Verksamhetsberittelse 2014 for EDS Riksforbund

Styrelsens arbete

Styrelsearbetet innebér planering, finansiering och genomforande av aktiviteter i samarbete
med medlemmarna. Vidare innebér det telefonkontakter, uppdatering och utskick av
information, kontinuerlig uppdatering av medlemsregistret, kassaférvaltning samt
redaktionsarbete for EDS-bladet. Telefon och e-post ér de redskap som framst har anvénts i
arbetet och och styrelsens “kansli” har varit placerat hos ordforande i Luleé och hos kassoren i
Torslanda. De olika arbetsgrupperna, utanfor styrelsen som inférdes 2013, har fortsatt sitt

arbete dven under 2014. De olika grupperna ér:

Grupp 1: Vetenskapliga radet

Grupp 2: EDS-bladet

Grupp 3: Arvsfondsprojektet, i samarbete med Siallsynta Diagnoser och
Marfanforeningen

Grupp 4: Fondans6kningar

Grupp 5: Min bok om EDS

Grupp 6: EDS 1 Fokus

Grupp 7: IT/Webb

Grupp 8: Nordiskt samarbete

Varje arbetsgrupp har en kontaktperson ur styrelsen for snabb &terkoppling till hela styrelsen
om sa skulle behdvas. En ny arbetsgrupp kring Nordiskt samarbete tillkom under 2013/2014.
Ovriga projekt som pagér utanfor forbundet i olika omfattning #r ett Yogaprojekt i Uppsala.
EDS Riksforbund underséker dven intresset samt dven férhoppningsvis genomfora ett
ungdomsléger till sommaren. Forutom arsmétet har ytterligare tva fysiska styrelseméten
hallits, ett i G6teborg i maj och ett i Stockholm i oktober. Till métet i oktober bjods dven
forbundets revisorer, valberedning och Webbansvarige, in samt representanter fran de olika
arbetsgrupperna. Ut6ver detta har nio telefonméten hallits. Valberedningen och revisorerna
har fétt varje motesprotokoll for kinnedom.

Ar 2014 har varit ett &r med ménga foréndringar i styrelse och valberedning. Det har skett
flera avhopp i styrelse och valberedning nir ledamdter varit tvungna att avbryta sitt
engagemang eftersom Forsdkringskassan inte godkédnner “ny” sjukpenning/sjukerséttning med
engagemang i ideell verksamhet. Som en konsekvens av ett av dessa avhopp, valde styrelsen
att adjungera in Monica Hedman frén och med november 2014, som ersittare for ledamot som
blev tvungen att lamna styrelsen av detta skél. Som brukligt har inga arvoden utbetalats till
styrelsens ledaméter, endast resekostnader har ersatts.

Arsméte

Arsmétet holls 16rdagen den 5:e april pa Agrenska i G6teborg. Omkring ett 40-tal personer
deltog under dagen. Under arsmétet antogs styrelsens forslag till verksamhetsplan och budget
for 2014. Medlemsavgiften faststilldes till 220 kr for 2015. Vidare beviljades styrelsen
ansvarsfrihet for aret 2013. Verksamhetsberéttelse, resultat- och balansridkning samt
revisionsberittelse for 2013 bifolls av arsmotet.

Valberedningens forslag till styrelse antogs och Carolina Juntti Lundqvist valdes till
ordforande. Bertil Sjoberg och Klas Lange valdes inte denna gang da de har ett ar kvar pa sin
mandatperiod, Maria Ekstam och Carina Jonsson valdes pa tva ar. Till nya suppleanter valdes
Emma Carlsson Lofdahl och Susanne Alfredsson. Aven forslaget till valberedning antogs och



Karin Lindstrém valdes till ssmmankallande for valberedningen, Ingierdh Eriksson-Scheutz
valdes till ordinarie och Britta Berglund till suppleant.

Efter rsmotet foreldste dr. Anders Osterberg fran Gotahilsan samt Carina Jonsson héll i
lektioner i musikterapi for de som ville. Barnpassningen skétte Klas Lange och Bertil Sjéberg.
Det hade inkommit tva motioner till férbundet.

Medlemmar och kontaktpersoner

Vid arets slut hade EDS Riksforbund 805 betalande medlemmar fordelade pa 763 hushall. Av
dessa var 720 kvinnor och 84 var mén.

