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Verksamhetsberattelse 2015 fér EDS, Ehlers-Danlos syndrom, Riksforbund Org.nr: 812800-9498

Styrelsen for EDS Riksforbund avger harmed redovisning for forbundets verksamhet under tiden
2015-01-01 till 2015-12-31, vilket ar forbundets tjugofjarde (24) verksamhetsar.

Foreningen bildades 1992 av leg. ssk, med. dr. Britta Berglund

Arsmétet 25 april 2015, Himlabadet, Sundsvall

Vid arsmotet 2015 antogs Styrelsens framstéallan om utdkning av en ordinarie ledamot och revidering i §
16, tradde darmed i kraft da detta forslag aven godkants under arsmétet 2014.

Tva motioner hade kommit in och ett femtiotal medlemmar deltog.

Protokollet kom styrelsen tillgodo forst den 17 augusti och finns tillgangligt pa var hemsida:
www.ehlers-danlos.se

Styrelsen har sedan arsmotet 2015 bestatt av:

Britta Berglund - Ordférande

Bertil Sjoberg - Kassor

Carina Pettersson - Sekreterare

Anita Nordin - Ordinarie ledamot

(ansvarig fé6r medlemsregistret, utékningsval extra arsmétet 2015 pa tva ar i enlighet med § 16 )

Johanna Bergqvist - Ordinarie ledamot
Maria Ekstam - Ordinarie ledamot
Emma Carlsson Lofdahl - Suppleant

Ingrid Annerstedt - Suppleant del av ar

(avgick pa egen begaran muntligen i samband med protokollfért ordinarie styrelseméte 14 juni 2015.)
Petra Nilsson - Adjungerad ledamot del av ar

Revisorer:

Inga-Lill Ringbom

Andreas Nylander - del av ar (avgick skriftligen pa egen begéran)

Bjorn Engelbrektsson (fyllnadsval vid extra arsmaétet 2015)

Valberedningen har bestatt av Monica Hedman och Marianne Sjodin Persson.

Styrelsens arbete och aktiviteter 2015
Styrelsens solida intention &r att i alla lAgen agera och verka fér medlemmarnas val.
Detta arbete utfors ideellt och med den erfarenhet vardera styrelseledamot har med sig fran tidigare,
arbetsliv, styrelsearbete, livserfarenheter m.m.
Kansliet har under hésten varit hos ordférande i Tumba och hos kassoéren i Torslanda.
Under sommar-host har styrelsen haft 18 telefonméten och tre fysiska moéten har hallits, samt ett extra
arsmote.
Under aret 2015 har styrelsens arbete inneburit:
e EDS Riksforbunds tidning har fatt nytt format, layout och grafisk profil, samt bytt namn till EDS
Nytt.
e Deltagande i en endagsutbildning med Institutet fér Medicinsk ratt om patientens rattigheter.
e Britta Berglund har forelast om Ehlers-Danlos syndrom pa Globen fér Svenskt Smartforum.
e Besok pa Agrenska med informationsgivande om EDS, Riksforbundet, aktiviteter m.m.
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e Uppdaterat socialstyrelsens beskrivning om Ehlers-Danlos syndrom foér enklare hanvisning for

patienter, samt vardgivare i informations- och diagnossyfte.

Deltagande i hostmotet for Sallsynta Diagnoser.

| samverkan med arbetsgrupp uppdaterat stadgarna for beslut vid arsmétet 2016.

Framtagande av en helt ny hemsida med uppdaterade texter och enklare hantering.

