening
Orebro Fibromyalgifrening
Ostersunds Fibromyalgiférening

DISTRIKT SOM VAR MEDLEMMAR | FORBUNDET | DECEMBER

Fibromyalgidistrikt Halland; Bestar av Varberg, Falkenberg och Halmstad Fibromyalgiféreningar.

161
70
34
131
43
71
120
41
28
28
158
71
17
88
65
90
93
86
S11
19
123
87
39
53
80
84
49
89
86
57

Nationell Fibromyalgiférening har 133 medlemmar och bildades fér de som har langt till en lokalférening.

Férbundets mal ar att starta upp nya féreningar i omraden dér intresse och tillrackligt manga medlemmar finns for

att kunna erbjuda medlemmarna bésta majliga utbyte och kontakt med andra méanniskor.



PAVERKANSARBETE

POLITISKT ARBETE

Fibromyalgiférbundet ar medlem i Funktionsratt Sveri-
ges som bestar av 50 medlemsforbund som slutit sig
samman for att agera med samlad kraft. Funktions-
ratt Sverige vill belysa levnadsvillkoren fér personer
med funktionsnedsattning i Sverige och agerar

aktivt for att astadkomma samhallsféréandringar som
inkluderar alla manniskor. Regelbundna méten med
férbundens ordférande halls.

Infor valet 2022 jobbade Funktionsratt Sverige bland
annat med valkampanjen angaende "jamlik vard”.
Denna fraga ligger oss varmt om hjartat. Det politiska
arbetet kommunicerades ut till vara foljare pa férbun-
dets Facebooksida.

En sammanstéllning av Funktionsratt Sveriges politi-
kerutfragning infor valet gjordes och ledde fram till att
férbundet infor Aimedalsveckan i Visby tryckte upp ett
flygblad som delades ut med budskapet:

Jamlik halsa, personcentrerad och lika vard for alla.

Det spelar ingen roll vem man ér eller var i landet
man bor - alla har rétt till en jamlik vard. Men idag ar
det manga som inte far sina rattigheter tillgodosed-
da. Personer med funktionsnedséattning upplever en
samre hélsa och drabbas sarskilt hart av den ojamli-
ka varden. Det galler bade diagnostik och behandling.
Det finns stora brister i landet. Kunskap, bemétande

och tillgénglighet behdver lyftas. Valet 2022 handlar
om jamlik hélsa. Nastan var fjarde person har nagon
form av funktionsnedsattning. Halva befolkningen har
minst en kronisk sjukdom och en fjardedel har tva
eller fler. Folkhélsan ar god i samhallet som helhet,
men personer med funktionsnedséattning har sémre
livsvillkor, séamre levnadsvanor och sdmre halsa an
andra i samhallet. Tidig diagnos och rehabilitering kan
minska samhallskostnaderna.

H¢j statsbidraget till funktionsrattsrorelsen. De se-
naste 15 aren har det skett en successiv urholkning

. av statsbidragen till funktionsrattsrérelsen. Det &r

helt nédvandigt att statsbidraget héjs om organisa-
tioner som representerar personer med funktions-
nedséttning ska ha goda forutsattningar att verka

. sjalvstandigt.

Forbundets ordférande Marie-Louise Olsson medver-
kade i Dagens Eko angaende Forsékringskassans stu-
die om att personer med fibromyalgi oftare far avslag
nar de begar sjukpenning.

INTERNATIONELLT ARBETE
Fibromyalgiférbundet deltog i december i det nordiska

. samarbetsorganet Nordisk Traff, som detta ar var for-

lagt i Oslo da Norge stod som vardland. Deltog i traf-
fen gjorde Danmark, Norge och Finland. Vara fyra for-
bund diskuterade vilka samarbeten vi kan ha, och be-

slutade om att ha en gemensam webbaserad konfe-

11
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rens om fibromyalgi under 2023.

Foérbundet har dven jobbat internationellt tillsammans
med PAE, Pain Alliance Europe och ENFA, European
Network of Fibromyalgia Associations som ar organi-
sationer vilka jobbar mot EU-parlamentet.
Fibromyalgiférbundets ordférande Marie-Louise Ols-
son deltog digitalt i ENFAs arsmote den 10 juni och
vid ordférandemé&te med val hos PAE.

Marie-Louise Olsson deltog pa konferens med ENFA
om hur diagnosen fibromyalgi hanteras i Europa.