Vidare fanns 27 kontaktpersoner i totalt 19 lan. Av dessa fanns tre i Véstra Gétaland, tva i
Stockholm, Jimtland, Sodermanland, Visterbotten, Ostergstland och pa Gotland. I Blekinge,
Dalarna, Halland, JonkSping, Kalmar, Norrbotten, Skéne, Uppsala, Varmland,
Visternorrland, Vistmanland och Orebro har samtliga en kontaktperson per lin. Givleborg
och Kronoberg saknar kontaktperson. Utdver detta finns tva kontaktpersoner for ungdomar.
Samtliga medlemmar i EDS Riksforbund &r &ven enskilda medlemmar i Séllsynta diagnoser
och som forbund &r vi for elfte aret i rad medlem i EURORDIS.

Vetenskapliga radet

I radet ingér for ndrvarande atta representanter frin de specialist- och &mnesomraden som har
anknytning till EDS. Dessa far EDS-bladet och EDS I FOKUS. Radets medlemmar &r
behjilpliga vid specifika fragor fran professionen som inkommer tills forbundet och/eller
granskning av material som EDS Riksférbund sammanstéller. "

Aktiviteter

*28 mars 2014 foreléste Britta Berglund pa ett informationsméte som hélls pa sjukhuset i
Gévle och anordnades av f.d. kontaktperson for Gévleborgs lén. Ett 50-tal personer hade
samlats for att lyssna pa Britta som foreldste om bland annat mag- och tarmproblematik vid
EDS. Deltagandet var gratis och de som kom bjdds pa frukt och dryck. Foreldsningen
spelades in live och finns att titta pa via Landstinget Gévleborgs hemsida samt via EDS
Riksforbunds hemsida.

*21 maj 2014 var Britta pa Kisa vardcentral och foreldste om EDS. Forutom ett 40-tal
personer, bade med och utan EDS, hade &ven vérd-, skola och barnomsorg fétt inbjudan men
ingen fran dessa instanser nédrvarade. Informationstriffen ordnades av kontaktpersonen i
Ostergotland. Britta berittade om de olika typerna av EDS, om olika besvir och
komplikationer och hon redovisade @ven resultaten av sin méngariga forskning och
erfarenheter av ménniskor med EDS. I pausen bjods deltagarna pa hembakat, kaffe och
fruktbricka. Efter pausen berittade Britta vidare om EDS och kost och visade ytterligare
resultat av undersokningar hon gjort, och d&ven om “kvinnobesvér”.

*3 juli Monica Hedman deltog i expertpanelen pa Séllsynta diagnosers seminarium,
”Sillsynta diagnoser banar vig for framtidens vard och omsorg” i Almedalen, Visby.

*9 september foreldste Caroline van Mourik pé Sléttgardsskolan i Skdrholmen. Deltagare var
skolans personal och foreldsningen handlade om EDS i vardagen med fokus pa ungdomar.
*30 September holl Monica Hedman tillsammans med Nationella funktionen for Séllsynta
diagnoser en foreldsning i Trollhéttan. Mélsittningen med dagen var att formedla 6kad
kidnnedom om sillsynta diagnoser och dess konsekvenser. Tanken var att skapa en samsyn
och férutséttningar for samverkan mellan de olika samhéllsaktorerna for att personer med
séllsynta diagnoser ska fa en bittre livssituation. Ahdrarna var beslutsfattare som



stadsdirektoren, forvaltningschefer, verksamhetschefer inom bade vard, omsorg,
Forsékringskassa, Arbetsformedling, politiker och lékare.

*11 oktober var Britta Berglund inbjuden av Reumatikerforbundet i Lidk6ping att foreldsa om
sin forskning kring konsekvenser av EDS.

*24 — 26 oktober deltog Britta Berglund och Carina Pettersson (fysioterapeut och forskare vid
- Uppsala universitet) vid Ehlers-Danlos Support, UK Residential Conference i Birgmingham.
En tre dagars konferens som ordnades av den brittiska EDS foreningen och hade ménga
internationella foreldsare som tog upp och diskuterade manga intressanta &mnen som beror
EDS.

*21 november foreldste Caroline van Mourik och Susanne Alfredsson i forsamlingshemmet i
Hede i Hirjedalen. Vird for dagen var en medlem som sedan rekryterades som kontaktperson
och omkring 80 — 100 personer nérvarade under dagen. Aven professionen som vérd, skola
och tandvard fanns representerade och dagen var mycket uppskattad av alla nérvarande.
Medlemmarna i Hede hade gétt samman och och bakat flera sorters fikabréd som de bjod pa.
*3 december besokte Caroline van Mourik Habiliteringscenter Liljeholmen och foreléste for
personalen om EDS, rehabilitering, coping-strategier och hjdlpmedel.

