Norges ME-forening (NMEF) er en pasientorganisasjon med hovedkontor i Oslo.
Foreningens formal er & arbeide for & bedre situasjonen for alle med ME.

Medlemmer
Per 1. januar 2019 hadde foreningen 4 810 medlemmer.
Per 31. desember var medlemstallet 5 043 medlemmer.

Styret

Styret besto frem til landsmetet i 2019 av falgende personer:
Styreleder Bjorn K Getz Wold

Nestleder Eirik Randsborg

Malgruppene for styrets arbeid er politikere; sentrale myndig-
heter; personer som lider av ME og deres parerende; leger og
annet helsepersonell; og folk flest.

Styret har tre hovedfelt de vil satse pa i 2019:
1. Organisasjonsutvikling (inkludert rekruttering og

medlemskampanje).

2.Forbedre brukerpolitikken i Norge inkl. kvalitetssikre et

Styremedlemmer: eventuelt pakkeforlep for ME-pasienter.
Rune Hoddevik 3. Innsamling til ME-forsking.

Arild Angelsen

Linda Bringedal Foreningen

Line Ernestussen
Gro Mesna Andersen

Landsmetet 2019
Landsmetet ble avholdt 26. oktober 2019 med 47 stemme-
berettigede til stede. Etter valget er styret sammensatt av

Sikre et godt samarbeid mellom Styret og administrasjonen
(lennete og frivillige) gjennom fastsatte rutiner.

Sikre et godt samarbeid mellom Styret og ressurspersonene
gjennom gode retningslinjer.

Radgiving pa sentralt og lokalt niva. Vi ber utarbeide en
informasjonspakke til stotte for vare tillitsvalgte.

folgende personer: * Sette i gang en medlemskampanje og jobbe for flere medlems-
fordeler.
Styreleder Bjorn K Getz Wold (2 ar) » Seke om midler fra Extrastiftelsen, legater og andre potensielle

Nestleder Eirik Randsborg (1 ar igjen av valgperioden) inntektskilder. Vurdere medlemskap i Extrastiftelsen.

+ Utvikle kommunikasjonen mellom foreningen sentralt og

Styremedlemmer: fylkeslagene.

Rune Hoddevik (1 r igjen av valgperioden) + Fortsette arbeidet for sterre fokus pa barn og unge via et
Linda Bringedal (2 ar) eventuelt Landsrad.

Line Ernestussen (2 &r) * Arbeide med strategiplan for 2020-2023.

Gro Mesna Andersen (2 ar)
Hege Guttormsen (1 ar)
Arild Angelsen (1 &r igjen av valgperioden)

Fylkeslag

* Videreutvikle handbok for fylkeslagene.

* Opprette/viderefore nye fylkes- og lokallag.

+ Stotte fylkeslagene i eventuelle sammenslainger som folge av
fylkesreformen.

Varamedlemmer:

Victoria Schei (2 ar)

Stig Lindstad (1 ar)

Tonje Waitz (1 ar igjen av valgperioden) Helsefaglig og politisk arbeid

* Viderefore arbeidet i referansegruppen som bruker-

representanter i Nasjonal Kompetansetjeneste.

Folgende ble oppnevnt som medlemmer av valgkomiteen (1 &r):  Folge opp etableringen av et tilbud til de aller sykeste
Jan Nygard, Trondelag (gjenvalg) ME-pasientene.

Ase-Marie Lonning, Rogaland (gjenvalg) + Pavirke arbeidet med utarbeidelse av et pakkeforlep for
Monica Pedersen, Finnmark (gjenvalg) ME-pasienter.

Maja F. Heige, Oslo (gjenvalg) + Samarbeide med Laerings- og mestringssentre om tilbud til

Elisabeth Reyseth, Vestfold (gjenvalg) ME-pasienter.

+ Fortsette var deltakelse i Hjerneradet og fortsette arbeidet i
Europeisk ME Allianse (EMEA).

* Delta i nordisk samarbeid.

Landsmetet gjenvalgte BDO AS som revisorselskap for ett ar.

Styremeoter * Delta i utarbeidelsen av nye rehabiliteringstilbud for ME-syke.

Styret har avholdt elleve styremeater i lopet av 2019. Noen saker * Arbeide for ME-pasientenes rettigheter i Nav-systemet.

har veert behandlet og vedtatt per e-post.  Pavirke offentlige myndigheter, politikere sentralt og pa
fylkesniva.

Handlingsplanen for 2019 * Arbeide for eksperimentelle studier for ME-pasienter.

Styret vil fortsette & gjore ME-sykdommen kjent, forstatt og  Forbedre behandlingsopplegg for ME-pasienter, inkl.

akseptert i samfunnet. symptomlindring.
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Biomedisinsk forskning, forskning og ekonomi

 Forskningsdager i november 2019.

* Delta pa medisinske konferanser i inn- og utland som foren-
ingen mener er nyttig for 4 holde seg oppdatert om hva som
skjer innen forskning pd ME.

 Arbeide for 4 sikre finansiering av biomedisinsk ME-forskning
gjennom offentlig innsats og egen innsamling gjennom ME-
Forskning.

Nettsidene og Facebook

« Sikre kontinuerlig drift og videreutvikling av foreningens
nettsider.

 Fé flere administratorer til Facebook-gruppene.

Spesielle arrangementer
* Medvirke til markeringen av den internasjonale ME-dagen
12.mai.

Erfaringskonsulent Kristina Vedel Nielsen og helsefaglig radgiver Elin Mykle-
bust holdt innlegg om ME for 350 sykepleierstudenter og lcerere pd universite-
tet sor/ost.

* Vurdere kandidater til ME-prisen og overrekke denne ved
spesielle anledninger.

» Arrangere seminar for ledere av fylkeslag og tillitsvalgte.

+ Kunnskapskampanje hver hest.

Spesielle oppgaver
+ Seke om midler til, og utarbeide, et hefte for alvorlig ME-syke
og deres pérerende.

Fylkeslag

Norges ME-forening hadde ved utgangen av éret 15 fylkeslag,
som representerer 17 fylker. Mange av fylkeslagene har lokale
likemannsgrupper. Det legges ned betydelig frivillig innsats i
fylkeslagene. Egne aktivitetsrapporter for 2019 blir presentert
senere i arsberetningen.

o —_—— — — "

Representanter for Oslo og Akershus fylkeslag inviterte til MillionsMissing-
aksjon foran Stortinget pad den internasjonale ME-dagen 12. mai. Skuespiller
SveinTindberg leste den intense, sdare og rorende teksten «Til Froydis».

ME-foreningen ser fremover

ME-foreningen har i 2019 brukt tid pé& innspill og diskusjoner rundt nye hovedmalsettinger
for 2020-2022, de nye og ambisizse malene ble vedtatt p& Landsmetet. Videre har
foreningen lagt til rette for at fylkeslag som ble berart av fylkessammenslaing kan fortsette
som fer, i samme geografiske omréde, ved & bytte navn til regionlag. Regionlag og fylkeslag
er organisatorisk likestilte. Foreningen gjennomferte ogsé en landsdekkende kunnskaps-

kampanje i november 2019.

ME-foreningen har vaert tilstede ved mange konferanser og mater i inn- og utland, blant
annet «Invest in ME»-konferansen i London. Vi avholdt ogsé var egen fagdag i november,
med Betsy Keller som det store trekkplasteret. Fylkeslagene er foreningens motor og drives av
engasjerte og dyktige medlemmer. Les om fylkeslagenes aktiviteter fra side 10. Vi ser en jevn
okning i medlemstallet, som i stor grad skyldes aktivitetene rundt omkring i landet.

Vi vil i det folgende ga gjennom vire aktiviteter i 2019: Foreningens interessepolitiske og opplysende arbeid;
var oppfelging av forskning; deltakelse pa konferanser og meter; foreningens drift, inkludert medlemsservice;
samt fylkeslagenes aktiviteter. Foreningens skonomiske situasjon presenteres til slutt i Arsberetningen.
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INTERESSEPOLITIKK OG BRUKERMEDVIRKNING

Helsepolitiske meoter

Helsedirektoratet

Olav Osland og Elin Myklebust hadde mete med vare kontakt-
personer i Helsedirektoratet i januar 2019 og Trude Schei og
Olav Osland hadde et nytt mote med Helsedirektoratet i juni
der Schei presenterte rapporten om de aller sykeste.

Stortingets Helse- og omsorgskomité

Trude Schei og Olav Osland deltok pa budsjetthering i Helse-
komiteen den 15. oktober. To millioner kroner gremerket til
forskning pd ME kom inn pa helsebudsjettet som en foring til
Forskningsradet.

Stortingets Arbeids- og sosialkomité

Trude Schei og Olav Osland deltok pé budsjetthering i
Arbeids- og sosialkomiteen den 17. oktober. Vi la spesielt vekt
pa hvordan endringene i AAP-regelverket rammer ME-syke
og hvor vanskelig det er for unge ME-syke & fa innvilget ung
ufor-tillegget.

Stortingsrepresentanter

ME-foreningen har hatt meter og korrespondanse med flere
stortingsrepresentanter om ME-relaterte saker. Blant disse Lise
Christoffersen, arbeids- og sosialkomiteen (Ap), vedrerende
AAP og Martin Henriksen, utdannings- og forskningskomiteen
(Ap) om fritak fra kroppseving. 12. februar var organisasjons-
konsulent Anne-Cathrine Rodriguez i Stortinget for & hore
debatten i forbindelse med Lise Christoffersens interpellasjon
om konsekvensene av endringene i AAP-regelverket.

Innspill og heringssvar

Nasjonal kompetansetjeneste for CFS/ME

Juni 2019 hadde Bjern Wold, Olav Osland og Elin Myklebust
meote med evalueringsseksjonen i Helse Ser-Ust og kom med
innspill til evaluering av kompetansetjenesten.

Helsetilsynet

I et landsomfattende tilsyn forer alle fylkesmennene tilsyn med
ett tjenesteomrade eller tema over ett eller to ar. Foreningen
sendte sitt innspill i juni 2019.

Funksjonshemmedes fellesorganisasjon (FFO)
ME-foreningen er representert i FFOs «Nettverk for oppvekst
og utdanning». Nettverket ga innspill til FFO som ble brukt i
FFOs innspill til nye lereplaner og til opplaringsutvalget.

Kunnskapsdepartementet

ME-foreningen sendte et heringssvar til Kunnskaps-
departementet vedrerende stortingsmelding om tidlig innsats
og inkludering.

Stortingets arbeids- og sosialkomité
Et heringssvar om innskrenking av AAP-periode fra fire til tre
ar, ble sendt til arbeids- og sosialkomiteen.

Barn, unge og parerende

Foreningens kontaktperson for parerende, Mette Schayen, var,
sammen med Olav Osland, pd seminar i forum for barneverns-
saker blant FFO-organisasjoner i januar 2019. Forumet har
ogsa i regi av FFO, laget et eget interessepolitisk notat om
barnevern. I mai hadde nettverket mete med en representant
fra Barneombudet og hasten 2019 ble det avholdt to meter

i nettverket. Det planlegges & f til flere meter med Barne-,
ungdoms- og familiedirektoratet (BUFdir) i 2020.

