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VERKSAMHETSBERATTELSE 2018

Styrelseméten
Fram till arsmétet i april 2018 hade styrelsen 4 moten. Den nya férbundsstyrelsen har
sedan dess haft 13 protokollférda styrelsemoten, ett fysiskt i Goteborg, 6vriga via Skype.

Styrelsen bestod efter arsmotet 2018 av:

Ordforande pa ett ar:
Markus Otterloo

Ordinarie ledamiter pa tva ar:
Rune Séderstrom
Jeanette Alfredsson
Joakim Hékansson Leo

Mimo Rahali

Ordinarie ledamoéter pa ett ar:
Eric Ronge
Jan Lindel6f

Suppleanter pa ett ar:
Sophie Ralin
Johanna Burhjerta

Revisorer:
Carina Henriksson
Stefan Akesson

Valberedning:

Lisa Ekblom (sammankallande)
Marie Axell

Angelica Fisk

Aret som gitt

Att leva med eller runt EDS ger oss en rad utmaningar. Alltifran den svenska varden, som
bade rent allmant men i synnerhet kring EDS-fragan har mycket mer att leva upp till. Men
dven pa det privata planet har de flesta av oss det tufft med att fa ihop livspusslet. Med
dessa forutsattningar ar det naturligtvis aven en utmaning att driva ett helt ideellt
patientférbund. Detta har bland annat markts pa styrelsearbetet det gangna aret, dar
styrelsen i praktiken varit halverad. Detta paverkar arbetskapaciteten, men framfor allt sa
begransar det den viktiga mangfalden i det demokratiska samtalet.

Latt att glémma ndar man pratar om forbundets fortroendevalda ar att det ar fler an
styrelsen. Vi har diverse olika arbetsgrupper, vi har revisorer och kanske den viktigaste rollen
av alla, var valberedning. | ar har de kunnat vara kompletta och arbetat pa malmedvetet och
kunnigt!
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Trots dessa forutsattningar sa far vi gang pa gang konstatera att vi i detta forbund gor
fantastiskt mycket bra for att forbattra livssituationen for alla som lever med EDS. Det
kommer inte minst denna verksamhetsberattelse att visa!

Arsméte

Arsmotet 14 april 2018 besoktes av 38 fysiskt narvarande och 10 fullmakter, totalt bestod
rostlangden av 48 medlemmar. Arsmétet erbjod dven en foreldsning med fysioterapeut
Tobias Marmheden fran Caladrius. | ar livesandes arsmotet via forbundets Youtube-kanal
och finns att se dar for dig som missade det.

Ekonomi

FOr 2018 redovisar EDS Riksforbund i rorelseintdkter 283 625 kr och underskottet ar 24 111
kr. De likvida medlen (pa bankkonton) &r vid arets slut 483 065 kr. Resultatet ar battre an
budget antagen vid arsmotet i april 2018.

Ekonomistyrningen har vidareutvecklats med atgarder som syftar till att ge battre stod till
riksforbundets verksamhet och att skapa rutiner som ar sakra och resurssnala. Det har ocksa
varit viktigt att skapa rutiner som haller infor forvantad tillvaxt med fler medlemmar, mer
verksamhet och samverkan med lokalféreningar.

Exempel pa atgarder i ekonomistyrningen:

- Uppdatering av kontoplan

- Rutiner for projektredovisning i befintlig tjanst for bokforing

- Rutiner for att hantera anstalld personal inklusive registrering av EDS Riksférbund
som arbetsgivare samt betalning av lagstadgade sociala avgifter

- Periodisering av kostnader och intakter vid arsbokslut

- Attestrutin

- Framtagning av fakturamall och faktureringsrutin

- Manadsvis rapportering till styrelse och revisorer

- Oppnat rantebirande bankkonto fér placering av kapital som inte behévs fér daglig
verksamhet

Under aret har utforts arbete med ekonomisk planering vid ansékningar om bidrag fran
Sunnerdahls Handikappfond och Socialstyrelsens program for viss verksamhet pa
funktionshinderomradet. Sunnerdahls godkdnde i december 2018 ansékan och gav bidraget
50.000 kr medan Socialstyrelsen beslot i januari 2019 om bidrag 250.000 kr.

