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Verksamhetsberattelse 2013

Styrelsens arbete

Styrelsearbetet innebdar planering, finansiering och genomfdrande av aktiviteter i samarbete
med medlemmarna. Vidare innebér det telefonkontakter, uppdatering och utskick av infor-
mation, kontinuerlig uppdatering av medlemsregistret, kassaforvaltning samt redaktionsarbete
for EDS-bladet. Telefon och e-post har anvédnts som redskap for arbetet och styrelsens
"kansli” har varit placerat hos ordforande i Luled och hos kassoren i Lerum. Nytt for 2013 ar
ocksa en organisation av arbetsgrupper utanfor styrelsen vars funktion ar att koncentrera sig
pa olika specifika uppgifter.

Grupp 1: Vetenskapliga radet

Grupp 2: EDS-bladet

Grupp 3: Arvfondsprojektet, i samarbete med Sallsynta Diagnoser

Grupp 4: Fondansokningar

Grupp 5: Min bok om EDS

Grupp 6: EDS i Fokus

Grupp 7: IT/Webb

Varje arbetsgrupp har en kontaktperson ur styrelsen for snabb aterkoppling till hela styrelsen
om sa skulle behévas. Ovriga projekt som pagar utanfor forbundet i olika omfattning ar
Tryckkammarprojektet, Yogaprojektet Uppsala, Friskvardsprojekt, Akupunkturprojektet
Smaland samt Barn- och ungdomslager till sommaren. Férutom arsmotet har ytterligare tva
fysiska styrelsemdten hallits, Luled i augusti och Uppsala i november. Till métet i november
bjods aven forbundets revisorer, valberedning och webbansvarige in samt representanter fran
arbetsgrupperna. Ut6ver detta har nio telefonmoten hallits. Valberedningen och revisorerna
har fatt varje motesprotokoll for kdnnedom. 2013 har varit ett omvalvande ar for forbundet
med mer eller mindre en helt ny styrelse, ny ordférande, ny kassér samt ny arbetsorganisation
och den 5:e Nordiska konferensen, vilket har krévt en hel del omstruktureringar som
fortfarande pagar. Som brukligt ar har inga arvoden utbetalats till styrelsens ledamoter, endast
resekostnader har ersatts.

Arsmote

Arsmétet holls 16rdagen den 27:e april p& Elite Hotel Arcadia i Stockholm. Ett 30-tal personer
deltog under dagen. Under arsmétet antogs styrelsens forslag till verksamhetsplan och budget
for 2013. Medlemsavgiften faststélldes till 200 kr for 2014. Vidare beviljades styrelsen
ansvarsfrinet for aret 2012. Verksamhetsberéttelse, resultat- och balansrakning samt revi-
sionsberattelse for 2012 bifélls av arsmotet.

Valberedningens forslag antogs: Carolina Juntti Lundgvist valdes som ordférande. Bertil
Sjoberg och Klas Lange valdes till ordinarie ledaméter. Till nya suppleanter valdes Maria
Ekstam och Carina Jonsson. Jenny Fisk valdes in pa den plats som blev vakant efter Carolina
Juntti Lundqvist. Aven forslaget till valberedning antogs och Susanne Alfredsson valdes till
sammankallande for valberedningen, Ann-Lee Lindroth valdes till ordinarie ledamot och
Karin Lindstrom till suppleant i valberedningen.

Dr. Erik Ronge stallde med kort varsel upp med en uppskattad forelasning efter motet.

Det hade inkommit tva motioner till forbundet. Den forsta var Britta och Filip Berglunds
stipendium for bésta uppsats som avslogs av styrelsen med hanvisning att stipendiet bor ligga
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under EDS Stiftelsen. Den framsta anledningen till detta &r att utdelning av stipendium inte
faller under forbundets kdrnverksamhet och styrelsen féreslog att motionen éverldamnas till
EDS-Stiftelsen.

