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VERKSAMHETSBERATTELSE 2017

Styrelseméten
Fram till arsmotet i april 2017 hade styrelsen 5 méten. Den nya férbundsstyrelsen har
sedan dess haft 13 protokollférda styrelsemoten, framst via Skype.

Styrelsen bestod efter arsmétet 2017 av:

Ordforande pa ett ar:
Ami Berg66

Ordinarie ledamiter pa tva ar:
Markus Otterloo

Eric Ronge

Jan Lindel6f

Ordinarie ledamoéter pa ett ar:
Josetine Allenberg

Jeanette Alfredsson

Annika Lidén

Suppleanter pa ett ar:
Marie Falk
Amanda Ahlin
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Stefan Akesson

Valberedning:

Jenny Alving

Anna Ekberg

Maria Bjorfeldt Grahn
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Arbetsgrupper och hiandelser under aret

Forbundsstyrelsen har under aret valt att dela upp sig i olika arbetsgrupper for att verka
inom olika omraden. Férbundsstyrelsen har daven knutit till sig ideella krafter utanfor
styrelsen for att kunna tacka fler omraden, tillgodose adekvat kompetens samt ge insyn i
verksamheten.

Arsmote

Arsmotet i april 2017 var vilbesokt med 46 fysiskt nirvarande och 19 fullmakter, totalt
bestod rostlangden av 65 medlemmar. Arsmotet passade pa att uppmarksamma forbundets
jubileumsar samt bjuda pa forelasning med anledning av de nya kriterierna. Detta var dven
forsta gangen som arsmotet pa forsok sandes via Facebook.

Ekonomi

Forbundets ekonomi vilar pa solid grund da vi har ett relativt stort eget kapital, alltsa pengar
pa banken. Samtidigt s& maste vi vara medvetna om att alla stolta planer vi nu har kostar
mer dn de intdkter vi far in. Att ha en budget som visar minussiffror kan man ha under en
begransad period, om man betraktar det som en investering som leder till battre
forutsattningar framover. Vi tror att den tidning vi har idag, uppdaterad hemsida och aktiv
Facebook, tillsammans med var satsning pa manga kontaktpersoner, lokala tréffar och
lokalforeningar leder oss just dit. Vi tror att vi kommer att bli an fler medlemmar, vilket ar
positivt for ekonomin. Vi hoppas och siktar ocksa pa att bli minst 10 lokalféreningar vilket
skulle ge oss ratt att fa ett arligt organisationsbidrag fran Socialstyrelsen. Detta skulle bade
vara gott for ekonomin, avlasta den helt ideella forbundsstyrelsen samt sannolikt vara en
garant for att vi som forbund skulle kunna leverera dn mer.

Under 2017 fick vi ett projektbidrag fran Socialstyrelsen pa 200 000 kr for att utveckla vart
kontaktpersonskoncept. Detta inbegrep en del kostnader som vi i annat fall hade fatt betala
med egna pengar, vilket fatt till foljd att vi under 2017 har gatt med ett 6verskott. Utan detta
bidrag hade vi landat i det minusresultat (— 59 000 kr) som budgeten for 2017 pekade pa.

Information/sociala medier

Forbundsstyrelsen har arbetat med de sociala medierna (hemsida, Facebook och Youtube-
kanal) for att I6pande fa ut information, tips, paminnelser och annat som kan tankas vara av
intresse for vara medlemmar, samt dem som kommer i kontakt med Ehlers-Danlos syndrom
Riksférbund. Vi anvander oss av foljande medier:

— Hemsidan, www.ehlers-danlos.se, dar man kan hitta information om bland annat
kommande arrangemang, fakta om EDS och hanvisningar.

— Forbundets Facebooksida som man hittar om man séker pa Ehlers-Danlos syndrom
Riksforbund Sverige. Dar uppdaterar vi kontinuerligt under aret med aktuella @mnen
och aktiviteter. Intresset for forbundets Facebooksida fortsatter att 6ka och nu har vi
over 2 000 foljare och inte langt kvar tills vi daven har 2 000 likes.

— Forbundets Youtube-kanal som man hittar om man sdker pa EDS Riksférbund. Pa
kanalen lagger vi bl.a. upp filmade foreldasningar.