Skapande av e-nyhets brev for gratis prenumeration oavsett medlemskap dar anmalan gors pa nya

hemsidan. 2 nummer skapade under 2015 och finns publicerade pa var hemsida.

e Till stiftelserna Norrbacka-Eugenia och Sunnerdals har styrelsen skrivit rapporter och sant in
dessa.

e Tryck och inplastning av bararkort ca 100 st. OBS! Bararkort for VEDS pa engelska finns nu
tillgangliga.

e | april genomférdes ett nordiskt méte i Kdbpenhamn och Monica Hedman och Susanne Alfredsson
deltog som representanter for EDS Riksforbund.

e Tavling om deltagande vid "Séllsynta filmfestivalen 2016” dar deltagarna tavlade om tva priser a
3 000 kr/st totalt till medlemmarna att tédvla om. Vinnarna presenterades pa hemsidan.

e Fyra personer beviljades stipendium for att delta pa Sallsynta dagen 28 februari som
representanter for EDS Riksforbund.

e Budgetpresentation for arbetsgrupper, samt har medlemmarna tillstallts fortydligande av
ekonomin i separat dokument som skickats till samtliga medlemmar i samband med annat utskick
for kostnadseffektivitet.

® Ansvariga utvecklare av medlemsdatabasen kontaktaktades under senhdsten och ett extensivt
arbete i samarbete med dessa, var medlemsregisteransvariga, ordférande samt Sallsynta
Diagnoser utfordes for att en gang for alla komma till bukt med de upplevda problemen i vart
medlemsregister. Detta arbete ar fardigstallt och i medlemsuppgifter hanteras i enlighet med PuL.

e En forfragan kom under 2015 till Britta Berglund om EDS Riksférbunds medlemmar var
intresserade av ett forskningssamarbete med tva ldkare i Schweiz och Tyskland. Forskningen
skulle handla om enkater om sémnproblem och studier av blodbilden. Samarbetet startat.

e Extra drsmoéte i november 2015

e Medlemsméte - En frdgestund erbjéds narvarande efter det extra arsmdétet men inga nya fragor
togs da upp. Inga narvarande medlemmar anmalde intresse till ndrvarande valberedning fér nasta
ar.

Den 17 augusti 2015 erholl styrelsen for forsta gangen arsmotesprotokollet fran arsmoétet i april 2015.
Samma dag naddes Styrelsen av ett brev dar forfattarna, Caroline van Mourik, Karin Lindstrom, Katja &
Claes Holmgren, Tanya Borst, Andreas Nylander, Ingrid Annerstedt, samt Patricia Olofsson stallde ett antal
fragor, samt kom med pastaenden, vilka inte alla var med sanningen 6verrensstdmmande.

Forfattarnas kritik baserades dven pa hur arbetsgrupperna tidigare har fungerat och samarbetet med de
styrelser som varit aktuella under nagra ar tillbaka i tiden.

Pa grund av detta "6ppna brev”, samt de vakanta positionerna som fanns utlystes ett extra arsmoéte, vilket
holls den 7 november, se nedan.

Arets styrelse har, trots att stor energi tagits i ansprak av ovan O0ppna brev, med stor hjalp av det stod
medlemmarna visat - fortsatt att aktivt arbeta for alla medlemmars basta i ett starkt och enat riksférbund.

Extra arsmdte 7 november, Haninge

Det extra arsmotet holls pa Quality Hotel Haninge den 7 november 2015, och ordférande var Ingemar
Farm, ordférande i Migranférbundet. Rostlangden uppgick till 78st inklusive fullmakter .

| kallelsen som tillstallts medlemmarna hade utlysts att motioner skulle behandlas och fylinadsval géras.

Medlemmar och kontaktpersoner
Antalet medlemmar var 723 personer vid arsskiftet 2015/2016, varav 642 kvinnor och 81 man.
Vi har 26 st. kontaktpersoner 6ver landet. | Kronoberg samt Skane saknas kontaktpersoner.
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EDS Forum

Vi har pa styrelseméte fattat beslut pa att stdnga ned vart forum - EDS forum.