Arbetet — planering, fakturor, bokforing - inom ekonomifunktionen har utforts av EDS

Riksférbunds kassor. Bokforingen har utférts med nattjansten Fortnox. Antal verifikationer
under 2018 ar 173 st.
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Information/sociala medier

Forbundsstyrelsen har arbetat med de sociala medierna for att I6pande fa ut information,
tips, paminnelser och annat som kan tdnkas vara av intresse for vara medlemmar, samt dem
som kommer i kontakt med EDS Riksférbund. Vi anvander oss av féljande 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 sdker 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 2 600 foljare och inte langt kvar tills vi aven har 2 500 som gillar sidan.

— Vi har fem officiella lokala sidor. Dessa ar Gotland, Goteborg, Smaland, Skane och
Stockholm

— EDS olika ansikten. Under majmanad, som ar EDS Awareness Month, publicerades en
kampanj pa Facebook. Syftet var att sprida kunskap och kannedom om diagnosen.
Den innebar att varje dag, under maj manad, presenterades en person och hur hen
paverkas av EDS. Avsikten var att visa flera perspektiv pa att leva med EDS t.ex. olika
typer, olika problem och satt att hantera dem, barn och anhériga. Kampanjen blev
mycket lyckad och bara forsta dagen nadde det forsta inlagget 29 900 personer,
delades av 272 personer och fick 861 reaktioner. | samband med detta skapades
ocksa en flik foér “Awareness month” pa hemsidan dar samtliga portratt finns att se.

— Forbundets Youtube-kanal som man hittar om man soker pa EDS Riksforbund. P3a
kanalen lagger vi bl.a. upp filmade foreldasningar.

— Vimailade ocksa ut ett medlemsbrev under aret med en liten lagesrapport.

For dessa viktiga uppgifter har aret tyvarr praglats av brist pa hjalpare, nagot som kanske

mest markts internt. Parallellt med detta har det paborjats ett nytt arbete med att skapa en
ny hemsida som i storre utstrackning ska vara tydlig, informativ och interaktiv. Projektledare
har Rune Soderstrom varit med hjalp av Peter Sandberg, Mari Larsson och Markus Otterloo.

Vi har ocksa beslut om att arbeta fram en kommunikationsstrategi, vilket tyvarr inte
krafterna rackt till i ar. Det ar viktigt att vi kommer i hamn med denna uppgift da forbundet
lange till viss del bakbundits av diskussioner om vi maste ga i god for allt vi publicerar eller
om vi kan ha en mer frihetlig syn och hanvisa till artikelforfattaren. Arets styrelse har
foresprakat den senare linjen.

EDS-nytt

Denna redaktion har i ar under ledning av Marie Falk fortjanstfullt skapat tva nummer, mer o
mer omfangsrika for varje gang. Tema till dessa tva nummer har varit "Féreningsliv’ samt
"Hjalp & Stod”. Malet for varje nummer ar att hitta en bredd pa artiklarna forutom sjalva
temat. Nytt for i ar ar att vi under hosten kunde sjosatta var gamla vision om att erbjuda
EDS-nytt digitalt till dem som féredrar det framfor ett pappersexemplar. Det finns for och
nackdelar med allt, du som medlem (familjemedlemmar far endast den digitala) valjer vad
som passar dig bast. Som forbund ar det ekonomiskt férdelaktigt nar halva medlemsskaran
nu valt den digitala varianten.
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Lokalféreningar, lokalt arbete

Aret var banbrytande da vi bildade vara tva forsta lokalforeningar. Det ar mycket gladjande
da lokal férankring och aktivitet ar en forutsattning for att detta férbund ska uppna sina mal,
enligt andamalsparagrafen i vara stadgar!

Forst ut var Goteborg, som har varit oerhort drivande och ambitiésa och haft stor
verksamhet redan detta férsta ar. Aven Smaland bildade en lokalférening under aret.

Det bildades ocksa interimsstyrelser (forberedande arbetsgrupp) i Umea, Skane och
Stockholm. Forsta steget ar dock inte att bilda en lokalférening utan det ar att traffas
kontinuerligt, och gladjande nog har dven detta skett i forbundets regi runt om i landet. Har
kan ndmnas, férutom ovan namnda Ume3a, Skane och Stockholm dven Gotland,
Vasternorrland, Skaraborg och Dalarna.

