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Ordforande har ordet

Det ar inte helt Iatt att veta var jag ska boérja. De tva ar som har gatt sedan foérra
forbundsstamman har varit hiandelserika och mycket positiva for var verksamhet. Riksférbundet
har i allt stérre utstrackning blivit en aktor att rdkna med och vi tillfradgas idag av saval drabbade
som yrkesverksamma och forskare.

Var synlighet har 6kat markant. Bland annat har var ndrvaro i sociala medier starkts, dar allt fler
foljer och engagerar sigi vart arbete. Den 6kade synligheten har lett till fler forfragningar om
samarbeten och partnerskap, vilket i sin tur gbr att vi nar ut bredare och mer effektivt.

En sarskilt betydelsefull handelse har varit inledningen av samarbetet med UGOT-ReWork vid
Goteborgs universitet. Det ar ett nytt tvarvetenskapligt forskningscentrum, finansierat av Forte
med 50 miljoner kronor. Riksférbundet deltar som extern aktor i vad som kan bli en av de
viktigaste forskningssatsningarna pa lange inom omradet langvarig smarta. Genom var
medverkan sakerstills att patientperspektivet integreras i forskningen. Vi bidrar med kunskap
om vara medlemmars erfarenheter av varden och vardagen - var bristerna finns och vilka behov
som ar mest angelagna. Riksforbundet har dven stallt sig bakom ansdékan genom ett sa kallat
Letter of Intent.

Under de senaste tva aren har vi ocksa varit med och byggt upp Societal Impact of Pain Sweden.
Inom SIP Sweden samverkar patienter, forskare samt halso- och sjukvardspersonal for att 6ka
kunskapen om smarta och forbattra smartvarden i Sverige och Europa. SIP Sweden ska bland
annat verka for att forbattra smartvarden sa att patienter far en snabb och korrekt diagnos,
behandling och rehabilitering, samt 6ka kunskapen om sméarta bland halso- och sjukvardspersonal
och i samhillet.

Under Almedalsveckan 2025 deltog vi for forsta gangen med ett eget tilt. Detta innebar en helt
ny niva av exponering fér organisationen. Vi starkte dven var digitala ndrvaro genom att publicera
bilder och korta filmklipp som fick stor spridning. Infér kommande Almedalsvecka planerar vi att
vidareutveckla vart deltagande, bland annat genom utékat samarbete och marknadsféring av SIP
Sweden.

Efter att Riksforbundet fér nadgra ar sedan mottog ett stérre arv avsett for forskning har vi kunnat
starka vart bidrag till forskningsomradet och har hittills delat ut flera miljoner kronor till olika
forskningsprojekt. P4 sikt skapar detta battre forutsattningar for 6kad kunskap och nya
behandlingsmetoder, vilket inger hopp om en forbattrad livssituation for personer som lever med
langvarig smarta. En central utmaning framat ar att 6ka férstaelsen fér smartans bakomliggande
orsaker och hur den mest effektivt kan behandlas.

Marie-Louise Olsson

Férbundsordférande
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Darfor finns vi

Langvarig smarta ar ett av Sveriges stora folkh&lsoproblem. 1,7 miljoner svenskar lever med svar
eller medelsvar smérta varje dag. Det motsvarar var femte vuxen. Samhallskostnaden beriknas
till 149 miljarder kronor arligen, och en tredjedel av alla langtidssjukskrivningar beror pa
smartdiagnoser.

Fibromyalgi dr en av de vanligaste formerna av langvarig smarta. Omkring 200 000 personer har
fatt diagnosen, men morkertalet ar stort. Mer dn dubbelt sd manga berdknas leva med tillstandet
utan diagnos. En anledning ar att fibromyalgi inte kan faststallas genom ett enkelt blodprov eller
standardiserade tester. Smartan upplevs olika fran person till person, vilket gér utredning och
diagnostik till en utmaning fér varden. Manga patienter upplever att deras besvér inte tas pa
allvar, och ndstan varannan avstar fran att séka hjalp pa grund av tidigare daliga erfarenheter. |
och med ICD-11 klassificeras fibromyalgi under MG30.01, ldngvarig primar generaliserad smérta,
vilket ger diagnosen en tydligare medicinsk hemvist och starker dess legitimitet i moétet med
varden.

Bakom siffrorna finns manniskor som tappar fotfastet. Sjukskrivning leder till férlorad inkomst.
Smarta som inte syns leder till ifrdgasdttande. Isolering ersatter det sociala livet.

Riksférbundet Fibromyalgi & Langvarig Smaérta finns for att férandra de villkoren. Vi driver pa for
battre vard, mer forskning och klokare politiska beslut. Vi sprider kunskap till vardpersonal,
skolor och arbetsgivare. Och vi erbjuder det som manga av vara medlemmar saknar: gemenskap
med andra som forstar.

Forbundets lokalféreningar ar karnan i det arbetet. Tillsammans med kansliet i Goteborg och ett
vaxande natverk av samarbetspartners inom vard, forskning och politik bildar féreningarna en
organisation som verkar for forandring pa alla nivaer. Under 2025 har forbundet arbetat for
samhéllsférandring inom sex omraden: halso- och sjukvard, forskning, skola, arbetsmarknad,
ekonomi for var malgrupp och politik. Det &r sa vi forandrar villkoren for dem vi foretrader.
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Paverkansarbete

Halso- och sjukvard

Halso- och sjukvard ar férbundets kdrnomrade. Kunskapen om fibromyalgi och langvarig smérta
ar fortfarande ojamn inom varden. Manga patienter moter bristande forstaelse, langa vantetider
och fragmenterade vardkedjor. Férbundet utmanar den bilden genom kunskapsspridning,
samverkan med professionen och konkret paverkansarbete.

Under 2025 deltog férbundet som utstéllare vid Svenskt smartforum i Jonkodping, dar arets tema
var “Hela manniskan, hela livet” och dar EpiFibro-projektet och SIP Sweden presenterades. |
november blev forbundet inbjudet till Pain Network vid Karolinska Institutet for att presentera
patientperspektivet. Vice ordférande Birgitta Gustafsson representerade férbundet och talade
om forskning, rehabilitering och behovet av en smartsjukskdterska pa varje vardcentral.
Presentationen vackte stort engagemang bland de narvarande forskarna. Den 19 november
deltog ordférande Marie-Louise Olsson som inbjuden talare vid Smartforskningsnatverkets dag i
Goteborg (Pain Research Network Day), dar hon presenterade SIP Sweden och lyfte varfor
patientféreningar ar viktiga samarbetspartners i forskningen.

Forbundets broschyrer anvands av smartmottagningar i hela landet. Den medicinska broschyren,
forfattad av docent Eva Kosek, fungerar som utbildningsmaterial for 1akare, fysioterapeuter och
annan vardpersonal. Patientbroschyren, faktagranskad av smértldkare Rolf Anderssonii sin
svenska originalversion, riktar sig direkt till patienter och har 6versatts till engelska och spanska.

Forbundet har varit en av de drivande i uppbyggnaden av SIP Sweden (Societal Impact of Pain
Sweden), den svenska grenen av Europas ledande plattform for att synliggéra sméartans paverkan
pa samhallet. SIP Europe samlar sedan 2011 patienter, patientorganisationer, vardprofessioner,
forskare och beslutsfattare for att driva policyférandringar inom smartomradet. SIP Sweden
etablerades 2024 och samlar aktorer fran hela landet.

Plattformens arbete vilar pa fyra huvudmal: att sméarta erkdnns som en prioriterad folkhalsofraga,
att smartvarden blir mer jamlik genom battre geografisk spridning av specialistkompetens, att
nationella riktlinjer uppdateras utifran senaste forskningen, och att samverkan starks mellan
patienter, vardgivare, forskare och politiker. Ordférande Marie-Louise Olsson sitter i
styrgruppen.

Under 2025 har plattformen hallit ndtverksméten i Stockholm, Géteborg och Umea, genomfort
arbetsgruppstraffar och arrangerat Pain Awareness Day den 15 oktober med féreldsaren
Elisabeth Bondesson pa temat smarta och mental hdlsa. Genom SIP Sweden kopplas svenska
initiativ till SIP Europes policyarbete och forskningsnatverk, och férbundet for in
patientperspektivet i en dialog som annars domineras av vardprofessioner och myndigheter.
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Fibromyalgiportalen

Fibromyalgiportalen &r numera en integrerad del av forbundets webbplats och erbjuder verktyg
for egenvard, traningsprogram, filmer och ljudfiler om fibromyalgi, sméarta, sémn, stress, fysisk
aktivitet och kost. Portalen uppdateras kontinuerligt och utvecklas I6pande med nya format och
resurser.

Forelasningar

P4 internationella fibromyalgidagen den 12 maj hélls ett webbsant féredrag om sambandet
mellan fibromyalgi och psykisk ohdlsa med Elisabeth Bondesson, i samarbete med
Reumatikerforbundet. Den 25 september anordnades ett nordiskt webbinarium med den danske
lakaren Philip Rask Lage-Hansen pa temat varfor vissa drabbas av fibromyalgi medan andra inte
gor det. | Helsingborg var férbundet inbjudet av EDS Riksforbund att bidra med
patientperspektivet vid en foreldsning for ST-1akare.

Radgivning och stod

Forbundets kansli har 6ppet for telefonradgivning mandag till onsdag. Vi vagleder personer som
soker kontakt med ratt vardinstans och hjélper till att lokalisera smartmottagningar och
specialister i den sékandes narhet. Fragor av medicinsk karaktar vidarebefordrar vi alltid till
professionen. Férbundet ger inte medicinska rad, men vi kan vara en lyssnande part och stélla ratt
fragor for att forsta vad den enskilde behover och hur vi bast kan hjélpa vidare. For férdjupade
medicinska fragor finns “Fraga doktorn” i FibromyalgiNytt, dar smartldkare Rolf Andersson
svarar.

Sambhallseffekt: Ndr kunskapen om fibromyalgi och ldngvarig smdrta 6kar hos vdrdprofessioner
forbdttras bdde diagnostik och bemétande. Patienter som moéts av forstdelse soker vdrd tidigare, fdr
rdtt behandling snabbare och fdr bdttre férutsdttningar att hantera sin vardag. Det minskar risken for
samsjuklighet, Idngvarig sjukskrivning och social isolering.

Forskning

Fibromyalgi och langvarig smarta ar eftersatta forskningsomraden. Bristen pa kunskap leder till
forsenade diagnoser, bristfallig behandling och ett vardsystem som saknar verktyg for att méta
patienternas behov. Férbundet arbetar for att starka forskningsomradet, tillféra
patientperspektivet och sdkerstalla att ny kunskap nar ut till dem som behdver den.

EpiFibro

EpiFibro ar ett pagdende forskningsprojekt initierat av férbundet vid Sahlgrenska akademin,
Goteborgs universitet, som undersoker sjukdomsboérdan av fibromyalgi i Sverige. Projektet leds
av forskaren Anna Grimby-Ekman. Férbundet deltar aktivt med patientperspektivet genom
ordférande, vice ordférande och kommunikationsansvarig.