Detta da vi anser att information som tillhandahalls via vara sidor bor vara informations- och medicinskt
korrekt. Vi kan inte styra den information som ges dar och tanken med sjalva forumet ar ju fragestalining
och svar, men sa lange vi har en svarsfunktion dar andra medlemmar i forumet kan besvara
fragestaliningar kan vi som Riksférbund inte sta for informationen. Risken finns att nagon via Internet séker
efter svar pa en fragestéallning och leds in pa det forum vi som Riksforbund tillhandahaller. Att forutsatta
att denna informationssokare dven laser igenom vara forumsregler kan vi inte garantera och bara i det
hanseendet blir forumet en "falsk informationskalla" tillhandahallen av EDS Riksférbund.

Grupperna pa Facebook fyller precis den funktion som vi en gang forsokte fylla med EDS - forum. Vi anser
darfor att forumet ar forverkat och i det stora hela en informationsportal dar Riksférbundet inte kan ta det
ansvar vi bor pa vara egna sidor.

Den kostnad som Forumet belastar forbundet med (t.0.m. juli 2016) kommer istallet att komma enbart
medlemmar till gagn och bdr anvandas till aktiviteter for just medlemmar.

ARBETSGRUPPER

Hemsida

En ny hemsida har arbetats fram i ett projekt under 2015. Vi har anlitat extern leverantor, In Our Kingdom,
for arbetet av en modern kostnadsbesparande hemsida. Vi har aven haft ideell hjalp i 6verforande samt
med texter, illustration & bild. Den nya hemsidan lanseras i mars 2016.

Stadgarna

Vid det extra arsmotet i november 2015 alades styrelsen att tillsétta en arbetsgrupp

for modernisering och omformulering av stadgarna.

Syftet ar att skapa stadgar som ar tidsenliga och relevanta fér EDS Riksforbunds arbete.
Arbetsgruppen bestar bade av manniskor som har erfarenhet av styrelsearbete i EDS Riksférbund
och av medlemmar med erfarenhet av styrelsearbete.

Arbetsgruppen presenterar ett stadgeforslag for beslut pa arsmétet den 9 april 2016.
Arbetsgruppen bestar av Carina Pettersson, Johanna Bergqvist, Klas Lange, Petra Nilsson och Cizilia
Bergqvist.

Vetenskapliga radet

Tidigare ansvarig, Katja Holmgren har ombetts att rapportera om radet, men ej aterkommit innan tryckning
av denna verksamhetsberattelse.

Ordférande Britta Berglund, leg. sjukskoterska, med dr, och deltagare i det vetenskapliga radet, har helt
utan kostnader for EDS Riksforbund under aret deltagit i det internationella samarbetet for en uppdatering
av klassificeringen av EDS.

I maj 2016 kommer en presentation att géras i New York dar Britta Berglund, utan kostnad fér EDS
Riksférbund deltar. Rapporter kommer pa hemsidan och i EDS-Nytt under 2016.

EDS-bladet

Ett EDS-blad med ny design sandes i september till de ca 900 personer som fanns i registret da.

| detta blad fanns aven kallelsen till det extra arsmétet, det 6ppna brevet och teckningar som en ny
medlem med EDS sant in om sin upplevelse om hur det ar att ha EDS. Detta var ett satt att marknadsfora
forbundet och visa en positiv attityd och manga hérde av sig och uppskattade initiativet.

EDS-bladet byter namn till EDS-Nytt infor det forsta utskicket 2016

Nordiskt samarbete

Hos Nordiska Ministerradet har medel ansokts under 2015 for att ndgra ungdomar ska kunna delta i en
nordisk ungdomshelg i Danmark. Inga besked har dannu kommit. Arbetsgruppen som nu ansvarar och
rapporterar bestar av Monica Hedman och Marianne Sjodin Persson, samt en roterande person fran
sittande styrelse.

Susanne Alfredsson tackas for sitt tidigare engagemang.
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Min bok om EDS

Da fardigstallandet av "Min bok om EDS" ej fortlopt i férvantad takt (1as inga fardigstallda kapitel alls under
2015), samt att den stallts infor orimliga kostnadskrav kommer EDS Riksférbund inte ga vidare med
fardigstallandet, samt bekostandet av boken.

