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Drustvo za fibromialgijo je samostojno prostovoljno humanitarno zdruzenje in nevladna
organizacija v javnem interesu, bolnikov s fibromialgijo (FM), bolnikov z mialgi¢nim
encefalomielitisem (ME)/sindromom kroni¢ne utrujenosti (SKU), bolnikov s kroni¢no
razsirjeno bolecino in bolnikov z dolgim kovidom (dalje: bolniki) na nacionalni ravni, njihovih
druzinskih ¢lanov, medicinskih strokovnjakov in drugih zainteresiranih oseb, s ciljem
uresnic¢evanja skupnih interesov.

Glavni cilj je skrb za izboljSanje telesnega, duSevnega in socialnega stanja bolnikov ter skrb
za kvaliteto zivljenja s kroni¢no boleznijo, v skladu s pravili in programom drusStva.

Na osnovi dosedanjega dela je Ministrstvo za zdravje Drustvu za fibromialgijo leta 2013
podelilo status drusStva, ki deluje v javhem interesu na podrocju zdravstvenega varstva in
status humanitarne organizacije. V skladu z novo zakonodajo je v oktobru 2019 drustvo
pridobilo status nevladne organizacije v javhem interesu.

Clanstvo v drudtvu je prostovoljno. Nagdin vstopa in izstopa ¢lanov dologa Statut Drustva za
fibromialgijo. Redni ¢lani druStva so bolniki s FM in ME/SKU, kroni¢na razSirjena bolecinain
dolgi Covid, ostali so podporni ¢lani drustva.

Clanarina predstavlja osnovni vir financiranja delovanja Drustva. Delovanje Drustva
sofinancirajo: FIHO (Fundacija za financiranje invalidskih in humanitarnih organizacij
Republike Slovenije); Stevilne obcine (regijski programi) in donator;ji.

Uspesno delovanje Drustva je predpogoj za dobro predstavljanje DruStva in za uveljavljanje
bolezenskega stanja, ki ga Drustvo predstavlja.

Drustvo za fibromialgijo bo v letu 2026 izvajalo naloge, ki so mu zaupane z Zakonom o
drustvih, Pravilniku o registru drustev in predstavljajo nepridobitno dejavnost. Drustvo bo
spremljalo in obravnavo problematike zdravljenja bolnikov, spodbujalo bo vzajemno pomog,
svetovalo ¢lanom, skrbelo za skladen razvoj DrusStva, ozave$c¢alo laicno in strokovno
javnosti, sodelovalo v raziskovalnih projektih, sodelovalo prijavnih predstavitvah in drugih


https://fiho.si/
http://www.skufmslovenija.org/zahvale/
http://www.skufmslovenija.org/zahvale/

nacinih delovanja v javnhem interesu, sodelovalo s podobnimi drustvi doma in v tujini,
delovalo bo mednarodno in opravljalo druge naloge, ki so pomembne za celovito delovanje
DrusStva za fibromialgijo. Vse te naloge se opravljajo kot nepridobitna dejavnost Drustva za
fibromialgijo.

V skladu s Statutom drustva in programom dela bo drustvo opravljalo tudi druge naloge, ki
so potrebne za celovitejSe in lazje uresniCevanje poslanstva druStva in izvajanje programov
za bolnike ter predstavljajo podporo ¢lanom drustva in so hkrati tudi dodaten vir prihodkov
drustva.

l. OSNOVNE NALOGE (nepridobitna
dejavnost)

1. Spremljanje in obravnavanje problematike bolnikov s
fibromialgijo in sindromom kroni¢ne utrujenosti

Podporna in zastopniSka vloga drustva svoj izjemen pomen izkaze v ¢asu poveevanja
obolelosti bolnikov po Covidu. Drustvo zaznava in spremlja problematiko povecanja
obolelosti prek stalne komunikacije in izmenjave informacij s svojimi ¢lani in medicinsko
stroko.

Moznosti za izmenjavo informacij, problematike in izkuSenj so raznovrstne; od neposrednih
kontaktov s ¢lani, do organizacije razli¢nih izobrazevalnih dogodkov, sre¢anj, okroglih miz,
pa tudi z organizacijo druzabnih sre¢anj, dogodkov, ekskurzij ali ostalih dogodkov. Zaradi
spremenjenih pogojev dela in poslovanja, ki smo jih imeli v ¢asu Covida in so narekovali
predvsem omejitev socialnih stikov so nam prinesli virtualno komunikacijo, sodelovanje in
aktivnosti, ki so nam omogocili povezovanje ¢lanov vseh skupin drustva, zato bomo z njimi
nadaljevali tudi v letu 2026.