™M™ Ehlers-Dandas svndrom
L/ ERiksfirbund Sverige

Policy-arbete

Forbundsstyrelsen har med hjalp av medlemmar utarbetat olika riktlinjer som tidigare har
saknats eller behévdes uppdateras. Under verksamhetsaret har det tagits fram en policy for
lokala Facebooksidor och grupper.

EDS-nytt

Under aret har tva nummer av EDS-nytt kommit ut och férbundet har fortsatt med det storre
formatet for att fa plats med saval rejalt med text som bilder utan att ge avkall pa
lasbarheten. De tva numren under 2017 har legat pa 32 respektive 40 sidor. | varje nummer
har vi olika teman och i EDS-nytt nr 1 2017 var det “Barn och ungdomar” och i nr 2
”"Kontaktpersoner”.

Hjdlpmedel

Styrelsen har fortsatt undersdkningen av hur situationen for hjalpmedel f6r personer med
EDS fungerar. En allman bild ar att situationen ser mycket olika ut i landet. Bland annat
skiljer sig kostnaderna for olika hjalpmedel at mellan landstingen. En sammanstallning har
gjorts hur det ser ut i Skane. Férbundet kan inte agera i enskilda drenden men samtalar kring
hur forbundet kan paverka nationellt for att forbattra situationen.

Vetenskapliga radet
Under ar 2017 knots kontakter med olika enheter som jobbar aktivt med EDS-patienter och
forberedelser gjordes for en fysisk traff som genomférdes ar 2018.

Forskning

Olika instanser, hogskolor och studenter har under aret kontaktat forbundet med forfragan
om att komma i kontakt med medlemmar for sin forskning kring EDS. De medlemmar som i
den stora medlemsundersokningen har fyllt i att de vill svara pa enkater har fatt forfragan
om att delta.

Medlemsregistret

Den 31 december 2017 hade forbundet 806 betalande medlemmar. En 6kning med 16 %
jamfért med samma tidpunkt 2016. En arbetsgrupp bestaende av Jeanette Alfredsson och
Kicki S6derstrom har under 2017 ansvarat for hanteringen av registret. De har fortsatt att
utveckla och s6ka nya vagar for att forbattra kommunikationen med medlemmarna.
Frageformularet har varit en viktig del i hanteringen av medlemsregistret. Atgéarder har
vidtagits som garanterar att vi foljer den nya dataskyddsforordningen GDPR (General Data
Protection Regulation) som ersatter PUL den 25 maj 2018.

Frageformuldret

For att varje medlem ska fa ut sa mycket som mojligt av sitt medlemskap uppmanas nya
medlemmar att fylla i frageformuliret pa férbundets hemsida. Aven medlemmar som har
funnits med tidigare ombeds fylla i formularet. Det bestar av fragor som rér var och ens
intresse for olika aktiviteter, dnskemal om riktad information, hur medlemmen vill ta emot
information (post/mejl), deltagande i arbetsgrupp eller annat aktivt deltagande. En
uppdatering av frageformularet pagar. Vid arsskiftet hade 507 medlemmar fyllt i formularet
vilket var drygt 64 % av medlemmarna.
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Forumet
Pa arsmotet 2017 beslutades att ldgga ned forumet, beslutet har verkstallts under aret.

Styrelsehelger

Forbundsstyrelsen har haft tre arbetshelger under 2017. Den forsta dgde rum i Ubbhult den
11-12 februari. Den nyvalda styrelsen traffades sedan den 5-7 maj i Skévde och darefter
den 11-12 november, dven det i Skovde.

Barn & ungdom

Vid upprepade tillfallen har kontakt tagits med intresserade ungdomar i EDS Riksférbund
men intresset och medlemsengagemanget har inte varit tillrackligt stort for att fa ihop en
traff. Da vi ar en ideell férening och alla medlemmar ska fa paverka aktiviteten i foreningen
ar det viktigt att forslag och engagemang kommer fran ungdomarna sjalva.

