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KALLELSE

ARSMOTE 2021

Varmt vilkommen till vart arsméte 2021 som sker digitalt via Zoom.
Loérdagen den 10 april k1 14 00, incheckning fran 13 30

Anmil, namn och medlemsnummer, senast 7 april, till utskick@echlers-danlos.se
Link for inloggning kommer den 9 april

Réstritt: Alla medlemmar som har betalat medlemsavgift och fyllt 15 ar har
rostratt.

Ombud: Rostning kan dven ske genom fullmakt, dock hogst en fullmakt per
ombud. Fullmakten maste vara oss tillhanda senast den 2 april och skickas till EDS
Rikst6rbund c/o Brunnsvigen 18, 291 43 Kiristianstad. Se blankett pa hemsidan
under Medlemmar — Arsmote.

Motioner: For att kunna behandla motioner pa arsmotet ska de senast ha natt
torbundet den 20 mars. Se tips pa att skriva motion pd hemsidan under

Medlemmar - Arsmote

(")vrigt: Ha dina arsmé6teshandlingar tillgingliga under tiden som métet pagar.
VALKOMMEN!

Forbundsstyrelsen
EDS Riksférbund

www.ehlers-danlos.se




FORSLAG TILL DAGORDNING

1. Val av métesordforande

2. Upprittande och godkinnande av r6stlangd.

3. Val av motesfunktiondrer: motessekreterare och tva rostriknare samt tva
justerare.

Fraga om drsmétets behoriga sammankallande.

Godkiannande av dagordning.

Verksamhetsberittelse.

Resultat- och balansrakning.

Revisionsberattelse.

A e A R A

Fraga om ansvarsfrihet for styrelsen.

10. Forslag till verksamhetsplan och budget

11. Medlemsmotioner.

12. Faststallande av medlemsavgiftens storlek for nista verksamhetsar.
13.Val av ordf6rande.

14. Val av ovriga styrelseledamoter.

15.Val av revisorer.

16. Val av valberedning.

17. Ovriga fragor

- Kunskapsfonden

18. Arsmotets avslut



VERKSAMHETSBERATTELSE 2020

Forbundsstyrelsen bestod efter arsmétet 2020 av:

Ordforande pa ett ar:
Birgitta Larsson Lindel6f

Ordinarie ledamoter pa tva dr:
Angelica Karlsson

Hanna Dahlgren

Katinka Ek

Ordinarie ledamoter pa ett dr:
Karin Lindholm

Annelie Ramos

Cecilia Eliasson

Revisorer:
Jennie Svensson, fram till extra arsméte 10 oktober
Jonas Hakansson, vald vid extra arsméte 10 oktober

Eva Finell, vald vid extra arsmote 10 oktober

Valberedning:
Angelica Fisk (sammankallande)
Marcio Ramos

Helena Hirwell

Styrelseméten

Fram till arsmétet 1 april 2020 hade EDS Riksférbunds styrelse 4 moten. Den nya
férbundsstyrelsen har sedan dess haft 9 protokollférda styrelseméten, samtliga via den digitala
plattformen Zoom.



ARSMOTE 2020
Arsmoétet, den 4 april 2020, skedde via zoom och 40 medlemmar deltog, Vid arsmétet beslutades
om ett extra arsmote f6r kompletteringsval av revisor. Detta skedde den 10 oktober 2020 med 49

medlemmat.

I samband med drsmétet valdes en helt ny styrelse som fran start fick Gverta oroligheter inom
térbundet. Dagen efter arsmotet framkom att EDS lokalférening i G6teborg brutit sig loss fran
forbundet i strid mot gillande stadgar och didrmed begitt ett allvarligt stadgebrott. Stadgar kan
ses som foreningslivets lagstiftning. Det finns en skyldighet f6r férbundet, lokalféreningar och
medlemmar att f6lja gillande stadgar. Medlemmar som bryter mot stadgarna kan uteslutas fran

torbundet. Lds mer om vara stadgar i bifogad link https://chlers-danlos.se/stadgar-2

Goteborgsforeningen ville framsta som en ny nationell f6rening. De beholl lokalféreningens
organisationsnummer, bankkonto och samtliga ekonomiska medel (bland annat medlemspengar)
och bytte namn till EDS/HDS fo6reningen. Dessutom tog de 6ver Facebook- och
Instagramkonto som var skapade inom EDS Riksférbund samt de mallar mm som
Riksférbundet arbetat fram f6r var tidning EDS-nytt.

