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VERKSAMHETSBERATTELSE 2016

Styrelsemoten
Fram till arsmotet i april 2016 hade styrelsen 3 mdten. Den nya forbundsstyrelsen har
sedan dess haft 16 protokollforda styrelseméten, framst via Skype.

Styrelsen bestod efter arsmotet 2016 av
Ordférande pd ett dr:
Ami Bergoo

Ordinarie ledaméter pd tva dr:

Eric Ronge

Jeanette Alfredsson, medlemsansvarig
Josefine Allenberg, sekreterare

Ordinarie ledaméter pd ett dr:
Marie Falk, vice ordférande
Annika Lidén, kassor

Markus Otterloo

Suppleanter pda ett dr:
Jan Lindelof
Maria Gustafsson

Revisorer:

Anna-Mi Tamsel

Carina Henriksson

Bjorn Engelbrektsson, adjungerad revisor

Valberedning

Kicki Séderstrom, sammankallande
Ulrika Rydbjer

Alexandra Grappi, suppleant

Arsméte

Arsmotet i april 2016 var vilbesokt med 72 fysiskt narvarande och 66 fullmakter, totalt
bestod rostlangden av 138 medlemmar. Arsmotet medforde stora forandringar i och
med att sittande styrelse avgick med omedelbar verkan och en helt ny styrelse valdes.

Arbetsgrupper och hindelser under aret

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

Pa arsmotet 2016 kom det in en motion om att se 6ver forumet pa webben och denna
rostades igenom. Under aret har styrelsen arbetat med detta och lagger fram ett forslag
vid 2017 ars arsmote. Vid arsskiftet 2016/2017 fanns mojlighet att besvara en liten
undersokning som senare ledde fram till en lokal forfragan pa sjilva forumet. Det har
framkommit att manga aldrig ar dir, men dven att det upplevs som en trygghet att
forumet finns dven om det knappt anvands. Ansvariga for forumet ar Monica Hedman
och Alexandra Grappi.

Kontaktpersoner

Projektgruppen for kontaktpersoner bestar av Marie Falk, Markus Otterloo, Josefine
Allenberg och Ami Bergd6. Gruppens fokus har varit att planera och genomféra en
utbildning for kontaktpersoner enligt verksamhetsplanen for 2016. Dessutom har ett
stort arbete lagts ned pa att kontakta tidigare kontaktpersoner och rekrytera nya med
nationell spridning.

Utbildning av kontaktpersoner

Socialstyrelsen beviljade under 2016 forbundet stadsbidrag for utbildning av
kontaktpersoner i bemdtande. Denna utbildning dgde rum 24-25 november pa
Agrenska utanfor Goteborg. Totalt deltog 17 personer i utbildningen och deltagarna
bestod av bade nya och gamla kontaktpersoner. Dagarna var intensiva, mycket larorika
och bestod av bade teori, men ocksa manga diskussioner och 6vningar. Utbildningen kan
ses som ett bra startskott, en utgangspunkt, for den fortsatta utvecklingen av denna
verksamhet. Arbetet kommer att fortsatta under 2017 och en handlingsplan har tagits
fram for att sdkerstilla den fortsatta utvecklingen. Totalt har férbundet i dagslaget 20
kontaktpersoner runt om i landet.

Stadgar

Gruppens syfte ar att se 6ver och arbeta fram ett férslag pa nya stadgar enligt
arsmotesbeslut. Gruppen bestar av Markus Otterloo (sammankallande), Kicki
Soderstrom, Alexandra Grappi, Charlotta Ludvigsson samt Pontus Berg6o.
Forbundsstyrelsen har haft ett forslag ute pa remiss sa att medlemmarna har kunnat
komma med feedback samt for att ge insyn i arbetet. Forbundsstyrelsen har lagt fram ett
forslag infor arsmotet 2017.

Information/sociala medier

Forbundsstyrelsen har utsett Ami Berg66 och Marie Falk att administrera de sociala
medierna (Facebook) for att 16pande fa ut information, tips, paminnelser och annat som
kan tinkas vara av intresse for vdra medlemmar, samt dem som kommer i kontakt med
Ehlers-Danlos Riksforbund. Under aret har aktiviteten samt antalet "likes” av forbundets
Facebooksida mer dn dubblerats!