UGOT-ReWork

Under 2025 blev forbundet extern aktor i UGOT-ReWork, ett tvarvetenskapligt
forskningscentrum vid Goteborgs universitet, finansierat av Forte med 50 miljoner kronor.
Centrumet fokuserar pa atergang i arbete fér personer med langvarig smérta. Forskaren Anna
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Grimby-Ekman bad forbundet om ett Letter of Intent, en formell avsiktsforklaring om medverkan,
infér ansokan till Forte. Att forskningen aktivt sékte forbundets medverkan visar att vart
patientperspektiv har ett varde som forskarvérlden behover.

Forskningsstiftelsen

Fibromyalgiférbundets Forskningsstiftelse ar en insamlingsstiftelse med 90-konto som delar ut
forskningsanslag till studier om fibromyalgi och langvarig smaérta. Stiftelsens styrelse arbetar
ideellt och granskar inkomna ansékningar. Under 2025 delade stiftelsen ut cirka 3 230 000
kronor i forskningsanslag till féljande projekt:

e EpiFibro - 941 321 kr. Fibromyalgibordan i en svensk befolkning.
e Daniel Maroti - 200 000 kr. Fran smaérta till férstaelse.

e Karin Sall-Hansen - 439 000 kr. Mekobalamins (vitamin B12) effekt pa langvarig smarta hos
kvinnor med diagnostiserad fibromyalgi.

e Eva Kosek - 1 504 000 kr. Kan fibromyalgi forstas som en neuroimmunologisk sjukdom i det
perifera och/eller centrala nervsystemet?

e Anna Grimby-Ekman - 145 614 kr. Pilot smértkanslighet, patientrapporterade matt,
trycksmarttrosklar och smartmodulering.

Det arv som stiftelsen mottog 2024 har gett vasentligt 6kade mojligheter att finansiera forskning.

Patientmedverkan i extern forskning

Forbundet fungerar som en lank mellan forskare och personer med fibromyalgi. Under aret har vi
i allt hogre grad involverats tidigt i forskningsprojekten, vilket gor att vi kan ge battre forklaringar
och enklare attrahera vara medlemmar att delta.

Under 2025 inleddes ett samarbete med Hogskolan Dalarna kring utvecklingen av digitala
verktyg fér smartméatning. Forbundet var behjalpligt fran start med patientperspektivet nar
forskarna skulle utveckla och utforma verktygen.

Kontakter har ocksa uppratthallits med forskargrupper vid Stockholms universitet och
Sahlgrenska. Férbundet har besvarat en enkét fran IASP (International Association for the Study
of Pain) om sambandet mellan sméarta och klimatférandringar, och hjalpt forskare att na deltagare
till studier via Facebook och hemsidan.

Kunskapsspridning

Ny forskning sprids [6pande till medlemmar och allmanhet genom artiklar i FibromyalgiNytt, pa
webbplatsen och via sociala medier.

Sambhallseffekt: Varje forskningsprojekt som fdr finansiering, varje studie som ndr tillréickligt manga
deltagare och varje resultat som sprids till varden for oss ndrmare svar pd vad smdrtan beror pd och
hur den bdst kan behandlas. Férbundets forskningsengagemang stdrker kunskapsunderlaget om
fibromyalgi, vilket pd sikt leder till bdttre behandlingsmetoder, snabbare diagnostik och 6kad
medicinsk legitimitet for diagnosen.
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Skola

Fibromyalgi och langvarig smarta drabbar allt yngre. Férbundet ser en tydlig 6kning av signaler
fran bade medlemmar och vardkontakter om att sméartdiagnoser sprider sig till yngre
aldersgrupper, och morkertalet &r sannolikt stort. Precis som fér vuxna saknas enkla diagnostiska
verktyg. Smartan kan inte matas med ett blodprov, den upplevs olika fran barn till barn, och risken
ar stor att besvaren avfardas som vaxtvark eller tillfallig skolstress. Darfor ar arbetet mot skolan
angelaget: tidig upptackt ar avgérande for att forhindra att tillstandet forvarras.

Aven i 3r deltog forbundet som utstallare vid skolskdterskornas kongress, som hélls den 14-15
maj i Malmé med 6ver 1 500 deltagare. Arets tema var “Kropp, knopp och hopp”. Férbundets
budskap var tydligt: smarta hos barn ska inte avfardas som vaxtvark eller tillfallig stress kopplad
till skolan. Genom att lyssna pa barnen, ta deras upplevelser pa allvar och genomféra ordentliga
utredningar kan vi sdkerstélla att de far ratt diagnos och ratt rehabilitering.

Forbundet har tagit fram en sarskild broschyr riktad till elevhilsoteam, med praktiska tips for att
underlatta skoldagen for elever med fibromyalgi eller [angvarig smarta. Broschyren “Barn och
ungdom” har uppdaterats och riktar sig direkt till unga. Barnsagoboken “Inte som alla andra”
forklarar hur det ar nar en foralder lever med smarta.

Under 2025 dgnade FibromyalgiNytt ett temanummer at barn och unga med smaérta, dar flera
unga roster fick komma till tals och expertis fran specialistmottagningar fér barn och ungdomar
med langvarig smarta lyftes. Férbundets slutna Facebook-grupp for unga fortsatter att fungera
som en viktig motesplats.

Sambhallseffekt: Ldngvarig smdrta hos barn och unga dr ett vixande problem som ofta
underskattas. Ndr smdrta avfdrdas som vdixtvdrk eller skolrelaterad stress fordrdjs utredning och
behandling, vilket 6kar risken for samsjuklighet, Idngvarig skolfrdnvaro och psykisk ohdlsa. Ju tidigare
ett barn fdr hjdlp, desto storre dr chansen att undvika dr av onédigt lidande. Férbundet fyller en viktig
roll genom att se till att barn och ungdomars réster hors och att deras upplevelser tas pa allvar, bade
inom vdrden och i skolan. Det gller dven for unga som véxer upp med fordldrar som lever med
ldngvarig smdrta, ddr okunskapen om hur det pdaverkar hela familjen fortfarande dir stor.

Arbetsmarknad

Personer med fibromyalgi och langvarig smarta moter stora utmaningar pa arbetsmarknaden.
Den genomsnittliga sjukskrivningstiden ar 112 dagar, och manga tvingas till langvarig
sjukskrivning eller fértidspension pa grund av bristande arbetsanpassningar och okunskap hos
arbetsgivare.

Forbundet tar I6pande emot fragor fran personer som ska aterga i arbete efter sjukskrivning, och
fran arbetsgivare som soker vagledning om anpassningar. Broschyren “Arbetsplatsférandring”
riktar sig till bada parter och innehaller konkret vagledning om hur arbetsplatser kan anpassas.

Forbundet stravar efter att sjalvt fungera som den inkluderande arbetsplats vi vill se fler av.
Under 2025 har kansliet erbjudit praktikplats och anstallt personal med stéd av SIUS (Sarskilt
introduktions- och uppféljningsstdd), Arbetsformedlingens specialenhet for personer med
funktionsnedsattning.
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Sambhallseffekt: Ndr fler arbetsgivare fdr kunskap om anpassningar och fler personer med Idngvarig
smdirta fdr stod att dtergd i arbete minskar bdde sjukskrivning och utanférskap. Det dkar den
ekonomiska sjdlvstdndigheten for individen och minskar samhdllets kostnader fér produktionsbortfall.

Ekonomi for var malgrupp

Langvarig smarta leder ofta till sjukskrivning och forlorad inkomst. Samhéllskostnaden beriknas
till 149 miljarder kronor arligen, motsvarande 2,5 procent av BNP. Nio av tio kronor gar till
produktionsbortfall ndr manniskor inte kan arbeta. Den genomsnittliga sjukskrivningstiden for
fibromyalgi ar 112 dagar, och darefter foljer ofta utférsdkring utan att personen ar friskforklarad.
For den enskilde innebar det ekonomisk otrygghet, forlorade sociala kontakter och ett beroende
av ersattningssystem som inte alltid 4r anpassade for kroniska tillstand.

Merkostnaderna for att leva med langvarig smarta ar betydande men ofta osynliga. Det handlar
om ldkemedel, sjukvardsbesok, hjdlpmedel, férlorad inkomst vid sjukskrivning och kostnader for
anpassningar i vardagen. Dessa merkostnader fangas inte alltid av befintliga stodsystem, som ofta
ar utformade for funktionsnedsattningar som kraver fysisk anpassning eller assistans snarare dn
de mer diffusa men patagliga kostnader som féljer av kronisk smaérta.

Under 2025 har forbundet genom Funktionsratt Sverige tagit stallning mot férsamringar i
hogkostnadsskyddet for Iakemedel. Den 15 mars deltog medlemmar i Medicinmarschen i
Stockholm, en protestrérelse mot hojda avgifter och férsamrade ldkemedelsféormaner.
Forbundets krav pa en smartsjukskoterska pa varje vardcentral handlar ocksa om ekonomi: tidig
prevention 6kar chanserna for lindrigare besvar och minskar risken for samsjuklighet, vilket i
forlangningen minskar bade individens och samhallets kostnader. Internationell forskning visar
att ratt kompetens i primarvarden ger minskat vardbehov och kortare sjukskrivningar.

Sambhallseffekt: Forbdttrade villkor inom socialférsdkring och Idkemedelsférmdner minskar den
ekonomiska utsattheten for personer med kronisk smdrta. En vdrd som fdngar upp smdrtpatienter
tidigt minskar risken for ldngvarig sjukskrivning och de ekonomiska konsekvenser som féljer av den.

Politik

Personer med fibromyalgi och langvarig sméarta dr en grupp vars behov ofta férbises i politiska
beslut. Férbundet arbetar for att patientperspektivet ska vaga tyngre nar beslut fattas och ar
partipolitiskt obundet.

Regeringens utvidgade patientrad

Forbundet har deltagit vid tvd méten i regeringens utvidgade patientrad under 2025. | juni gav
davarande sjukvardsminister Acko Ankarberg-Johansson information om regeringens arbete
inom funktionsrattsomradet. | december gav nya sjukvardsministern Elisabet Lann information
omriktade insatser for att korta vardkoerna.
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Funktionsratt Sverige

Forbundet ar medlem i Funktionsratt Sverige, en sammanslutning av 54 medlemsférbund som
arbetar for att forbattra levnadsvillkoren for personer med funktionsnedsattning. Ordférande
har deltagit vid ordférandemoten, styrelseledamot Marie Bjorck deltog vid kongressen i maj, och
kommunikationsansvarig har deltagit i Funktionsratts kommunikatorsnatverk. Férbundet star
bakom de remissvar och intressepolitiska stallningstaganden som Funktionsratt Iamnat under
aret.

