Arsméte i EDS, Ehlers-Danlos syndrom, Riksforbund
Agrenska, lordagen den 5 april 2014 klockan 10.00-12.00

10.

11.

12.

Arsmétet 6ppnas
Klas Lange 6ppnade métet och styrelseledamdterna presenterade sig.

Friga om mdtet utlysts pa ritt séitt
Arsmotet ansag enhélligt att motet utlysts pé ritt sitt.

Uppriittande och faststiillande av rostlingd
Den rostlingd som upprittats vid ankomst och registrering godkéndes av arsmotet.

Val av métesfunktionirer

Arsmétet valde som

Motessekreterare Karin Lindstrém

Justeringsmiin tillika rostraknare Bertil Sjoberg och Monica Hedman

Val av métesordférande 7
Arsmétet valde Britta Berglund som ordfrande och Britta tog ver ordforandeplatsen.

Faststiillande av dagordning
Dagordningen godkéndes enhilligt av arsmotet.

Verksamhetsberiittelse 2013
Motesordforanden och den sittande styrelsen presenterade foreningens verksamheter under
2013.

Resultat-och balansrikning 2013
Sittande kassor presenterade resultat- och balansrakningen for 2013 och denna godkéndes
enhilligt av arsmotet.

Revisionsberiittelse 2013
Métesordforanden presenterade revisionsberittelsen for 2013.

Friaga om ansvarsfrihet for styrelsen
Arsmoétet beslutade enhilligt att styrelsen far ansvarsfrihet for 2013.

Verksamhetsplan och budget for 2014

Motesordforanden presenterade verksamhetsplanen. Klas Lange foreslog ett tillagg:
Féreningen ska verka for att fa till sténd en vuxenvistelse for personer med EDS pa Agrenska.
Samtidigt uppmanades de medlemmar som &r intresserade av att delta i en vuxenvistelse att
sjdlva ta kontakt med Agrenska for att betona att behovet finns.

Medlemmarna godkinde den reviderade verksamhetsplanen.

Den sittande kassoren presenterade budgeten for 2014.

Hir papekades fran medlemmarna att kostnaderna for styrelseméten skulle kunna fa vara
stérre om detta gjorde att styrelsen kunde arbeta mer effektivt.

Arsmétet godkénde den foreslagna budgeten for 2014.

Faststiillande av medlemsavgift for 2015
Arsmétet faststillde medlemsavgiften 220 kr for ar 2015 (d v s en héjning med 20 kr jamfort
med 2014).



13.

16.

17.

18.

. Val av ordférande

Arsmétet valde Carolina Juntti Lundqvist, Lulea som ordforande (omval, ett r).

. Val av styrelseledaméter och suppleanter

Arsmétet valde:

Ordinarie ledamot Carina Jonsson, Falun (omval, tva ar)
Ordinarie ledamot Maria Ekstam, Trosa (omval tv ar)
Suppleant Susanne Alfredsson, Oviken (nyval, ett ar)
Suppleant Emma Carlsson Léfdahl, Ydre (nyval, ett ar)

Val av tva revisorer

Arsmétet valde:

Ingalill Ringbom, Gotland (nyval, ett ér)
Karl-Erik Bengtsson (omval, ett ar)

Val av valberedning

Arsmotet valde:

Sammankallande Karin Lindstrom, Alvsjd (omval, ett ar)
Ledamot Ingierd Scheutz-Eriksson, Ydre (nyval, ett ar)
Suppleant Britta Berglund, Tumba (nyval, ett r)

Val av styrelseledamot som jimte kassoren har riitt att teckna forbundet
Arsmétet valde att jimte kassoren ska ordfsranden, Carolina Juntti Lundqvist, ha rtt att
teckna forbundet.

Propositioner

Styrelsen har foreslagit en stadgedndring som innebir att antalet ledaméter okas fran
nuvarande fem till sex stycken. En synpunkt fran medlemmarna var att stadgama inte behover
innehalla nagot exakt antal ledaméter utan istillet kan tala om vilket det minsta antalet ska
vara. Arsmétet beslutade dirfor att gora nedanstaende stadgeéndring.