Preko zaznavanja problematike ¢lanov, sodeluje drustvo z medicinsko stroko in povezanimi
javnimi institucijami. V tem smislu je Se posebej pomembno, da drustvo svoje ugotovitve,
stalisCa, predloge in pripombe posreduje najprej medicinski stroki, nato oblikuje predloge v
postopkih spreminjanja in sprejemanja zakonodaje ter sodeluje z ministrstvi in institucijami
pri reSevanju problematike.



2. Vodenje clanskega registra in evidentiranje kontaktov s ¢lani

Drustvo vodi ¢lanski register tako, da na podlagi prejetih izjav izdaja:

- obvestila o vpisu prostovoljnih ¢lanov,

- vodi podatke o rednih in podpornih ¢lanih,

- azurira podatke o spremembah pri ¢lanih (spremembe naslova, kontaktnih
podatkov).

Drustvo vodi tudi seznam prejemnikov elektronskih sporocil.

V drustvu se za evidentiranje kontaktov s ¢lani uporablja izkljuéno druStvene elektronske

naslove.

3. Redne seje organov drustva v letu 2026

Sestanki organov drustva lahko potekajo:

na sedezu druStva ali

v prostoru drustva (skupine) ali

preko spleta ali

kadar ni¢ od naStetega ni mogoce lahko, v dogovoru z ¢lani organa drusStva, tudi na
drugi, lokaciji.

Upravni odbor drustva se sestane po potrebi, vendar najmanj 4 x letno. Nadzorni odbor

druStva se sestane 1 x letno in po izkazani potrebi. Castno razsodiS¢e se sestane 1 xletnoin

po izkazani potrebi.

4. Prednostne naloge v letu 2026

Prednostne naloge drustva in skupin v letu 2026 so (naloge so napisane po nakljuénem

vrstnem redu in ne predstavljajo vrstnega reda prioritetnih nalog):

priprava in odprema letnih porocil,

prenova Pravilnika za vodje skupin,

prenova pogojev za skupinsko rehabilitacijo,

prenova pogojev za terapevtsko-izobrazevalni vikend,

sodelovanje na javnih razpisih za pridobivanje sredstev in izvajanje nalog po
programu,

pridobivanje ostalih sredstev,

preoblikovanje v invalidsko organizacijo,



sprememba statuta,

pridobitev sredstev za zaposlitev,

vodenje evidence donatorjev, sponzorjev in drugih prostovoljnih prispevkov,
imenovanje Clana za spletne strani (medijsko srediS¢e — urejanje spletne strani in
komunikacija z mediji — ozaveS¢anje javnosti),

delovanja, novih usmeritev, pridobivanja idej in posluh skupini,

ozaveScanje zdravnikov in delavcev v javnih in privatnih ustanovah

sodelovanje z medicinsko stroko, Ministrstvom za zdravje, Ministrstvom za delo,
druzino, socialne zadeve in enake moznosti, Zdravnisko zbornico, NIJZ, zdravstvenimi
ustanovami, CKZ, Zbornico medicinskih sester, Socialno zbornico in drugimi,
pomo¢ c¢lanom: strokovno zdravniSko in psiholoSko svetovanje po telefonu, na
forumu: med.over.net, po e-posti pravno svetovanje,

organizacija skupinske rehabilitacije,

terapevtsko-izobrazevalni vikend,

druzabna srecanja,

strokovna predavanja v zZivo in na daljavo (virtualno),

vadbeni program v Zivo in na daljavo (virtualno),

imenovanje skupine za pomoc¢ in samopomoc¢ otrokom in mladostnikom s FM in
ME/SKU, kroni¢no razSirjeno bolecino in dolgim Covidom,

priprava dneva Fibrosvet — svetovni dan ozaveSCanja o fibromialgiji in dneva
ustanovitve drustva s strokovnimi vsebinami,

priprava izobrazevalnega sre¢anja — okrogle mize s strokovnjaki podrocja o katerem
bomo razpravljali (kak§no pomoc¢ in kje jo dobi bolnik v Sloveniji),

sodelovanje s sorodnimi drustvi doma in v tujini,

ostale aktivnosti po planu.