*30 december tréiffade Carolina Juntti Lundqvist utredarna for Narsjukvérden i Norrbotten for
ett inledande samtal kring situationen for patienter med Ehlers-Danlos syndrom i Norrbotten.
Carolina informerade om Ehlers-Danlos syndrom samt redogjorde for hur situationen ser ut i
Norrbotten och resten av landet. Syftet med tréffen var att diskutera en eventuell
16sning/vérdplan for dessa patienter och nista tréff planeras till januari 2015.

*Under 2014 planerades tre kontaktpersonstriffar, som pa grund av sjukdom tvingades stéllas
in. Och planer for genomférande av dessa dr i dagslédget oklart men kan tidigast aterupptas
2015/2016. '
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Finansiering och sponsring

Verksambheten 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:

* 20 000 kr frdn Ake Wibergs stiftelse, dronmirkta till NK2013.

* 10 000 kr Sunnerdahls via Sallsynta diagnoser — Barnldger 2015

* 6 000 kr Sallsynta diagnoser - foreningsutvecklingsstod for att stodja styrelsearbetet.
Styrelsens medlemmar har funnits i Luled, Torslanda, Stockholni (2), Trosa, Falun,
Goteborg samt Oviken

* 70 000 kr Sunnerdahls via Sallsynta diagnoser — Barnaktivitet med badhelg i Sundsvall,
beslut om pengar meddelades i december 2014 men utbetalas 2015.

EDS-bladet

Vid arsmétet beslutades att dndra utgivningsplanen for EDS-bladet och att forbundet far ge ut
bladet nér det finns material att publicera. Forbundet 4r ddrmed inte ldngre bundna till
utgivning i just maj och oktober. Men arsmétet beslutade att det &ndé &r bra om férbundet ger
ut tva blad per ar; ett Var/Sommar och ett Host/Vinter nummer. Denna lite mer friare”
utgivning underldttar for en ny styrelse, som oftast kliver pa i april, att fa lite mer tid pa sig att
hinna producera en tidning nu nér det inte méste ske i maj. Sittande styrelses tanke har varit
att forsoka “l4tta upp” bladet lite mer genom att blanda och variera lite littare texter med
referat och vetenskapliga texter.

EDS-bladet inneh6ll de stdende punkterna Vetenskapliga rddet, Ordférandes sida, Inkorgen,
Notiser, Medlemsstatistik, Kontaktpersoner och Information fran EDS-stiftelsen.
Vérens/Sommarens EDS-blad kom under sommaren och trycktes i 900 exemplar. Forutom
ovanstdende fasta punkter innehdll bladet dven artiklar om tva rapporter som publicerats av



myndigheten Vardanalys och hette ”VIP i varden” och Lt den riitte komma in”. Det inf6rdes
dven ett nytt avsnitt som vi dopte till ”Bojliga Bettans betraktelser”, ett kaseri vi hoppas kan
bli ett stiende moment i bladet. Bladet innehéll dven ett av de sista referaten fran den 5:e
Nordiska konferensen, ”Genetik och diagnostik vid EDS” samt tva referat fran Britta
Berglunds foreldsningar i Givle och Kisa. Ytterligare ett nytt avsnitt, som vi hoppas
aterkommer, var en sida dédr vi férsoker besvara ”Vanliga fragor” vid EDS.

Hosten/Vinterns EDS-blad trycktes i 900 exemplar och gavs ut under februari 2015. Férutom
de stdende punkterna inneh6ll bladet kort information om kommande aktiviteter och en
inbjudan till &rsmétet 2015. En kortare text om organdonation, ett referat fran den brittiska
Ehlers-Danlos foreningens konferens i Birmingham samt det sista referatet frén den 5:e
Nordiska konferensen som handlade om VED (Vaskulédr EDS). Vi rapporterade dven fran
Sallsynta diagnosers arsméte och ordférande- och kontaktpersonsméte, samt att vi dven
presenterade ytterligare en rapport fran myndigheten Véardanalys som hette ”Varden ur
patienternas perspektiv”. Ytterligare forslag pa nya sidor i tidningen &r intervjuer med olika
personer med anknytning till EDS. Forst ut var en intervju med en ungdom med EDS och hur
denne klarar sin vardag. Aven Bojliga Bettan kom tillbaka med ytterligare en betraktelse plus
att vi la in pysselsida for barn och vuxna.

Webbplatsen och forumet

Forbundets webbplats uppdateras kontinuerligt; information fornyas och nya dokument
publiceras och uppdateras nér vi far ny forskning. Forumet &r fortsatt vélbesokt och vid arets
slut fanns omkring 1218 registrerade anvdndare. Webbplats och forumet &r en stdende punkt
pa styrelsemétena dir dven webbansvarig deltagit och uppdaterat oss om vad som hénder pa
webb, forum och sociala medier. Dock kan vi se nyttan av att webbansvarig alltid deltar vid
styrelsens moten, bade telefon och fysiska da det kan underlétta hantering och beslut i all
information som &r i omlopp d& manga nya kontaktytor har skapats medialt mellan EDS:are i
landet. Information publiceras dven fortlpande pé férbundets Facebooksida.