UTBILDNING

Under pandemin larde vi oss att anvanda digitala

plattformar, i och med detta har forbundet fortsatt

halla webbaserade kurser for medlemsféreningarnas

styrelseledaméter. De digitala plattformarna gor att vi

|attare nar ut till bade styrelser och medlemmar i lan-

det. Under aret har vi haft kurs i:

* Hantering av det nya medlemsregistret

e Hur man gor en signatur i ett mejl

* Attsjalva lagga in nya aktiviteter pa sin anslags-
tavla pa hemsidan

* Elektronisk signering av dokument

e Hur man hanterar funktionen Almanackan

e Hur man lagger in konton i ett mejlprogram

Den 11 mars holl SPS (Swedish Pain Society) en ut-
bildningsdag dar delar av forbundsstyrelsen deltog di-
gitalt. Dar behandlades bland annat vikten av att ta
med patienten i lakningsprocessen, hur bemaotandet
av smartpatienter i primarvarden kan férbattras och
hur digitala verktyg kan framja bedémningen och be-
handlingen av barn och unga med akut och langvarig
smarta.

Den 12 maj séndes ett seminarium dar Marie-Louise
Olsson, ordférande i Fibromyalgiférbundet, Gunilla Go-
ran fran Reumatikerforbundet och doktor Karsten Ahl-
beck samtalade om fibromyalgi och langvarig smarta.

Den 20 oktober anordnade férbundet tva forelasning-
ar med aktuell forskning om fibromyalgi med Roma-
na Stehlik 6verlakare vid Smartcentrum pa Akademis-
ka sjukhuset i Uppsala som pratade om nyheter inom
omradet fibromyalgi och langvarig sméarta, samt om
sOmnen som betydelsefull faktor vid smarta och Se-
rena Fineschi lakare vid Osthammars vardcentral och
associerad forskare vid Institutionen for folkhalso-

och vardvetenskap. Serena Fineschi berattade om sin

forskning kring kronisk inflammation och interferon

vid fibromyalgi. Dessa forelasningar séandes via web-
ben till forbundets medlemmar. Inspelningar av fére-
lasningarna finns att se pa forbundets hemsida for in-
loggade medlemmar.

INTERNATIONELLA FIBROMYALGIDAGEN 12 MAJ

Den internationella fibromyalgidagen sande férbundet
i samarbete med Reumatikerférbundet ett seminari-
um via Zoom. Gunilla Géran fran Reumatikerforbun-
dets styrelse och Marie-Louise Olsson, ordférande i
Fibromyalgiférbundet, samtalade med lakaren Karsten
Ahlbeck, som ar specialist pa smartlindring och har bred
erfarenhetav olikasmarttillstdnd och deras behandlingar.

Infor denna dag tog vi fram en QR-kod last pa 12 kronor

till insamlingen for Fibromyalgif_é?rbundets Forsknings-
.~ stiftelse som gav 1 236 kronor. Ovriga gavor gav 5 064

kronor. Utmaningen fran Norrkdpings fibromyalgiféren-
ing att varje medlemsférening skulle skanka 500 kro-
nor gav 4 906 kronor. Sammanlagt samlades 11 206
kronor in denna dag.

ALMEDALEN 3-7 JULI

Till Aimedalsveckan tryckte vi upp foldern "Person-
centrerad och lika vard for alla”, den delades flitigt ut
till politiker under veckan. Det blev dven manga besok
pa foredrag som var intressanta for var verksamhet. Ett
méte med Pfizer var inplanerat da dven de var pa plats.

Gotlands fibromyalgiférenings styrelse bjods in till en
grillkvall med diskussion och umgange.

Vi gav en utmaning via Facebook att gissa hur manga

. stegviallaistyrelsen tillsammans gick under Aimedals-
. veckan. For att delta skanktes en slant till stiftelsen.



VERKSAMHETSSTOD

Verksamhetsstddet har under aretvarit flertalet olika di-
gitala kurser, ibland dar alla féreningar varit inbjudna,
men aven pa begéran av enskilda foreningsstyrelser.

Medlemsforeningarna kan soka ett bidrag som hjalp till
féredrag och andra kulturella evenemang fran forbun-
det. Det kan vara allt fran foredragshallare, guidningar
till musiker eller teaterférestallningar som arrangeras i
féreningens regi.