5. Informiranje

Informiranje ¢lanstva poteka skozi razli¢ne distribucijske kanale, kot so:

1.

a koD

Spletni mediji: https://drustvo-fm.si; FB skupina: /groups/960627860719112; FB
stran: /drustvozafibromialgijo; Instagram: @drustvozafibromialgijo

obvescanje preko elektronske poste,

Izdaja dvomesecénika »Novic¢nik« v elektronski obliki,
zbornik, letaki in plakati,

informiranje v prostorih drustva/skupin in na terenu.


https://drustvo-fm.si/
https://www.facebook.com/groups/960627860719112
https://www.facebook.com/drustvozafibromialgijo

Ad1) Na spletni strani druStva https://drustvo-fm.si ¢lane tekocCe informiramo o dejavnosti
drustva, jih seznanjamo z raznimi aktualnimi prispevki, obveS¢amo o izobrazevalnih in drugih
dogodkih.

Ad2) Obvescanje po elektronski posti je nujno potrebno. DrusStvo bo se v letu 2026
posluzevala elektronskega nacina obveS¢anja c¢lanov. Pri tovrstnem obve$¢anju bomo
spostovali tudi pravila tak§nega nad¢ina obve$&anja. Spostujemo ZVOP in GDPR. Clane se
obvesca:

1. sploSne zadeve: info@drustvo-fm.si,

2. administracija: administracija@drustvo-fm.si,
3. V¢lanitev: clanarina@drustvo-fm.si
4. dogodki (vadbe, meditacije, predavanja ...): fibrocvek@drustvo-fm.si

5. skupinska rehabilitacija: komisija.zz@drustvo-fm.si

Ad3) Posto se poSilja clanom v naslednjih primerih:
- poloznica za ¢lanarino (na zahtevo),
- indrugo (na zahtevo)

Ad4) Telefonska komunikacija je redna oblika komunikacije s ¢lani in drugimi osebami, ki se
jo bomo posluzevali tudi v letu 2026.

Ad>5) Zbornik druStva je izSel v samozalozbi druStva novembra 2024 in je brezplacen. Zbornik
je na voljo v skupinah. Zbornik se deli tudi zdravstvenim delavcem. V letu 2026 bo ob
zaklju¢ku projekta MiSK-Bol izSla publikacija z izsledki projekta.

Ad6) Clani lahko po informacije pridejo tudi osebno, na sre¢anja skupin. Drustvo nima
uradnih ur. Drustvo je dostopno ¢lanom po predhodnem dogovoru. Za svetovanje je
priporocljiv predhodni dogovor na drustveno telefonsko Stevilko 041 464 677 ali po e-posti:
svetovanje@drustvo-fm.si.

Naloga informiranja ne obsega le posredovanja informacij ¢lanom, pac pa tudi posredovanje
informacij o delu drustva zainteresirani javnosti (informacije javnega znacaja). Vse to bomo
opravljali preko omenjenih razli¢nih distribucijskih kanalov tudi v letu 2026.

6. Svetovanje

Podpora in svetovanje je ena od nalog druStva. S ¢lanarino se financira delovanje drustva.
Drustvo izvaja podporo in svetovanje s pomocjo strokovnjakov iz ¢lanstva in zunanjih
specialistov. Clanom je na voljo laiéno svetovanje v Zivo in po telefonu: 051 420 444 ali
strokovno svetovanje preko elektronske poste: svetovanje@drustvo-fm.si.
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7. lzobrazevanje

Stalno izobrazevanje je pomembno za napredek v prepoznavanju bolezni. Organizacija in
izvedba strokovno-izobrazevalnih dogodkov pripomore k reSevanju problematike pri
razumevanju bolezni. Zato bo drustvo tudi v letu 2026 organiziralo razna izobraZevalna
srecanja v obliki seminarjev, teCajev, delavnic ali posvetov, ki so sploSnega ali posebnega
pomena za ¢lane. Sem spadajo naslednje vrste izobrazevalnih dogodkov:

- strokovni seminariji iz sploSnega podroc¢ja zdravja,

- skupinska rehabilitacija,

- terapevtsko-izobrazevalnivikendi,

- razliéne terapevtske aktivnosti za obvladovanje bolecine,

- strokovni seminarji s podrocja fizioterapije,

- razline delavnice za zagon telesa (telovadba — miganje, meditacija, Cuje¢nost ...),