Min bok om EDS och EDS | FOKUS

D4 dven de som arbetar med vér bok "Min bok om EDS” och EDS I FOKUS ér drabbade av
EDS, géar arbetet inte alltid som man tdnkt sig och redaktionen har haft flera sjukdomsperioder
under aret som forsenat och distraherat arbetet med boken. Négot man alltid maste ta i
berikning nér det giller EDS. Aven efterarbetet med referat och andra texter efter den 5:e
Nordiska konferensen har ocksé bidragit till att kapitlen inte blivit fardiga i det. Trots detta
har det under 2014 arbetats med tva nya barnkapitel samt tre kapitel om forebyggande
behandling, smérta & trotthet samt smérta & smértlindring. Om inget oforutsett intraffar
hoppas vi i styrelsen och redaktionen att &tminstone ett av dessa kapitel ska vara klara for
publicering pa hemsidan under 2015. Arbetet med boken blev mer omfattande &n det var téinkt
fran borjan, da det bland annat tillkommit ny utldndsk forskning som kréver ny svensk
medicinsk granskning, vilket inte varit enkelt att ordna. Den medicinska professionen &r inte
alltid sa latta att hitta eller fa tid fran for granskning av vara texter. “Min bok om EDS”
kommer &ven att tryckas da samtliga kapitel &r uppdaterade. Under 2014 har vi dven skickat
ut ytterligare ett nummer av vart nyhetsbrev "EDS I FOKUS” som berérde psykologiska
aspekter vid kronisk sjukdom och gjordes i samarbete med Philippe De Wilde, Clinical
psychologist frin Belgien och som ocksa foreliste pa den 5:e Nordiska konferensen. Detta
material vinder sig framst till ldkare eller annan vardpersonal som behandlar patienter med
Ehlers-Danlos syndrom (EDS).



Ovriga trycksaker

I januari trycktes 500 svenska bararkort upp. Dessa distribueras till nya medlemmar i deras
forsta medlemskuvert som de far i samband med sin medlemsanmélan. Vill man ha fler
inplastade bérarkort, far man da bekosta dem sjélv 4 20 kronor. I annat fall finns de att skrivas
ut pa var hemsida. Under 2014 har dven broschyren fran Socialstyrelsen och EDS
Riksforbunds egna 3-viks broschyr tryckts upp och distribuerats till nya medlemmar, vard och
andra intresserade. EDS Riksforbund har i samarbete med det vaskuldra teamet i Uppsala tagit
fram ett separat bararkort f6r personer med VED, vaskuldr EDS. Detta kommer liksom
bérarkortet for de vanliga typerna att finnas tillgéingliga pa bade svenska och engelska.

Samarbete i Norden och i Europa

30 maj — 1 juni var det Nordiskt méte i Képenhamn dir Susanne Alfredsson och Monica
Hedman representerade Sverige. Ovriga deltagare kom frin Danmark (2), Norge (2) och
Finland (1). Representanten fran Aland kunde inte n#rvara vid detta mote. Motet handlade om
att utvérdera den 5:e Nordiska konferensen i Uppsala samt paborja planeringen av den 6:e
Nordiska konferens som kommer héllas i Norge 2016. Ovrig samverkan med EDS-
foreningarna i det internationella nétverket har skett via e-post.

Samarbete med Sallsynta diagnoser

Pa Séllsynta diagnosers ordf6rande- och kontaktpersonsméte den 18-19 oktober, dér arbetet
med de Regionala center f6r Séllsynta diagnoser diskuterades. Fran EDS Riksforbund deltog
Monica Hedman och Susanne Alfredsson. De deltog ocksa i Sallsynta diagnosers arsméote den
26:e april.

Slutord

EDS Riksforbund kommer att fortsitta arbetet med att 6ka kunskapen om EDS pa olika sitt.
Information till allménheten &r en grundpelare, men en forutséttning for att 6ka kunskapen om
EDS 1 hélso- och sjukvarden &r att fler forskningsprojekt genomfors. Samverkan med
Séllsynta diagnoser, mellan de nordiska EDS-foreningarna samt med EURORDIS #r viktigt
att utveckla. Styrelsen yrkar harmed att arsmdétet godkédnner denna verksamhetsberittelse.

Lulea, februari 2015
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