Inledningsvis fick vi ligga mycket tid och resurser pa att férklara for vara medlemmar att denna
férening inte har nagon som helst relation med EDS Riksférbund. Som ny forbundsstyrelse
6vervigde vi rittsliga processer och skadestind. Valet stod mellan att ligga var energi pa att driva
rittsliga processer eller aktivt arbeta for medlemsvard och medlemsaktiviteter. Styrelsen valde det
sistnimnda som vi ansig gynnande vara medlemmar bast. En framatriktad patientorganisation
som utgor en kraftfull rést f6r vara medlemmar blev malet.

Pandemin som samtidigt borjat forsatte forbundet i ett stort omstillningsarbete. Vi arbetade
intensivt for att finna l6sningar och anpassa oss till den digitala virlden. De restriktioner som gallt
sedan styrelsen tilltridde har bidragit till att vi som ny styrelse inte kunnat triffats fysiskt vilket
varit Onskvirt. Pa grund av sjukdom limnade en styrelseledamot sin plats vilket innebar att
arbetet fick fortsitta med en vakans. Under dessa forutsittningar har styrelsen med uthallighet
och tilamod gjort sitt basta for att genomfora den verksamhetsplan som darsmétet beslutade om.

Verksamhetsplanen har fyra langsiktiga huvudmal
o Att sprida information om EDS/HSD
e Att stirka medlemsvard och medlemsengagemang
o Att stodja undervisning och kunskapsoverforing gillande EDS/HSD
o Att arbeta intressepolitiskt till stod f6r alla med EDS/HSD

Verksamhetsplanen har fem delmal och vir redovisning utgir fran dessa.
1. INFORMATION

MEDLEMSVARD

KUNSKAPSOVERFORING

INTRESSEPOLITISKT ARBETE

EKONOMI/FORBUNDSSTYRELSE
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1. INFORMATION

Nyhetsbrev

Nytt for aret har varit vara manatliga nyhetsbrev. Dessa har varit betydelsefulla f6r att nd ut till
vara medlemmar med fortlopande information. Det var den kanal som vi under de forsta
manaderna som ny styrelse kunde informera vira medlemmar om vad som var pa gang da vi stod
utan nagon redaktion, se mer under EDS-nytt.

Hemsidan

Under aret sjosattes en ny hemsida. En arbetsgrupp, bestiende av var webbansvarige Peter
Sandberg, vara skribenter Cecilia Gyllenberg Bergfast och Mari Larsson, samt inledningsvis dven
Rune Séderstrém gjorde under sommaren och tidig host ett gediget arbete med hemsidan.

Texter och information har uppdaterats och en speciell medlemssida har skapats. Pa
medlemssidan finns allt som ar unikt for dig som medlem, inspelade foreldsningar, var digitala
tidning mm. Medlemssidan kriver inloggning med medlemsnummer och 16senord. Alla 6vriga
sidor dr publika och kriver ingen inloggning.

EDS-nytt

Den nya styrelsen stod utan redaktion da de tva styrelseledaméter som tidigare utgjorde EDS-
nytts redaktion limnade férbundet utan nagon form av 6verlimning eller tillgang till EDS
Riksforbunds tidigare tidningslayout/mallar. Det visade sig sedan att dessa tvd personer var bland
de drivande 1 utbrytarorganisationen och anvint sig av det material som EDS Riksforbund
arbetat fram.

Ett arbete paborjades for att rekrytera en ny redaktion vilket vi lyckades med under
sensommaren. Louise Gardemyr utsags till ny redaktor. I redaktionen ingar aven Hannes
Bjornmalm ansvarig for layout, Annal.ena Karlsson Andrews med egen erfarenhet av
redaktorsarbete samt vara skribenter Cecilia Gyllenberg Bergtfast, Mari Larsson och Cecilia
Eliasson. Denna forsening innebar att vi endast hann med en utgivning under 2020. Temat var

EDS Societys digitala internationella konferens och tidningen skickades ut i mitten av september.