Kontaktpersonsprojektet

Under 2017 sokte och beviljades forbundet 200 000 kronor av Socialstyrelsens satsning “en
battre vard for kroniskt sjuka” for att under aret utveckla det pabérjade arbetet med
kontaktpersoner. Projektets syfte har varit att rekrytera och utbilda fler kontaktpersoner och
med hjalp av kontaktpersonerna bygga upp lokala natverk och traffar, samt ta fram
informationsmaterial kring EDS bade for patienter och professionen. Under aret har tre
kontaktpersonsutbildningar genomforts i Umea, Danderyd och Goteborg. Forbundet har nu
27 aktiva kontaktpersoner runt om i landet. Pa flera platser har lokala ndtverk kommit igang
som anordnar traffar. Informationsmaterial har borjat tas fram och arbetet fortsatter under
2018. Senaste numret av EDS-nytt trycktes i en hogre upplaga for att kunna spridas till
professionen da det innehaller artiklar fran flertalet av forelasarna som har varit med under
utbildningarna. | slutet av aret paborjades framtagning av utbildningsfilmer for professionen
som ett led i att ta fram informationsmaterial riktat till den malgruppen.

Samverkan under aret

Under aret har forbundet arbetat med att etablera olika samarbeten, framst med
professionen, men ocksa med andra ur ett EDS-perspektiv intressanta samarbetspartners.
Exempel pa samarbeten under aret ar Smartkliniken Vastervik, Smartmottagningen
Danderyd, CSD (center for sallsynta diagnoser), NFSD (nationella funktionen sallsynta
diagnoser), Caladrius, Agrenska och Nordiska samarbetet. Du kan ldsa mer om dessa nedan.

Alla dessa samarbeten ar viktiga i arbetet for en battre vard for alla med EDS, HSD eller
liknande bindvavsproblematik. Men dnnu viktigare samarbeten under aret ar med alla er
fantastiska medlemmar som har bidragit pa olika satt genom traffar, foreldasningar, idéer,
artiklar och som har producerat olika saker. Tillsammans utgor vi vart férbund och
tillsammans blir vi starkare. Ta kontakt med styrelsen om du har en idé som du vill
genomfora eller bidra pa annat satt till forbundets verksamhet. info@ehlers-danlos.se

Riksforbundet Sallsynta diagnoser

Den 22 april holl Riksforbundet Sallsynta diagnoser arsmote och Marie Falk och Markus
Otterloo deltog. Ett hostmote dgde rum den 21-22 oktober, temat for motet var
erfarenhetsutbyte mellan Riksférbundet Sallsynta diagnosers medlemsféreningar. Det ar
viktigt med erfarenhetsutbyte mellan foreningarna, genom att lara kanna varandra och
traffa andra som ocksa ar sallsynta kan vi dra nytta av varandras erfarenheter av att driva en
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diagnosforening. Férbundet representerades dven har av Marie Falk och Markus Otterloo
som under motet presenterade foérbundets arbete med kontaktpersoner. Ett 60-tal personer
fran flera olika foreningar deltog pa en mycket givande traff.

Medlemstraffar

Under aret har det varit ett flertal traffar runt om i landet. Det kan vara allt ifran fikatraffar
till forelasningar. Om medlemmar vill traffas sa hjalper forbundet till pa olika satt. Det kan
vara att hjalpa till med att sprida information om traffen, tips pa hur traffar anordnas eller
ett litet ekonomiskt bidrag till lokal eller fika. Traffar och féreldasningar har under aret bl.a.
anordnats i Umea, Smaland, Goteborg, Dalarna, Skane och pa Gotland. Vill nagra
medlemmar anordna en foreldsning forsoker vi ocksa att hjalpa till, men vi behover hjalp av
er medlemmar med lokal kunskap. Exempel pa platser som har anordnat foreldsningar ar
Luled, Umea, Danderyd, Lund, Skara och Goteborg.

Att fa traffa varandra och fa utbyta tankar, erfarenheter och idéer ar mycket viktigt och
mycket efterfragat av er medlemmar darfor prioriterar vi initiativ till traffar/foreldsningar. Ta
kontakt med styrelsen om du vill anordna traff/foreldasning pa din ort. info@ehlers-danlos.se

Pa ett medlemsinitiativ av Isabella Vincent anordnades ett seminarium i april i Luled i
samarbete med férbundet och tack vare medel fran EDS-stiftelsen. Detta handlade i forsta
hand om munhalsa, var valbesokt och sdndes dven via lank till dem som inte kunde delta pa
plats.