Riksférbundet har forsokt vara stottande i detta arbete och bland annat férenklat reglerna
for att stodja ekonomiskt. Vi ar dock medvetna om att vi behéver finna resurser for att
kunna bli an mer stottande i detta arbete.

Socialstyrelsen

Under aret uppdaterade Socialstyrelsen sin websida om EDS under sin rubrik “Ovanliga
diagnoser”. Som remissinstans hade vi synpunkter pa detta, men kunde inte paverka i nagon
storre omfattning da de har sina mallar och uppdrag att félja.

Vi har dven under aret ansokt om medel fran Socialstyrelsen. Dels ett organisationsbidrag
med mal om att fa till ett kansli. Detta behov ar stort hos férbundet for att kunna fa till en
kontinuitet och battre och sakrare kunskaps och informationsspridning. Trots vissa
uppmuntrande indikationer visade det sig att vi kommer ingenstans med denna ansdkan
forran vi har lokalforeningar i minst tio lan.

Vi ansokte aven om medel till ett projekt dar vi kan anordna minst tre familjetraffar under
2019. Gladjande nog beviljades dettal

Forutom att skriva brev till Socialminister Annika Strandhall, sa har vi dven bearbetat
Socialstyrelsen med en 6nskan om ett mote. Detta kommer nu att ske under februari 2019,
och malsattningen handlar om att fora ett samtal kring hur Socialstyrelsen, det vill sdga
staten pa ett battre satt kan hjalpa till och sprida kunskap och information kring EDS och
HSD.

Specialistnatverket kring EDS och HSD
| februari inbjods en rad av landets specialister kring EDS till Danderyds smartenhet pa

initiativ av forbundet. Detta blev upptakten pa ett mycket givande och intensivt samarbete
under aret, dar Sari Wallin varit den drivande och sammankallande kraften.

Sida4 av 8



aYeq

Riksforbundet

L/ Ehlers-Danlos syndrom

Dels sa handlade det om ett filmprojekt dar vi filmat olika specialister och tagit del av deras
kunskap kring EDS och HSD. Filmerna ar riktade till primarvarden. | dagslaget har vi
filmmaterial for en sex, sju filmer som vi hoppas kunna fardigstalla under borjan av 2019.

Samtidigt sa tog SKL (Sveriges kommuner & landsting) initiativ till ett nationellt kunskapsstod
pa en rad omraden, bland annat EDS och hypermobilitet. Vart specialistndtverk har fatt
mojlighet att vara delaktiga i utformandet av detta, dock “dger” vi inte slutresultatet som
forvantas bli offentligt under varen 2019.

Specialistnatverket planerar att aterigen, med stod av forbundet, traffas fysiskt varen 2019
for att fortsatta sitt arbete med att uppdatera kunskapen kring EDS/HSD.

Forskning

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

Medlemsregistret

Den 31 december 2018 hade férbundet precis 1 000 betalande medlemmar! En 6kning med
24 % jamfort med 2017. En arbetsgrupp, bestaende av Jeanette Alfredsson och Kicki
Soderstrom, har under 2018 ansvarat for hanteringen av registret. De har fortsatt att
utveckla och séka nya vagar for att forbattra kommunikationen med medlemmarna. Som en
foljd av att den nya dataskyddsférordningen GDPR (General Data Protection Regulation)
tradde i kraft 25 maj 2018 skapades EDS Riksforbunds Integritetspolicy https://www.ehlers-
danlos.se/integritetspolicy-gdpr/. Den vann gehoér hos Riksférbundet Sallsynta diagnoser
som i ett mejl skrev: "Jag tycker att er GDPR-policy ar sa overskadlig och valskriven att jag
garna skulle rekommendera andra medlemsféreningar att ha den som forebild fér egna,
motsvarande dokument."

Drygt 930 medlemmar har lamnat sina mejladresser och vi har tack vare detta kunnat 6ka
den digitala kommunikationen. 223 digitala utskick har gjorts fran medlemsregistret under
aret. Forutom nyhetsbrev, inbjudningar till kurser och familjevistelse, arsmoteshandlingar
och brev angdende medlemsavgift med mera har aven enkater fran bland annat
sjukgymnaststudenter skickats ut. Drygt 70 % av utskicken har gjorts at regionala grupper;
KP som bjudit in till EDS-traffar; lokalféreningar under uppbyggnad och sedan inbjudningar
till aktiviteter.