Fran och med 2021 kommer tidningen ges ut 3 ganger per ar, januari, maj och september och
innehalla olika tema. Numret i januari 2021 har temat Dysautonomi. Den enskilde medlemmen
kan vilja om hen vill ha EDS-nytt digitalt eller i pappersformat. Detta val gors i fraigeformuliret
pa hemsidan. Familjemedlemmar far endast den digitala tidningen.

Facebook, Instagram och Youtube

Ett vilbesokt forum édr Riksforbundets Facebooksida som hade ca 3 800 féljare vid dret slut. Vi
startade under sensommaren upp ett Instagramkonto som snabbt blev populirt med ca 600
foljare vid drets slut. Var ansvarige for sociala medier, Mari Larsson, har fortldpande arbetat med
att fa ut information, tips, paminnelser och annat som kan tinkas vara av intresse f6r medlemmar
och 6vriga som foljer oss vilket 6kat aktiviteten pa vara sociala medier.



Under maj manad hade vi var kampanj ”Awarness month” som var mycket uppskattat. Det
populiraste inligget ”Vad dr Ehlers-Danlos syndrom” som publicerades 2 maj naddes av 31 113
petrsoner och inligget den 7 maj om ”Symptom vid EDS/HSD néidde 18 564 personer.

Vi genomforde, under hésten, tva ”Take over” pa FB och Instagram dir medlemmar valde att
beritta om sina diagnoser och livet med EDS/HSD. Inldggen blev mycket uppskattade, skapade
en bra dialog och fick stor spridning.

Forbundet har ocksa startat upp Facebook-sidor till vara lokalféreningar sa de kan na sina
medlemmar/f6ljare med egen information. Vi har dven, efter 6nskemil frin medlemmar, startat
upp en Facebook-grupp Vi som har EDS/HSD och rider”. Hir diskuteras allt som har att géra
med EDS/HSD och ridning/histar. Flera hat stor nytta av ridning och det ir en aktivitet som
manga kan klara av.

Vi har dven en YouTube kanal dir vissa inspelningar ligger 6ppna medan andra endast kan ses
via inloggning pa var medlemssida pa hemsidan. I ar har vi frimst anvint var kanal till att spela in
vara foreldsningar som finns pa var hemsida under menyn “Medlemmar”.

Broschyrer som informerar om EDS/HSD och EDS Riksférbund.
Under aret har vi uppdaterat vara broschyrer och samtliga finns tillgangliga f6r nedladdning pa
var hemsida se bifogad link https://ehlers-danlos.se/for-diagnosbarare-2/broschyrer

Tre av broschyrerna som informerar om Riksfirbundet, 1'ad ar EDS och HSD samt Barn och Unga
har vi dven tryckt upp for att sprida till hilso- och sjukvard, skola m fl. Broschyrerna har fyllt en

viktig funktion i arbetet med information genom att dessa har skickats brevledes da vira fysiska
kontakter under pandemin varit svara.

EDS webbshop
Under 2020 startade férbundet upp en webbshop https://eds.shop.waypoint.nu dir medlemmar

och andra som vill stédja oss kan kopa profilprodukter £6r att marknadstéra EDS Riksférbund.
Det innebir att forbundet inte sjilv har nagon form av forsiljning och heller ingen vinst av

forsaljningen.

Musikhjilpen

Musikhjilpen dr ett insamlingsevenemang som funnits i Sverige sedan 2008. De sander direkt,
under en vecka i december vatje ar, dygnet runt i P3 och i SVI/SVT Play for att tillsammans
med Radiohjilpen uppmarksamma och pa olika vis samla in pengar till en undanskymd minsklig
katastrof. I 4r valde vi att medverka och starta upp en insamlingsbdssa for att pa sa sitt synliggora
oss som patientorganisation. Med var “zebralogga” och budskapet “Ingen ska limnas utan vard”
bidrog var insamlingsbossa med 4 655 kr till Radiohjélpen.

Ny e-postadress

Forbundet har skapat en ny e-postadress (anmalan(@ehlers-danlos.se) f6r anmalningar till vara
webinar. Darifrin kommer det autosvar som du far nir du anmiler dig. Monica Hedman ansvarar
for forbundets samtliga mejladresser med @ehlers-danlos.se och hon haller ordning och reda pa

bade adresser och oss som anvindare.