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 hdnvisningar.

- Férbundets Facebooksida som man hittar om man soker pa Ehlers-Danlos syndrom
Riksforbund Sverige. Dar uppdaterar vi kontinuerligt under aret med aktuella &mnen
och aktiviteter.

- Vi ldgger aven upp forelasningar pa YouTube.

2(5)



-l M Ehlers-Danioz syndrom
L /Y Riksférbund Sverige

Hemsidan

En arbetsgrupp bestdende av Ami Berg6o, Ulrika Rydbjer och Christian Jarhult
(oberoende konsult) tillsattes for att se dver forbundets hemsida under varen och
hosten. Stora tekniska brister och flera icke fungerande funktioner pa hemsidan har
atgardats. Delvis har dven delar av designen dndrats och anpassats for att bli mer lattlast
och lattillganglig. Hemsidans texter har ocksa uppdaterats samt kompletterats och alla
formular ar nybyggda.

Policy-arbete

Forbundsstyrelsen har med hjalp av medlemmar utarbetat olika riktlinjer som tidigare
har saknats eller beh6vdes uppdateras. Under verksamhetsaret har det tagits fram en
rese- och representationspolicy samt riktlinjer for redaktionens arbete. Under vintern
paborjades dven en policy kring hanteringen av forbundsmejl.

EDS-nytt

Under aret har tva nummer av EDS-nytt kommit ut. Under hosten omarbetades formen
for tidningen till ett storre format, detta for att fa plats med saval rejalt med text som fler
bilder utan att ge avkall pa lasbarheten. Temat for det senaste numret var "traning”.
Redaktor for EDS-nytt ar Ami Bergdo. Utover utskicken av EDS-nytt fick medlemmarna
aven ett nyhetsbrev i juni 2016. Styrelsen har dven i sin medlemsenkat undersokt
intresset hos medlemmarna att framover fa EDS-nytt digitalt. Detta for att spara saval
pengar som miljo.

Hjalpmedel

Arbetsgruppen for hjalpmedel har bestatt av Jan Lindel6f i styrelsen samt Jenny Alving,
kontaktombud for Vastra Gotalandsregionen. Arbetsgruppen har paborjat en
undersokning av hur situationen for hjalpmedel for personer med EDS fungerar. En
allmén bild ar att situationen ser mycket olika ut i landet. Bland annat skiljer sig
kostnaderna for olika hjalpmedel at mellan landstingen. Arbetsgruppen har
sammanstallt information till medlemmar och andra berérda for hur det ser ut i Skdne
och Vastra Gotaland.

Vetenskapliga radet

Forbundets vetenskapliga rad har fatt en nystart och arbetsgruppen bestar av Eric
Ronge, medlem i forbundsstyrelsen samt 6verldkare vid barnmedicinska kliniken pa
Karnsjukhuset i Skovde, Thomas Lundeberg, 6verlakare Danderyds sjukhus samt Elke
Schubert Hjalmarsson, sjukgymnast vid drottnings Silvias Barn- och ungdomssjukhus i
Goteborg. Vid EDS-symposiet i New York i maj 2016 pdborjades uppgiften att revidera
EDS- och HMS-begreppen. Detta arbete ar nu klart och resultatet kommer att lanseras i
mars 2017. Vetenskapliga radet har for avsikt att informera om nyheterna till saval
forbundets medlemmar som till landets ldkare.

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 kommer att fa forfragan om att delta.
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Ekonomi

Forbundets intdkter bestar av medlemsavgifter och de fondmedel som blir beviljade.
Ekonomin vilar i stort pa stabil grund i form av ett eget stort kapital. De tva senaste dren
har visat negativa resultat som framst kan forklaras med kostnader for hemsidan. Dessa
kostnader har 6verskridits jamfort med vad som har varit budgeterat.
Forbundsstyrelsen har under aret diskuterat dtgarder for att starka ekonomin, bland
annat att bli fler medlemmar.