Frageformuldret

Frageformularet ar en viktig del i hanteringen av medlemsregistret. For att varje medlem ska
fa ut sa mycket som mojligt av sitt medlemskap uppmanas nya medlemmar att fylla i
Frageformuliret pa forbundets hemsida. Aven medlemmar som funnits med tidigare
ombeds fylla i Frageformularet. Vill man dndra val gar det bra att fylla i det flera ganger. Det
bestar av fragor som ror var och ens intresse for olika aktiviteter, 5nskemal om riktad
information, hur medlemmen vill motta information (post/mejl), deltagande i arbetsgrupp
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eller annat aktivt deltagande och vilken version av EDS Nytt medlemmen vill ha
(papper/digital). Vid arsskiftet hade 676 medlemmar fyllt i Frageformularet.

Forsaljning

Férbundet siljer pins, taggisar och bararkort. An sa linge i ndgot blygsam skala men 6kande
ar for ar.

Kontaktpersoner

Under 2018 har det som tidigare kallats Kontaktpersonprojektet snarare gatt over till
verksamhet. Inga sarskilda pengar fanns att sdka fran socialstyrelsen under 2018 for
verksamheten. Daremot lyckades vi i sista stund etablera ett samarbete med Sigtuna
Folkhdgskola som skapade ekonomiska forutsattningar till att i november genomféra en
Kontaktpersonstraff/utbildning i Orebro. Bdde nya och befintliga KP deltog under tva
intensiva dagar. Exempel pa foreldsningar som KP fick lyssna pa var "hEDS kriterierna och
diagnosmall for VC-ldkaren”, “Information om symposiet i Gent”, “Hur forbereder jag mig for
lakarbesoket”, ”Vart hittar jag information”, ”Det svara samtalet” och ”Barn och unga med
EDS”. Vi hade ocksa med oss Shani Weber fran The Ehlers-Danlos Society pa lank som
berattade om deras viktiga arbete 6ver hela varlden. Utover detta fick vi testa pa Yoga och
Tejpning av leder och forde manga viktiga och givande samtal. Natverket starktes och satt
att stotta varandra och hjalpas at skapades.

| dagslaget har forbundet malsattningen med kontaktpersoner i varje lan och har just nu 29
stycken kontaktpersoner som gor ett viktigt arbete runt hela landet.

Medlems- och familjevistelse pa Furuboda

18-20 augusti arrangerade forbundet en medlems- och familjevistelse pa folkhdgskolan
Furuboda vid kusten utanfor Kristianstad. 35 vuxna och 10 barn deltog. Vistelsen innebar
forutom umgange och erfarenhetsutbyte mellan deltagarna ocksa olika aktiviteter for barn
och vuxna. Det bjods pa vattengymnastik, bad i simhallen, féreldasning av Eric Ronge, tur pa
fyrhjuling, innebandy och yogapass. Pa sondagskvallen samlades alla nere i en strandstuga
vid Ostersjon dér deltagarna &t och drack gott samt tog del av underhallning med s&ng och
musik samt quiz. En gjord utvardering visade att deltagarna var mycket positiva kring helgen
och hade fatt manga goda minnen med sig hem.

Bidrag fran Lars Hiertas fond samt SPSM madjliggjorde att vi kunde halla deltagaravgiften pa
en rimlig niva.

EDS-stiftelsen

Stiftelsen tog beslut under aret att férandra sa att stiftelsen kan betala ut ansékta medel
[6pande under aret, forutsatt att ansokan uppfyller kriterierna. Utbetalningar har under aret
skett for att mojliggora for tva lakare med intresse for EDS att delta i symposiet i Gent.
Vidare har det betalats ut medel for att tva fysioterapeuter ska kunna delta i Societies
konferens i Madrid 2019.

Sida6 av 8



= oY Riksféorbundet
L LD Ehlers-Danlos syndrom

Stiftelsens styrelse har under aret tagit beslutet att lagga ner stiftelsen da intdkterna varit
sinande och det har blivit svart att leva upp till syftet med stiftelsen. Kvarvarande belopp pa
2 601:- kronor har skankts till EDS Riksforbund.