12019 har Mette Scheyen ogsa vart involvert i skoleprosjektet
i Rogaland som radgiver i referansegruppen. Ved siden av alle

dialoger med pérerende og deres saker, holdt hun ogsé innlegg
pé Hamar og i Oslo hasten 2019 om «Barn som pérgrende» og
pé likepersonseminaret i Asker den 27. oktober.

Brukerrepresentasjon

Referansegruppe for Nasjonal kompetansetjeneste for
CFS/ME.

Referansegruppen skal falge opp Nasjonal kompetansetjeneste
for CFS/ME. ME-foreningen har vert representert ved Elin
Myklebust, med Bjern Wold som vara. Referansegruppen har
hatt to meter i 2019.

Funksjonshemmedes fellesorganisasjon (FFQO)

FFO etablerte «Nettverk for oppvekst og utdanningy» i 2017.
ME-foreningen, ved Tonje Lovang og Olav Osland, deltok
pé nettverkets mater i 2019. Temaer som gikk igjen var tidlig
inkludering og spesialundervisning.

Biobanken for ME/CFS ved ME-senteret - OUS, Aker
Elisabeth Waage-Nielsen har representert ME-foreningen 1
fagradet til Biobanken for ME/CFS, med Mette Scheyen som
vararepresentant. Det har ikke vert avholdt noen meter i 2019.

Folkehelseinstituttet, Kunnskapssenteret

Nina Werring Lie og Arild Angelsen har deltatt i en radgivende
referansegruppe i forbindelse med prosjektet «litteratursek
med sortering om arsaker og risikofaktorer for CFS/MEy,

som er et oppdrag fra Forskningsradet. ME-foreningens styre
avgjorde 1 mai 2019 at det var best & trekke seg fra referanse-
gruppen da vi ikke fant fram til en felles plattform.

Statlig spesialpedagogisk tjeneste (Statped)

Lilli-Ann Foss Gravingen er ME-foreningens representant i
Statpeds brukerutvalg.
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ME-foreningen er medlem av felgende paraplyorganisasjoner

* Funksjonshemmedes fellesorganisasjon (FFO) er en para-
plyorganisasjon med over 335 000 medlemmer, fordelt pa 84
organisasjoner. FFO hadde kongress 23. og 24. november.
Generalsekretaren og Tariq Khan Eide (styremedlem i Oslo
og Akershus regionlag) deltok, og Tariq Eide ble gjenvalgt
som styremedlem 1 FFO for to nye ar.

* Innsamlingskontrollen - IK. ME-foreningen er registrert
som medlem av IK i forbindelse med ME-Forskning.

* Hjerneradet driver opplysnings- og interessepolitisk
arbeid knyttet til sykdommer i hjernen og nervesystemet.
Generalsekreteeren var til stede pa drsmetet.

* Studieforbundet Funkis er en paraplyorganisasjon for
funksjonshemmede, kronisk syke og deres parerende. Funkis
fordeler statlige voksenopplaringsmidler til medlemmer
som driver kursvirksomhet utenfor det formelle utdannings-
systemet. Funkis har 89 medlemsorganisasjoner.

OPPLYSNINGSARBEID

Mediedekning og deltakelse

ME-foreningen hadde i 2019 mange presseoppslag og inter-
vjuer blant annet i folgende medier: Dagens Medisin, ABC
nyheter, Aftenposten, VG, Dagsavisen, NRK radio og BT.

Nettsiden og sosiale medier

ME-foreningens nettside besgkes ofte. Vart formal er at den
skal gi god informasjon og kunnskap. Foreningens Facebook-
side hadde ved érets slutt over 12 000 folgere. ME-foreningen
administrerer ogsé en rekke modererte Facebook-grupper, der
brukerne kan utveksle erfaringer og stette hverandre. Gruppene
er beregnet pa ulike alderstrinn og interesseomrader, og to av
gruppene er for pargrende.

Prosjekt

Helsedirektoratet tildelte i 2019 midler til et kunnskapsprosjekt
om anstrengelsesutlost forverring (Post Exertional Malaise/
PEM), kardinalsymptomet pa ME. Foreningen utarbeidet en
brosjyre om PEM, viet en hel seksjon av hjemmesiden til
informasjon om PEM og produserte korte intervjufilmer som
er lagt ut pa foreningens YouTube-kanal. Trude Schei ledet
prosjektet i samarbeid med Elin Myklebust.

Den internasjonale ME-dagen, 12. mai

Den internasjonale ME-dagen ble markert i flere fylker.
Blant annet avholdt Oslo og Akershus fylkeslag et «Millions
Missing»-arrangement foran Stortinget. Generalsekretaeren
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var en av flere appellanter. Dagen ble ogsa markert ved &
annonsere tildeling av forskningsmidler for 2019. Disse gikk
til ME-teamet pa Haukeland og Kristian Sommerfelt.

PEM

Anstrengelsesutlgst forverring
Post exertional malaise

Det viktigste a vite #omME2019

Kampanjeuken «Det viktigste & vite #omME»,
Kunnskapskampanjen gikk i ar av stabelen i hele november
og temaet var PEM (anstrengelsesutlest symptomforverring).
Filmsnutter pa foreningens YouTube-kanal, innlegg pa
hjemmesiden og oppdateringer pa Facebook fikk stor opp-
merksomhet. Fylkeslagene deltok ogsa og blant annet hadde
Buskerud stand pa sykehuset i Drammen og @stfold hadde
stand ved hegskolen i Fredrikstad. Trude Schei ble invitert av
Finnmark fylkeslag til & holde foredrag i Alta og Kirkenes, og
av Aust-Agder fylkeslag til 4 holde foredrag i Arendal.

LIKEPERSONSARBEID

Fylkeslagene

Hoveddelen av foreningens likepersonsarbeid utferes av fri-
villige under ledelse av fylkeslagene. Dette likepersonsarbeidet
er beskrevet neermere pa sidene 10-19.

Likepersonsarbeid ledet av administrasjonen
Stettetelefonen

ME-foreningens likepersonstilbud pa telefon ble i 2019
betjent av seks likepersoner. I juni 2019 ble det avholdt et
oppfelgingskurs for likepersonene, ledet av radgiver Elin
Myklebust.

ME-FORSKNING

Innsamling og tildeling av midler til forskning
ME-Forskning har i 2019 vert aktiv bade med innsamling av
midler og utdeling av stipender. ME-Forskning tildelte ME-
teamet pa Haukeland sykehus (Mella/Fluge) kr. 100 000, for
a fortsette forskningsarbeidet sitt pA ME. Kristian Sommerfelt
ble tildelt kr. 250 000 til kartlegging av barn og unge med ME



over tid. Annonseringen av tildelingen skjedde den 12. mai.
ME-Forskning har i lepet av 2019 samlet inn 1 750 892 kroner.
Det har vert jevnt tilsig av betalinger hele aret og det forte til
et godt resultatar for ME-Forskning. Den store trenden med
individuelle innsamlinger via Facebook fortsatte, men det kom
ogsa inn mange midler via vipps, sms og bankoverferinger.

Medisinsk fagrad

Etter forslag fra Medisinsk fagrad, vedtok styret & for-
malisere valg og funksjonsperiode. Det er né to ars funksjons-
perioder for medlemmene og hvert ar er halvparten pa valg.
Medlemmene kan imidlertid gjenoppnevnes flere perioder.
Samtidig ble det oppnevnt en valgkomite.

Hovedoppgavene til det medisinske fagradet er & gi ME-
foreningen og ME-Forskning rdd om hvilke prosjekter som
bar stettes direkte av ME-Forskning og/eller som kan sgke om
stotte fra Stiftelsen Dam.

Fagradets hovedmete legges vanligvis i ménedsskiftet april/
mai for & kunne behandle forskningsseknader, bdde dem som
soker midler fra ME-Forskning og dem som ensker &, gjennom
ME-foreningen, seke Stiftelsen Dam.

12019 behandlet fagradet to seknader om stette fra ME-
Forskning. Den ene fra gruppen pa Haukeland universitets-
sykehus til en pilotstudie pé aktivitetsmaling. En vellykket
studie vil kunne danne grunnlag for kontinuerlig registrering
av fysisk aktivitetsnivd som mulige endepunkt for nye ran-
domiserte studier.

Den andre fra professor Sommerfelt om stette til hans prosjekt
om forlapet av ME hos barn og unge over tid. Fagradet an-
befalte begge disse seknadene. Sommerfelt deltok naturlig nok
ikke under behandlingen av sin egen seknad.

ME-foreningen har ogsé bedt fagradet om & kommentere
forskningsprosjekter som ME-foreningens styre senere har
skullet behandle.

Medisinsk fagrad har i 2019 bestatt av Ola Didrik Saugstad, Tor
Lea, Arild Angelsen, Katarina Lien og Kristian Sommerfelt.

Valgkomiteen har bestétt av Hanne Thiirmer, Nina Werring Lie
og Anne-Cathrine Wangberg Rodriguez.

KONFERANSER OG MATER

Helsefaglige konferanser og meter arrangert av
Norges ME-forening

Det ble holdt flere fagkonferanser og foredrag i regi av
fylkeslagene, les mer om dette pa sidene 10-19.

Foredrag i Nordland og Troms

I oktober holdt foreningen, ved Elin Myklebust, foredrag pa
helsekonferanse i Sandnessjoen og i mai holdt hun foredrag pa
helsekonferanse i Tromse.

Arendalsuken

Foreningen avholdt fagdag i Arendalsuken 16. august med
tittelen «Gode pasientforlap for ME-pasienter» der folgende
var innledere: Trude Schei, om foreningens rapport om de
alle sykeste; Cesilie Aasen fra Helsedirektoratet, om status
for arbeidet med pakkeforlep for ME-syke; Pasientombudet i
Oslo/Akershus og FFOs Berit Larsen, om BPA-ordningen og
brukernes erfaringer. Det var ca. 200 personer tilstede.
Rédgiver Elin Myklebust informerte om ME pé FFOs stand
den 15. august.

Fagdag i Oslo

Foreningen hadde en egen fagdag pa Rikshospitalet den

26. november der Betsy Keller var innleder med tittelen:
«Living with ME and living without PEM: Strategies to reduce
PEM symptoms and improve functiony. I tillegg hadde ogsé
folgende innlegg: Kristina Vedel Nielsen om PEM og bruker-
perspektivet, Joseph Breen fra NIH om NIHs program og
Katarina Lien om ergospirometri. Deretter fulgte en debatt
ledet av Jorgen Jelstad.

Forskningsdager i regi av Nasjonal Kompetansetjeneste for
CFS/ME, FHI og Norges ME-forening

ME-foreningen samarbeidet i &r med NKT og FHI om a
arrangere forskningsdager fra 25-26. november. 30 abstract
ble presentert og dessuten innledet Joseph Breen fra NIH.

70 personer deltok pa forskningsdagene

Reysumtunet

Hosten 2019 hadde foreningen flere kartleggingsmeter med
Raysumtunet for & vurdere et mulig nytt tilbud for alvorlig
syke ME-pasienter. I november reiste syv delegater fra
foreningen til Hadeland og fikk se hva Reysumtunet kan tilby
og hva som eventuelt kan legges til rette for ME-pasienter.
Meélet er & ha et tilbud fra 2021.