2. MEDLEMSVARD

Medlemmar

Vid érets slut hade vi 1 254 betalande medlemmar att jimféra med 1 081 aret innan vilket dr en
6kning med 173 medlemmar. Inledningsvis tappade férbundet medlemmar i samband med att
lokalféreningen 1 Goteborg brét sig loss fran férbundet och startade en egen férening under
varen. Ndgra av de som limnade valde dock att komma tillbaka till f6rbundet. Frimsta

anledningen till att medlemsantalet 6kat ar att det under 2020 tillkommit 510 nya medlemmar
under 2020.

Under éret hade vi tvi medlemskampanjer. En genomfordes i juni da den medlem som virvade
och den nya medlemmen fick en zebragava. Den andra kampanjen genomférdes i oktober med
budskapet att ett medlemskap fran 1 oktober dven giller nastkommande ar. Manga medlemmar
deltog aktivt 1 virvandet.

Medlemsregistergruppen har bestitt av Kicki Séderstrom och Eva Elving (samt Lisa Ekblom
under det forsta kvartalet). De har ansvarat for arbete med medlemsregister, medlemsvirvning,
utskick (totalt ca 80 medlemsutskick) och kommunikation med medlemmar. En ny arbetsuppgift
som tillkommit under dret har varit administration av anmilningar till webinarier.

Frageformuliret dr en viktig del i hanteringen av medlemsregistret. For att varje medlem ska fa ut
sd mycket som mojligt av sitt medlemskap uppmanas nya medlemmar att fylla i Frageformuliret
pa forbundets hemsida. Alla medlemmar kan nir som helst dndra sin medlemsprofil registrerad
genom Frigeformuliret. Andring gérs genom att fylla i formuliret pa nytt.

En utmaning f6r bide medlemsregistergruppen och styrelsen ar att fortsatt hantera den vixtvirk
som foljer av den stora medlemsoékningen och 6kningen av antalet lokalféreningar

Kontaktpersoner

Vid drets slut fanns 23 kontaktpersoner férdelade i 16 regioner. Kontaktpersonen har en viktig
roll i férbundets organisation dd de ibland 4r den forsta kontakten till en ny diagnosbirare eller
nagon som soker efter kunskap. I denna roll dr de inte vardpersonal utan medmanniskor med
egna erfarenheter av EDS/HSD. De kan ha diagnosen sjilva eller vara anhoriga till nigon som
har det. Kontaktpersonen roll dr ocksa att informera om férbundets verksamhet.

Nagon kontaktperson valde att inga i utbrytarorganisationen vilket medférde viss splittring i
gruppen. Gladjande ar att nya tillkommit. Malet ar att f6rsoka fa kontaktpersoner 1 varje lin. Vi
vill ocksa tydliggora, pa var hemsida, om kontaktpersonen har en specifik kompetens. Pa s satt
mojliggor vi f6r nya diagnosbirare eller andra sokande efter kunskap att fa en specifik kontakt
oavsett 1 landet var hen bor. Genom deltagande 1 de webinar som férbundet anordnat, har stora
mojligheter till kompetensutveckling f6r KP skett.

En riktad digital utbildningsinsats till KP genomférdes i samarbete med ABF. Framoéver kommer
vi fortsitta med kontinuerliga digitala nitverkstriffar f6r KP-gruppen f6r 6kad sammanhallning
och kompetensutveckling. Kontaktuppgifter till samtliga kontaktpersoner finns pa var hemsida
under "Kontakt”.



Lokalf6éreningar

Fler lokalforeningar dr strategiskt viktigt for att kunna paverka politiker, vard och skola pa det
lokala/regionala planet. Dessutom skapar lokalféreningar forutsittningar for diagnosbirare och
anhoriga att moétas och utbyta erfarenheter och skapa samhérighet genom lokala aktiviteter som
exempelvis férelasningar eller fikatraffar. Under aret har detta pa grund av pandemin mestadels
skett digitalt.