Almedalen 2025

Under Almedalsveckan den 23-27 juni deltog forbundet for férsta gangen med en egen markplats
pa Cramérgatan. Platsen var bemannad hela veckan och vackte stort intresse fran besékare med
egna smarterfarenheter, ldkare, forskare och politiker. Férbundets politiska budskap fokuserade
pa behovet av en smartsjukskodterska pa varje vardcentral. En folder med bakgrund, siffror och
evidens togs fram och distribuerades pa plats.

Tva videofilmer producerades under veckan: en dar ordférande presenterade de centrala
siffrorna och argumenten for varfor smartvarden behover férandras, och en dar ordférande och
vice ordférande reflekterade éver veckans méten. Videorna fick bred spridning pa sociala medier,
med sammanlagt éver 30 000 visningar.

Opinionsbildning
| april 2025 publicerade forbundet tillsammans med Reumatikerférbundet debattartikeln “Stora

skillnader i smartvarden: Behandlingen blir ibland en del av problemet”. Artikeln publicerades i
Nya Wermlands-Tidningen, pa fibromyalgi.se den 16 april 2025 och i FibromyalgiNytt.

Sambhallseffekt: Ndr patientperspektivet beaktas i fler politiska beslut 6kar trdffsckerheten i de
insatser som gors. Representation i regeringens patientrdd, deltagande i nationellt remissarbete och
egen synlighet i Almedalen ger férbundet en rést ddr resurserna férdelas och prioriteringarna gors.

Internationellt arbete

Forbundet bedriver internationellt arbete genom flera europeiska och nordiska natverk. Det
internationella samarbetet ger kunskap och kontakter som starker det nationella arbetet.

Den 3-5 mars var forbundet vard for det nordiska moétet med systerforbund i Danmark, Norge
och Finland. Métet holls i Goteborg och resulterade bland annat i ett gemensamt nordiskt
webbinarium under hésten. P4 moétet diskuterades den nya klassifikationen i ICD-11 dar
fibromyalgi klassificeras under MG30.01, langvarig primar generaliserad smarta (chronic
widespread pain). Forskaren Anna Grimby-Ekman féreldste om sina forskningsprojekt.

Forbundet har deltagit i digitala méten med PAE (Pain Alliance Europe) och ENFA (European
Network of Fibromyalgia Associations) samt deras arsméten. Genom SIP Europe kopplas det
svenska arbetet till europeiskt policyarbete och forskningsnatverk. Férbundet dr dven medlem i
EUPATI Sverige, som erbjuder utbildning for att starka patientféretradare i samverkan med
aktorer inom l[akemedelsutveckling.
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Sambhallseffekt: Internationellt erfarenhetsutbyte stérker det nationella arbetet pd konkreta sdtt.
Det nordiska moétet i Goteborg ledde till ett gemensamt webbinarium som nddde deltagare i fyra
Idinder. Diskussionen om ICD-11 gav forbundet fordjupad kunskap om den nya klassifikationen.
Genom SIP Europe kopplas forbundets paverkansarbete till europeisk policynivd, ddr omkring 150
miljoner européer lever med Idngvarig smdrta och kostnaderna berdknas till upp till 500 miljarder euro
drligen.

Kunskapsspridning och opinionsbildning

Kommunikation och utvecklingsarbete

Under 2025 har forbundet bedrivit ett I6pande utvecklingsarbete for att 6ka synligheten och
forbattra forutsattningarna for strategisk kommunikation. Arbetet omfattar mediebevakning,
sociala medier, webbplats, opinionsbildning och redaktorskap for FibromyalgiNytt.

FibromyalgiNytt

Forbundets medlemstidning FibromyalgiNytt publicerades fyra ganger under 2025 och skickades
direkt fran tryckeriet till medlemmarna. Tidningen distribueras dven till vardinrattningar och till
medlemmar i Grekland, Spanien och Italien.

Varje nummer hade ett eget tema: Man med fibromyalgi (nr 1), Berdring bortom smértan (nr 2),
Barn och unga med smérta (nr 3) och ett Iattsamt julnummer (nr 4). Temanumret om barn och
unga lyfte flera unga réster och presenterade expertis fran specialistmottagningar for barn och
ungdomar med langvarig smarta. Tidningen innehaller forskningsartiklar, reportage fran
kongresser, traningsprogram, lokalforeningarnas aktiviteter och hjarngympa. Robert Hedstrom
har under aret bidragit med kréonikor om livet med fibromyalgi ur ett manligt perspektiv.

Sociala medier och webbplats

Forbundets nadrvaro pa Facebook vixte markant under 2025. Antalet nya féljare ndstan
fyrdubblades jamfort med foregaende ar, med en nettotillvaxt pa 562 féljare. Vid arets slut hade
sidan 9 773 foljare. Sidans innehall nddde 284 400 visningar, genererade 5 100 interaktioner (en
O6kning med 28 procent) och 7 800 sidbesdk (en 6kning med 91 procent). Antalet publicerade
inlagg minskade med 24 procent, en medveten prioritering av kvalitet dver kvantitet som gav
tydligt resultat.

De mest sedda inldggen var kongressrapporteringen fran Svenskt smartforum (42 000 visningar),
Almedalsveckan med videofilmen om smartvardens brister (22 600 visningar) och lanseringen av
nya nummer av FibromyalgiNytt. Sociala medier anvands ocksa for att hjalpa forskare att na
deltagare till studier. Férbundet har slutna grupper foér unga med fibromyalgi och for man med
fibromyalgi. F6ljare finns i dver nio lander.
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Webbplatsen fibromyalgi.se ar forbundets viktigaste digitala plattform och genomgar ett
strategiskt utvecklingsarbete for att gora kunskap och verktyg mer tillgangliga. Under 2025 har
arbetet ocksd omfattat forbattringar av medlemsregistret och atgarder for 6kad digital sdkerhet.

Informationsmaterial

Forbundet erbjuder ett antal broschyrer for bade medlemmar och vardpersonal: Medicinsk
broschyr om fibromyalgi (Eva Kosek), Patientbroschyr om fibromyalgi och langvarig smarta
(faktagranskad av Rolf Andersson i den svenska upplagan, darefter 6versatt till engelska och
spanska), Barn och ungdom, Elevhilsoteam, Riktlinjer fér arbetsplatsférandringar, Lilla
sjalvhjalpsguiden och Beskriv din smarta.

Att patientbroschyren finns pa flera sprak ar en medveten satsning. Tillgang till ratt kunskap om
fibromyalgi och langvarig smérta ska inte bero pa hur val man behirskar det svenska spraket.

Nytt for 2025: en informationsbroschyr fér medlemsvarvning, samt den politiska foldern “En
smartsjukskoterska pa varje vardcentral” framtagen infér Almedalsveckan.

Forbundet erbjuder ocksa barnsagoboken “Inte som alla andra”, som férklarar hur det &r nar en
foralder lever med smarta.

Verksamhetsstod till lokalforeningar

Forbundsstyrelsen ger I16pande stod till lokalféreningarna genom besoék, telefon och mejl. Digitala
ordférandemoéten med féreningarna har hallits i april och september.

Den 15 november hélls en utbildningsdag for lokalféreningarnas styrelsemedlemmar pa plats i
Goteborg, med mojlighet att delta digitalt. Fokus |1ag pa att skapa en mer gemensam struktur i hela
organisationen. Férmiddagen dgnades at mallar, dokument, hemsida, medlemsregister och
verktyg som Facebook och Zoom. Eftermiddagen fokuserade pa mejlhantering, utskick och
rutiner.

Forbundets ordférande Marie-Louise Olsson och Marie Bjorck har deltagit som ordférande vid
arsmoten. Féreningarna kan kostnadsfritt bestélla alla broschyrer som férbundet tagit fram.
Riksférbundet hjalper ocksa lokalféreningarna att finna ratt féreldsare genom dialog och
kontaktformedling. Under 2025 har bland annat smartldkare Rolf Andersson forelast for flera
lokalféreningar runt om i landet.
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Samarbeten och medlemskap

Som en mindre funktionshindersorganisation ar samarbeten avgérande fér férbundets férmaga
att driva systemforandring. Genom nationella och internationella natverk nar vi beslutsfattare,
forskare och professioner som vi inte hade natt pa egen hand. Samarbetena har under 2025 bade
fordjupats och breddats. Debattartikeln om smartvarden skrevs tillsammans med
Reumatikerférbundet, SIP Sweden gav oss en plattform for dialog med vardprofessioner och
myndigheter, och det nordiska samarbetet resulterade i ett gemensamt webbinarium som nadde
deltagareifyralander.

Funktionsratt Sverige, EDS (Riksférbundet Ehlers-Danlos syndrom), Huvudvarksférbundet,
Studieférbundet Vuxenskolan, PainDrainer/Relivra, Reumatikerférbundet, HSVN (Halso- och
sjukvardsnatverket), SIP Sweden.

Under 2025 har férbundet deltagit som testpiloter for PainDrainer/Relivra, dar flera fran
forbundet testade deras engelska app avsedd bland annat for den amerikanska marknaden.
Forbundet var med i ett tidigt skede for att rapportera vad som fungerade bra och vad som
behovde utvecklas.

ENFA (European Network of Fibromyalgia Associations), IASP via Swedish Pain Society, PAE
(Pain Alliance Europe), PARE (People with Arthritis/Rheumatism in Europe), EUPATI Sverige, EPF
(European Patients’ Forum) via ENFA, International Myopain Society, SIP Sweden/SIP Europe,
HSVN. Norges, Danmarks och Finlands fibromyalgiférbund.
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Var organisation

Styrelse

1 januari - 21 mars 2025: Marie-Louise Olsson (ordférande), Birgitta Gustafsson (vice
ordférande), Lena Hudin (kassoér), Marie Bjorck (sekreterare), Marita Olofsson (ledamot), Monica
Lo66f (ledamot).

22 mars - 31 december 2025: Marie-Louise Olsson (ordférande), Birgitta Gustafsson (vice
ordférande), Lena Hudin (kassoér), Marie Bjorck (sekreterare), Marita Olofsson (ledamot).

Revisor: Teddie Leidhem, auktoriserad revisor FAR.

Kansli

Kansliet i Goteborg ar forbundets operativa bas. Under 2025 har kansliet haft féljande
bemanning:

Jan Odin, kanslist (50 %), med ansvar fér administration, telefon, kontakt med féreningar och
fakturahantering. Tjansten avslutades i juni 2025.

Hannes Kréhnke, kommunikationsansvarig (75 %, utékat till 80 % fran december 2025), med
sakansvar for organisationens kommunikationsomrade inklusive produktion, planering och
uppfdljning av interna och externa kommunikationsinsatser, redaktorskap for FibromyalgiNytt,
webbplats, sociala medier, IT-infrastruktur och mediebevakning.