Internasjonale helsefaglige konferanser

Invest In ME Research

I slutten av mai hvert ar avholdes ME-konferansen «Invest in
ME» i London. Dette er den storste ME-konferansen i Europa.
ME-foreningen var til stede med flere representanter i 2019 og
sponset konferansen med kr. 10 000.

Andre konferanser og meoter

Landsmete i Norges ME-forening

Det ble avholdt landsmete pa Scandic Asker den 26. oktober
2019. Oppdaterte vedtekter der forslag om at regionlag blir
sidestilt med fylkeslag ble vedtatt. Landsmatet vedtok ogsé
nye hovedmalsettinger for 2020-2022. Det var 47 stemme-
berettigede tilstede.
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Kongress i FFO
Den 23. november var det kongress i regi av FFO.
Generalsekreter Olav Osland var foreningens representant.

Moter i Hjerneradet
Generalsekreter Olav Osland deltok som ME-foreningens
representant pa arsmetet 19. mars 2019.

Arsmeter

Olav Osland var til stede pa drsmatene til fylkeslagene i
Ostfold, Hordaland, Hedmark og Oppland, Telemark, Oslo
og Akershus, og Buskerud varen 2019. Elin Myklebust var til
stede pa Vestfold fylkeslags arsmeote.

INTERNASJONALT SAMARBEID

Invest in ME-konferansen i London. Fra venstre: Vicky Whittemore (leder
ME-programmet i NIH, USA), Ellen V. Piro (ME-foreningens internasjonale
koordinator og Elizabeth Unger (leder ME-programmet i CDC, USA).

Europeisk ME Alliance (EMEA)
Medlemsorganisasjonene/gruppene i EMEA bestar av Belgia,
Danmark, Finland, Frankrike, Irland, Island, Italia, Nederland,
Norge, Spania, Sveits, Sverige, Storbritannia, Tsjekkia og
Tyskland. Nord-Irland er assosiert medlem.

EMEASs mal er a trekke sammen europeiske lobbygrupper

for a jobbe for finansiering av biomedisinsk forskning. EMEA
onsker & gi et korrekt bilde av ME til helsepersonell, offentlige
institusjoner, media, pasienter og det offentlige generelt.

Arsmetet ble avholdt 1. juni i London, Ellen Piro og Rune
Hoddevik deltok péa vegne av Norges ME-forening.

EMEA hadde ansvaret for et d&pnt mete ved den nevrologiske
konferansen avholdt i Lillestrom 29.-30.juni.

Kristian Sommerfelt fra Medisinsk fagrad holdt et innlegg og
ME-foreningens rapport «Kartlegging av de alle sykeste» ble
presentert av forfatterne Trude Schei og Arild Angelsen.
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I august hadde Nancy van Hoylandt (Belgia) en EMEA-pre-
sentasjon i Stuttgart, Tyskland. I oktober hadde Anna-Louise
Midsem en EMEA-presentasjon i Norwich, Storbritannia.

I november hadde Ellen Piro en forkortet EMEA -presentasjon
for Landsmetet i Asker og i november ble det holdt flere
EMERG- og EMECC-meter i London, Storbritannia.

Det har vert aktiv kommunikasjon med EU gjennom aret for
a hjelpe medlemmer (de finske og danske foreningene) & dele
kunnskap.

Det er avholdt flere mater med European Minister of
Parliament i EU-parlamentet med tanke pa fremtidige, regel-
messige mater, presentasjoner og begjeringer.

Nordisk ME Nettverk (NOMENE)

Et nordisk nettverk som bestar av Norge, Sverige, Danmark,
Finland og Island. Det ble avholdt fem digitale mater i lopet
av aret. Finland la frem planer om et «Airport meeting» med
nordiske leger og forskere som skulle avholdes pa Helsinki
flyplass varen 2020, samt en presentasjon i det finske parla-
mentet som professor Ola Didrik Saugstad skulle holdt (utsatt
pga korona-pandemien).

FORENINGENS INDRE LIV

Administrasjonen
ME-foreningens administrasjon har kontor i
Nedre Slottsgate 4 M, sentralt i Oslo.

Kontoret har hatt telefontid fra klokken 11.00-15.00 tirsdag,
onsdag og torsdag.

Generalsekretaer Olav G. Osland er ansatt i full stilling.

Assisterende generalsekretaer Trude Schei leder flere
prosjekter og holder foredrag. Hun er administrator i flere av
foreningens Facebook-grupper og administrerer foreningens
digitale tilstedevaerelse. Schei utferer sitt arbeid pa frivillig
basis.

Organisasjonskonsulent Anne-Cathrine Rodriguez er ansatt
150 % stilling. I tillegg til administrativt arbeid produserer hun
foreningens trykksaker.

Regnskapsmedarbeider Siri Waaland er ansatt i 70 % still-
ing. Hun jobber for det meste med regnskap, men gjor ogsa
annet administrativt arbeid.

Radgiver Elin Myklebust har vaert ansatt i 60 % stilling og
har vert administrasjonens fagperson i helsefaglige saker. Hun
har ogsa arbeidet med organisasjonsutvikling. Dessverre sa
hun opp sin stilling hesten 2019.



Frivillig innsats
ME-foreningen har stor glede av vare frivillige hjelpere og
deres innsats.

Ellen V. Piro er internasjonal koordinator. Det innebzrer a
opprettholde, utvide og pleie det internasjonale nettverket.

I tillegg til & folge med pa internasjonal forskning, svare pé
henvendelser fra andre land og spre informasjon om Norge til
samarbeidspartnere i alle land. Hun er styremedlem i European
ME Alliance.

Mette Scheyen gjor en betydelig innsats som foreningens
péarerendekontakt for barn og ungdom. Hun er varamedlem i
fagradet i Biobanken.

Frivillige betjener Stettetelefonen, «Pakkegjengen» hjelper
kontoret med store utsendelser og frivillige modererer
Facebook-gruppene vire. ME-foreningen har mange hjelpere
som vi setter utrolig stor pris pa.

Vi vil fa rette en stor takk til dere alle!

Informasjon til medlemmene

ME-foreningens Nyhetsbrev

12019 ga ME-foreningen ut to medlemsblader. Redaksjonen
ledes av Ole Lokkevik og besto ellers av Trude Schei,
Victoria Schei og Anne-Cathrine Rodriguez. Ansvarlig red-
akter er Olav Osland. Tusen takk til alle vare skribenter som
gir av sin kunnskap og tid!

Facebook

Facebook-siden driftes av representanter for styret og
administrasjonen. I tillegg er det for tiden syv lukkede grupper,
som administreres av representanter for ME-foreningen:

«Norges ME-forening — Ungdom»
«Norges ME-forening — Unge voksne»

Landsmatet 2019

«Norges ME-forening — Samfunn og forskning»
«Norges ME-forening — Likeperson»

«Norges ME-forening — Gruppe for menn»

«Norges ME-forening — Parerende til ME-syke barn»
«Norges ME-forening — Pérerende»

«Norges ME-forening — Unge péarerende»

I tillegg drifter flere av fylkeslagene egne Facebook-sider.

Hjemmesiden

Representanter fra styret og administrasjonen legger jevnlig ut
nyhetssaker pd me-foreningen.no. Kalenderen vitner om stor
aktivitet landet rundt.

Youtube

ME-foreningen har en egen Youtube-kanal hvor det legges ut
intervjuer, opplysningsvideoer og opptak fra enkelte foredrag
og arrangementer. Assisterende generalsekretaer Trude Schei
filmer og redigerer intervjuer og opplysningsvideoer og
administrerer kanalen.

Medlemsfordeler

Administrasjonen har fortsatt arbeidet med & sikre medlems-
fordeler og det er inngétt avtaler med Finnskogtoppen velveere-
senter, Advokatfirmaet Legalis, Farmasiet (tidl. Komplett
Apotek), Arnika, Color4care, Hantek og Online Yoga.

Landsmete og seminar 25.-27. oktober

Delegater og tillitsvalgte fra fylkeslagene, radgivere, sentral-
styret og administrasjonen var samlet til seminar pa Scandic
i Asker. 60 personer fra hele landet deltok. Det ble utvekslet
erfaringer fra aret som har gétt og delt ideer for framtiden.
Kristian Sommerfelt hadde foredrag den 26. oktober.

Et utvalg bestdende av Anne-Cathrine Rodriguez, Olav Osland,
Tonje Waitz, Elin Myklebust og Rune Hoddevik, hadde
ansvaret for planlegging og gjennomfering av arrangementet.
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FYLKESLAGENES AKTIVITETER

Fylkeslagene i Norges ME-forening stér for en stor del av ME-foreningens arbeid, og sentralforeningen er
svaert takknemlig for innsatsen til alle vare ftillitsvalgte. ME-foreningen hadde, ved utgangen av 2019, 15 fylkes-
lag som representerer 17 av landets 18 fylker. Fylkeslagene er registrert i Frivillighetsregistret i Brannaysund, og
kan motta grasrotandeler. Her felger en kort oppsummering av aktiviteten i fylkeslagene, fra nord til ser:

Finnmark fylkeslag

Arsmetet ble avholdt 14.03.2019 pé Alta vertshus
Det var 7 medlemmer til stede hvorav en pa Skype.

Styret etter Arsmotet

Leder: Cate- Elin Mathisen Haga
Nestleder: Kristine Holte

Sekreteer: Magni Breivik

Kasserer: Mona W. Vohnheim
Styremedlem: Jan Fredrik Pedersen,
Styremedlem: Line Ottem

1. Vara: Siv Jorund Pedersen

2. Vara: Mette Johansen

Ungdomsrepresentant: Ingvild Aasheim
Kontaktperson likepersonsarbeidet: Siv Jorund Pedersen

Styrets arbeid

Det har vert avholdt 8 styremater og et epostmete. Det er behand-
let 39 saker inkludert forberedelser til arsmete. For styremeter har
leder, nestleder og sekretar hatt forberedende moter.

Mellom metene har der vert en del kontakt pé sms, epost og
telefon hvor meteplan, oppgavefordeling, akutte saker og satsings-
omrader. Disse er det blitt informert om i felgende styremeoter.
Leder har deltatt i 3 nettmeater med landets fylkeslagsledere. Disse
er arrangert av ME-foreningens hovedkontor.

De viktigste sakene i aret har veert:
Regionreform,

Informasjonsarbeid

Styrearbeid

Planlegging av temadag og medlemsmater
Holdningskampanjen med fokus pa PEM

Medlemsinformasjon

Det er sendt ut informasjonsbrev til alle medlemmene i februar
(med innkalling til arsmete). Informasjon om medlemsmeater og
apne mater, er ogsa lagt pé facebook og div oppslagstavler.
Fagstoff og artikler om ME er lagt ut pa regionlagets FB-gruppe.

Arrangementer og medlemsmeoter

Fylkeslaget har hatt 4 medlemsmeter i 2019:

* Medlemsmete i Alta i februar med tema pérerenderollen, med
foredragsholder Grete Rugland fra Parerendesenteret.

* [ Lakselv ble det avholdt medlemsmete for medlemmer og
pérerende i august. Foredragsholder var parerendesentret ved
Grete Rugland og Line Ottem.

* [ forbindelse med holdningskampanjen, ble det holdt dpne
meter om PEM i Alta og Kirkenes med ass. geneneralsekretaer
Trude Schei som foreleser.