Under aret har det sokts for guidning vid Hornborgas-
jon, forelasningar som har nagon beréring till fibromy-
algi. Samt underhallning till arsméten, sommaravslut-
ningar eller jubileum.

Forbundsstyrelsen stéttar kontinuerligt lokalféreningar-
na. Det kan innebara besok fran nagon ur forbundssty-
relsen, telefonsamtal eller mejlkontakt.

Forbundets ordférande Marie-Louise Olsson deltog
som ordférande vid arsméten och firandet av 25 ars
jubileum i Hassleholm.
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2020 blev start for digitala méten som gjort att for-
bundet lattare kunnat stédja féreningarna och som
genom att deltagarna aven kunnat se varandra ledde
till ett personligare méte &n via telefon och mejl. Aven
under 2022 var en stor del av kontakten med foren-
ingarna digital pa grund av Covid-pandemin.

Forbundet startade upp webbaserade kurser som
hjalp till foreningarna i deras arbete. Ett antal kurser

i hur man skapar en signatur i mejl, hur man hante-
rar medlemsregistret och almanackan, hur elektronisk
signering kan anvandas och hantering av féreningens
anslagstavla pa forbundets hemsida var uppskattade
av medlemsféreningarnas styrelser.
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HALSA OCH SJUKVARD

MEDICINSK FORFRAGAN

Fibromyalgiférbundet far ofta medicinsk forfragan via
bade telefonsamtal och mejl, just medicinsk radgiv-
ning kan vi inte ge. Ofta handlar det for oss att bara
lyssna, nagot som personen upplever ar att inte bli-
vit lyssnad pa tidigare. Reaktionen blir bade lattnad,
tarar och skratt. Den radgivning som vi kan ge ar i
form av egenvard och sjukdomsbemastring, i det fallet
kommer alltid Fibromyalgiportalen upp.

Vi har doktor Diana Kadetoff att tillga med medicinska
fragor nagra av fragorna tas upp i “fraga doktorn” i Fi-
bromyalgiNytt.

FIBROMYALGIPORTALEN

Fibromyalgiportalen ar en digital plattform som syf-
tar till att underlatta egenvard vid fibromyalgi. Den
innehaller information, digitala verktyg kopplade till
aktiviteter, anpassad radgivning samt filmer och ljud-
filer. De omraden som ingar ar fibromyalgi, smarta,
sOmn, stress, fysisk aktivitet, kost och
anhdoriginformation.

Registrering och anvandande ar kostnadsfritt. Man
behdver i dag inte vara medlem i forbundet for att fa
tillgang till portalen, vi jobbar med att integrera porta-
len i medlemsférmaner. Det arbetet kommer vi vara
fardiga med under 2023. Den 31 december 2022
hade portalen 2 449 anvandare. Portalen uppdate-
ras kontinuerligt med nya bilder samt information. Tra-
ningsprogrammen uppdateras nagon gang i manad-
en med fardiga program fran ExorLive som vi kbper in
programen fran. Dessa program kan vi ocksa hamta
och anvanda i FibromyalgiNytt.

FORELASNINGAR INOM HALSA

Den 20 oktober anordnade forbundet tva forelas-
ningar med aktuell forskning om fibromyalgi med
Romana Stehlik dverlakare vid Smartcentrum pa
Akademiska sjukhuset i Uppsala som pratade om
nyheter inom omradet fibromyalgi och langvarig
smarta, samt om sémnen som betydelsefull fak-

tor vid smérta och Serena Fineschi ldkare vid Ost-

hammars vardcentral och associerad forskare vid
Institutionen foér folkhélso- och vardvetenskap.

Serena Fineschi berattade om sin forskning kring
kronisk inflammation och interferon vid fibromy-
algi. Dessa férelasningar sandes via webben till

forbundets medlemmar. Inspelningar av férelds-

ningarna finns att se pa forbundets hemsida for
inloggade medlemmar.

EDS Riksférbund holl en digital konferens med ti-
tel “Foraldraldsa diagnoser”, dar forbundet deltog.
Férbundet deltog dven pa SPS (Swedish Paine So-
ciety) utbildningsdag, som bland annat behandlade
vikten av attta med patientenilakningsprocessen,
hur bemotandet av sméartpatienter i primarvarden
kan forbattras och hur digitala verktyg kan framja
beddmningen och behandlingen av barn och unga
med akut och langvarig smarta.