Medlemsregistret

Antalet betalande medlemmar uppgick den 31 december 2016 till 678 stycken.

Efter arsmotet 2016 tillsattes en arbetsgrupp bestdende av Jeanette Alfredsson och Kicki
Soderstrom. De fick i uppdrag att ga igenom och kvalitetssakra medlemsregistret, se
over rutinerna for hanteringen av nya medlemmar och séka nya vagar for att forbattra
kommunikationen med medlemmarna. Som ett led i att garantera att vi foljer PUL
avfordes dubblettprofiler och de medlemsprofiler som har legat arkiverade for lange
avidentifierades, dvs. de som var dldre dn mitten av 2014 och bakat i tiden. 804 profiler
avidentifierades, daribland fanns avlidna, dubbletter och upp till femdubbleringar,
medlemmar som begart uttradde m.fl. En mejlforfradgan om fornyelse av medlemskap gick
ut till dem som varit medlemmar under slutet av 2014 och 2015. Nya rutiner for
hantering av nya medlemmar har tagits fram.

Frageformulir till medlemmarna

Forbundsstyrelsen fick i uppdrag av arsmotet 2016 att undersoka intresset for
barnaktiviteter i forbundet (beslut E). Under hosten skickades darfor ett frageformular
till samtliga medlemmar och det publicerades ocksa pa hemsidan och lankades till pa
forbundets Facebook-sida. For att forbundet ska veta vad medlemmarna dr intresserade
av och for att varje medlem ska fa ut sa mycket som mojligt av sitt medlemskap bestod
formuladret av ett antal fragor som berorde vilka aktiviteter som var av intresse,
onskemal om riktad information, hur medlemmen vill motta informationen (post/mejl)
delta i arbetsgrupp eller pa annat satt bidra. Nytt ar ocksa att alla nya medlemmar
uppmanas att fylla i formularet for att pd basta satt matchas mot sitt behov. Formularet
har ocksa en funktion i uppdateringen av medlemsregistret. Vid arsskiftet hade 303
medlemmar fyllt i formularet vilket dr nastan 45 % av medlemmarna.

Jag ar intresserad av att Jag vill ha riktad informtion via e-post
delta i foljande om foljande omraden
aktiviteter B Familjetraffar Annat !
Enkiter |
46 ™ Regionala Internationella EDS-hemsidor | s s a
traffar Vetenskapligt material | s s s——
Artiklar |
Aktiviteter for Aktuell forskning /e———
barn och unga Regionala tréaffar | s ——
¥ Foreldsningar Barn och ungdom  s—"—
Hjalpmede] | s s ———
Fére]ésningar |
Annat

o
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Styrelsehelger

Forbundsstyrelsen har haft tre arbetshelger. Den forsta dgde rum i Bollnds den 9 januari.
Den nyvalda styrelsen traffades den 14-15 maj i Stockholm. I samband med
arbetshelgen deltog Karin Lindstrém, Kicki Séderstrom och pa styrelsemotet deltog
revisor Anna-Mi Tamsel. Helgen gav styrelsen mojlighet att ldra kdnna varandra och
fortsatta arets arbete samt tanka framat. Under arbetshelg nummer tva traffades
styrelsen i Stockholm den 12-13 november for att se 6ver forutsattningarna for resten
av aret. Valberedningen, revisorerna och redaktionen var aven inbjudna till denna helg.

Barn och ungdomar

Eric Ronge och Maria Gustafsson har utgjort en arbetsgrupp och bland annat har samlat
erfarenheter och skapat kontaktnat. Fondmedel har sokts under aret och mojligheten till
samarbete med andra organisationer har undersokts.

Forlasningar, samverkan och annat under aret

Riksforbundet Sillsynta diagnoser

Den 23 april holl Riksforbundet Sallsynta diagnoser arsmote och Caroline van Mourik
och Karin Lindstrom deltog. Ett hstmote dgde rum den 15-16 oktober i Solna och
inneholl bland annat en politikerdebatt "Halvvags till ndsta val”, dar foretradare for de
politiska partierna debatterade en nationell plan for sallsynta diagnoser och
vardsituationen for manniskor med sallsynta diagnoser. Forbundet representerades av
Ami Bergoo, ordférande och medlemsrepresentation av Caroline van Mourik.