Den andra motionen var ett forslag om fler aktiviteter/forelasningar i landet med fokus pa
vardpersonal samt mer marknadsforing for forbundet till landstinget. Och att man kan ta in
folk for att klara av denna uppgift om inte férbundet sjélva gor det. Styrelsen besvarar detta
med att EDS Riksforbund ar en ideell verksamhet och dérmed krdvs incitament till moten
kommer utifran, men att medlemmar kan fa hjalp att anordna méten med hjalp av den
checklista som finns pa hemsidan. Styrelsen konstaterade att forbundet har begransade
resurser att genomfora alla énskade méten men lamnar fragan vidare till kommande styrelse.
Marknadsforing sker kontinuerligt via medlemmar, hemsidan, EDS | FOKUS, EDS-BLADET
samt webbplats, forum och férbundets Facebook sida.

Medlemmar och kontaktpersoner

Vid arets slut hade forbundet 709 betalande medlemmar fordelade pa 687 hushall. Av dessa
var 626 kvinnor och 83 var mén.

Vidare fanns 23 kontaktpersoner i totalt 17 1an. Av dessa fanns tre i vardera Stockholm och i
Véstra Gotaland. | Vasterbotten, Dalarna, Blekinge, Gotland, Géavleborg, Jamtland, Kalmar,
Norrbotten, Skane, Uppsala, Varmland, Vastmanland och Orebro fanns 1 kontaktperson per
l&n. Sédermanland

och Ostergétland hade tva kontaktpersoner per lan. Halland, Jonkoping, Kronoberg och
Vasternorrland saknade kontaktpersoner. Utéver detta fanns tva kontaktpersoner for
ungdomar.

Samtliga medlemmar i EDS Riksforbund ar &ven enskilda medlemmar i Séllsynta diagnoser
och forbundet &r for tionde aret i rad medlem i EURORDIS.

Vetenskapliga radet

| radet ingar for narvarande sju representanter fran de specialist- och &mnesomraden som har
anknytning till EDS. Dessa far EDS-bladet och arsméteshandlingar, dock har inga specifika
aktiviteter kunnat erbjudas radets medlemmar.

Aktiviteter

16 mars 2013 holls ett informationsmote pa Dahlheimers hus i Goteborg anordnat av en
medlem i foérbundet. Ett 80-tal personer hade samlats for att lyssna till Britta Berglund som
redogjorde for sina studier, varav den senaste handlar om fédodmnesdéverkanslighet, mag- och
tarmbesvér, munhdlsa och livskvalitet. Caroline van Mourik pratade om trotthet och smérta
vid EDS och om hur hon lart sig att hantera sin vardag. Doktor Eric Ronge berattade om sina
erfarenheter och redogjorde for sina kunskaper om 6verrorlighetstypen av EDS och HMS,
dvs. hypermobilitetssyndromet och konstaterade att kunskapen bland lékare fortfarande ar
synnerligen bristféllig bade ifraga om EDS och HMS.

27 — 29 September ordnades den 5:e Nordiska konferensen om Ehlers-Danlos syndrom pa
Akademiska sjukhuset i Uppsala. Den Nordiska konferensen som &r ett samarbetsprojekt
mellan Sverige och de 6vriga nordiska landerna, var uppdelad pa tre dagar. Fredagen var
amnad for yrkesverksamma inom varden, l6rdagens malgrupp var medlemmar och med-
lemmar fran de 6vriga nordiska patientforeningarna och séndagen var vikt endast for personer
med misstankt eller diagnostiserad vaskular EDS och deras anhdriga. Arrangemanget var ett
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omfattande projekt som tagit storre delen av 2013 i ansprak nar det géller arbetskraft, resurser
och ekonomi. Arrangemanget blev mycket lyckat och ett utmarkt tillfalle for manga att knyta
nya kontakter och stifta nya bekantskaper. Konferensen hade omkring 265 besokare samt ett
20-tal funktiondrer.