. SAMVERKAN INOM HALSA

Dialogmd&te med smartrehab i Lund. Dar informe-
rades om deras verksamhet.

. Tvarepresentanter fran forbundsstyrelsen har un-

der aret deltagit i 6ppet forum med representan-
ter fran Pfizer. Ett av motena var i Visby under Al-
medalsveckan.

Férbundet deltog som utstéllare vid Svenskt Smart-
forumiLinkoping, vardskapet stod smart-och rehab
centrum i Linkdping for. Syftet med kongressen ar
fortbildning, som bestar av tva dagar fulla med fo-
reldsningar om bara smarta eller sddant som hor
ihop med smarta. En av féreldsningarna handla-
de om sjukskéterskans roll i smartundervisningen.

Fibromyalgi var ocksa uppe pa agendan, Bjorn
Gerdle presenterade hur langt och vad de kom-
mit fram till vad det galler biomarkorer, det har
hittats vissa proteiner i blodprov som ska ga att
mata vid fibromyalgi. Fragestéallningen var hur bra

. arproteinerna for att sarskilja patienter med fibro-

myalgi. Bjorn visade aven bilder pa de férandring-
ar som kan finnas i hjarnan vid fibromyalgi. Just
biomarkérer vid fioromyalgi forskas det pa, pa fle-
ra stallen runt om i varlden inte minst i Sverige.

Ténk sa bra det skulle vara att bara ta ett blod-
prov som visar pa att du har fibromyalgi. Sa fort
det skulle ga att fa en diagnos, sa mycket fortare
som rehabilitering skulle kunna komma i gang. Ja
det finns manga tankar om vad som skulle kunna
bli verklighet, men vi far védnta och se nar forskar-
na kommit sa langt.



SKOLA OCH ARBETSMARKNAD

SKOLA

Med tanke pa att sjukdomen sprider sig allt langre ner
i ldrarna ar det viktigt att fa en ordentlig utredning
och korrekt diagnos for att fa mojlighet till ratt
rehabilitering.

Fibromyalgiférbundet har en sarskild broschyr

som vander sig till elevhalsoteamet och &r

till for alla yrkesgrupper som en elev som ar

drabbad av fibromyalgi har runt sig i skolan. Fran
skolsjukskoterskor till Iarare och den tar upp praktiska
ting att tdnka pa for att underlatta skoldagen.

I skolan ar forstaelsen for elevens sjukdom och en
vél anpassad skolmiljé ett mycket viktigt komplement
till bade den medicinska och den alternativa
behandlingen. Att eleven ska bli bemott med respekt
och lyssnad pa ar av storsta vikt for sjalvkanslan,
vilket kan leda till att det blir lattare att handskas
med sjukdomen. Har kan skolkuratorn fylla en viktig
funktion.

Beroende pa hur svara symtomen ar kan man behdva
anpassa barnets schema genom att till exempel
minska vissa fysiska pafrestningar. Lararna bor fa
information om sjukdomen och hur de kan stotta och
férbattra férutsattningarna att klara skolgangen. Det
kan innebéra ergonomisk anpassning, utrymme for
vilopauser eller sarskild sittplats i klassrummet.

Det &r viktigt att eleven far delta i fysiska aktiviteter
pa skolan utifran sin férmaga. Tidigare har man
rekommenderat lagintensiv tréaning, men de senaste
forskningsrénen pekar pa att medel- till hdgintensiv
traning kan ge god smartlindring. Traningen skall vara
individanpassad.

Det &r viktigt att idrottslararen &r informerad om vad
fibromyalgi innebar, framfér allt att dagsformen &r
avgorande for vilken aktivitet eleven klarar att utfora.
Om det finns majlighet, bor idrottslektionerna inte
ligga pa morgonen eftersom morgonstelhet &r vanligt
hos de flesta med fibromyalgi.

Under den kalla arstiden ar det bra om eleven ges
mojlighet till bassangtraning, allra helst varmbassang,
for att lindra smartan.

Det ar viktigt med kontinuerlig lakarvard

och uppféljning, dessutom kan behandlingar

som sjukgymnastik, massage, stretching och
avslappningsovningar vara till stor hjalp och dessa
behandlingar kan ocksa paverka mgjligheten att delta
i skolarbetet.

ARBETSMARKNAD -

Forbundets ordférande Marie-Louise Olsson har
deltagit som bollplank i arbetet med att ta fram en
mobilapp for att hantera smarta vid arbetsatergang.