Ekonomi

Statsbidrag: 2 282 507 kronor (en 6kning fran 2 160 182 kronor féregaende ar). Mindre dn en
tiondel av intdkterna bestar av medlemsavgifter fran féoreningarna. Bokforing: CLB Redovisning
& Konsult AB, Hoganas.

Forsakring

Forbundet erbjuder en kollektiv olycksfallsforsakring via Folksam som géller for alla medlemmar
vid deltagande i foreningens aktiviteter samt under resor till och fran dessa.

Medicinsk och vetenskaplig radgivning

Forbundet har tillgang till medicinsk och vetenskaplig radgivning genom smartlakare Rolf
Andersson (Mélndal) och éverlakare Paulin Andrell (Goteborg). Professor Anna Grimby-Ekman,
halsovetenskaplig statistik vid Sahlgrenska akademin, ar projektledare for forskningsprojektet
EpiFibro och en central samarbetspartner i forbundets forskningsarbete. Docent Eva Kosek
(Stockholm) har forfattat féorbundets medicinska broschyr som anvands som utbildningsmaterial
inom varden.
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Forbundet i siffror

Antal medlemmar 31 december 2025: 2 163

Férbundet har 1 distrikt, 1 landsomfattande férening och 25 aktiva lokalféreningar runt omii
landet.

Kvinnor med diagnos: 1 906. Icke bindr med diagnos: 1. Man med diagnos: 72.
Stédmedlem/familjemedlem: 184.

Medlemsfordelning per forening

Borlange-Falun 125
Boras 58
Falkenberg 28
Goteborg 113
Hassleholm 91
Jonkoping-Huskvarna 104
Kristianstad 42
Koping-Arboga-Kungsor 21
Malmd 112
Mijolby 61
Norrképing 76
Oskarshamn 45
Skara 101
Skelleftea 81
Skovde 88
Stockholm 216
Uppsala 139
Varberg 76
Visby 34
Varnamo 51
Vaxjo 64
Ystad 49
Angelholm 75
Orebro 84
Ostersund 45
Nationell Fibromyalgiférening 184

Hallands distrikt bestar av Varberg och Falkenberg Fibromyalgiféreningar. Nationell
Fibromyalgiféreningen, med 184 medlemmar, skapades for personer som har langt till en
lokalférening.
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Var historia

25 april 1998 Den allra forsta forbundsstamman holls i Jonkdping.
2000 Forbundet flyttade till Goteborg.

2003 Bidragsansokan till Socialstyrelsen beviljades. En person anstélldes till ett eget kansli och
materialet “Att leva med fibromyalgi” togs fram.

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

2008 Forbundet firade 10 ar.

2009 Fibromyalgi raknades inte langre som en reumatisk sjukdom.

2010 Barn- och ungdomsbroschyren togs fram. FibromyalgiNytt borjade ges ut tre ganger per ar.

2011 Broschyren “Riktlinjer for arbetsplatsférandringar” publicerades. FibromyalgiNytt
utvidgades till fyra nummer per ar.

2012 Lillasjalvhjalpsguiden trycktes upp. Férbundet deltog pa SIP-konferens i Képenhamn.
2013 Forbundet bytte namn och tog fram en ny logotyp.

2014 Forbundets andra film om fibromyalgi slapptes den 12 maj.

2015 Forbundet konsulterades och medverkade i referensgrupper om langvarig smarta.
2016 Aktivitetsutmaningen “Roérelse fér mindre sméarta” genomfordes.

2017 Fibromyalgi uppmarksammades i medierna i ovanligt stor utstrackning.

2018 Fibromyalgiportalen lanserades. En nationell férening startades.

2019 Ny hemsida lanserades. Fibromyalgiportalen vidareutvecklades.

2020 Pandemin tvingade fram en digital omstallning av verksamheten.

2021 Digitalt arbete fortsatte. Kurser for lokalféreningarna holls via Zoom.

2022 Forbundet 6vertog medlemsavgiften enligt stAmmobeslut.

2023 Forbundet firade 25-arsjubileum.

2024 Stamman beslutade att andra forbundets namn till Riksférbundet Fibromyalgi & Langvarig
Smarta.

2025 Egen markplats i Almedalen. UGOT-ReWork och EpiFibro. ICD-11 med ny klassificering av
fibromyalgi under langvarig primar generaliserad smarta (MG30.01). SIP Sweden.
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Forbundet har medverkat pa ...

13 januari Mo6te med forskare fran Stockholms universitet angdende EAET, en nyligen utvecklad
psykologisk behandlingsmetod.

24 januari SIP-mote: arbetsmote for uppstart av SIP Sweden.

24 januari Mote med forskare fran Hogskolan Dalarna om muskuloskeletal hilsa och langvarig smarta.
30 januari Ordférandemote med lokalféreningarna.

31 januari Méte med forskare angaende eget forskningsprojekt.

3 februari Ordférandemote Funktionsratt Sverige.

4-5 februari Styrelsemoéte (digitalt).

6 februari Stédsamtal med lokalférening infor arsmoéte.

6 februari Samverkansmote EDS, RME.

13 februari Samarbetsmoéte Charlie Care.

14 februari Informationsmote infér Almedalsveckan.

18 februari SIP-arbetsgruppsmote.

24 februari Samverkansmoéte EDS, RME.

27 februari Uppfoljningsmoéte angdende eget forskningsprojekt.

3-5 mars Nordisk traff, Goteborg. Erfarenhetsutbyte med systerférbund i Danmark, Norge och Finland.
7 mars SIP-styrgruppsmote.

19 mars Arsméte Jonkoping-Huskvarna.

21 mars SPS utbildningsdag, Stockholm. Presentation av SIP Sweden.
24 mars Samverkansmote EDS, RME.

24 mars Mote med Fremia om arbetsgivarfragor.

25-26 mars Styrelseméte (digitalt).

27 mars Arsméte Stockholm.

28 mars SIP-arbetsgruppsmote.

1 april Ordférandemote Funktionsratt Sverige.

3 april Nordiskt digitalt méte om gemensamt webbinarium.

4 april Svenska Smartldkarféreningens varmote (digitalt).

11 april SIP-styrgruppsmote.

11 april Almedalsmoéte om sdkerhet.

16 april Debattartikel “Stora skillnader i smartvarden” publicerad pa fibromyalgi.se.
23 april Ordférandemote med féreningarna.

24 april Mote med Charlie Care.

28 april SIP-arbetsgruppsmote.

30 april Almedalsplanering.

6 maj SIP-arbetsgruppsmote.

12 maj Webbinarium “Fibromyalgi och psykisk ohalsa” tillsammans med Reumatikerférbundet. Foreldsare:
Elisabeth Bondesson.

14 maj Funktionsratt Sveriges kongress.

14-15 maj Skolskoterskekongress i Malmo (utstallare). Tema: Kropp, knopp och hopp.
19 maj EpiFibro uppstartsmote, Sahlgrenska.

20-21 maj Styrelsemote, Géteborg.

Riksférbundet Fibromyalgi & Langvarig Smarta Sida 16



Verksamhetsberdttelse 2025

23 maj SIP Sweden hybridméte: Goteborg, Stockholm, Umea och digitalt.
26 maj Samverkansmote EDS, RME.

3 juni Webbinarium om smartlindring hos barn med Philipp Mittermaier.
4 juni Dialogmote om precisionsmedicin.

4 juni SIP-arbetsgruppsmote infér Pain Awareness Day.

10 juni Nordiskt digitalt mote.

11 juni Regeringens utvidgade patientrad. Davarande sjukvardsminister Acko Ankarberg-Johansson.
23-27 juni Almedalsveckan. Egen markplats pa Cramérgatan.

23 juli ENFAs arsstamma (digitalt).

19-20 augusti Styrelsemote (digitalt).

26 augusti SIP-styrelsemote.

28 augusti EpiFibro uppdateringsmoéte.

3 september Samverkansmoéte EDS, RME.

9 september Nordisk traff (digitalt).

15 september EpiFibro uppdateringsméte.

16 september Ordférandemote med féreningarna.

18 september Nordisk testmote infor webbinariet.

22 september SIP-arbetsmote infér Pain Awareness Day.

25 september Nordiskt webbinarium. Philip Rask Lage-Hansen om varfor vissa drabbas av fibromyalgi.
29 september Funktionsratt ordféorandemoéte.

6 oktober EpiFibro uppdateringsmote.

7 oktober Forelasning for ST-ldkare, Helsingborg. Inbjudna av EDS Riksférbund att bidra med
patientperspektivet.

13-14 oktober Styrelsemote (digitalt).

15 oktober Pain Awareness Day. Forelasare: Elisabeth Bondesson. Arrangerat av SIP Sweden.
16-17 oktober Svenskt smartforum, Jonképing (utstéllare). EpiFibro och SIP Sweden presenterades.
20 oktober SIP-styrgruppsmote.

23 oktober Arbetsterapins dag (digitalt). Tema: Nationell strategi for rehabilitering.

4 november SIP Sweden Almedalsgrupp (digitalt).

11 november Pain Network, Karolinska Institutet, Stockholm. Vice ordférande Birgitta Gustafsson
presenterade patientperspektivet pa rehabilitering och behovet av smartsjukskoterska pa varje
vardcentral.

13 november Studieférbundet Vuxenskolan, Stockholm.
15 november Styrelseutbildning for foreningarna, Goteborg.

19 november Smaértforskningsnatverkets dag (Pain Research Network Day), Géteborg. Ordférande
Marie-Louise Olsson inbjuden talare om SIP Sweden.

24 november SIP-styrelseméte.

3 december Frukostseminarium Funktionsratt Sverige (digitalt). FN:s inspektionsrapport.

5 december SIP Sweden natverksmote (hybridmote).

9-10 december Styrelseméte, Goteborg.

18 december Regeringens utvidgade patientrad, Stockholm. Sjukvardsminister Elisabet Lann.
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Slutord

Forbundsstyrelsen vill framfora ett stort och varmt tack till alla medlemmar som genom sitt
ideella arbete gor en ovarderliginsats i landets lokalféreningar och distrikt. Utan ert engagemang
vore forbundets arbete fér personer med fibromyalgi och langvarig smarta inte méjligt. Vi vill
ocksa tacka Studieférbundet Vuxenskolan for ett givande samarbete under aret.

Ett sarskilt tack gar till smartlakare Rolf Andersson och till professor Anna Grimby-Ekman vid
Sahlgrenska akademin. Rolf har under aret lagt ner vardefull tid pa att vara till hjdlp for forbundet
i medicinska fragor. Anna har varit ovarderlig for att fora férbundet narmare forskningen, och vi
kan idag stolt sdga att vi arbetar tillsammans fér ny kunskap om fibromyalgi.