Fokus nu kommer att ligga pa att revidera de aldre kapitlen i boken sa att dess informationsstatus ar
6verrensstdmmande med nutida forskning och information, samt att i ett internationellt samarbete
inhamta fortsatt information och 6versatta den till svenska.

Detta da vi ser att Riksférbundets begransade medel behdver komma medlemmarna till gagn i form av
aktiviteter dar vi kan motas, ta del av expertis i stunden, samt sa ser vi att i ett internationellt samarbete
kan vi tillgodogdra oss motsvarande information i ett saval kostnadseffektivt som tidsbesparande
hanseende.

Gallande upphovsratt av tidigare kapitel avser riksforbundet att aberopa sin réatt till publicering och dgande
i majoritetshavande - 1as Riksforbundet, samt férfattare, leg skk. med. dr. Britta Berglund.

EDS | FOKUS
Den tidigare redaktionen kommer att bjudas in till ett mote for att diskutera processerna.

Extern finansiering

Medel fran Norrbacka-Eugenia stiftelsen (9 000 kr) hade beviljats for att gora det mojligt for tre
medlemmar att ta med sin assistent till arsmotet i april. Rapport séndes 31 okt. 2015.

Fran Stiftelsen Sunnerdahl rekvirerades beviljade medel (70 000 kr) och dessa anvandes till rsmotet i
april. Rapport sandes 31 okt. 2015.

De externa medel som ansdktes om under hdsten 2015 gallde det kommande nordiska samarbetsmoétet
2016.

En ans6kan om ett seminarium om EDS i Visby 14 september 2016 har forberetts och skickas till Helge
Ax:son Johnssons stiftelse i januari 2016.

Samarbetet med Riksférbundet Séllsynta diagnoser

Som medlem i EDS Riksforbund ar medlemmarna ocksa enskilda medlemmar i Riksférbundet Séllsynta
diagnoser som bjuder in representanter for medlemsféreningarna till hdstmétet och till arsmotet pa varen.
Representanter for EDS Riksforbund vid arsmotet var Susanne Alfredsson och Monika Hedman, vid
kontaktpersonmotet i oktober var Monica Hedman och Johanna Bergqvist vara representanter.

Samarbete i Europa
EDS riksforbund ar fortsatt medlem i den europeiska organisationen EURORDIS.

Forskningsnytt

En forfragan kom under 2015 om EDS Riksforbunds medlemmar var intresserade av ett
forskningssamarbete med tva lakare i Schweiz och Tyskland. Forskningen skulle handla om enkéater om
sémnproblem och studier av blodbilden och pabdrjas under 2016. En fraga gick ut i septembers EDS-blad
om intresse att delta och ett tiotal personer meddelade intresse for detta, men det finns utrymme for fler
och kontakt tas i sa fall med ordférande. Forskarna maste skriva etisk ansékan i Sverige och arbetet med
detta har paborjats.

Réttelse fran 2014 ars verksamhetsberattelse

| verksamhetsberattelsen fran 2014 gavs davarande ordférande Carolina Juntti Lundqvist uppskattning for
att ha anordnat en traff med utredarna for Narsjukvarden i Norrbotten for ett inledande samtal kring
situationen for patienter med Ehlers-Danlos syndrom i Norrbotten. Férarbetet till denna traffs mojlighet 1ag
hos en icke-medlem, Mia-Marie Granberg, som genom idogt arbete och engagemang etablerat kontakten
med nérsjukvardschefen, samt verksamhetsutvecklingschefen. Traffen som sedan skedde mellan dessa
och riksférbundets davarande ordférande skedde alltsad pa inbjudan till Carolina efter att Mia-Marie med
varmt engagemang och slit mdjliggjort det genom telefonsamtal, mailkontakter, informationss6kande,
skickande av studier - saledes samtlig féreberedande kontakt.
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