Férbundet tar emot personer med l6nebidrag for
anstéllning pa kansliet och har inlett en diskussion
med arbetsférmedlingen om arbetstraning for en
person med speciella behov.

| slutet pa aret paborjades en revidering av
broschyren "Arbetsplatsférandring” som kommer
att fardigstallas under varen 2023. Broschyren om

. arbetsplatsférandring ska vara till hjélp nar nagon

behdver gora en férandring pa arbetsplatsen. Den ar
riktad bade till arbetsgivare och arbetstagare.

Det pabdrjades aven att ta fram en enkat om

. arbetssituationen for vara medlemmar. Den kommer

att skickas ut i borjan pa 2023.

. Vitar regelbundet emot samtal angaende arbete och
_' fibromyalgi. Fran drabbade som ska ut i arbete igen

efter en kanske lang sjukskrivning. Men &ven fran
engagerade arbetsgivare som hor av sig for att fa rad
och stéd om vad de kan hjélpa till med for att géra en

. atergang till arbete s& Iitt som mojligt.
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WEBB OCH SOCIALA MEDIER

NY HEMSIDA OCH MEDLEMSSYSTEM

| april 2022 lanserades en ny hemsida samt ett nytt
medlemsystem.

Hemsidan www.fibromyalgi.se flyttades over till en ny
plattform med hjalp av Marcus Andersson pa Effect
reklambyra. Hemsidan &r tillganglig for alla medlem-
mar genom inloggning och dar finns en mangd artiklar
om fibromyalgi och halsa, tillgang till olika féredrag, en
serie med Yogapass och ett antal medlemsférmaner
som olika firmor erbjuder vara medlemmar.

Via hemsidan har de fibromyalgiféreningar som &r
anslutna till férbundet, tillgang till en mangd informa-
tion som kan underlatta for att driva en lokalférening.
Varje forening har dessutom en egen hemsida pa
www.fibromyalgi.se/lokalférening vilken foreningarnas
styrelser skoter sjélva. Dar kan féreningarna lagga in
information om sin verksamhet och aktuella handel-
ser. Férbundet har haft kurser fér féreningarna i hur
de ska hantera hemsidan och medlemsregister. Ma-
nualer har tagits fram och skickats ut till féreningarna.
Manualerna finns ocksa att hdmta som inloggad pa
foreningsstyrelsesidan.

Hemsidan uppdateras kontinuerligt.

MEDLEMSREGISTRET

Fran och med 2022 &r det férbundet som handhar in-
betalningarna fér medlemsavgiften. Valjer medlem att
férnya sitt medlemskap via hemsidan skéts avprick-
ningen for betalningen automatiskt, ddremot om man
valt att betala via Swish eller bankgiro far detta goras
manuellt.

FACEBOOK

Antal foljare pa Facebook &r runt 8 000. En liten Ok-
ning av man som tittar pa sidan (4,2%.) kan méarkas.
Sidan uppmarksammar varje gang en ny tidningen har
utkommit och brukar da generera nya medlemmar.
Via Facebook har forbundet hjalpt flera forskare att na
personer med fibromyalgi som de har kunnat kontakta
och fa hjalp av i sin forskning.

Via Facebook hade vi en utmaning under Aimedals-

veckan, gissa stegen som styrelsen gjorde under en
dag. Syftet med utmaningen var att samla in pengar
till stiftelsen.

Mest lasta inlagget under aret har varit inlagget
att forskare soker nya deltagare till forskning om

fibromyalgi och effekten av B12.

Flest reaktioner var pa God Julhalsningen.

Mest delade inldgget var det om "varje krona raknas
och gar till forskningen for att hitta |6sningen pa gatan
fibromyalgi”. Till stiftelsen kommer det bidrag fran
Facebook pa antal klick pa sidan.

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

: UNGA MED FIBROMYALGI

- En uppdatering av broschyrer Ung med fibromyalgi &r
. under arbete, kommer att vara klar under varen 2023.
Vi har en sluten grupp for unga pa Facebook som sakta
- med stadigt dkar.

- Gruppen ar till for de yngre med fibromyalgi/langvarig

smarta, de ska kunna diskutera specifika problem som
man har som ung med smarta. Gruppen har hittills dis-
kuterat hur man klarar skolgangen med daglig smérta.
Kan man skaffa barn med fiboromyalgi ar en annan fraga
som ar viktig.