Fran och med bidragsar 2026 géller nya fortydligade villkor for demokratisk uppbyggnad for de
organisationer som tar emot statsbidraget. Férbundet tar aktivt avstand fran hot, tvang,
diskriminering och annan krankande behandling och varnar om alla manniskors lika varde.
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Ordforande har ordet

Det ar inte helt Iatt att veta var jag ska boérja. De tva ar som har gatt sedan foérra
forbundsstamman har varit hiandelserika och mycket positiva for var verksamhet. Riksférbundet
har i allt stérre utstrackning blivit en aktor att rdkna med och vi tillfradgas idag av saval drabbade
som yrkesverksamma och forskare.

Var synlighet har 6kat markant. Bland annat har var ndrvaro i sociala medier starkts, dar allt fler
foljer och engagerar sigi vart arbete. Den 6kade synligheten har lett till fler forfragningar om
samarbeten och partnerskap, vilket i sin tur gbr att vi nar ut bredare och mer effektivt.

En sarskilt betydelsefull handelse har varit inledningen av samarbetet med UGOT-ReWork vid
Goteborgs universitet. Det ar ett nytt tvarvetenskapligt forskningscentrum, finansierat av Forte
med 50 miljoner kronor. Riksférbundet deltar som extern aktor i vad som kan bli en av de
viktigaste forskningssatsningarna pa lange inom omradet langvarig smarta. Genom var
medverkan sakerstills att patientperspektivet integreras i forskningen. Vi bidrar med kunskap
om vara medlemmars erfarenheter av varden och vardagen - var bristerna finns och vilka behov
som ar mest angelagna. Riksforbundet har dven stallt sig bakom ansdékan genom ett sa kallat
Letter of Intent.

Under de senaste tva aren har vi ocksa varit med och byggt upp Societal Impact of Pain Sweden.
Inom SIP Sweden samverkar patienter, forskare samt halso- och sjukvardspersonal for att 6ka
kunskapen om smarta och forbattra smartvarden i Sverige och Europa. SIP Sweden ska bland
annat verka for att forbattra smartvarden sa att patienter far en snabb och korrekt diagnos,
behandling och rehabilitering, samt 6ka kunskapen om sméarta bland halso- och sjukvardspersonal
och i samhillet.

Under Almedalsveckan 2025 deltog vi for forsta gangen med ett eget tilt. Detta innebar en helt
ny niva av exponering fér organisationen. Vi starkte dven var digitala ndrvaro genom att publicera
bilder och korta filmklipp som fick stor spridning. Infér kommande Almedalsvecka planerar vi att
vidareutveckla vart deltagande, bland annat genom utékat samarbete och marknadsféring av SIP
Sweden.

Efter att Riksforbundet fér nadgra ar sedan mottog ett stérre arv avsett for forskning har vi kunnat
starka vart bidrag till forskningsomradet och har hittills delat ut flera miljoner kronor till olika
forskningsprojekt. P4 sikt skapar detta battre forutsattningar for 6kad kunskap och nya
behandlingsmetoder, vilket inger hopp om en forbattrad livssituation for personer som lever med
langvarig smarta. En central utmaning framat ar att 6ka férstaelsen fér smartans bakomliggande
orsaker och hur den mest effektivt kan behandlas.

Marie-Louise Olsson

Férbundsordférande
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Darfor finns vi

Langvarig smarta ar ett av Sveriges stora folkh&lsoproblem. 1,7 miljoner svenskar lever med svar
eller medelsvar smérta varje dag. Det motsvarar var femte vuxen. Samhallskostnaden beriknas
till 149 miljarder kronor arligen, och en tredjedel av alla langtidssjukskrivningar beror pa
smartdiagnoser.

Fibromyalgi dr en av de vanligaste formerna av langvarig smarta. Omkring 200 000 personer har
fatt diagnosen, men morkertalet ar stort. Mer dn dubbelt sd manga berdknas leva med tillstandet
utan diagnos. En anledning ar att fibromyalgi inte kan faststallas genom ett enkelt blodprov eller
standardiserade tester. Smartan upplevs olika fran person till person, vilket gér utredning och
diagnostik till en utmaning fér varden. Manga patienter upplever att deras besvér inte tas pa
allvar, och ndstan varannan avstar fran att séka hjalp pa grund av tidigare daliga erfarenheter. |
och med ICD-11 klassificeras fibromyalgi under MG30.01, ldngvarig primar generaliserad smérta,
vilket ger diagnosen en tydligare medicinsk hemvist och starker dess legitimitet i moétet med
varden.

Bakom siffrorna finns manniskor som tappar fotfastet. Sjukskrivning leder till férlorad inkomst.
Smarta som inte syns leder till ifrdgasdttande. Isolering ersatter det sociala livet.

Riksférbundet Fibromyalgi & Langvarig Smaérta finns for att férandra de villkoren. Vi driver pa for
battre vard, mer forskning och klokare politiska beslut. Vi sprider kunskap till vardpersonal,
skolor och arbetsgivare. Och vi erbjuder det som manga av vara medlemmar saknar: gemenskap
med andra som forstar.

Forbundets lokalféreningar ar karnan i det arbetet. Tillsammans med kansliet i Goteborg och ett
vaxande natverk av samarbetspartners inom vard, forskning och politik bildar féreningarna en
organisation som verkar for forandring pa alla nivaer. Under 2025 har forbundet arbetat for
samhéllsférandring inom sex omraden: halso- och sjukvard, forskning, skola, arbetsmarknad,
ekonomi for var malgrupp och politik. Det &r sa vi forandrar villkoren for dem vi foretrader.
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Paverkansarbete

Halso- och sjukvard

Halso- och sjukvard ar férbundets kdrnomrade. Kunskapen om fibromyalgi och langvarig smérta
ar fortfarande ojamn inom varden. Manga patienter moter bristande forstaelse, langa vantetider
och fragmenterade vardkedjor. Férbundet utmanar den bilden genom kunskapsspridning,
samverkan med professionen och konkret paverkansarbete.

Under 2025 deltog férbundet som utstéllare vid Svenskt smartforum i Jonkodping, dar arets tema
var “Hela manniskan, hela livet” och dar EpiFibro-projektet och SIP Sweden presenterades. |
november blev forbundet inbjudet till Pain Network vid Karolinska Institutet for att presentera
patientperspektivet. Vice ordférande Birgitta Gustafsson representerade férbundet och talade
om forskning, rehabilitering och behovet av en smartsjukskdterska pa varje vardcentral.
Presentationen vackte stort engagemang bland de narvarande forskarna. Den 19 november
deltog ordférande Marie-Louise Olsson som inbjuden talare vid Smartforskningsnatverkets dag i
Goteborg (Pain Research Network Day), dar hon presenterade SIP Sweden och lyfte varfor
patientféreningar ar viktiga samarbetspartners i forskningen.

Forbundets broschyrer anvands av smartmottagningar i hela landet. Den medicinska broschyren,
forfattad av docent Eva Kosek, fungerar som utbildningsmaterial for 1akare, fysioterapeuter och
annan vardpersonal. Patientbroschyren, faktagranskad av smértldkare Rolf Anderssonii sin
svenska originalversion, riktar sig direkt till patienter och har 6versatts till engelska och spanska.

Forbundet har varit en av de drivande i uppbyggnaden av SIP Sweden (Societal Impact of Pain
Sweden), den svenska grenen av Europas ledande plattform for att synliggéra sméartans paverkan
pa samhallet. SIP Europe samlar sedan 2011 patienter, patientorganisationer, vardprofessioner,
forskare och beslutsfattare for att driva policyférandringar inom smartomradet. SIP Sweden
etablerades 2024 och samlar aktorer fran hela landet.

Plattformens arbete vilar pa fyra huvudmal: att sméarta erkdnns som en prioriterad folkhalsofraga,
att smartvarden blir mer jamlik genom battre geografisk spridning av specialistkompetens, att
nationella riktlinjer uppdateras utifran senaste forskningen, och att samverkan starks mellan
patienter, vardgivare, forskare och politiker. Ordférande Marie-Louise Olsson sitter i
styrgruppen.

Under 2025 har plattformen hallit ndtverksméten i Stockholm, Géteborg och Umea, genomfort
arbetsgruppstraffar och arrangerat Pain Awareness Day den 15 oktober med féreldsaren
Elisabeth Bondesson pa temat smarta och mental hdlsa. Genom SIP Sweden kopplas svenska
initiativ till SIP Europes policyarbete och forskningsnatverk, och férbundet for in
patientperspektivet i en dialog som annars domineras av vardprofessioner och myndigheter.

Riksférbundet Fibromyalgi & Langvarig Smarta Sida 4





Verksamhetsberdttelse 2025

Fibromyalgiportalen

Fibromyalgiportalen &r numera en integrerad del av forbundets webbplats och erbjuder verktyg
for egenvard, traningsprogram, filmer och ljudfiler om fibromyalgi, sméarta, sémn, stress, fysisk
aktivitet och kost. Portalen uppdateras kontinuerligt och utvecklas I6pande med nya format och
resurser.

Forelasningar

P4 internationella fibromyalgidagen den 12 maj hélls ett webbsant féredrag om sambandet
mellan fibromyalgi och psykisk ohdlsa med Elisabeth Bondesson, i samarbete med
Reumatikerforbundet. Den 25 september anordnades ett nordiskt webbinarium med den danske
lakaren Philip Rask Lage-Hansen pa temat varfor vissa drabbas av fibromyalgi medan andra inte
gor det. | Helsingborg var férbundet inbjudet av EDS Riksforbund att bidra med
patientperspektivet vid en foreldsning for ST-1akare.

Radgivning och stod

Forbundets kansli har 6ppet for telefonradgivning mandag till onsdag. Vi vagleder personer som
soker kontakt med ratt vardinstans och hjélper till att lokalisera smartmottagningar och
specialister i den sékandes narhet. Fragor av medicinsk karaktar vidarebefordrar vi alltid till
professionen. Férbundet ger inte medicinska rad, men vi kan vara en lyssnande part och stélla ratt
fragor for att forsta vad den enskilde behover och hur vi bast kan hjélpa vidare. For férdjupade
medicinska fragor finns “Fraga doktorn” i FibromyalgiNytt, dar smartldkare Rolf Andersson
svarar.

Sambhallseffekt: Ndr kunskapen om fibromyalgi och ldngvarig smdrta 6kar hos vdrdprofessioner
forbdttras bdde diagnostik och bemétande. Patienter som moéts av forstdelse soker vdrd tidigare, fdr
rdtt behandling snabbare och fdr bdttre férutsdttningar att hantera sin vardag. Det minskar risken for
samsjuklighet, Idngvarig sjukskrivning och social isolering.

Forskning

Fibromyalgi och langvarig smarta ar eftersatta forskningsomraden. Bristen pa kunskap leder till
forsenade diagnoser, bristfallig behandling och ett vardsystem som saknar verktyg for att méta
patienternas behov. Férbundet arbetar for att starka forskningsomradet, tillféra
patientperspektivet och sdkerstalla att ny kunskap nar ut till dem som behdver den.