10 NORGES MYALGISK ENCEFALOPATI FORENING - ARSBERETNING 2019

ME -dagen

Det ble i Kirkenes arrangert stand med utdeling av informasjons-
materiell og samtaler, samt utkjoring av informasjonsmateriell til
Klinikk Kirkenes den 11.05 og treff i Kirkenes den 12.05.

I Lakselv ble det treff den 11.05.

I Alta ble arrangementet forskjovet til juni hvor man arrangerte
stand med utdeling av informasjonsmateriell og samtaler.

Ungdom
Det ble i oktober avholdt ungdomstreff i Kirkenes, med tema
mestring.

Fagmete for ansatte i helsesektoren

I forbindelse med ME-foreningens holdningkampanje ble det
avholdt temamete om PEM i Kirkenes og Alta, 5. og 6. november.
Foreleser var ass. generalsekretaer Trude Schei.

Likepersongrupper/likepersonsarbeid

Det har vert likepersonsmeter for syke og for parerende i Alta.
I Lakselv og Kirkenes for syke.

Der har ogsé vert samtale med enkeltpersoner over telefon.

Representasjon/samarbeid

* Alta kommune «Fagdag om ME/FCS deltatt med 3 personer

» Representert ME-foreningen i ressursgruppe for samarbeid
LMS Klinikk Kirkenes.

» Norges ME-forening Finnmark fylkeslag har veert representert
i ressursgruppe i Alta kommune, knyttet til utvikling av bedre
oppfelging av ME-syke.

* Landsmetet: Siv Jorun Pedersen og Cate- Elin M. Haga deltok.

» Kurs i skolepakken: Siv Jorun Pedersen og Cate- Elin M. Haga

» Valgkomite sentralstyret: Monica Knudsen Pedersen

* Helse Nord, dialogmete for prosjekt Rehabilitering i Nord-
Norge i Kirkenes.

¢ Deltatt pa arsmetene i FUNKIS og FFO.

» FUNKIS-kurs i Admin: Magni Breivik.

Utadrettet virksomhet

ME-foreningen har promontert sine arrangement til journalister.
Vi har delt ut informasjonsmateriell og invitert relevante fagper-
soner til vare arrangement med informasjon om tema og ME.

Media

Alle arrangement er lagt ut pa fylkets Facebook-side og promotert
via diverse oppslagstavler fysisk og digitalt. Det har veert etter-
spurt deltagelse fra lokale aviser, men de har ikke dekket noen
arrangement.

Antall medlemmer
Fylkeslaget hadde pr 31.desember 79 medlemmer.



Troms fylkeslag

Arsmete/styre

Arsmaotet ble avholdt den 29.03.18 pa Lerings- og mestrings-
senteret p& UNN. Styret ble:

Leder: Camilla Solheim Adams

Sekretcer: Ann-Katrin Tobiassen

Styremedlem: Magnus Aannestad

Styret har hatt 3 styremeter i lopet av aret.

Antall medlemmer
Pr. 31.12 2019 hadde fylkeslaget 149 medlemmer

Aktiviteter

Mote og foredrag Kvaloya hjemmetjeneste

Den 17.01 hadde styreleder og sekreter foredrag og mete med
Kvalgya hjemmetjeneste. Hjemmetjenesten ensket stotte og
informasjon om hvordan de best skal hjelpe de alvorligste syke.
Vi stilte selvfolgelig opp. Vi fikk en god dialog med dem, som vi
folger videre.

Fagdag i mai

Den 24.05 holdt vi fagdag i Tromse for helsepersonell. Vi hadde
besgk av Kristian Sommerfelt som snakket om «Hva er ME? Fall-
gruver og nyttige strategier ved diagnostisering/oppfelgning av
barn og unge», Tor Lea snakket om nyere forskning, og vér egen
Elin Myklebust snakket om de alvorlige syke og rapporten som

er laget i forbindelse med sperreundersekelsen som er utfert. P4
slutten av dagen hadde vi épnet opp for diskusjon og utveksling
av erfaring. Det ble en flott diskusjon, mye godt kom frem. Vi fikk
mange gode tilbakemeldinger.

Kurs Helse Nord

Vi holdt den 12.11 kurs for helsepersonell i samarbeide med Helse
Nord. Temaene pa dagen var «Hva har vi av tilbud i regionen?

De alvorligste syke, rehabilitering ved mild til moderat ME».
Kurset ble godt mottatt. De kom folk fra hele regionen (Nordland,
Troms og Finnmark), bade primarhelsetjenesten, spesialisthelse-
tjenesten og NAV var godt representert. Kurset var godkjent av
legeforeningen, sykepleierforbundet, ergoterapiforbundet og
fysioterapiforbundet.

Kontakt med kommunelegene i Troms

Vi hadde i 2019 jevnlig e-post korrespondanse med kommune-
legene i Troms. De har vert flinke til & formidle informasjon
videre om kurs og lignende fra oss.

Moter pasientombudet

Camilla har hatt jevnlig kontakt over telefon med pasientombudet
i Troms. Pasientombudet har referert flere ME-syke til oss.

Vi takker ogsd i r Pasientombudet for det gode samarbeidet.

Leerings- og mestringssenteret UNN

Ann-Katrin Tobiassen har jevnlig gjennom hele aret bistatt
Learings- og mestringssenteret pA UNN som brukerrepresentant.
Vi har pga. dette etter hvert opparbeidet god kontakt med dem.

Moter i arbeidsgruppa til ME-nettverket til Helse Nord
Arbeidet i ME-nettverket til Helse Nord kom endelig pé plass
igjen i 2019. Arbeidet var veert bra og givende. Camilla Solheim

Adams sitter né i arbeidsutvalget til ME-nettverket og jobber for
alle i regionen. Arbeidsutvalget har hatt 4 meter i lopet av aret og
lopende kontakt pa e-post.

Medlemsmeoter

- 4 kafétreff gjennom &ret

- Arsmete 29.mars.

- 12.mai treff p4 Huken Brygg

- Sommerfest 10.juni

I tillegg var vi i styret pa 2 hjemmebesok hos medlemmer.

Nordland

Nordland fylkeslag videreforte likepersonstreff i Neverdal og i
Narvik varen 2019, samt i Neverdal og i Bode utover hasten 2019.
Likepersonstreffene sliter litt med oppmete i Narvik og vi mangler
likepersonsanvarlig i Bode, Fauske, Sandnessjoen samt Mosjoen
og Lofoten.

I april ble det holdt et seminar i Stavanger i regi av Rogaland
fylkeslag. Styreleder Hege Johannessen og Elisabeth s. Olsen var
til stede og ble sertifisert som kursholdere i tilrettelagt under-
visning for ME-syke for Nordland.

Arsmetet for 2019 ble holdt 5. juni 2019 og vi fikk 2 nye styre-
medlemmer.

Kompetanseteamet i Bode tok kontakt i september for 4 sam-
arbeide med pasienter i Bode om et godt tilbud. De holdt et mote
med 6-8 pasienter og ble enige om hvilke tilbud de skulle sette
sokelys pé tilpasset pasientgruppen. Det ble holdt et par likeper-
sonstreff via nett med en gruppe pasienter i Bode.

Styreleder Hege Johannessen og helsefaglig rddgiver Elin
Myklebust holdt informasjonsmete i Sandnessjoen den 15.10.
Sykepleier Elin Myklebust fortalte litt om hva ME er, og hvordan
det er a jobbe med ME-pasienter som er veldig darlige, Spesial-
ergoterapeut Synneve Kjos og sosionom Britt Reinertsen hadde
ogsa innlegg. Det ble invitert helsepersonell fra hele Helgeland,
Hergy, Donna, Alstadhaug, Leirfjord, Mosjoen, Brenngysund og
Mo i Rana. Ca. 60 stk kommuneansatte, Nav-ansatte, sykepleiere
fra hjemmesykepleien, pasienter og parerende mette opp og viser
oss hvor viktig informasjonsspredning er.

Sé var det landsmete og likepersonsseminar i Asker 26-28.10.19.
Her deltok styreleder Hege, styremedlem Heidi Nergard og like-
personsanvarlig Sonja Hatlestad. Vi fikk forelesning fra Sanitets-
kvinnene, tips om foreningsarbeid, og foredrag fra professor og
barnelege Kristian Sommerfelt.

Styreleder hadde utover hosten ukentlige nettmeater med ei gruppe
i Rana som ensker a danne lokallag pa Helgeland for & drive med

opplysningsarbeid og likepersonsarbeid ser i Nordland. Vi gleder

oss til videre arbeid og samarbeid.
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Trondelag
Ved utgangen av dret hadde vi til sammen 360 medlemmer.

Fylkeslagets ekonomi har de siste drene veert god. I tillegg til
tilskudd fra Norges ME-forening har vi de siste arene mottatt et
storre tilskudd fra Helse Midt-Norge, som har muliggjort & opp-
rettholde den aktiviteten vi har. Vi er i tillegg tilknyttet Grasrot-
andelen og far noe midler derfra.

Moter og ulike treff er hovedaktiviteten til fylkeslaget. I tillegg
driver vi opplysende virksomhet, gir rad og veiledning til pasient-
er og paregrende i den grad vi kan det. Vi sgker ogsé a pavirke
helsevesen og beslutningstakere for & videreformidle riktig og god
informasjon om ME.

Trondheim er hovedbasen var, og vi ndr mange medlemmer
herfra.

Vi har medlemsmeoter/likemannstreff pd Harstad skole, noen
ganger med ulike tema/foredrag.

I tillegg har vi hatt kafé-treff/likemannstreff i Trondheim,
Brekstad, Orkdal og Namsos.

I forbindelse med ME-dagen, hadde vi et storre Millions Missing
arrangement lordag 11.mai pa Nordre i Trondheim.

Konferansier var skuespiller @yvind Brandzaeg, appeller av ord-
forerkandidat Mona Berger, Nina Steinkopf og parerende, samt
kunstneriske og musikalske innslag.

Det var utstilling av pasienters sko med lapper mv, og salg av
T-skjorter og handtverksprodukter til inntekt for biomedisinsk
forskning.

Til sammen ble det samlet inn kr 14.500.

Av storre sosiale aktiviteter har vi hatt julebord i Trondheim,
Namsos og Orkanger.

Vi har deltatt p4 LMS kurs for barn/ungdom og voksne ved
St.Olavs, og er med i Brukerutvalget ved Unicare Helsefort.

Vi deltok pa en 2-dagers samling i Stavanger i april for & fa opp-
leering i skoleprosjektet «Tilpasset undervisning for ME syke»
utarbeidet av Rogaland fylkeslag.

Pé arsmetet ble Anne-Berit Formo, Kathrine Berg, Kristin Glein
og Jan Nygard valgt for 2 ar. Etter &rsmeotet holdt ass general-
sekretaer Trude Schei et foredrag for oss.

En viktig del av styrets arbeid er & besvare de mange henvendelser
pé mail og telefon fra pasienter, parerende og andre. Det er fort-
satt et stort behov for informasjon mv rundt ME, og det kommer
stadig nye medlemmer til, slik at det er viktig & fortsette driften av
fylkeslaget.