MAN MED FIBROMYALGI

En 6kning av manliga patienter som fatt diagnosen fi-
bromyalgi har kunnat mérkas. Vi ser ocksa att antalet
man som gar in pa var Facebook sida har 6kat.

- Forbundet har under aret sokt efter en ny manlig skri-
- bent till var medlemstidning FibromyalgiNytt. Under

. aret har vi satsat pa att starta upp en Facebooksida

- for man, det arbetet fortgar under 2023.




SAMARBETEN

SAMARBETE OCH MEDLEMSKAP NATIONELLT

Funktionsratt Sverige

RME (Riksfoérbundet for ME-patienter)

EDS (Riksforbundet Ehlers-Danlos syndrom)
Studieférbundet Vuxenskolan

PainDrainer

Reumatikerférbundet

Pfizer

SAMARBETEN OCH MEDLEMSKAP
INTERNATIONELLT

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

International Myopain Society: En
icke-vinstdrivande, internationell,
tvarvetenskaplig, medicinsk organisation for

forskare, lakare och andra yrkesverksamma
inom hélso-och sjukvard. Organisationen
riktar in sig pa smartstérningar som

har med mjukvavnader att gora.

IASP (International Association for the
Study of Pain), Varldens storsta tvarveten-
skapliga, internationella organisation inom
omradet smarta. Har &ar vi medlemmar

i och med vart medlemskap i Swedish
Pain Society (SPS), som ar en multidis-
ciplinar férening som har som mal att
framja utbildning och kompetens inom
omradet smérta och arbeta for en
teambaserad jamlik smartvard i Sverige.

PAE (Pain Alliance Europe)
Paraplyorganisation for europeiska
patientférbund inriktade pa kronisk smaérta.
PARE (People with Arthritis/Rheumatism in
Europe), Paraplyorganisation for europeiska
patientforbund inriktade pa kronisk smarta.
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INFORMATIONSMATERIAL

INFORMATIONSMATERIAL
Férbundet har féljande broschyrer i sitt utbud:

Medicinsk broschyr, skriven av docent och
Overlakare Eva Kosek som utbildningsmaterial
for lakare, fysioterapeuter och annan
vardpersonal.

Patientbroschyr, ar skriven av Fibromyalgifor-
bundet och faktagranskad av Asa Ringquvist,
Overlékare pa Lunds smartenhet. Patientbro-
schyren ar skriven riktad till patienter med fi-
bromyalgi och langvarig smarta. Broschyren
rekvireras flitigt av smartmottagningar och fér-
eningar runt om i landet.

Barn-och ungdomsbroschyr, under 2022 pa-
bérjades en revidering. Den &r framtagen av Fi-
bromyalgiférbundet och ar téankt att vara latt
att forsta och véanda sig till barn med smart-
problematik.

Elevhalsoteamet, ar till for alla yrkesgrupper
som en eley, drabbad av fibromyalgi/langva-
rig smérta, har runt sig i skolan. Broschyren tar
upp praktiska ting att tdnka pa for att under-
|atta skoldagen.

Riktlinjer for arbetsplatsforandringar vid
fibromyalgi, dven denna framtagen av Fibro-
myalgiférbundet som handledning till arbets-
givare vid arbetsplatsforandring, men aven till
den som sjalv behover gora en arbetsplatsfor-
andring.

Lilla sjalvhjalpsguiden vid fibromyalgi, vid fi-
bromyalgi, ett litet hafte latt att ha med sig,
med 10 tips pa sjukdomsbemastring. Lilla
sjalvhjalpsguiden ar en medlemsférman och
kan rekvireras av medlemmarna fran respekti-
ve lokalférening.

Beskriv din smarta, ar ett hjdlpmedel for att
beskriva sin smarta for till exempel vardperso-
nal eller fysioterapeut. Meningen ar att man
ska kunna sitta hemma och i lugn ro fylla i ef-
terhand som man kommer pa nagot, for att
inte gldmma vasentliga saker nar man &r pa 13-
karbesok.

Alla broschyrer finns att tillga for medlemmarna via
lokalféreningen, och finns att bestélla fran kansliet.

Alla broschyrer férutom Lilla sjélvhjélpsguiden vid
fibromyalgi finns fér nedladdning pa hemsidan.
Broschyrerna gar aven att kdpa via hemsidan till
portokostnad. Aven vardinrattningar, fysioterapeuter
och andra inom vardyrken kan bestélla broschyrer via
férbundets kansli kostnadsfritt.