EDS-symposium New York

Den 3-6 maj holls ett symposium i New York dar experter fran hela varlden samlades
for att bland annat komma fram till nya diagnoskriterier vilka presenteras 2017. En
reserapport skrevs av medlemmar fran symposiet och finns pa hemsidan.

Foredrag Kalmar

Pa initiativ av medlemmar ordnades den 30 maj ett foredrag for vardpersonal och
EDS:are pd Kalmar lasarett dar bland annat Eric Ronge och Caroline van Mourik
forelaste.

Agrenska
Forbundet har arbetat for att nyetablera kontakterna. En dialog har startat och styrelsen
vill se 6ver mojligheten till framtida samarbeten och utbildningar.

Seminarium i Visby

Den 14 september ordnades ett seminarium for vardpersonal och EDS:are i Visby pa
initiativ av Britta Berglund, Thomas Lundeberg och Maria Afrell. Seminariet kunde
hallas tack vare bidrag fran Helge Ax:son Johnsons stiftelse.

Forelasning Danderyds sjukhus

Danderyds sjukhus ordnade den 17 oktober en foreldsning om EDS och langvarig
smarta. | samarbete med EDS Riksférbund filmades foreldsningen av medlemmen
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Christian Lagerhorn. Foreldsningen kunde sedan publiceras pa forbundets Facebook-
sida och den gar dven att hitta pa forbundets hemsida samt pa YouTube.

Forelasning Goteborg

Den 27 november anordnade féorbundet en forelasning i samarbete med "EDS fikagrupp
i Goteborg” (ett natverk pa Facebook). Totalt deltog 63 personer i férldsningen som agde
rum pa Ungdomens hus 1200 kvadrat i Vastra Frolunda. Eric Ronge forelaste kring EDS
och alla hade chans att stalla fragor till Eric. Det fanns ocksa utrymme for mingel och
fika, vilket ocksa var viktigt. Traffen och foreldsningen var mycket uppskattade av alla
deltagare som dven fick information om féorbundet och kunde kdpa bararkort och fa ett
helt farskt EDS-nytt med sig hem.

Familjetraff

Under aret har forbundsstyrelsen ansokt om fondmedel i flera fonder for kunna ordna
aktiviteter for medlemmarna, varav en har blivit beviljad med 30 000 kr att genomforas
under 2017.

Nordiska samarbetsmotet

EDS-féreningarna i Norden samarbetar med varandra genom att utbyta information och
diskutera EDS-relaterade fragor med varandra. 2016 stod Sverige som vard i Malmo
27-28 maj. I nuldget ingar Norge, Sverige, Danmark och Finland i samarbetet.
Representanter for foreningarna traffas en gang per ar och turas om att arrangera motet
och s6ka medel for dessa sammankomster fran Nordiskt Valfardscenter. Under dagarna
diskuterades vad de nya kriterierna kommer att innebara for de olika landerna och hur
vi kan samverka nar de blir offentliga. Likheter och olikheter i patientgruppens
forutsattningar i de olika landerna (diagnoskriterier idag, stod fran samhallet och
vardsituationen) och dess konsekvenser var ocksa ett &mne som diskuterades. Vidare
kom landerna 6verens om att utoka samarbetet mellan varandra pa olika satt att dra
nytta av varandras arbete och erfarenheter.

EDS-stiftelsen

Under hdsten 2016 avgick Britta Berglund som styrelseledamot i EDS-stiftelsen av
aldersskal och forbundsstyrelsen valde in Jette Bergstrom som ny ledamot. Utdver Jette
ingdr dven Yvonne Haglof i styrelsen for stiftelsen. Gavor har inkommit om 15 500 kr
och 22 200 kr har delats ut. Stiftelsen har fatt in 23 ansokningar och har beviljat tvd. Den
ena ansokan handlar om att ordna ett seminarium i Luled med fokus pa EDS och
tandproblematik och den andra ar en ans6kan om hjalpmedel.
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