Ett annat medlemsinitiativ kom fran Sari Wallin med vanner i Umea som i september
anordnade mycket omfattande forelasningar med hjalp av forbundet och medel fran
Landstinget. Ena dagen riktade sig forelasningarna till professionen med narmare 200
deltagare samt ett 100-tal via lank och dagen déarpa var det en 6ppen foreldsning for
allmanheten med ett 100-tal deltagare. Bland foreldsarna fanns Hani Hattar med sitt
Vasterviksteam, Boel Lindén fran Ersboda halsocentral, Thomas Torstensson fysioterapeut
fran Sundsvall, Eric Ronge med fler. Vi hade var forsta KP-traff i anslutning till detta.

| samband med nasta KP-traff som skedde pa Danderyds sjukhus sa anordnade vi en 6ppen
forelasning med ett 50-tal ahorare som lyssnade till teamet pa smartcentrum hur de arbetar
samt att Thomas Lundeberg foreldaste om vad det ar som skapar den muskeltrétthet som
ofta upplevs vid EDS.

Sent pa aret hade vi en medlemstraff i Lund med ett 50-tal deltagare som lyssnade pa Eric
Ronges foéreldsning kring de nya kriterierna.

Nordiska samarbetsmotet

EDS-foreningarna i Norden samarbetar genom att utbyta information och diskutera EDS-
relaterade fragor med varandra. 2017 stod Norge som vard men motet holls i Kbpenhamn
2-3 december. | nuldget ingar Norge, Sverige, Danmark och Finland i samarbetet.
Representanter for foreningarna traffas en gang per ar och turas om att arrangera métet och
soka medel fran Nordiskt Valfardscenter for dessa sammankomster. Under dagarna
diskuterades hur de nya kriterierna har tagits emot och implementerats i landerna. Forslag
pa hur vi kan samverka battre och dra nytta av varandra var ocksa viktiga punkter pa motet.
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Likheter och olikheter i patientgruppens forutsattningar i de olika landerna (stéd fran
samhallet och vardsituationen) och dess konsekvenser lyftes ocksa, liksom hur vi kan skapa
battre forutsattningar for patientgruppen.

NFSD

Marie Falk och Markus Otterloo har traffat NFSD:s verksamhetschef Veronica Wingstedt de
Flon. De ar val paldasta om de utmaningar var patientgrupp star infér. De har mycket bra info
pa sin hemsida och lyfter vara fragor i sina kontakter med varden och politiken.

Agrenska

Marie Falk och Markus Otterloo besokte Agrenskas familjevistelse for familjer med barn med
EDS, for att beratta om forbundet och svara pa fragor fran familjerna som deltog.
Familjevistelsen dagde rum i manadsskiftet februari—-mars och ett 10-tal familjer deltog.

Familjetraff Skara

Redan 2016 beviljades vi 30 000 kr fran Ake Wibergs fond och under aret har
forbundsstyrelsen ansokt om fondmedel i fler fonder varav vi beviljades 40 000 kr fran Helge
Ax:son Johnsons stiftelse. Dessa medel tillsammans med deltagarnas egenavgifter gav oss
mojlighet att halla en mycket uppskattad familjetraff pa Skara sommarland med ett drygt 40-
tal deltagare som grillade, akte karuseller och umgicks tillsammans pa Skara Sommarland
och i stugbyn. En forelasning gavs av ldkaren och styrelseledamoten Eric Ronge under den
sista dagen. Traffen var mycket uppskattad och medlemmar fran norr till soder kom.

EDS-stiftelsen

Sedan arsmotet 2017 har styrelsen i EDS-stiftelsen bestatt av Jette Bergstrom och Sofie
Hagman. Under aret har gavor till ett belopp av 8 430 kr kommit in, vilket betyder att
stiftelsen vid arsskiftet hade ett kapital pa 56 521 kr. Tjugo ansékningar har kommit in under
aret, varav endast en holl sig till stiftelsens syfte om att stodja forskning och undervisning
kring EDS. Stiftelsen har beviljat denna ans6kan om 16 250 kr till en tandldkare for
deltagande i en forskningskonferens.

Knappar
| samarbete med en av vara medlemmar, Iduna Pertoft Sundarp, har en knapp for att fa sitta
i kollektivtrafiken tagits fram. Denna finns att bestalla pa var hemsida.

Handbok for fortroendevalda

| samband med arbetet med de nya stadgarna sa beslot vi vid senaste arsmote att arbeta for
att ta fram riktlinjer gallande arbete och uppdrag fér forbundets fértroendevalda. Arbetet
har paborjats men inte kommit sa Iangt som vi hade dnskat. Detta arbete ar av yppersta vikt
for att fa ett sa valfungerande forbund som mojligt, sa det fortsatter med oférminskade
ambitioner.