Forelasare var Dr. Brad Tinkle fran Advocate Childrens Hospital, Chicago, USA som forelaste
om grunderna kring EDS, som en multisystemisk sjukdom. Philippe De Wilde, Klinisk
psykolog vid medicinsk-genetiskt center universitetssjukhuset i Ghent foreldste om psyko-
logiska aspekter av att leva med en kronisk sjukdom med riktade féreldasningar for yrkes-
verksamma och medlemmar. Sjukgymnast Elke Schubert-Hjalmarsson och arbetsterapeut
Ellen Odéus fran Drottning Silvias barnsjukhus vid Sahlgrenska universitetssjukhuset i
Goteborg, forelasning handlade om sjukgymnastiska och arbetsterapeutiska aspekter vid EDS.

Det pagick aven workshops under konferensen och teman som belystes var att vara anhorig
till personer med EDS, att vara forédlder till barn med EDS, EDS och trdning samt en
paneldebatt dar auditoriet fritt kunde stélla fragor till forelasarna som inte deltog i nagon
workshop. Under konferensen ordnades &ven barnaktiviteter med bland annat besok i Uppsala
Domkyrka, Gustavianum Museum och Evolutionsmuséet. Yrkesverksamma i varden hade
ocksa mojlighet att kanna, traffa och prata med sarskilt utpekade personer med EDS, varav
nagra med valdigt ovanliga varianter av EDS.

12 oktober samlades nagra medlemmar till en informell fikatraff pa Villa Belparc i
Slottskogen i Goteborg. Deltog gjorde 9 personer i aldrarna 17 - 60+ och alla var sa nojda
med traffen att det beslutades om fler traffar langre fram.

23 november ordnades ett informationsmote av en medlem i styrelsen pa Falu lasarett. Vid det
motet samlades ca 25 personer for att lyssna pa Britta Berglund nar hon forelaste om sitt
senaste forskningsprojekt kring EDS, inh&dmta information samt utbyta kunskap och
erfarenheter med varandra.

Finansiering och sponsring

Verksamheten har dven detta ar till storsta delen finansierats av medlemsavgifterna. Vi
ansoker inte om statsbidrag, eftersom grundkraven inte uppfylls. Externa medel har erhallits
enligt foljande:

* 6 000 kr Sallsynta diagnoser - foreningsutvecklingsstod for att stodja styrelsearbetet.
Styrelsens medlemmar har funnits i Luled, Kiruna, Lerum, Helsingborg, Trosa, Falun
samt Sundsvall.

» 80 000 kr Helge Ax:son Johnsons stiftels — NK2013 (Nordiska konferensen)

» 10000 kr Sunnerdahls via Sallsynta diagnoser — Barnlager 2014

 Lars Hiertas Minne 10 000 kr till NK2013

« Ake Wibergs Stiftelse, 20 000 kr till barnaktivitet vid NK2013 (utbetalt 140121)

* Nordiska Samarbetsprojekt, Nordens Vélfardscenter, NSO, 25 000 kr for Nordisk mote

EDS-bladet

Varens blad, som trycktes i 800 ex., innehdll de staende punkterna Vetenskapliga radet,
Ordférandes sida, Inkorgen, Notiser, Medlemsstatistik, Kontaktpersoner och Information fran
EDS-stiftelsen. Bladet innehdll ocksd en presentation av nya styrelsen, inbjudan till den
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Nordiska konferensen, en artikel om Musik, sméarta och psyke och en artikel om EDS och
smarta. Vidare fanns referat fran forbundets arsmote, informationsmaétet i Goteborg och
kontaktpersonsutbildningen som holls pa Hagaberg under hosten 2012. Varens blad blev
forsenat och kom ut forst i bérjan av september 2013.