- razliéne delavnice za duSevno stabilnost (ro¢na dela, Sah, ...),

- posredovanje razli¢nih terapevtskih ponudb,

- sejmi,

- okrogle mize, sre¢anja.
Zaradi kakovostne izvedbe bomo pri tem sodelovali z razli¢nimi strokovnjaki ali strokovnimi
institucijami.
IzobraZevanja, ki so sploSnega pomena za vse bolnike in jih organizira drustvo, so lahko v
doloceni meri tudi sofinancirana iz namenskih sredstev, ki jih pridobi drusStvo. V ostalih
primerih pa lahko pride do sofinanciranja predvsem tedaj, kadar ne pride do pokritja stroSkov
izobrazevanja v celoti. Posamezni informativni posveti, okrogle mize, namenjeni reSevanju
aktualnih problemov, so lahko za ¢lane brezplacni, ¢e z organizacijo takSnih dogodkov ni
posebnih stroSkov oziroma predstavlja takSen nacin podajanja informacij v tistem trenutku
najprimernejsi nacin.

8. Projekti na podroc¢ju zdravja (FM, ME/SKU, kroni¢na
razsirjena bolecina in dolgi Covid)

Podpirali in promovirali bomo aktivnosti, ki pozitivho prispevajo k razumevanju in
sprejemanju bolezni FM in ME/SKU, kroni¢na razSirjena bolecina in dolgi Covid. Posvet s
Strokovnim svetom z dolo¢enimi cilji: analiza stanja, usmeritve in podpora. Bomo pobudniki
in bomo spodbujevali projekte za bolnike s temi boleznimi.



9. Zagotavljanje delovanja DFM

S ¢lanarino se financirajo materialni pogoji in prostorski pogoji za delovanje drustva. Drustvo
ima za potrebe opravljanja dejavnosti ustrezne prostorske pogoje, ki mu omogocajo
nemoteno opravljanje osnovne dejavnosti kot izvajanje ostalih dejavnosti.

Iz Elanarine se financirajo tudi stroSki sejnin in povracila stroSkov ¢lanov v organih drustva.

10. Projekti

Tudi v letu 2026 bomo iskali moznost sodelovanja na javnih razpisih, ki bi nam lahko prinesli
dodatna finan¢na sredstva.

11. Skupine za samopomoc¢

Skupine za samopomoc¢ so del DFM in niso samostojne pravne osebe. Drustvo deluje kot
krovna organizacija, s katero so skupine za samopomocC zaradi nacina delovanja in
organiziranosti, pa tudi financiranja, tesno povezane.

Skupine za samopomoc¢ delujejo regijsko in spodbujajo ¢lane k aktivnemu prezivljanju
prostega ¢asa na nacin in v okviru zmoznosti glede na stopnjo bolezni. Skupine delujejo po
programih, ki jih potrdi Upravni odbor Drustva. Skupine se financirajo iznamenskih sredstev,
ki jih razpiSejo lokalne skupnosti. Skupine imajo redna srecanja 1 x na mesec, kjer si ¢lani
vzajemno pomagajo. Skupine se lahko srecujejo tudi veckrat na mesec. Skupine si med
seboj pomagajo.

II. OSTALE STORITVE

1. Podporne storitve

Z vidika pridobivanja prihodkov je opravljanje pridobitne dejavnosti drustva smiselno, hkrati
pa nudenje storitev ¢lanom in zainteresirani javnosti predstavlja kompleksnejSo finan¢no
podporo, ki jo drustvo lahko izvaja za delovanje druStva in za izvajanje sofinanciranih
programov ¢lanom bolnikom.



Izvajanje drugih nalog predstavlja nudenje storitev posamic¢nim ¢lanom in ne¢lanom po
naroCilu, ki se placajo na podlagi izstavljenega racuna. Drustvo lahko v letu 2026 nudi
naslednje storitve:

e |zobraZzevanjain usposabljanja,

e prodaja promocijskih artiklov,

e prodaja strokovne literature (npr. knjige, revije, zborniki, ...) in

e druge storitve, ki so navedene v registraciji drustva.

Navedene storitve se zaradunajo na podlagi sprejetega cenika storitev. Cenik sprejme UO
druStva. Dobi¢ek ostane v druStvu za delovanje drustva in za sofinanciranje programov
bolnikom s fibromialgijo, clanom drustva.

l1l. PLAN AKTIVNOSTI V LETU 2026

12. Delovanje v javnem interesu

V okviru moznosti bomo sodelovali:

— hamednarodnem kongresu Medicinskih izvedenceyv,

— stojnice v zdravstvenih domovih, centrih za krepitev zdravja, kongresu Ministrstva za
zdravje, stojnice obcCine,