EpiFibro

EpiFibro ar ett pagdende forskningsprojekt initierat av férbundet vid Sahlgrenska akademin,
Goteborgs universitet, som undersoker sjukdomsboérdan av fibromyalgi i Sverige. Projektet leds
av forskaren Anna Grimby-Ekman. Férbundet deltar aktivt med patientperspektivet genom
ordférande, vice ordférande och kommunikationsansvarig.

UGOT-ReWork

Under 2025 blev forbundet extern aktor i UGOT-ReWork, ett tvarvetenskapligt
forskningscentrum vid Goteborgs universitet, finansierat av Forte med 50 miljoner kronor.
Centrumet fokuserar pa atergang i arbete fér personer med langvarig smérta. Forskaren Anna
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Grimby-Ekman bad forbundet om ett Letter of Intent, en formell avsiktsforklaring om medverkan,
infér ansokan till Forte. Att forskningen aktivt sékte forbundets medverkan visar att vart
patientperspektiv har ett varde som forskarvérlden behover.

Forskningsstiftelsen

Fibromyalgiférbundets Forskningsstiftelse ar en insamlingsstiftelse med 90-konto som delar ut
forskningsanslag till studier om fibromyalgi och langvarig smaérta. Stiftelsens styrelse arbetar
ideellt och granskar inkomna ansékningar. Under 2025 delade stiftelsen ut cirka 3 230 000
kronor i forskningsanslag till féljande projekt:

e EpiFibro - 941 321 kr. Fibromyalgibordan i en svensk befolkning.
e Daniel Maroti - 200 000 kr. Fran smaérta till férstaelse.

e Karin Sall-Hansen - 439 000 kr. Mekobalamins (vitamin B12) effekt pa langvarig smarta hos
kvinnor med diagnostiserad fibromyalgi.

e Eva Kosek - 1 504 000 kr. Kan fibromyalgi forstas som en neuroimmunologisk sjukdom i det
perifera och/eller centrala nervsystemet?

e Anna Grimby-Ekman - 145 614 kr. Pilot smértkanslighet, patientrapporterade matt,
trycksmarttrosklar och smartmodulering.

Det arv som stiftelsen mottog 2024 har gett vasentligt 6kade mojligheter att finansiera forskning.

Patientmedverkan i extern forskning

Forbundet fungerar som en lank mellan forskare och personer med fibromyalgi. Under aret har vi
i allt hogre grad involverats tidigt i forskningsprojekten, vilket gor att vi kan ge battre forklaringar
och enklare attrahera vara medlemmar att delta.

Under 2025 inleddes ett samarbete med Hogskolan Dalarna kring utvecklingen av digitala
verktyg fér smartméatning. Forbundet var behjalpligt fran start med patientperspektivet nar
forskarna skulle utveckla och utforma verktygen.

Kontakter har ocksa uppratthallits med forskargrupper vid Stockholms universitet och
Sahlgrenska. Férbundet har besvarat en enkét fran IASP (International Association for the Study
of Pain) om sambandet mellan sméarta och klimatférandringar, och hjalpt forskare att na deltagare
till studier via Facebook och hemsidan.

Kunskapsspridning

Ny forskning sprids [6pande till medlemmar och allmanhet genom artiklar i FibromyalgiNytt, pa
webbplatsen och via sociala medier.

Sambhallseffekt: Varje forskningsprojekt som fdr finansiering, varje studie som ndr tillréickligt manga
deltagare och varje resultat som sprids till varden for oss ndrmare svar pd vad smdrtan beror pd och
hur den bdst kan behandlas. Férbundets forskningsengagemang stdrker kunskapsunderlaget om
fibromyalgi, vilket pd sikt leder till bdttre behandlingsmetoder, snabbare diagnostik och 6kad
medicinsk legitimitet for diagnosen.
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Skola

Fibromyalgi och langvarig smarta drabbar allt yngre. Férbundet ser en tydlig 6kning av signaler
fran bade medlemmar och vardkontakter om att sméartdiagnoser sprider sig till yngre
aldersgrupper, och morkertalet &r sannolikt stort. Precis som fér vuxna saknas enkla diagnostiska
verktyg. Smartan kan inte matas med ett blodprov, den upplevs olika fran barn till barn, och risken
ar stor att besvaren avfardas som vaxtvark eller tillfallig skolstress. Darfor ar arbetet mot skolan
angelaget: tidig upptackt ar avgérande for att forhindra att tillstandet forvarras.

Aven i 3r deltog forbundet som utstallare vid skolskdterskornas kongress, som hélls den 14-15
maj i Malmé med 6ver 1 500 deltagare. Arets tema var “Kropp, knopp och hopp”. Férbundets
budskap var tydligt: smarta hos barn ska inte avfardas som vaxtvark eller tillfallig stress kopplad
till skolan. Genom att lyssna pa barnen, ta deras upplevelser pa allvar och genomféra ordentliga
utredningar kan vi sdkerstélla att de far ratt diagnos och ratt rehabilitering.

Forbundet har tagit fram en sarskild broschyr riktad till elevhilsoteam, med praktiska tips for att
underlatta skoldagen for elever med fibromyalgi eller [angvarig smarta. Broschyren “Barn och
ungdom” har uppdaterats och riktar sig direkt till unga. Barnsagoboken “Inte som alla andra”
forklarar hur det ar nar en foralder lever med smarta.

Under 2025 dgnade FibromyalgiNytt ett temanummer at barn och unga med smaérta, dar flera
unga roster fick komma till tals och expertis fran specialistmottagningar fér barn och ungdomar
med langvarig smarta lyftes. Férbundets slutna Facebook-grupp for unga fortsatter att fungera
som en viktig motesplats.

Sambhallseffekt: Ldngvarig smdrta hos barn och unga dr ett vixande problem som ofta
underskattas. Ndr smdrta avfdrdas som vdixtvdrk eller skolrelaterad stress fordrdjs utredning och
behandling, vilket 6kar risken for samsjuklighet, Idngvarig skolfrdnvaro och psykisk ohdlsa. Ju tidigare
ett barn fdr hjdlp, desto storre dr chansen att undvika dr av onédigt lidande. Férbundet fyller en viktig
roll genom att se till att barn och ungdomars réster hors och att deras upplevelser tas pa allvar, bade
inom vdrden och i skolan. Det gller dven for unga som véxer upp med fordldrar som lever med
ldngvarig smdrta, ddr okunskapen om hur det pdaverkar hela familjen fortfarande dir stor.

Arbetsmarknad

Personer med fibromyalgi och langvarig smarta moter stora utmaningar pa arbetsmarknaden.
Den genomsnittliga sjukskrivningstiden ar 112 dagar, och manga tvingas till langvarig
sjukskrivning eller fértidspension pa grund av bristande arbetsanpassningar och okunskap hos
arbetsgivare.

Forbundet tar I6pande emot fragor fran personer som ska aterga i arbete efter sjukskrivning, och
fran arbetsgivare som soker vagledning om anpassningar. Broschyren “Arbetsplatsférandring”
riktar sig till bada parter och innehaller konkret vagledning om hur arbetsplatser kan anpassas.

Forbundet stravar efter att sjalvt fungera som den inkluderande arbetsplats vi vill se fler av.
Under 2025 har kansliet erbjudit praktikplats och anstallt personal med stéd av SIUS (Sarskilt
introduktions- och uppféljningsstdd), Arbetsformedlingens specialenhet for personer med
funktionsnedsattning.
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Sambhallseffekt: Ndr fler arbetsgivare fdr kunskap om anpassningar och fler personer med Idngvarig
smdirta fdr stod att dtergd i arbete minskar bdde sjukskrivning och utanférskap. Det dkar den
ekonomiska sjdlvstdndigheten for individen och minskar samhdllets kostnader fér produktionsbortfall.

Ekonomi for var malgrupp

Langvarig smarta leder ofta till sjukskrivning och forlorad inkomst. Samhéllskostnaden beriknas
till 149 miljarder kronor arligen, motsvarande 2,5 procent av BNP. Nio av tio kronor gar till
produktionsbortfall ndr manniskor inte kan arbeta. Den genomsnittliga sjukskrivningstiden for
fibromyalgi ar 112 dagar, och darefter foljer ofta utférsdkring utan att personen ar friskforklarad.
For den enskilde innebar det ekonomisk otrygghet, forlorade sociala kontakter och ett beroende
av ersattningssystem som inte alltid 4r anpassade for kroniska tillstand.

Merkostnaderna for att leva med langvarig smarta ar betydande men ofta osynliga. Det handlar
om ldkemedel, sjukvardsbesok, hjdlpmedel, férlorad inkomst vid sjukskrivning och kostnader for
anpassningar i vardagen. Dessa merkostnader fangas inte alltid av befintliga stodsystem, som ofta
ar utformade for funktionsnedsattningar som kraver fysisk anpassning eller assistans snarare dn
de mer diffusa men patagliga kostnader som féljer av kronisk smaérta.

Under 2025 har forbundet genom Funktionsratt Sverige tagit stallning mot férsamringar i
hogkostnadsskyddet for Iakemedel. Den 15 mars deltog medlemmar i Medicinmarschen i
Stockholm, en protestrérelse mot hojda avgifter och férsamrade ldkemedelsféormaner.
Forbundets krav pa en smartsjukskoterska pa varje vardcentral handlar ocksa om ekonomi: tidig
prevention 6kar chanserna for lindrigare besvar och minskar risken for samsjuklighet, vilket i
forlangningen minskar bade individens och samhallets kostnader. Internationell forskning visar
att ratt kompetens i primarvarden ger minskat vardbehov och kortare sjukskrivningar.

Sambhallseffekt: Forbdttrade villkor inom socialférsdkring och Idkemedelsférmdner minskar den
ekonomiska utsattheten for personer med kronisk smdrta. En vdrd som fdngar upp smdrtpatienter
tidigt minskar risken for ldngvarig sjukskrivning och de ekonomiska konsekvenser som féljer av den.

Politik

Personer med fibromyalgi och langvarig sméarta dr en grupp vars behov ofta férbises i politiska
beslut. Férbundet arbetar for att patientperspektivet ska vaga tyngre nar beslut fattas och ar
partipolitiskt obundet.

Regeringens utvidgade patientrad

Forbundet har deltagit vid tvd méten i regeringens utvidgade patientrad under 2025. | juni gav
davarande sjukvardsminister Acko Ankarberg-Johansson information om regeringens arbete
inom funktionsrattsomradet. | december gav nya sjukvardsministern Elisabet Lann information
omriktade insatser for att korta vardkoerna.
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Funktionsratt Sverige

Forbundet ar medlem i Funktionsratt Sverige, en sammanslutning av 54 medlemsférbund som
arbetar for att forbattra levnadsvillkoren for personer med funktionsnedsattning. Ordférande
har deltagit vid ordférandemoten, styrelseledamot Marie Bjorck deltog vid kongressen i maj, och
kommunikationsansvarig har deltagit i Funktionsratts kommunikatorsnatverk. Férbundet star
bakom de remissvar och intressepolitiska stallningstaganden som Funktionsratt Iamnat under
aret.