Att utéka antalet lokalféreningar enligt andamalsparagrafen i EDS Riksférbunds stadgar
fortsatter. Som nimndes inledningsvis fick vi dagen efter arsmoétet kinnedom att lokalféreningen
1 Goteborg blivit en utbrytarorganisation och ombildat sig till en ny férening.

Glidjande ir att en ny lokalférening som ticker hela Vistra Gotalandsregionen bildades under
hosten. Detta har dven uppskattas av vira manga medlemmar 1 denna region. Under hosten
paborjades ocksa arbetet med uppstart fOr var sjitte lokalférening, EDS lokalférening Virmland.

For nirvarande har vi lokalféreningar i Visternorrland, Smaland, Skiane, Umed m omnejd, Vistra

Goétaland och i januari 2021 dven i Virmland.

Arbetet med att bilda fler lokalféreningar fortsitter under 2021 och Riksférbundet stottar med
formalia mm. Under aret har vi ocksa arbetat med att synliggéra vara lokalféreningar pa var
hemsida. Under menyn ”Lokalt” finns information om lokalféreningarna och dess styrelse. I var
nya kalender pa hemsidan synligg6r vi ocksa deras olika aktiviteter.

En ny rutin har inforts sa lokalforeningen far fortldpande information om nya medlemmar. Pa sa
sitt kan de sirskilt vilkomna den nya medlemmen och informera om lokalféreningens
verksamhet. EDS Riksférbund har bidragit med 50 kronor per medlem till lokalféreningar under
verksamhetsaret 2020. Du kan lisa mer om lokalféreningarna i deras verksamhetsberittelse som
skickas ut infor deras arsmoten som kommer att ske under mars minad.

Medlems- och familjetriffar

Under aret blev vi beviljade statsbidrag for viss verksamhet pd funktionshinderomradet fran
Socialstyrelsen f6r medlems- och familjeliger. Under 2020 hade vi kontakter med Valjevikens
Folkhogskola for att ordna ett familjelidger dar. Pa grund av pandemin och gillande restriktioner
gjorde vi fOrst ett fOrsok att flytta sommarligret till hostlovet. Da smittspridningen tog ny fart
och det kom nya restriktioner fick vi stalla in ldgret helt.

Vi har skt nya medel och hoppas kunna genomfdra medlem- och familjeliger sommaren 2021
istillet. Allt ar beroende av hur pandemin utvecklats och vilka restriktioner som giller framéver.
Det ir betydelsefullt att EDS Riksforbund soker samarbeten inom Sveriges befintliga
folkh6gskolor f6r att genomfora medlems- och familjetriffar. Dels ges mojlighet att ta del av den
kompetens som finns, dels 4r mojligheten med ekonomiskt bidrag frain SPSM
(Specialpedagogiska Skolmyndigheten) en viktig del £6r att fa ner kostnaden f6r vara medlemmars
lagervistelse.



3. KUNSKAPSOVERFORING

Stédja och samarbeta med specialistnitverket

Ordférande f6r EDS Riksforbund dr representerat i Specialistnitverket f6r EDS/HSD som
startades 2018. Nitverket triffas digitalt ca en gang per manad. Syfte med nitverket ér att
sammanstilla och sprida kunskap om EDS/HSD. Alla medlemmar inom nitverket har en
specialistkunskap inom sitt omrade. Nitverket har skapat dokumentet Nationellt Vardprogram
samt varit aktiva i att producera underlag till det nationella kliniska kunskapsstodet om hEDS och
HSD. Samtliga program finns linkade pa var hemsida under menyn ”Varden”.

Medicinsk radgivare

Riksférbundet har haft god hjilp av Eric Ronge, fd 6verlikare 1 Barnmedicin och tidigare
styrelseledamot, som medicinsk radgivare i vissa mailkontakter med vira medlemmar. Ett
6nskemal inom forbundet ir att bygga upp ett "Medicinskt rad” f6r Riksférbundet som kan fora
var talan i olika sammanhang.

Samarbete med Ehlers-Danlos Society

Sedan 2018 dr EDS Riksforbund samarbetspartners s kallade _Affiiates till Ehlers-Danlos Society.
Da vara gamla representanter i nitverket hade gatt 6ver till utbrytarorganisationen hade vi
inledningsvis ingen som kunde representera oss. Det krivdes ett antal kontakter med Society for
att klargora vad som skett inom férbundet. Direfter utsags Cecilia Elisson (fran 2021 Helena
Hirwell) och Jan Lindel6f som nya Affiliates.