En stor takk til de som har gjort det ekonomisk mulig & ha den

aktiviteten vi har i fylkeslaget, og de som har bidratt til & holde
vare tilbud i gang!
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More og Romsdal fylkeslag

Hovudaktiviteten var i Alesund i dret som gjekk er likepersons-
treff . Vi samlast den siste mandagen i maneden pa Laerings- og
mestringssenteret. Det er store avstandar i fylket vart, og det kan
vere tidkrevande og slitsomt & kome seg til og fré treffa, si det er
ikkje alle som klarer det. Kven som kjem er oftast forskjellig fra
kvar gong. Vi prever a tilrettelegge treffa sa godt som rad, slik at
flest mulig skal kunne delta. Derfor unner vi oss ein liten buffet/
kveldsmat pa treffa. Maten som blir kjept inn er oftast s& «ney-
tral» som rad slik at flest mulig kan ete den, viktig med enkel og
naeringsrik mat.

I likepersonsgruppa var legg vi vinn pé a vere positive og lyttande,
og & vere til stotte og hjelp for kvarandre. Vi brukar ordstyrar slik
at ikkje stoynivaet skal bli for hegt. Vi har ogsa tilgang til gruppe-
rom, slik at det ogsa gér an & ha en- til en-samtalar. Eit rom kan
ogsa brukast til a kvile.

Vi prover a deler pé & apne opp og ha ansvaret pa treffa, men det
er ikkje sd mange a ta av til dette. Det er ogsé vanskeleg 4 fa folk
til & vere med i styret, vere likepersons-ansvarlig eller vere med pa
likepersonsaktiviteter. Mange er for sjuke til 4 reise pa treff. Andre
er pa arbeid eller har familie/er parerande, s det er vanskeleg &
mate opp eller fA tida til & strekke til for dei. Men nokre matest pa
kafe, gar en minitur ilag eller besekjer kvarandre heime. Dette er
mest mote mellom venner, og det er vanskelig & registrere det som
likepersonsaktiviteter.

Vi i gruppa blir ofte kontakta via e-post, telefon, sms og facebook
béde av sjuke og parerande, og vi prover & hjelpe sé godt vi kan.
Vi arrangerte ogsa i ar julebuffet pa siste treffet. Denne gongen
hadde vi ei vellukka samling p& Spjelkavik Panorama. Fleire av
medlemmane vare kom og at julemiddag og kosa seg ilag. Dette
har blitt ein tradisjon.

Styret har valgt & ha mest kontakt pa e-post og telefon, da vi har
store avstandar mellom oss.

Nestleiaren var var representant pa landsmete og seminar i ar.
Molde-gruppa var og representert.

Likepersonsgruppa pa Molde har fungert godt, og har mete ein
gong i mnd. Dei samlast pé frivillighetssentralen. Ein av dei er
ansvarleg for & opne derene og handle inn til lett servering.

Fylkeslaget for Mere og Romsdal har fatt fleire medlemmar, og
kunne i &r sende 3 delegater (2 tidligere) til landsmetet.

Styret pr. 31/12-19:

Solveig Bjerlykhaug Hanes (leder)
Jenny Vale (nestleder/kasserer)
Therese Visnes (styremedlem)
Turid Longva (styremedlem)
Rikhard Rada (styremedlem)
Rannveig Strommen (styremedlem)



Hordaland fylkeslag

Styret

Pa arsmetet 2019 ble folgende styre valgt:
Heidi Melum, leder

Linda Bringedal, nestleder
Mette Lambach, kasserer

Anita Seleen Hop, sekreter
Esteban Munoz, styremedlem
Merete Hauge, styremedlem
Bjerg Wangen, styremedlem
Veronica Mikalsen, varamedlem
Unni Serensen, varamedlem

Valgkomite: Anna Myklebust, Lisbet Mo Jacobsen og Gunnar
Standal.

Styrets arbeid

Styret har hatt 8 meter i perioden.

Styret har ogsa hatt kontakt per e-post og telefon.
Det er gjennomfort 4 kurs 1 Skolepakken.

Medlemsinformasjon

Felles informasjon gar via ME-foreningen sentralt pr e-post og
ME-foreningen sin hjemmeside.

Lokalt informerer vi via facebook og e-post.

Medlemsarrangementer

Apent mete pa Litteraturhuset den 9 mai: Foredragsholder Qystein

Fluge. Det var en stor suksess med full sal.

Informasjonsmete om Skolepakken 20.november, 13 fremmette.

20 likepersonstreff i Bergen Sentrum i 2019 med 2-19 deltakere.
5 likepersontreff pd Straume med 2-9 deltakere.

2 likepersontreff i Loddefjord med 2-5 deltakere.

5 likepersonstreff i Sunnhordland med 7-15 personer.

Vértur til Baroniet i mai 2019 med 19 deltagere. Dette ble veldig

godt mottatt og mange ytret enske om flere utflukter fremover.
Sommeravslutningslunsj for ME syke med 13 deltagere.
Apent lunsjtreff og vinkveld.

Vinterfest for ME syke den 21. januar 2020 med 12 fremmette.
Representasjon, kursdeltakelse

Brukerrepresentant i Helse Vest: Merete Hauge

Brukerrepresentant i Helse Bergen: ~ Anita Seleen Hop
Brukerrepresentant i Helse Fonna: ~ Mette Lambach, vara

Brukerpanelet pad Kvinneklinikken i Bergen: Anita Saeleen Hop er

oppnevnt som fast medlem

Landsmete i ME-forening: Heidi Melum, Merete Hauge, Mette
Lambach og Anita Szleen Hop

Arsmete i FFO Hordaland: Mette Lambach og Merete Hauge

ME- konferansen i Stryn/Loen 25. og 26. mars: Merete Hauge

ME-konferansen i London i juni: Linda Bringedal

Mote med Helse Vest 24. januar og 19. november: Linda
Bringedal og Merete Hauge, i samarbeid med Ase Marie Lenning,
Astrid Meyer-Knutsen og Per Navestad fra Rogaland fylkeslag.

Kurs Skolepakken i Stavanger 05.- 07. mars: Linda Bringedal og
Mette Lambach

Mote med Helse Fonna 21. mai: Mette Lambach og Merete Hauge,
og Martine Gjelstad fra Likepersonsgruppe Sunnhordaland

Mote med ME/CFS teamet pa Rehab. klinikken p& Nordés
21. mars: Linda Bringedal og Anita Seleen Hop

Maote med ME/CFS teamet pa Rehab. klinikken pa Nordas
3.desember 2019 og 19. februar 2020: Anita Seleen Hop og
Merete Hauge

Gkonomi

Det er solid gkonomi i fylkeslaget. Inntektene kommer fra
medlemskontingent, tippemidler, stotte fra Hordaland fylkes-
kommuene og arrangement.

Antall medlemmer
Per 07. februar 2020 har vi 470 medlemmer.

Hedmark og Oppland fylkeslag

Arsmete

Arsmete ble avholdt 07.03.19 pé pa Velferden pA Hamar med
11 medlemmer tilstede. Gjest var generalsekretaer Olav Osland.
Etter valget pa drsmetet har styret bestatt av:

Styreleder: Grete Nordhagen
Kasserer: Gunhild Nordberg
Sekreter: Aina Elle Nitteberg

Styremedlem: Mette Dordi Gjellan
Styremedlem: Ada-Mari Sand Lien

Varamedlem: Trine Rostelien

Valgkomité: Jarnfrid Gjerdalen Norstelien
Valgt revisor: Hege Guttormsen.
Styremeoter

Styret har avholdt 7 styremeter. I tillegg har det vert kontakt for &
forberede, planlegge og folge opp saker.

Kafétreff
Det har vert arrangert totalt 15 kafétreff i lopet av éret,
i Lillehammer, Hamar, Elverum, Vestre Toten og Asnes.

Temakvelder

Det har vert arrangert 5 temakvelder med foredrag:

* Psykologisk héndtering v/psykolog Magnus Esbjerg,
Skogli Rehabilitering. 24. april 2019

 Aktivitetsregulering mm v/ ergoterapispesialist Nina Almas,
Cafe Uno pa Hamar, 30. april 2019

* De pérgrende barna, temakveld med foredrag og samtale i
gruppa. Hamar, 25. september 2019

* Rettigheter v/ Pasient og brukerombudet. Strandsje,
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Soler 7. november 2019
* PEM v/ erfaringskonsulent Kristina Vedel Nielsen,
Skogli 20. november 2019

Annen likepersonaktivitet

Likepersoner fra fylkeslaget har hatt 15 samtaler/meter enten via
samtaler pa kafé eller ved hjemmebesgk. I tillegg har det vaert
mange telefoner fra medlemmer til fylkeslagets telefon.

Likepersoner

Alle styremedlemmer fungerer som likepersoner. I tillegg har
disse likepersonene vert ansvarlig for aktiviteter: Irene R. Angen,
Ida Askjellerud, Marit Seielstad, Jane Kalfoss og Vibeke Keiseras.

Fylkesledersamling og landsmete hosten 2019
Vi var representert med 5 delegater: Aina Elle Nitteberg, Gunhild
Nordberg, Marit Seielstad, Grete Nordhagen og Hege Guttormsen.

Maeter/samarbeid

Skogli Rehabilitering

Det er fortsatt et godt samarbeid med Skogli rehabilitering. Repre-
sentanter fra Skogli har holdt foredrag ved 3 anledninger. I tillegg
har vi hatt samarbeidsmete i forbindelse med Péargrendeprosjektet.

Deltakelse i ulike satsingsomrader/grupper

Anita Aasterud: Representant i nasjonal ressursgruppe barn/unge.
Likepersonansvarlig: Irene Richardsen Angen (frem til sommer
2019).

Barn/unge kontaktperson i fylkeslaget: Hege Guttormsen

3 medlemmer av vart fylkeslag har i 2019 hatt ukentlige vakter i
ME-foreningens Stettetelefon.

Representanter i kommunale rad

Grete Nordhagen er vara i Kommunalt rad for mennesker med
nedsatt funksjonsevne, Elverum kommune. Jane Kalfoss er
medlem i samme rad i Asnes kommune.

Sosiale medier

Fylkeslaget har en facebook-side der vi informerer vare medlem-
mer om nyheter innenfor ME, samt informasjon om aktiviteter i
fylkeslagets regi.

Kurs

Viaren 2019 deltok Grete Nordhagen pé kurs 1 helsepedagogikk
i regi av Ressurssenter for pasient og parerendeoppleering ved
Sykehuset Innlandet.

Deltakelse fagdager og konferanser

Aina Elle Nitteberg og Irene Richardsen Angen deltok pa
Innlandskonferansen pa Lillehammer i mars 2019.

Gunhild Nordberg deltok pé kontaktmete med brukerorganisa-
sjonene arrangert av Pasient- og brukerombudet i Hedmark og
Oppland 26.09.19.

Aina FElle Nitteberg deltok péd fagdagen i Oslo i november.

Prosjektarbeid

Skoleprosjektet

Varen 2019 deltok Grete Nordhagen og Mette D. Gjellan pé
kurshelg i «Verktoykassa». Gjennom kurset har vi blitt veiledet
1 hvordan vi kan informere og kurse skoleansatte i innholdet i
«Verktoykassay.
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Vi har gjennomfert 3 kurs i «Verktoykassa» i var region i 2019:
* Hammartun skole, Lillehammer august 2019

* Felleskurs pa Hamar 25.09.19

* Felleskurs pd Gjevik 27.09.19

Kursene ble godt mottatt, og nd har 85 personer ansatt i skole/
skolehelsetjeneste/ppt gjennomfort kurset.