MEDLEMSTIDNING
Férbundets medlemstidning, FibromyalgiNytt, gavs ut

. fyra ganger under 2022 och skickades ut direkt till

medlemmarna fran tryckeriet. Den skickas &ven till
flertalet vardinrattningar som vill ha FibromyalgiNytt i
sina vantrum.

FibromyalgiNytt skickas aven till medlemmar i

Grekland, Spanien och Italien. Under aret har vi bytt

tryckeri for vara trycksaker. Detta for att det vi hade
innan avvecklade verksamheten.







AKTIVITETER OCH MOTEN

FORBUNDET HAR MEDVERKAT PA FOLJANDE EVENEMANG

19 januari Méte med Vitala angaende tranings app
21 januari Méte med samverkansgruppen EDS och RME
25 januari Oppet forum med representanter fran Pfizer.

11 februari EDS digitala konferens “Féraldralosa diagnoser”

23 februari  Méte med medlemmarna angaende statsbidrag fér 2021.

9 mars Webbinar om arbete och funktionsnedsattning
11 mars Swedish Pain Societys utbildningsdag

21 april Kurs i hantering av medlemsregistret

22 april Kurs i hantering av anslagstavlan

26 april Dialogmé&te med Smartrehab i Lund

27 april Stdmmoférberedande Zoom-moéte

2 maj 25 ars jubileum Héssleholm

14 maj Férbundsstédmma i Goteborg

23 maj Méte med samverkansgruppen EDS och RME
30 maj Ordférandemd&te med Funktionsratt Sverige

7 juni Medverkan i Dagens Eko angdende Forsakringskassans studie om att personer med

fibromyalgi oftare far avslag néar de begér sjukpenning.

8 juni Méte med samverkansgruppen EDS och RME

10 juni ENFA, European Network of Fibromyalgia Associations héll &rsmdte
3-7 juli Almedalsveckan Visby

4 juli Mote med Pfizer

5 september M&te med samverkansgruppen EDS och RME
23 september Ordférande méte med val hos PAE, Pain Alliance Europe.

27 september Repetitionskurs i hantering av anslagstavlan



27 september Méte med Pfizer

6 - 7 oktober  Svenskt Smartforum, Link&ping, Férbundet deltog som utstallare.
12 oktober Konferens med RME

19 oktober Repetition i hantering av almanackan

20 oktober Fibromyalgikonferens anordnad av forbundet
25 oktober  Repetition i digital signering

29 oktober  Extra stdmma for val av kassor

1 november Repetition i mejlsignering

7 november  Mé&te med samverkansgruppen EDS och RME
12 november ENFA om hur fibromyalgi hanteras i Europa

16 november Enskild kurs med féreningsstyrelse

25 november Enskild kurs med féreningsstyrelse

29 november Mote med SIP ang&ende ICD11

5-6 december Nordisk traff i Oslo

8 december Md&te med Pfizer

OVRIGA AKTIVITETER

Férbundets ordférande Marie-Louise Olsson har deltagit som bollplank i arbetet med att ta fram en mobilapp med
strategier for att hantera smérta vid atergang till arbete.

Férbundet har &ven deltagit p& Funktionsratt Sveriges ordférande méten samt andra méten anordnade av Funk-
tionsratt Sverige. Férbundsstyrelsemedlemmar har ocksé under aret medverkat som ordférande under flera av
lokalféreningarnas arsmaten.
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SLUTORD

Forbundsstyrelsen vill rikta ett stort och varmt TACK till alla de medlemmar som arbetar ideellt i landets olika
lokalféreningar och distrikt. Ni gor ett enastaende arbete, det betyder valdigt mycket fér alla medlemmar och
for var patientorganisation. Vi vill tacka Studieférbundet Vuxenskolan fér ett gott samarbete under aret.

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

Ordférande Vice Ordférande
1 januari-31 december 1 januari-31 december
Marie-Louise Olsson Blrgltta Gustavsson

NOML- Aowire 01/"‘\—

Kassor W W Ledamot / Kassor

1 januari-23 augusti 1 januari - 29 oktober / 29 oktober - 31 december

Liselotte lvehed Anna-Karin (Kajsa) Dijkstra Eriksson
Hurie Biéuck -
c Yer
Sekreterare
1 januari-31 december
Marie Bjorck
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