— nafestivalu LUPA,

— pri dogodkih na nacionalni in regionalni ravni, kjer bomo predstavili Drustvo in
ozaveScali splosno in strokovno javnost o bolezni in o svojem delovaniju,

— z ENFA in drugimi mednarodnimi organizacijami,

— priraziskavah in anketah, ki so v skladu z medicinsko etiko in dobro klini¢no prakso,

— zdrugimi drustvi, ki zastopajo interese bolnikov s podobnimi tezavami,

— priizvedbi projekta z NIJZ (CKZ ), Uri So¢a za bolnike z miSi¢no skeletno bolecino,

— prizakonodajnih postopkih se bomo poskusili aktivno vkljuciti v postopke za dosego
pravic bolnikov s fibromialgijo do bolniskega zdravljenja, ustreznih terapij,
specialisti¢nih letnih kontrolnih pregledov iz sredstev zdravstvenega zavarovanja in
drugo,

— priureditvi kotickov v zdravstvenih domovih in bolniSnicah z broSurami Drustva,

— priorganizaciji predavanj za medicinsko stroko,

— okrogla miza,

— FibroSvet,

— priorganizaciji/posredovanju v medijih in



pri sodelovanju z lokalnimi skupnostmi.

13. Delovanje organov Drustva in skupin za samopomoc¢

Upravni odbor DruStva bo imel v letu 2026 najmanj 4 redne seje,

Nadzorni odbor 1 sejo,

Castno razsodisée 1 sejo in po potrebi.

Upravni odbor bo pripravil enotne obrazce za proSnje oziroma vloge za donatorske in
sponzorske pogodbe.

V pomo¢ organizaciji zdraviliSkega zdravljenja se bo imenovala komisija, ki bo
pripravila Smernice za sofinanciranje in Predlog nalog vodje/koordinatorja
zdraviliSkega zdravljenja.

Drustvo bo sodelovalo s Strokovnim svetom Drustva.

Obelezili bomo svetovni dan fibromialgije in organizirali Dan DrusStva.

Drustvo in skupine bodo organizirali ve¢ predavanj za ¢lane Drustva.

Dopolnjevali bomo spletne strani, azurirali vsebine in aktualne informacije.

Prisotni bomo v spletnih omrezjih npr. FB stranjo in FB skupino, kjer se bomo
povezovali s FB stranjo ENFE, na Instagramu, TIK TOK-u in po potrebi tudi z drugimi,
Strokovni svet bo deloval na internetnem forumu javnega znacaja, ki deluje na
spletnem portalu z zdravstvenimi vsebinami www.med.over.net.

Poskrbeli bomo za individualne informacije in svetovanje preko zasebnih
elektronskih pisem.

Imeli bomo odprti telefon - svetovanje in informacije za bolnike in javnost.

Nudili bomo brezplac¢na strokovna svetovanja ¢lanom Drustva (zdravstveno,
psiholosko, pravno).

Clane bomo obves&ali preko zasebnih elektronskih sporogil ali po navadni poéti (na
zahtevo).

Clanom bomo izdali nove ¢lanske kartice in nalepke za tekode leto.

Drustvo vodi evidenco ¢lanstva, druge administrativne naloge, drustveno kroniko ter
finan¢no in materialno poslovanje.

Pridobivali bomo donatorska in sponzorska sredstva (vsebinska priprava in odprema
prosenj).

Sodelovali bomo na javnih razpisih za pridobivanje sredstev (spremljanje lokalnih,
nacionalnih in mednarodnih razpisov; prijave programov, podpisovanje pogodb in
poSiljanje zahval; izdelava porogil).


http://www.med.over.net/

— Predsednik ali podpredsednik drustva bo obiskoval skupine znamenom
predstavitve delovanja, novih usmeritev in pridobivanja idej.

— Pridobivali bomo ugodnosti in popuste za ¢lane drustva.

— Ozavescali zdravnike, javnost in sodelovali z mediji.

— Predstavljali bomo fibromialgijo v zdravstvenih krogih.

— Sodelovali bomo z drugimi drustvi s podroc¢ja zdravja in medicinsko stroko ter
Zdravnisko zbornico.

— Ostali bomo ¢lani v evropski zvezi za fibromialgijo — ENFA.

— Povezovali se bomo s podobnimi drustvi v tujini.

— Drustvo bo delovalo v skladu z zakonskimi dologili in v skladu z akti DruStva.

— lzvajali bomo priloznostne naloge v zvezi z delovanjem drustva.

Ljubljana, 31. 3. 2026

Katarina Podgorsek
predsednica drustva
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