Att vara Affiliate innebar att delta 1 digitala m6ten en gang per kvartal med EDS Society
tillsammans med andra representanter fran 6vriga virlden. Pa dessa méten informeras om vad
som hinder 1 de olika lindernas organisationer, strategier utbyts och diskuteras for att forbittra
kunskapen om EDS/HSD och {6r patientgruppen. Behov identifieras och ny forskning
presenteras.

Cecilia Eliasson deltog ocksa som skribent tillsammans med vara skribenter Mari Larsson och
Cecilia Gyllenberg Bergfast vid den digitala internationella konferensen som Society arrangerade
juli 2020.

Forelisningar/webinar

Ett stort omstillningsarbete har under dret genomforts till den digitala virlden, bade f6r oss som
organisation men aven for vira medlemmar. Via plattformen Zoom har vi under dret genomfort
atta forelasningar, sa kallade webinar, riktade till vara medlemmar.

Foreliasningarna har haft olika tema sdsom Vad d4r EDS/HSD, Samsjuklighet, Diagnos och
behandlingsrekommendationer, POTS, Rehabilitering, Kropp och energi, Barn- och unga samt
Kvinnohilsa. Framforallt har vi anvint oss av foreldsare som ingar i Specialistnitverket for
EDS/HSD vilket blir ett sitt att kvalitetssakra vira foreldsningar.
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Totalt har 390 medlemmar anmilt sig till nagot av vara webinarier. Manga har anmilt sig till flera
webinarier och sammanlagt kom det in drygt 1 000 anmalningar. Mojlighet att stilla fragor till
forelisaren har funnits och varit mycket uppskattat. Sju av arets webinarier finns inspelade och
tillgdngliga pa hemsidan under menyvalet "Medlemmar — féreldsningar/event”. Manga
medlemmar har uppskattat att kunnat ta del av webinarierna i efterhand vid tidpunkt som passat
dem. Under hosten startade vi ocksa vir populira videotrining Trina med EDS” med Elizabeth
Tornland som instruktor.

Samarbete med relevanta organisationer och nitverk

Under aret har Agrenska haft en utbildning riktad till professionen med fokus pa EDS/HSD.
Vir ordférande deltog och informerade om férbundets verksamhet.

EDS Riksférbund dr medlemmar i Riksférbundet Sillsynta diagnoser. Vi var representerade
vid deras drsméte och hdstméte, som bada var digitala. Samarbete har efterstrivats med andra
organisationer som RME, Fibromyalgiférbundet, Attention, Mastcellssjukdomar m fl.

Forbisedda diagnoser med 6verlappande syndrom

Samarbetet mellan EDS Rikstférbund, Fibromyalgiférbundet, RME (Rikstérbundet f6r ME-
patienter) aterupptogs vid arsskiftet. Férutom att vi har gemensamma och 6verlappande
symptom sa delar vi erfarenhet av att det ar svart att fa utredning, diagnos och behandling. Vi
tror pa ett samarbete dé vi tillsammans blir starkare och kan géra var rost hord. Utéver att gora
var problematik kind sa har vi en konkret malsittning med samarbetet; att varden inrittar
regionala kunskapscenter f6r vara patientgrupper.

4. INTRESSEPOLITISKT ARBETE

Viktiga samhillsaktorer

Kontakt togs under aret med SKR f6r att hjilpa oss sprida information till hilso- och sjukvirden
om den Internationella digitala sommarkonferens som Ehlers- Danlos Societys anordnade i juli
manad. Virt argument var att det var ett utmarkt tillfalle f6r varden att inhimta kunskap kring
senaste forskningen om EDS/HSD genom dessa tillgingliga digitala forelisningar som samtidigt
var bade milj6vinliga och kostnadseffektiva.

Vi har dven skickat in en skrivelse till landets 21 regioner om problematiken kring att tillh6ra en
”foraldralos diagnos” samt behovet av regionala kunskapscenter £f6r var patientgrupp. Vi har via
specialistnitverket f6r EDS/HSD framf6rt problematiken kring 1177 dir vér patientgrupp mer
eller mindre ar osynliggjord.