Féreningshandbok for fortroendevalda

Styrelsen har fortsatt under aret tagit beslut om olika policys och rutiner. Dessa behover
samlas i en foreningshandbok for att vi latt ska finna dem och enkelt kunna uppdatera.
Foreningshandboken finns ocksa till for att vi pa ett enkelt satt ska kunna guida in nya
fortroendevalda i deras arbetsuppgifter.

Aven detta viktiga arbete &terstar for kommande styrelse att ta sig an.
Samverkan under aret :
Ehlers-Danlos society

Under aret har forbundet formellt kommit 6verens om att vara samarbetspartners med
The Ehlers-Danlos Society, ndgot som Kkallas for att vi blivit ”Affiliates to the Society”.
Marie Falk ar forbundets kontaktperson och deltar en gang i kvartalet pa telefonmoten
med The Society och andra representanter fran 6vriga varlden. Pa dessa moten berattas
om vad som hander i de olika landerna, strategier for att forbattra kunskapen om
EDS/HSD och for EDS/HSD-patienter utbyts och diskuteras, behov identifieras och ny
forskning presenteras.

[ september deltog Marie Falk och Eric Ronge som representanter for forbundet vid The
international symposium on the Ehlers Danlos syndromes i Gent i Belgien. Under fyra
dagar traffas professionen fran hela varlden och dels presenteras ny forskning och
resultat, dels diskuteras kriterierna, vard och behov av forskning. Detta ar var det stor
fokusering pa genetiken vid EDS. Det var manga pa plats fran Sverige och en svensk
primarvardsldkare, Pernilla Blom, hade valts ut av Konsortiet att presentera sin
diagnosmall. Dessa symposium som dger rum vart annat ar ar mycket viktiga for
utvecklingen kring EDS/HSD o6ver hela varlden. Det ar ocksa ett viktigt tillfalle for
diskussion och att knyta kontakter. Dagen efter symposiet avslutats dgde "patients day”
rum, en dag for patienter med fokus pa behandling. Marie Falk deltog dven pa detta.

Riksforbundet Sillsynta diagnoser

EDS Riksforbund ar en del av Riksforbundet Sallsynta diagnoser och uppskattar stort
det arbete som gors dar. Forbundet representerades pa deras arsmote (och
forelasningar) av Markus Otterloo och Lisa Ekblom. Till det spannande héstmotet som
arrangeras arligen deltog Ingela Johansson.

Agrenska

Marie Falk och Markus Otterloo besokte Agrenskas vuxenvistelse for personer med EDS, for
att beratta om férbundet och svara pa fragor.
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Nordiska samarbetsmotet

EDS-foreningarna i Norden samarbetar genom att utbyta information och diskutera EDS-
relaterade fragor med varandra. | nulaget ingar Norge, Sverige, Danmark och Finland i
samarbetet. Representanter for foreningarna traffas en gang per ar och turas om att
arrangera motet och séka medel fran Nordiskt Valfardscenter fér dessa sammankomster.

Samarbetet har varit begransat under aret, mycket pa grund av att Danmarks ansokan till
NVC inte beviljades. Samarbetet har darfér mest bestatt i diskussion och utbyte via mail och
sociala medier.

NFSD

NFSD (Nationella Funktionen for Sallsynta Diagnoser) har under aret fortsatt sitt viktiga
arbete men ska pa grund av statliga besked omorganiseras fran och med 2019. Vi féljer med
spanning hur det fortsatta arbetet kommer att organiseras!

Folkhégskolor

Vi har under aret haft samarbeten med Folkhdgskolor i Sunderby (kursverksamhet om
smarta), Furuboda (familjetriffen) samt Sigtuna Folkhégskola (KP-traff Orebro). Med de
senare har vi skrivit ett samarbetsavtal. Dessa samarbeten har varit valdigt positiva. Dels far
vi mojlighet att ta del av den kompetens som finns pa dessa skolor, dels far vi mojlighet att i
samarbete med dessa ta del av ekonomiska bidrag utdelade av SPSM (Specialpedagogiska
Skolmyndigheten).
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