Hostens EDS-blad trycktes i 1000 exemplar och forutom de staende punkterna inneholl bladet
kort information om kommande aktiviteter, referat fran informationsmatet i Falun, fikatraff i
Goteborg och en rapport fran Sallsynta diagnosers ordférande och kontaktpersons traff. Storre
delen av bladet inneholl referat fran forelasningarna, workshops och barnaktiviteten pa den
Nordiska Konferensen. Pa grund av hog arbetsbelastning i samband med och efter den
Nordiska konferensen blev hostens blad ocksa forsenat till i borjan av 2014.

Webbplatsen och forumet

Forbundets webbplats uppdateras kontinuerligt; information férnyas och nya dokument
publiceras. Forumet &r fortsatt vélbesokt och vid arets slut fanns omkring 1104 registrerade
anvandare. Webbplats och forumet &r en staende punkt pa styrelsemdtena dar dven
webbansvarig deltar vid behov. Information publiceras aven fortlopande pa forbundets
Facebook-sida.

Min bok om EDS, EDS | FOKUS

P& grund av det omfattande arbetet med planering, organisering, genomférande och
efterarbete med den 5:e Nordiska konferensen har det inte kunnat laggas upp nagra nya
kapitel av ’Min bok om EDS” under 2013. Om inget oforutsett intraffar planerar styrelsen
samt arbetsgruppen for "Min bok om EDS” att kunna lagga upp ett par kapitel av boken under
2014. Planeringen for boken har tittats dver och tanken ar att en del av forbundets fokus i ar
ska riktas mot boken. Det har ocksa kunnat konstateras att arbetet med boken blev mer
omfattande an det var tankt fran borjan, da bland annat ny forskning tillkommit som kraver
medicinsk granskning, vilket inte alltid &r s enkelt att ordna. ”’Min bok om EDS”” kommer
aven att tryckas da samtliga kapitel ar uppdaterade.

Med varens utskick av EDS-bladet skickades dven det tredje nyhetsbrevet med som handlade
om graviditet och foérlossning. Med hdstens EDS-blad foljde det fjarde numret av EDS |
FOKUS ut som handlade om olika hjalpmedel. Materialet vander sig till lakare eller annan
vardpersonal som behandlar patienter med Ehlers-Danlos syndrom (EDS).

Samarbete i Norden och i Europa

I samband med den 5:e Nordiska konferensen, den 29:e september deltog Carolina Juntti
Lundqvist och Bertils Sjoberg som representanter fran det svenska forbundet vid ett Nordiskt
mote i Uppsala. Vid motet deltog aven tva representanter fran de norska och danska
foreningarna samt en person fran Aland och en fran Finland. Syftet med motet var att utbyta
erfarenheter mellan landerna, summera erfarenheterna fran den 5:¢ Nordiska konferensen
samt inleda samtal om framtida samarbetsprojekt. Det beslutades ocksa att nasta Nordiska
konferens kommer att hallas i Norge 2016. Ovrig samverkan med EDS-féreningarna i det
internationella natverket har skett via e-post.

Ovrigt
Pa Sallsynta diagnosers ordférande- och kontaktpersonsmate den 5-6 oktober, dar arbetet med

de Regionala center for Sallsynta diagnoser diskuterades. Fran EDS Riksforbund deltog
Monica Hedman och Susanne Alfredsson.
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Godkant av arsmotet 2014-04-27

Slutord

EDS Riksforbund kommer att fortsatta arbetet med att ka kunskapen om EDS pa olika sétt.
Information till allménheten &r en grundpelare, men en forutsattning for att 6ka kunskapen om
EDS i halso- och sjukvarden ar att fler forskningsprojekt genomfors. Samverkan med
Sallsynta diagnoser, mellan de nordiska EDS-féreningarna samt med EURORDIS &r viktigt
att utveckla.

Styrelsen yrkar harmed att arsmotet godkanner denna verksamhetsberattelse.

Luled, februari 2014

Carolina Juntti Lundqvist Ragnhild Lind Bertil Sjoberg
ordfdrande vice ordforande kassor

Klas Lange Jenny Fisk Carina Jonsson
ledamot ledamot suppleant

Maria Ekstam ledamot
suppleant
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