Nuvarande lydelse:

§ 16 Styrelsen
Sammansittning

Forbundets verksamhet leds av en styrelse som viljs av arsmotet. Styrelsen skall bestd av 5
(fem) ordinarie ledaméter samt 2 (tvd) suppleanter. Styrelsens ordforande utses av arsmotet
for ett ar i sinder. Styrelsen utser inom sig vice ordforande, sekreterare, kassor samt eventuella
arbetsutskott. Styrelseledaméter viljs for 2 (tv) ar och sé att 2 (tva) ledamdter viljs jimna ar
och 2 (tva) viljs udda ar. Suppleanter viljs for 1 (ett) ar.

19.

Den nya lydelsen av den kursiverade meningen ska vara:
Styrelsen skall bestd av minst 5 (fem) ordinarie ledaméter samt 2 (tvd) suppleanter.

Eftersom en stadgeiindring kriver beslut pa tva pa varandra foljande arsmoten, kan beslutet
trida ikraft tidigast vid drsmétet 2015, forutsatt att den nya formuleringen godkénns &ven pé
nésta arsmote.

Motioner
Till styrelsen har inkommit tva motioner. Beslut om dessa bordlades eftersom motionerna inte
fanns med i arsmoteshandlingarna.




20. Ovriga fragor

a. Karin Lindstrom foreslog att styrelsen skulle gora en allmén dversyn och modernisering av
stadgarna. Ett exempel pé avsnitt som kan beh6va formuleras om #r kravet pa formen for
utskick av arsméteshandlingarna. Om man till exempel séiger att arsmoteshandlingarna ska
finnas tillgdngliga for samtliga medlemmar, far styrelsen storre handlingsfrihet att vélja den
spridningsform som &r bast for medlemmarna. Avsnittet om utgivningen av EDS-bladet &r
ocksa vildigt detaljerat och specificerar i vilka ménader som tidningen ska komma ut. Detta
ger inget handlingsutrymme att skicka ut intressant material nir det finns tillgéngligt, eller
vinta in en stor artikel som man tror kan vara av stort intresse for medlemmarna.

Forslaget 4r att styrelsen tar fram forslag till nya lydelser dér det behdvs och presenterar dem
som foreslagna stadgeéndringar pé nésta arsmote.

b. Klas Lange informerade om ett projekt dér EDS Riksforbund tillsammans med svenska
Marfanforeningen ska soka pengar fran Allménna arvsfonden for att forbattra kontakt med
vérden. Detta ska bland annat ske genom att utbilda och stddja kontaktpersonerna i foreningen
och att bidra till att sprida information inom varden. Detta véntas bli ett stort projekt med en
budget pa 10-20 miljoner kronor. For att finansiera detta, kommer pengar att sokas hos
allmanna arvsfonden. Aven om inte Riksforbundet Séllsynta Diagnoser kommer att delta i
projektet, kommer de att stddja en ansokan till allménna arvsfonden. Hér papekades frén
medlemmarna att dven Loeys-Dietz syndrom skulle kunna ingd i ansokan och att mojligheten
att fa pengar skulle oka om tre patientgrupper med sillsynta diagnoser fanns representerade.
Loeys-Dietz syndrom ligger symptommassigt vildigt nira bide Marfans syndrom och
vaskulir EDS, och en av foreningens medlemmar har LDS.

c. Arsmotet beslutade att utse foreningens allra forsta hedersordfsrande, Britta Berglund.
Till hedersmedlemmar valde arsmétet Filip Berglund och Monica Hedman.
Klas Lange avtackade dem och betonade att utan deras medverkan hade foreningen inte
funnits.

21. Arsmétet avslutades

Vid protokollet:

Karin Lindstrom

Justeras:

N att o ol

Monica Hedman
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