Pdrorendeprosjekt

Det har vert lagt ned en stor innsats i planlegging av aktiviteter
i parerendeprosjektet. Forste del ble gjennomfoert 25.09 med en
temakveld pa Hamar: De pdrorende barna. Foredragsholdere:
Nina Almaés fra Skogli, sykepleier Trine Lillemahlum og
péarerendekontakt Mette Schoyen fra ME-foreningen.

En faglig og sosial samling for parerende pa Finnskogtoppen
Velverehotell métte avlyses grunnet for fa pameldte.

Marit Seielstad har bidratt som frivillig prosjektmedarbeider i
arbeidet.

Annet arbeid

Fylkeslaget har jobbet med planlegging av ny fagdag, noe som
har krevd en del ressurser gjennom éret. Ny dato for fagdag er
17.09.20.

Antall medlemmer
Pr 31.12.19 har fylkeslaget totalt 347 medlemmer i Hedmark og
Oppland. Fylkeslaget heter Innlandet fra 01.01.20.

Oslo og Akershus

Styremeoter
Vi holder styremeter én gang i maneden med annethvert mote pa
ME-foreningens kontor i Oslo og annethvert via videokonferanse.

Likepersonsgrupper

Det finnes fem likepersonsgrupper for ME-syke og pérerende i
Oslo og Akershus. Gruppene arrangerer treff hvor man kan mete
andre i samme situasjon. Styret setter stor pris pd vére like-
personer som legger mye arbeid i & drifte disse gruppene!

Frivilliggjengen

Fylkesstyret bestar av ME-syke og parerende som jobber frivillig.
For & gke vare ressurser og muligheter har vi startet en «bank»
med frivillige, som ensker & bidra ved enkelte anledninger uten

a matte vaere styremedlem. Vi har nd 21 medlemmer i denne
banken, som vi har dept «Frivilliggjengen».

Faste foredrag ved LMS pa Barum sykehus

Vi har i flere ar hatt et godt samarbeid med Learings- og mestrings-
senteret pd Beerum Sykehus. De fortsetter & invitere oss til
mestringskursene for a fortelle om ME-foreningen, noe vi setter
stor pris pa.

ME-konferanse Stryn 26. - 27. mars 2019

Vi deltok med ett styremedlem pa ME-konferanse Stryn, som i ar
ble holdt i Loen. Det var flere spennende temaer og prosjekter som
blant annet; Tjenesten og MEg, Nytt lys pd ME, barn og unge med
ME og alorlig grad av ME.



Arsmete 4. april 2019
Arsmaotet ble holdt pa Rikshospitalet k1. 18.00. Det var 21
stemmeberettigede medlemmer til stede, hvorav én via Skype.

Kurshelg i Stavanger om skoleprosjektet 5. - 7. april 2019

To styremedlemmer deltok péa helgekurs arrangert av Rogaland
fylkeslag, pa Sola Strand Hotel. Skoleprosjektet er utviklet av
Rogaland fylkeslag og er et kurs som kan holdes for skoleansatte,
pp-tjenesten, helsesostre, BUP og andre som meter skoleelever

i sitt arbeid. Kurset gir god innfering i hvordan mete elever med
ME pé en god mate. Kurshelgen i Stavanger ga oss opplering i &
holde kurset selv.

MillionsMissing 12. mai 2019

Vi arrangerte en vellykket MillionsMissing-aksjon utenfor
Stortinget pA ME-dagen den 12. mai. Mange sko ble stilt ut, det
ble holdt gode appeller av bade ME-syke, politikere og parerende.
Aksjonen ble ogsa streamet og ligger pa Facebook, vi hadde
kontinuerlig rundt 100 seere.

Fagkonferansen Invest in ME i London 31. mai 2019

Invest in ME er en éarlig biomedisinsk konferanse i London, der
forskere fra hele verden metes og holder foredrag om sitt arbeid.
Konferansen er en god arena for & danne nettverk og oppdatere
seg pa den internasjonale forskningen. Maja Heige og Tonje Waitz
fra styret deltok pa konferansen.

Sommerfest 12. juni 2019

Sommerfesten ble holdt pa Quality hotel 33. Omtrent 40 medlem-
mer var pameldt, og det ble en meget hyggelig dag. Vi vurderer
likevel & finne et mer egnet lokale til neste sommerfest, med bedre
mat og triveligere atmosfzre.

Sommerfest for unge voksne-gruppen 30. juli 2019
Sommerfesten for unge voksne-gruppen ble holdt pad Funky Fresh
Foods, og det ble servert en velsmakende vegansk buffet. Vi var ti
medlemmer til stede.

Seminar og landsmete med ME-foreningen 25.-27. oktober 2019
Vi deltok med fem delegater pa det arlige helgeseminaret i Asker.
Landsmetet i Norges ME-forening holdes ogsé i lopet av denne
helgen.

Julebord ung-voksen gruppen 24. november 2019
Ung-voksen gruppen var heldig og fikk booket Funky Fresh etter
stengetid. Det var god stemning og god mat. Dette julebordet fikk
man ogsa ta med seg kjarester og det var vellykket. Rundt 20
personer kom.

Skolekurs i Gjerdrum kommune 28. november 2019

Vi ble invitert av tre skoler i Gjerdrum kommune til 4 holde
skolekurset for dem. Det kom flere ansatte fra de tre skolene, samt
ansatte fra pp-tjenesten, helsesestre, og en representant fra Beerum
kommunestyre.

Parerendekveld 4. desember 2019

Elin Myklebust og Mette Schayen holdt to spennende foredrag
som blant annet handlet om pérerende, parerenderollen, hvordan
ta vare pa seg selv som pérgrende og barn. Vi ble litt over 50 per-
soner og det var god interesse med mange spersmal pa slutten.

Julebord med fylkeslaget 12. desember 2019

Julebordet ble arrangert pa Brasserie Blanche. Det kom ca 50
personer pé julebordet og vi fikk servert god mat fra restauranten,
og veldig hyggelig service. Vi hadde ogsa en quiz med premier.

Buskerud fylkeslag

Buskerud fylkeslag har hatt et meget aktivt & med godt oppmete
fra medlemmene. Vi sendte ut informasjon i form av en rekke
innbydelser og i tillegg info i ME Buskerud nytt nr 1 til 10.

Fylkeslaget organiserte 440 medlemmer pr 31.12., og er i fortsatt
vekst. Styret bestod av 6 faste medlemmer og 2 varamedlemmer.

Styret i 2019 har bestitt av:

Heidi Tokle Poverud, leder

Anne Strate, nestleder og kasserer

Randi Nordvi, styremedlem (opptrykk til sekreteer)

Ina Odrun Aasen, sekreter (permisjon fra sekretaerverv)
Ase Stabell, styremedlem

Tom Amsen, styremedlem

Anette Narverud, vara

Elisabeth Schwencke, vara

Arsmetet ble gjennomfert 24.5. ved Drammen sykehus, Larings-
og mestringssenteret. Generalsekretaer Olav Osland deltok.

Vi arrangerte heldagsseminar for parerende ved Drammen syke-
hus 20.5. i samarbeid med lerings- og mestringssentrene (LMS)
ved Drammen sykehus og Baerum sykehus. Mestringskurs for
ME-syke i Buskerud gjennomferes ved Berum sykehus med
minst to kurs pr ar og rundt 15 deltakere pr kurs.

Vi samarbeider med Vikersund kurbad om opplegget de har i
forhold til rehabiliteringsopphold for ME pasienter.

Vi inviterte til tilrettelagte treningsformer som bade yoga og
medisinsk qigong med profesjonelle instrukterer, i vér- og host-
semesteret med sosiale avslutninger pa kursene.

Tre styremedlemmer deltok pa kurs i Skoleprosjektet ved
Rogaland fylkeslag pa Sola 5.—7.4. Fin tur og nyttig info.

ME Buskerud sendte to styremedlemmer samt Qi Gong instrukter
og fysioterapeut B. Arnestad til 14th Invest in ME International
Conference 2019 i London 31.5. Vi opplevde turen som et
kunnskapsleft for styret og fylkeslaget.

Arets forste sommerfest ble 13.6. pa den historiske grden
Portasen i Mjondalen med késeri, utstillinger og nydelig lunsj. Vi
arrangerte vér populare og tradisjonsrike hage- og terrassefest i
Solbergelva 11.7.

Vi mettes igjen 28.8. i hoyden med flott utsikt fra historiske
Knutehytta i Kongsberg. En liten gjeng gikk en god tur gjennom

skogen, men de fleste kjort helt frem.

ME Buskerud sendte to styremedlemmer til The Third Annual
Symposium on the Molecular Basis of ME/CFS 7.9. pa Stanford
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University utenfor San Fransisco. Vi oppnadde god kontakt med
de amerikanske pasientforeningene, flere av forskerne og filmet et
videointervju med professor Ron Davis, leder for verdens storste
nanoteknologi laboratorium. Videoen er blitt delt i flere land og
har fatt svert hoye seertall.

Alle foredrag og de fleste kurs blir arrangert pa Universitet i
Serest-Norge, Campus Drammen, der vi far lane lokaler gratis.

Foredrag 8.oktober var med Audun Myskja og temaet mestring
av kronisk sykdom som ME med vekt pa pust.

Foredrag 30. oktober med professor Ola Didrik Saugstad med
temaet ME og forskning. Begge foredragene ble streamet med
haye seertall.

4 delegater fra styret deltok pa landssamlingen og landsmetet
for Norges ME-forening 25. — 27.10. i Asker.

Som ledd i kunnskapskampanjen hadde vi stand 21. november
pa Drammen sykehus. Vi delte ut brosjyrer, twist, og ga viktig
informasjon rundt sykdommen.

Vi inviterte til middagstreff annenhver uke med over 10 treff i
Advendtkirken, Mjondalen. Middagstreffene er leererike, sosiale
og tilrettelagte.

Julebord ble arrangert i to runder. Vegetarjulebord i Advendt-
kirken 9.11. og julemiddag pa Frukt og Grent Restaurant i
Drammen 29.11. Godt oppmete med veldig forneyde medlemmer.

Lokalgruppa i Hurum har hatt kafétreff i Seetre gjennom hele
aret.

Styret har avviklet 10 styremeoter, samt flere arbeidsmeter for &
gjennomfore aktiviteten. Internarbeidet i styret er omfattende og
inkluderer tidvis mye medlemskontakt og rddgivning.

Medlemmer av styret deltok pé flere meter og kurs i forbindelse
med paraplyorganisasjonene FFO og Funkis i 2019. I tillegg har
vi hatt verv bdde i valgkomiteen til FFO Buskerud og Funkis
Buskerud i 2019. Vi hadde ledervervet i valgkomiteen til FFO
Buskerud ved Heidi Tokle Poverud.

Fylkeslaget hadde en aktiv facebookside med 1200 folgere. Det
legges ut info om egne tilbud og arrangement, intervjuer rundt
ME, litt om siste nytt innen forskning med mulighet til & stille
spersmél og fa svar via meldinger.