Almedalen 2025

Under Almedalsveckan den 23-27 juni deltog forbundet for férsta gangen med en egen markplats
pa Cramérgatan. Platsen var bemannad hela veckan och vackte stort intresse fran besékare med
egna smarterfarenheter, ldkare, forskare och politiker. Férbundets politiska budskap fokuserade
pa behovet av en smartsjukskodterska pa varje vardcentral. En folder med bakgrund, siffror och
evidens togs fram och distribuerades pa plats.

Tva videofilmer producerades under veckan: en dar ordférande presenterade de centrala
siffrorna och argumenten for varfor smartvarden behover férandras, och en dar ordférande och
vice ordférande reflekterade éver veckans méten. Videorna fick bred spridning pa sociala medier,
med sammanlagt éver 30 000 visningar.

Opinionsbildning
| april 2025 publicerade forbundet tillsammans med Reumatikerférbundet debattartikeln “Stora

skillnader i smartvarden: Behandlingen blir ibland en del av problemet”. Artikeln publicerades i
Nya Wermlands-Tidningen, pa fibromyalgi.se den 16 april 2025 och i FibromyalgiNytt.

Sambhallseffekt: Ndr patientperspektivet beaktas i fler politiska beslut 6kar trdffsckerheten i de
insatser som gors. Representation i regeringens patientrdd, deltagande i nationellt remissarbete och
egen synlighet i Almedalen ger férbundet en rést ddr resurserna férdelas och prioriteringarna gors.

Internationellt arbete

Forbundet bedriver internationellt arbete genom flera europeiska och nordiska natverk. Det
internationella samarbetet ger kunskap och kontakter som starker det nationella arbetet.

Den 3-5 mars var forbundet vard for det nordiska moétet med systerforbund i Danmark, Norge
och Finland. Métet holls i Goteborg och resulterade bland annat i ett gemensamt nordiskt
webbinarium under hésten. P4 moétet diskuterades den nya klassifikationen i ICD-11 dar
fibromyalgi klassificeras under MG30.01, langvarig primar generaliserad smarta (chronic
widespread pain). Forskaren Anna Grimby-Ekman féreldste om sina forskningsprojekt.

Forbundet har deltagit i digitala méten med PAE (Pain Alliance Europe) och ENFA (European
Network of Fibromyalgia Associations) samt deras arsméten. Genom SIP Europe kopplas det
svenska arbetet till europeiskt policyarbete och forskningsnatverk. Férbundet dr dven medlem i
EUPATI Sverige, som erbjuder utbildning for att starka patientféretradare i samverkan med
aktorer inom l[akemedelsutveckling.
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Sambhallseffekt: Internationellt erfarenhetsutbyte stérker det nationella arbetet pd konkreta sdtt.
Det nordiska moétet i Goteborg ledde till ett gemensamt webbinarium som nddde deltagare i fyra
Idinder. Diskussionen om ICD-11 gav forbundet fordjupad kunskap om den nya klassifikationen.
Genom SIP Europe kopplas forbundets paverkansarbete till europeisk policynivd, ddr omkring 150
miljoner européer lever med Idngvarig smdrta och kostnaderna berdknas till upp till 500 miljarder euro
drligen.

Kunskapsspridning och opinionsbildning

Kommunikation och utvecklingsarbete

Under 2025 har forbundet bedrivit ett I6pande utvecklingsarbete for att 6ka synligheten och
forbattra forutsattningarna for strategisk kommunikation. Arbetet omfattar mediebevakning,
sociala medier, webbplats, opinionsbildning och redaktorskap for FibromyalgiNytt.

FibromyalgiNytt

Forbundets medlemstidning FibromyalgiNytt publicerades fyra ganger under 2025 och skickades
direkt fran tryckeriet till medlemmarna. Tidningen distribueras dven till vardinrattningar och till
medlemmar i Grekland, Spanien och Italien.

Varje nummer hade ett eget tema: Man med fibromyalgi (nr 1), Berdring bortom smértan (nr 2),
Barn och unga med smérta (nr 3) och ett Iattsamt julnummer (nr 4). Temanumret om barn och
unga lyfte flera unga réster och presenterade expertis fran specialistmottagningar for barn och
ungdomar med langvarig smarta. Tidningen innehaller forskningsartiklar, reportage fran
kongresser, traningsprogram, lokalforeningarnas aktiviteter och hjarngympa. Robert Hedstrom
har under aret bidragit med kréonikor om livet med fibromyalgi ur ett manligt perspektiv.

Sociala medier och webbplats

Forbundets nadrvaro pa Facebook vixte markant under 2025. Antalet nya féljare ndstan
fyrdubblades jamfort med foregaende ar, med en nettotillvaxt pa 562 féljare. Vid arets slut hade
sidan 9 773 foljare. Sidans innehall nddde 284 400 visningar, genererade 5 100 interaktioner (en
O6kning med 28 procent) och 7 800 sidbesdk (en 6kning med 91 procent). Antalet publicerade
inlagg minskade med 24 procent, en medveten prioritering av kvalitet dver kvantitet som gav
tydligt resultat.

De mest sedda inldggen var kongressrapporteringen fran Svenskt smartforum (42 000 visningar),
Almedalsveckan med videofilmen om smartvardens brister (22 600 visningar) och lanseringen av
nya nummer av FibromyalgiNytt. Sociala medier anvands ocksa for att hjalpa forskare att na
deltagare till studier. Férbundet har slutna grupper foér unga med fibromyalgi och for man med
fibromyalgi. F6ljare finns i dver nio lander.
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Webbplatsen fibromyalgi.se ar forbundets viktigaste digitala plattform och genomgar ett
strategiskt utvecklingsarbete for att gora kunskap och verktyg mer tillgangliga. Under 2025 har
arbetet ocksd omfattat forbattringar av medlemsregistret och atgarder for 6kad digital sdkerhet.

Informationsmaterial

Forbundet erbjuder ett antal broschyrer for bade medlemmar och vardpersonal: Medicinsk
broschyr om fibromyalgi (Eva Kosek), Patientbroschyr om fibromyalgi och langvarig smarta
(faktagranskad av Rolf Andersson i den svenska upplagan, darefter 6versatt till engelska och
spanska), Barn och ungdom, Elevhilsoteam, Riktlinjer fér arbetsplatsférandringar, Lilla
sjalvhjalpsguiden och Beskriv din smarta.

Att patientbroschyren finns pa flera sprak ar en medveten satsning. Tillgang till ratt kunskap om
fibromyalgi och langvarig smérta ska inte bero pa hur val man behirskar det svenska spraket.

Nytt for 2025: en informationsbroschyr fér medlemsvarvning, samt den politiska foldern “En
smartsjukskoterska pa varje vardcentral” framtagen infér Almedalsveckan.

Forbundet erbjuder ocksa barnsagoboken “Inte som alla andra”, som férklarar hur det &r nar en
foralder lever med smarta.

Verksamhetsstod till lokalforeningar

Forbundsstyrelsen ger I16pande stod till lokalféreningarna genom besoék, telefon och mejl. Digitala
ordférandemoéten med féreningarna har hallits i april och september.

Den 15 november hélls en utbildningsdag for lokalféreningarnas styrelsemedlemmar pa plats i
Goteborg, med mojlighet att delta digitalt. Fokus |1ag pa att skapa en mer gemensam struktur i hela
organisationen. Férmiddagen dgnades at mallar, dokument, hemsida, medlemsregister och
verktyg som Facebook och Zoom. Eftermiddagen fokuserade pa mejlhantering, utskick och
rutiner.

Forbundets ordférande Marie-Louise Olsson och Marie Bjorck har deltagit som ordférande vid
arsmoten. Féreningarna kan kostnadsfritt bestélla alla broschyrer som férbundet tagit fram.
Riksférbundet hjalper ocksa lokalféreningarna att finna ratt féreldsare genom dialog och
kontaktformedling. Under 2025 har bland annat smartldkare Rolf Andersson forelast for flera
lokalféreningar runt om i landet.
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Samarbeten och medlemskap

Som en mindre funktionshindersorganisation ar samarbeten avgérande fér férbundets férmaga
att driva systemforandring. Genom nationella och internationella natverk nar vi beslutsfattare,
forskare och professioner som vi inte hade natt pa egen hand. Samarbetena har under 2025 bade
fordjupats och breddats. Debattartikeln om smartvarden skrevs tillsammans med
Reumatikerférbundet, SIP Sweden gav oss en plattform for dialog med vardprofessioner och
myndigheter, och det nordiska samarbetet resulterade i ett gemensamt webbinarium som nadde
deltagareifyralander.

Funktionsratt Sverige, EDS (Riksférbundet Ehlers-Danlos syndrom), Huvudvarksférbundet,
Studieférbundet Vuxenskolan, PainDrainer/Relivra, Reumatikerférbundet, HSVN (Halso- och
sjukvardsnatverket), SIP Sweden.

Under 2025 har férbundet deltagit som testpiloter for PainDrainer/Relivra, dar flera fran
forbundet testade deras engelska app avsedd bland annat for den amerikanska marknaden.
Forbundet var med i ett tidigt skede for att rapportera vad som fungerade bra och vad som
behovde utvecklas.

ENFA (European Network of Fibromyalgia Associations), IASP via Swedish Pain Society, PAE
(Pain Alliance Europe), PARE (People with Arthritis/Rheumatism in Europe), EUPATI Sverige, EPF
(European Patients’ Forum) via ENFA, International Myopain Society, SIP Sweden/SIP Europe,
HSVN. Norges, Danmarks och Finlands fibromyalgiférbund.
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Var organisation

Styrelse

1 januari - 21 mars 2025: Marie-Louise Olsson (ordférande), Birgitta Gustafsson (vice
ordférande), Lena Hudin (kassoér), Marie Bjorck (sekreterare), Marita Olofsson (ledamot), Monica
Lo66f (ledamot).

22 mars - 31 december 2025: Marie-Louise Olsson (ordférande), Birgitta Gustafsson (vice
ordférande), Lena Hudin (kassoér), Marie Bjorck (sekreterare), Marita Olofsson (ledamot).

Revisor: Teddie Leidhem, auktoriserad revisor FAR.

Kansli

Kansliet i Goteborg ar forbundets operativa bas. Under 2025 har kansliet haft féljande
bemanning:

Jan Odin, kanslist (50 %), med ansvar fér administration, telefon, kontakt med féreningar och
fakturahantering. Tjansten avslutades i juni 2025.

Hannes Kréhnke, kommunikationsansvarig (75 %, utékat till 80 % fran december 2025), med
sakansvar for organisationens kommunikationsomrade inklusive produktion, planering och
uppfdljning av interna och externa kommunikationsinsatser, redaktorskap for FibromyalgiNytt,
webbplats, sociala medier, IT-infrastruktur och mediebevakning.