Pé grunn av fylkessammenslaingen har vi samarbeidet med
Ostfold og Oslo/Akershus fylkeslag om veien videre i Viken.
Vi endrer navn til Buskerud regionlag fra 1.1.2020.

Vi har sponset alle aktivitetene og egenandelene har vert meget
lave. Sommerfester, julebord, parerendekurs og foredrag er gratis
for medlemmene. Det har veert mulig pa grunn refusjon fra kurs
registrert i Funkis, grasrotandelen og fordi vi er lotteriverdige.
@konomien har veert god, og vi overforer midler til 2020.
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Telemark fylkeslag
Foreningen har 280 medlemmer.

Styret i Telemark fylkeslag har 2019 bestatt av:

Leder: Anne Marit K Landsverk

Nestleder: Gun Myhre

Kasserer: Randi Torjussen,

Sekretcer: Kjersti Skilbred Langered

Ovrige medlemmer: Jan Runar Amas, Karl Fredrik Johansen,

Gry Lisbeth Moller Johannesen, Bjorn Skogen og Marita Ellefsen.

Arrangementer

26.2 Likepersonstreff Skien

8.4 Arsmate

8.4 Foredrag om BPA ved virksomhetsleder for Tjenestekontoret i
Porsgrunn

8.5 Jorgen Jelstad pa Kafe K.

3.9 Likepersonstreff Bamble

17.9 Oddveig Myhre foredrag Kafe K.
Kafetreff for unge voksne

9.10. Anita Késs forelesning Kafe K
22.11 Julebord i Skien

Styremeoter

Det har vert avholdt 7 ordinare styremeter i 2019.

10. januar: Informasjon om fylkessammenslaing og strategi i
foreningen ved Generalsekreter Olav Osland

12. februar: «Myldremete» i Skien. Treff med Vestfold fylkeslag
for diskusjon om fylkessammenslaing og utveksling av ideer og
erfaringer.

6. mars: Mate med Vestfold fylkeslag, planlegging av seminar
barn/unge med ME

Annet

» Mestringskurs har vaert arrangert i samarbeid med Sykehuset
Telemark

 Foreningen hadde tre delegater pa landsmetet.

+ Deltagelse pa «Frivillighetskonferanser» i Skien og Porsgrunn.

* 5.-6. april: Deltagelse pa «Skoleprosjektet, Sola Stavanger»

* Arbeid med malsetting & utvikle ambulant team for ME syke,
Mote med ambulant kreft team i1 Telemark, samt Sykehuset
Telemark, medisinsk avd evre Telemark

» 28. september: Mate pa radhuset i Skien med rddmann og
levekarskoordinator

+ 7. november Mote med Havard Gatevold som hospiterer i
Norges ME-forening ang samarbeid med Skien kommune

Kort om foreningen i Telemark

Foreningen gnsker & vere en stotte for dem som rammes av syk-
dommen. Vi deltar pa mestringskurs, arrangerer likepersonstreff
og vi har kontakt med mange syke og pérerende rundt i fylket.

Foreningen har ogsé vert opptatt av & oke medlemsmassen for

a sté sterkere og a bedre vise det reelle antallet syke i fylket.
Rekrutteringen har foregatt via mestringskurs, pa facebook og pa
kurs/foredrag. Medlemstallet er gkende.

Foreningen har i lapet av ret klart & gke sine inntekter ved hjelp
av grasrotandel og godt arbeid med seknader generelt i en periode.



Vestfold fylkeslag

Styremeoter:
Styret har hatt jevnlige styremgter, de fleste som nettmoter.
I tillegg har vi hatt ukentlig kommunikasjon pa Messenger.

Grasrotandelen:
2018: Spillere: 78
2019: Spillere: 93
Stetten vi far fortsetter & oke og var i 2019 pé kr. 48.965,-.

Informasjonsarbeid:

I tillegg til sommer- og juleavslutning, har vi hatt flere medlems-
og informasjonsmeter gjennom aret. Blant annet et i oktober i
Sandefjord, med spesielt fokus pa barn og unge og tilrettelagt
undervisning.

Vi har presentert Verktoykassa — et pedagogisk opplegg som
er utarbeidet av fylkeslaget i Rogaland — for flere skoler, og vil
fortsette denne jobben i 2020.

Vi har jobbet med en stor fagdag for barn/unge. Det er opprettet
en egen styringsgruppe for dette prosjektet, og fagdagen vil bli
gjennomfort i 2020.

Vi deltok under fagdag pa SiV i juni.

Parerendefokus:
Vi har startet et likepersonsmete for parerende i Sandefjord.
Vi har ogsé hatt parerende kurs i samarbeid med LMS i Tensberg.

Likepersonsmaeter:

Likepersonsgruppene som ble etablert i 2018 pé ulike steder i
fylket fungerer godt, og vi har utvidet bade tilbud og kommuner
gjennom 2019.

Konferanser:
Som vanlig deltok vi pa landsmete for ME-foreningen i oktober.

Informasjon til medlemmer:

Vi har en oppdatert facebookside, en treffgruppe pa facebook
og nyhetsbrev, vi forteller ogséd om foreningen til de som gér pa
mestringskurs og parerendekurs pd LMS og vi deler ut informa-
sjon pa vare arrangement.

Kurs:

LMS har ny organisering pa mestringskurset og vi har deltatt
pa planleggingsmeter rundt dette. Kysthospitalet har overtatt
ansvaret, og vi er bekymret for fokuset de har og uviljen til & la
oss bidra. Jobben viderefores i 2020.

AKksjoner:
Vi bidro til Millions Missing 12. mai, blant annet med sko til Oslo
og ved 4 holde en appell i Stavanger.

Stette til prosjekter:

Vi har mottatt stette fra flere bedrifter og personer i 2019. Der
annet ikke er skrevet, er stotten IKKE gremerket:

* 4.000,- fra Logen i Larvik

* 5.000,- fra Rogaland Fylkeslag (aremerket skoleprosjektet)
¢ 6.000,- fra Helse Ser Ost

* 10.000,- fra Bedriftsidretten
+ 25.000,- fra Hedda Haug Strand (Norgesmester i bryting for
kvinner, fodt 1998) og Larviksbanken.

Medlemmer:
Vi har fortsatt & gke medlemsantallet, og er na 356 medlemmer i
Vestfold fylkeslag.

Vi jobber videre med & fa flere medlemmer og styrke styret her i
Vestfold slik at vi kan fortsette & jobbe med & forbedre situasjonen
for ME-syke i vart fylke.

Ostfold fylkeslag

Ostfold fylkeslag har i 2019 lagt vekt pa arbeidet med lokale
likepersongrupper med jevnlige samlinger.

Sarpsborg og Indre @stfold har hatt manedlige likepersontreff,
Fredrikstad har hatt 3 treff per halvar, mens Halden har hatt 4 treff
totalt. I tillegg har vi en Ung Voksen-gruppe som ogsa har hatt
samling hver méned. Invitasjon og program til alle samlinger har
blitt sendt til alle medlemmer av ME-foreningen i Ostfold. Det ble
sendt egne invitasjoner til sommer- og juleavslutningene.

Arsmetet ble avholdt i Sarpsborg i april, med forfatter Jorgen
Jelstad som gjest.

Det ble her vedtatt at fylkeslaget skulle bytte navn til regionslag
fra 1. januar 2020 i forbindelse med fylkesreformen hvor @stfold
ble en del av Viken fylke. Dette i trad med forslag fra sentral-
styret, og senere vedtak pa landsmetet til ME-foreningen.

I november hvert &r arrangerer ME-foreningen en landsdekkende
kunnskapskampanje. 1 2019 var tema PEM (Post Exertional Ma-
laise). Vi tjuvstartet kampanjen med et mate i Mysen 3.september
for medlemmer, pérerende og andre interesserte. Her holdt
Kristina Vedel Nilsen foredrag om PEM, anstrengelsesutlost
sykdomsforverring, og hvordan dette pavirker hverdagen til syke
og parerende. Vi fikk ogsé et innblikk i hvordan det er 4 leve med
ME, og sykdommens variasjoner fra alvorlig grad til moderat/mild
grad. Mens kunnskapskampanjen pagikk nasjonalt i november,
hadde vi stand p& Apen dag pa Helsehuset i Sarpsborg.

I november hadde ogsa Sarpsborg Arbeiderblad et intervju med
Wenche Abrahamsen, et av véare styremedlemmer, hvor hun bl.a.
fortalte om livet med ME.

Var viktigste informasjonskanal er Ostfold fylkeslags Facebook-
side. Der legger vi ut og deler vesentlig informasjon for
medlemmene i fylket. Antall folgere har okt jevnt gjennom éret.

Ann Kristin Nybakken og Linda Andresen representerte Jstfold
pa Norges ME-forenings seminar i Asker i oktober. I den
forbindelse ble det ogsa arrangert landsmete for ME-foreningen.

Vi har i 2019 i tillegg arrangert/deltatt pa:

* Bli kjent samtale/mete med generalsekretaer Olav Ousland

+ Samarbeidsmete med ME Ung

» To meter i Viken regionutvalg

* Mote med fysikalsk avdeling pa Sykehuset Ostfold i Moss
sammen med ME Ung og radgiver Elin Myklebust fra ME-
foreningen

+ Ressursgruppemeter i regi av hovedforeningen
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* Holdt innlegg pa mestringskurs pa Laerings- og Mestringssentret
pa Sykehuset Ostfold, Moss

* Innspillmete for allmennlegetjenesten

» Kurshelg med opplaring i skoleprosjektet i Stavanger

Totalt 10 styremeoter

@stfold fylkeslag hadde 343 medlemmer pr. 31.12.2019.

Styret har bestéitt av:

Leder: Linda Andresen

Nestleder: Karoline Tatjana Tennesen
Kasserer: Wenche Abrahamsen

Sekreteer: Hanne Eli Nordstrand
Styremedlem: Ann Kristin Nybakken
Styremedlem: Christine Bjernerud
Styremedlem: Lene Kristine Holstangen Ruyter
Rogaland fylkeslag

Styret

Styret i Norges ME-forening - Rogaland fylkeslag har 1 2019 hatt
stor aktivitet og avholdt fire styremeter foruten hatt tett kontakt pa
telefon og e-post.

Arsmetet ble avholdt 28.05.2019 og folgende styre valgt:
Leder - Ase Marie Lonning

Nestleder/kasserer - Per O. Navestad

Styremedlem og foreldrekontakt - Trine Jannike Rovik
Styremedlem og sekreter - Astrid Meyer-Knutsen
Styremedlem - Synneve Rasmussen

Styremedlem - Reidun Torkelsen

Varamedlem - Berit Hamre

Varamedlem - Tone-Lise Kindervag

Verkteykassen for tilrettelagt undervisning for ME-syke elever
12019 har vi konsentrert oss om kompetanseheving og videre-
foring av Skoleprosjektet til nasjonalt niva. I april avholdt vi
helgesamling for alle fylkeslag i Norges ME-forening for & gjore
dem i stand til selv & avholde kurs i tilrettelegging av undervisning
for ME-syke elever.

Vi har i tillegg avholdt 3 store fellesssamlinger med kurs for
skolepersonell i regionen samt hatt kurs for hele opplarings-
tjenesten i Rogaland. Til sammen har kurset hatt 500-600
deltagere i lopet aret i Norge.

Vi har etablert en hjemmeside, meogskole.no med informasjon om
ME og om kurset, samt startet en innsamling som heter «Skole-
venny for & skaffe midler til arbeidet videre.

Laerings- og mestringskurs

12019 har det veert totalt 8 LMS-kurs for voksne som er et tilbud
for alle nydiagnostiserte i regionen. Kurset er et samarbeid
mellom Stavanger universitetssykehus og Rogaland fylkeslag.
Rogaland fylkeslag har innlegg pé alle kurs og deltar pd alle kurs.

Aktivitet ut mot medlemmer

Pdrorende/Foreldretreff og Ungdomstreff

Dette er et likepersonstilbud som gir mulighet til & treffe andre 1
samme situasjon. Foreldretreffet gjelder né alle typer parerende.
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Vi har ogsé ungdomstreff, hvor deltakerene kan treffe jevn-
aldrende med samme diagnose. Vi har avholdt 5 Parerendetreff og
5 Ungdomstreff i lopet av 2019. Et av parerendetreffene var med
Elin Myklebust, davaerende rddgiver i Norges ME-forening og
med foredragsholder Kristina Vedel Nielsen.

Onsdagstreff

Onsdagstreff er en sosial meteplass for voksne ME-syke. Flere
ganger har vi hatt egne tematreff som mat, strikking, foredrag
med Elin Myklebust/Kristina Vedel Nielsen, juleavslutning. Vi har
avholdt 14 Onsdagstreffi 2019.

E-postkorrespondanse, telefoner, sosiale media

Pa daglig basis besvares og folges opp henvendelser pa telefon og
e-post fra medlemmer og andre som sgker kontakt med og infor-
masjon fra fylkeslaget. Vi oppdaterer ogsé vare folgere pa sosiale
media. Vi har 1450 folgere pa Facebook og 500 folgere pa Twitter,
herunder flere helsearbeidere, politikere og organisasjoner.

Aktivitet ut mot helseforetak, lokale myndigheter, media mm
Kurs om ME for:

» Sandnes hjemmesykepleie sone Byhagen

 Psykisk helse, Sandnes kommune

» Skole- og jobbresept, Randaberg kommune

Annet:

* 2 moter med Helse Vest ssmmen med Hordaland Fylkeslag

* Mote med HABU om opprettelse av tilbud for ungdom

* Praktisk stotte og bidrag til MillionsMissing-markering av den
internasjonale ME-dagen 12. mai

* Politikertoget i Stavanger kommune: Presentasjon av Skole-
prosjektet

» Fylkeslagssamling i Norges ME-forening

* Deltakelse pa innspillsmete om fastlegeordningen

* Mote med Lassa rehabilitering

* Felles brukersamlinger pa LMS

Kompetanseheving:

* Deltakelse pa dialogkafé om folkehelse og midler i regi av
Stavanger kommune

* Deltakelse pa Schizofreni-dagene i forbindelse med foredrag
om ME

» CFS/ME Forskningskonferanse i Oslo

+ Apen Fagdag om ME i Oslo

Stands:
* Frivillighetstorget - Stavanger kommune
* Vrimletorget - Lerings- og mestringssenteret

Media:

Stavanger Aftenblad hadde i mars 2019 en stor artikkel om barn
med ME som ogsd inneholdt uttalelser fra leder i Rogaland
fylkeslag, Ase Marie Lenning.

Okonomi

Styret har i 2019 arbeidet videre for 4 styrke fylkeslagets gkonomi
og dermed legge grunnlaget for en lopende hoy aktivitet i drene
fremover.

Styret vil rette en stor takk til den stetten fylkeslaget i lopet av aret
har fatt fra ulike organisasjoner.



Fylkeslaget har hatt et aktivitetsregnskap pa hele kr. 630.000,- i
2019 og aktiviteten vil veere minst like stor 1 2020. Den serlig

hoye gkonomiske aktiviteten i disse arene har sin arsak i Skole-
prosjektet.

Det vil fortsatt veere stort behov for ekstern gkonomisk statte
for & sikre viktige og langsiktige aktiviteter for & bedre de ME-
rammedes situasjon.

Vest-Agder

Fylkeslaget hadde ca. 170 medlemmer ved utgangen av 2019.

Arsmetet ble holdt 13. mars. Styret ble falgende:

Leder: Marianne Kvevik
Nestleder: Hanne Apalste
Sekreter: Tove Voldseth
Kasserer: Svein Arild Streedet
Styremedlem: Inger Lise Ravndal
Styremedlem: Morten Eriksen
Styremedlem: Harald Eriksen
Styremedlem: Kristin Norum
Varamedlem: Dag Inge Svendsen

Styret har 1 2019 hatt 5 styremeter.

En gang i méneden har vi hatt faste kafétreff i Kristiansand og
Mandal.

Arbeidsgruppen som har jobbet med brosjyre i fjor, ferdigstilte
den. For sa vidt ble den klar for trykking, men vi valgte & vente
med & gjore det til fylkesammensldingen og hvordan det utartet
seg. Om det skulle bli noe navnendring osv.

Rogaland fylkeslag har laget et flott skoleprosjekt for a informere/
kurse skoler om barn/unge med ME. Dette er et prosjekt som skal
ut i hele landet. Vi jobber for at dette skal brukes i skolene her i
Agder. Noe som vil ta tid.

Da vi er blitt flere medlemmer i Vest-Agder, hadde vi mulighet til
a sende tre delegater til Landsmetet. To styremedlemmer og vara
dro inn til Asker for & oververe Landsmetet.

Vi jobbet med & finne lgsninger angdende fylkesammenslaing. Det
resulterte kun i & endre navn til Norges ME-forening Vest-Agder
regionlag. Dette ble vedtatt pa landsmetet.

Vi har en en egen facebookside, Norges ME- foreninge Vest-
Agder fylkeslag, som vi har prevd 4 bruke aktivt nar det har vert
noe. Vi valgte a ha en rolig host i styre.

Pengepotten i Grasrota vokser sakte men sikkert.

FFO, funksjonshemmedes fellesorganisasjon, som ME-foreningen
er medlem av, sine arrangementer deltar vi p& om vi har mulighet
og vi tenker det er noe for oss. Vi har i 2019 deltatt pé leder-
samling og helsekonferanse.

Arrangerte julebord for medlemmer, parerende og andre, pé
Dyreparken hotell.

Aust-Agder

Arsmete 2019

Arsmetet ble avholdt 27 februar pi Rede Kors-huset i Arendal.
10 medlemmer var til stede. Generalsekretar Olav Osland deltok
0gsa.

Styrets arbeid
Det er avholdt 4 styremater i lapet av dret, og i tillegg hatt jevnlig
kontakt via telefon og mail.

Skoleprosjektet er godt i gang. Det er holdt to foredrag for PPT-
ansatte i Arendal og Grimstad kommune og det har blitt informert
om prosjektet til deltagere ved Laerings- og mestringssenteret.

Det er blitt sendt ut 2 medlemsbrev i 2019.

Arendalsuken
Vi fikk sta pa standen til FFO og representerte ME-foreningen og
skoleprosjektet.

Likepersonstreff

Vi har hatt 10 likepersonstreff i ar pé café. Vi har tidligere mettes
pé Kroverten pé Hisgy forste onsdag i maneden, men har matte
bytte treffsted. Det har ikke vert lett & finne et egnet sted og vi
jobber fortsatt med det. Vi vil prove ut kveldstreff, da det er en tid
pé degnet hvor vi ikke vil mete s& mye stoy fra andre kafégjester.

Gradvis flere har deltatt gjennom aret, og spesielt hyggelig at flere
nye medlemmer kommer pa treff. Treffene vares tar sikte pa at
medlemmer kan metes for erfaringsutveksling om hvordan man
kan leve med ME, dele kunnskap og gi hverandre stotte. Det er
uformell setting og man kjeper det man ensker selv.

Sommertreff
Pa hytta til Tellef mottes calO pers til koselig sommertreff.

Julebord
Pa Millers kafé arrangerte vi julebord for medlemmer med folge.
Vi fikk servert god mat og det var god stemning. 15 stk totalt.

Ungdomsgruppe og foreldregruppe
Det har ikke vaert noe faste moter i 2019. Det har vert noe kontakt
med ungdomskontakten.

PEM- foredrag med assisterende generalsekretzer Trude Schei
I anledning kunnskapskampanjen for ME i november, arrangerte
vi foredrag om PEM (Anstrengelsesutlest symptomforverring/
sykdomsfelelse) som er et av de viktigste kjennetegnene ved ME.
Foredraget holdtes i Auditoriet pa Serlandets sykehus, Arendal,
Tirsdag 19. november kil 18 — 20. Det var rett under 90 deltagere.

Diverse
Seminar og landsmete i oktober: Lill-Tove Heggelund og

Tonje E. Andersen deltok.

Medlemstall
31.12.19 i Aust-Agder fylkeslag, 148 medlemmer.
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STYRETS ARSBERETNING

Norges ME-forening holder til i leide lokaler i Nedre Slottsgate 4, 0157 Oslo.

I samsvar med regnskapslovens § 3-3 bekreftes det at forutsetningen om fortsatt drift er til stede og lagt til grunn ved
utarbeidelsen av regnskapet. Styret i Norges ME-forening er positive til fortsatt drift i 2020.

Sum anskaffede midler var pd kr 5 635 118 mot kr 5 387 303 1 2018. Heri inngar innsamlede midler til ME-Forskn-
ing med kr 1 750 892 mot kr 1 916 976 1 2018.

Andre administrasjonskostnader ligger litt hayere i 2019 enn i1 2018. 2014 var forste dret foreningen presenterte et
aktivitetsregnskap og fordelingen av kostnader pa de enkelte aktivitetene var ikke fullstendig, men 2019, som i 2017
og 2018, viser n4 et riktigere bilde. Lennskostnadene er noe heyere i 2019, noe som skyldes en ekning i lennssatsene
pluss regulering i henhold statens regulativ.

ME-Forskning bevilget i 2019 kr 350 000 til forskning pd ME mot kr 592 241 i 2018. Innsamlede midler som gér inn
som bandlagt kapital er pa kr 1 362 384. Samlet aktivitetsresultat viser et overskudd pé kr 1 622 738.

Pr. 31.12.2019 har foreningen kr 5 632 768 i omlepsmidler. Kortsiktig gjeld kan uten vanskeligheter innftis, og den
likvide situasjonen er tilfredsstillende.

Fri formalskapital er pr 31.12.2019 pé kr 1 900 093 kr mot kr 1 564 739 for 2018.

Arbeidsmiljeet anses & vaere godt. Det har ikke forekommet skade eller ulykker i forbindelse med foreningens drift.
Foreningen har som maél & vaere en arbeidsplass der det rader full likestilling mellom kvinner og menn, og hvor det
ikke forkommer forskjellsbehandling grunnet kjenn. Styret bestar av tre kvinner og fire menn. Foreningens virksom-

het medferer verken forurensning eller utslipp som kan vare til skade for det ytre miljo.

Etter styrets og generalsekretaerens oppfatning gir arsregnskapet en rettvisende oversikt over utvikling og resultat av
foreningens virksomhet og dens stilling pr. 31.12.2019.

Oslo, 27. april 2020
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