Ekonomi

Statsbidrag: 2 282 507 kronor (en 6kning fran 2 160 182 kronor féregaende ar). Mindre dn en
tiondel av intdkterna bestar av medlemsavgifter fran féoreningarna. Bokforing: CLB Redovisning
& Konsult AB, Hoganas.

Forsakring

Forbundet erbjuder en kollektiv olycksfallsforsakring via Folksam som géller for alla medlemmar
vid deltagande i foreningens aktiviteter samt under resor till och fran dessa.

Medicinsk och vetenskaplig radgivning

Forbundet har tillgang till medicinsk och vetenskaplig radgivning genom smartlakare Rolf
Andersson (Mélndal) och éverlakare Paulin Andrell (Goteborg). Professor Anna Grimby-Ekman,
halsovetenskaplig statistik vid Sahlgrenska akademin, ar projektledare for forskningsprojektet
EpiFibro och en central samarbetspartner i forbundets forskningsarbete. Docent Eva Kosek
(Stockholm) har forfattat féorbundets medicinska broschyr som anvands som utbildningsmaterial
inom varden.
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Forbundet i siffror

Antal medlemmar 31 december 2025: 2 163

Férbundet har 1 distrikt, 1 landsomfattande férening och 25 aktiva lokalféreningar runt omii
landet.

Kvinnor med diagnos: 1 906. Icke bindr med diagnos: 1. Man med diagnos: 72.
Stédmedlem/familjemedlem: 184.

Medlemsfordelning per forening

Borlange-Falun 125
Boras 58
Falkenberg 28
Goteborg 113
Hassleholm 91
Jonkoping-Huskvarna 104
Kristianstad 42
Koping-Arboga-Kungsor 21
Malmd 112
Mijolby 61
Norrképing 76
Oskarshamn 45
Skara 101
Skelleftea 81
Skovde 88
Stockholm 216
Uppsala 139
Varberg 76
Visby 34
Varnamo 51
Vaxjo 64
Ystad 49
Angelholm 75
Orebro 84
Ostersund 45
Nationell Fibromyalgiférening 184

Hallands distrikt bestar av Varberg och Falkenberg Fibromyalgiféreningar. Nationell
Fibromyalgiféreningen, med 184 medlemmar, skapades for personer som har langt till en
lokalférening.
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Var historia

25 april 1998 Den allra forsta forbundsstamman holls i Jonkdping.
2000 Forbundet flyttade till Goteborg.

2003 Bidragsansokan till Socialstyrelsen beviljades. En person anstélldes till ett eget kansli och
materialet “Att leva med fibromyalgi” togs fram.

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

2008 Forbundet firade 10 ar.

2009 Fibromyalgi raknades inte langre som en reumatisk sjukdom.

2010 Barn- och ungdomsbroschyren togs fram. FibromyalgiNytt borjade ges ut tre ganger per ar.

2011 Broschyren “Riktlinjer for arbetsplatsférandringar” publicerades. FibromyalgiNytt
utvidgades till fyra nummer per ar.

2012 Lillasjalvhjalpsguiden trycktes upp. Férbundet deltog pa SIP-konferens i Képenhamn.
2013 Forbundet bytte namn och tog fram en ny logotyp.

2014 Forbundets andra film om fibromyalgi slapptes den 12 maj.

2015 Forbundet konsulterades och medverkade i referensgrupper om langvarig smarta.
2016 Aktivitetsutmaningen “Roérelse fér mindre sméarta” genomfordes.

2017 Fibromyalgi uppmarksammades i medierna i ovanligt stor utstrackning.

2018 Fibromyalgiportalen lanserades. En nationell férening startades.

2019 Ny hemsida lanserades. Fibromyalgiportalen vidareutvecklades.

2020 Pandemin tvingade fram en digital omstallning av verksamheten.

2021 Digitalt arbete fortsatte. Kurser for lokalféreningarna holls via Zoom.

2022 Forbundet 6vertog medlemsavgiften enligt stAmmobeslut.

2023 Forbundet firade 25-arsjubileum.

2024 Stamman beslutade att andra forbundets namn till Riksférbundet Fibromyalgi & Langvarig
Smarta.

2025 Egen markplats i Almedalen. UGOT-ReWork och EpiFibro. ICD-11 med ny klassificering av
fibromyalgi under langvarig primar generaliserad smarta (MG30.01). SIP Sweden.
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Forbundet har medverkat pa ...

13 januari Mo6te med forskare fran Stockholms universitet angdende EAET, en nyligen utvecklad
psykologisk behandlingsmetod.

24 januari SIP-mote: arbetsmote for uppstart av SIP Sweden.

24 januari Mote med forskare fran Hogskolan Dalarna om muskuloskeletal hilsa och langvarig smarta.
30 januari Ordférandemote med lokalféreningarna.

31 januari Méte med forskare angaende eget forskningsprojekt.

3 februari Ordférandemote Funktionsratt Sverige.

4-5 februari Styrelsemoéte (digitalt).

6 februari Stédsamtal med lokalférening infor arsmoéte.

6 februari Samverkansmote EDS, RME.

13 februari Samarbetsmoéte Charlie Care.

14 februari Informationsmote infér Almedalsveckan.

18 februari SIP-arbetsgruppsmote.

24 februari Samverkansmoéte EDS, RME.

27 februari Uppfoljningsmoéte angdende eget forskningsprojekt.

3-5 mars Nordisk traff, Goteborg. Erfarenhetsutbyte med systerférbund i Danmark, Norge och Finland.
7 mars SIP-styrgruppsmote.

19 mars Arsméte Jonkoping-Huskvarna.

21 mars SPS utbildningsdag, Stockholm. Presentation av SIP Sweden.
24 mars Samverkansmote EDS, RME.

24 mars Mote med Fremia om arbetsgivarfragor.

25-26 mars Styrelseméte (digitalt).

27 mars Arsméte Stockholm.

28 mars SIP-arbetsgruppsmote.

1 april Ordférandemote Funktionsratt Sverige.

3 april Nordiskt digitalt méte om gemensamt webbinarium.

4 april Svenska Smartldkarféreningens varmote (digitalt).

11 april SIP-styrgruppsmote.

11 april Almedalsmoéte om sdkerhet.

16 april Debattartikel “Stora skillnader i smartvarden” publicerad pa fibromyalgi.se.
23 april Ordférandemote med féreningarna.

24 april Mote med Charlie Care.

28 april SIP-arbetsgruppsmote.

30 april Almedalsplanering.

6 maj SIP-arbetsgruppsmote.

12 maj Webbinarium “Fibromyalgi och psykisk ohalsa” tillsammans med Reumatikerférbundet. Foreldsare:
Elisabeth Bondesson.

14 maj Funktionsratt Sveriges kongress.

14-15 maj Skolskoterskekongress i Malmo (utstallare). Tema: Kropp, knopp och hopp.
19 maj EpiFibro uppstartsmote, Sahlgrenska.

20-21 maj Styrelsemote, Géteborg.
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23 maj SIP Sweden hybridméte: Goteborg, Stockholm, Umea och digitalt.
26 maj Samverkansmote EDS, RME.

3 juni Webbinarium om smartlindring hos barn med Philipp Mittermaier.
4 juni Dialogmote om precisionsmedicin.

4 juni SIP-arbetsgruppsmote infér Pain Awareness Day.

10 juni Nordiskt digitalt mote.

11 juni Regeringens utvidgade patientrad. Davarande sjukvardsminister Acko Ankarberg-Johansson.
23-27 juni Almedalsveckan. Egen markplats pa Cramérgatan.

23 juli ENFAs arsstamma (digitalt).

19-20 augusti Styrelsemote (digitalt).

26 augusti SIP-styrelsemote.

28 augusti EpiFibro uppdateringsmoéte.

3 september Samverkansmoéte EDS, RME.

9 september Nordisk traff (digitalt).

15 september EpiFibro uppdateringsméte.

16 september Ordférandemote med féreningarna.

18 september Nordisk testmote infor webbinariet.

22 september SIP-arbetsmote infér Pain Awareness Day.

25 september Nordiskt webbinarium. Philip Rask Lage-Hansen om varfor vissa drabbas av fibromyalgi.
29 september Funktionsratt ordféorandemoéte.

6 oktober EpiFibro uppdateringsmote.

7 oktober Forelasning for ST-ldkare, Helsingborg. Inbjudna av EDS Riksférbund att bidra med
patientperspektivet.

13-14 oktober Styrelsemote (digitalt).

15 oktober Pain Awareness Day. Forelasare: Elisabeth Bondesson. Arrangerat av SIP Sweden.
16-17 oktober Svenskt smartforum, Jonképing (utstéllare). EpiFibro och SIP Sweden presenterades.
20 oktober SIP-styrgruppsmote.

23 oktober Arbetsterapins dag (digitalt). Tema: Nationell strategi for rehabilitering.

4 november SIP Sweden Almedalsgrupp (digitalt).

11 november Pain Network, Karolinska Institutet, Stockholm. Vice ordférande Birgitta Gustafsson
presenterade patientperspektivet pa rehabilitering och behovet av smartsjukskoterska pa varje
vardcentral.

13 november Studieférbundet Vuxenskolan, Stockholm.
15 november Styrelseutbildning for foreningarna, Goteborg.

19 november Smaértforskningsnatverkets dag (Pain Research Network Day), Géteborg. Ordférande
Marie-Louise Olsson inbjuden talare om SIP Sweden.

24 november SIP-styrelseméte.

3 december Frukostseminarium Funktionsratt Sverige (digitalt). FN:s inspektionsrapport.

5 december SIP Sweden natverksmote (hybridmote).

9-10 december Styrelseméte, Goteborg.

18 december Regeringens utvidgade patientrad, Stockholm. Sjukvardsminister Elisabet Lann.
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Slutord

Forbundsstyrelsen vill framfora ett stort och varmt tack till alla medlemmar som genom sitt
ideella arbete gor en ovarderliginsats i landets lokalféreningar och distrikt. Utan ert engagemang
vore forbundets arbete fér personer med fibromyalgi och langvarig smarta inte méjligt. Vi vill
ocksa tacka Studieférbundet Vuxenskolan for ett givande samarbete under aret.

Ett sarskilt tack gar till smartlakare Rolf Andersson och till professor Anna Grimby-Ekman vid
Sahlgrenska akademin. Rolf har under aret lagt ner vardefull tid pa att vara till hjdlp for forbundet
i medicinska fragor. Anna har varit ovarderlig for att fora férbundet narmare forskningen, och vi
kan idag stolt sdga att vi arbetar tillsammans fér ny kunskap om fibromyalgi.

Fran och med bidragsar 2026 géller nya fortydligade villkor for demokratisk uppbyggnad for de
organisationer som tar emot statsbidraget. Férbundet tar aktivt avstand fran hot, tvang,
diskriminering och annan krankande behandling och varnar om alla manniskors lika varde.
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