Agrenska har under sju ar drivit Nationella Funktionen Sillsynta Diagnoser (NFSD) pa uppdrag
av Socialstyrelsen. Uppdraget har bestitt i att samordna, koordinera och sprida information inom
omradet sillsynta diagnoser. Detta arbete har 6vertagits av CSD i samverkan som drivs av
Nationellt system f6r kunskapsstyrning hilso- och sjukvird genom Nationellt Programomréde
(NPO). Om detta kan lisas pa webbplatsen https://www.csdsamverkan.se som Region

Stockholm och de regionala centrumen f6r sallsynta diagnoser (CSD) svarar £or.
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Debattartiklar

Paverkansarbetet ar en viktig del 1 férbundets arbete. Under aret har vi skrivit tre debattartiklar.
En som publicerades 1 ett antal lokala tidningar i maj manad samt en artikel som publicerades 1
lokala tidningar vid drsslutet. Dessutom en separat artikel i Dagens Medicin under maj manad.

Vira debattartiklar har belyst kunskapsbristen inom EDS/HSD samt lyft virt behov av en bittre
vard och behandling. Vi har ocksa visat pa att vi 1 vairden med sin nuvarande struktur dr en sa
kallad t6rildrals diagnos” och det stora behovet av att inritta regionala kunskapscentra for var

patientgrupp.

Forbereda Internationell konferens

Samarbete med Ehlers-Danlos Socitey pagar fortlopande. Deras planerade konferens 1 Sverige
under 2021 skots upp pa grund av pandemin och de stillde om all sin verksamhet till digitala
konferenser. De har dven planerat in hela sin verksamhet under 2021 till digitala konferenser.
Enligt samtal med dem har de gjort férindringar i sin femarsplanering. Vilket innebir att en
konferens i Sverige ligget lingt fram i tiden, férmodligen inte inom nirmaste femarsperioden.

Arsmotet 2020 beslutade att avsitta 25 000 av var kunskapsfond for att kunna stodja
genomforandet av en internationell konferens i Sverige under 2021. Da detta av skil som
redovisats ovan inte lingre dr aktuellt sd foreslar vi att detta beslut upphivts, se punkt i

dagordningen.
5. EKONOMI/FORBUNDSSTYRELSE

Organisationsutveckling

Vi kommer att fortsitta arbetet med att utveckla forbundets organisation. Fler lokalféreningar ar
onskvirt, bade ur ett niarhetsperspektiv till medlemmar och for att kunna bedriva paverkansarbete
regionalt. Dirutover har férbundet mojlighet att s6ka medel fran Socialstyrelsen for att forstirka
det administrativa arbetet om vi blir 10 lokalf6éreningar. En viss organisationsutveckling kan sigas
dgt rum genom att vi tvingas stilla om var verksamhet till den digitala virlden. Hir har vi fatt
tinka om kring vad som dr mojligt utan att triffas fysiskt. Det dr en lirdom vi ska fortsitta

anvinda 1 var organisation.

Vi har under verksamhetsaret knutit avtal med studieférbundet ABF vilket innebér exempelvis
mojlighet att anordna studiecirklar, boka lokal eller ga utbildningar, kurser till f6rmanliga priser.

Under aret som gatt har vi, som en helt ny styrelse, haft en resa med att ta oss igenom alla
svarigheter som inledningsvis f6ll pa vart bord. Vi kan konstatera att det behovs starka krafter
och en gemensam virdegrund i f6rbundets arbete for att bidra till ett stabilt och hallbart forbund
till gagn fOr vara medlemmar som vi ytterst finns till for.

Med hjilp av ABF fick drets valberedning utbildning kring sitt uppdrag och om vikten att komma
igang tidigt med sitt arbete for att finna en stark styrelse som kan fortsatta att utveckla forbundet

12



till medlemmarnas bésta. En stark styrelse forutsitter aven en blandning av anhériga,

diagnosbirare, samt stédpersoner och girna med virdkompetens.

Enligt den intention som fanns i en motion fran arsmotet 2020 gillande var Integritetspolicy
(GDPR) har arbete paborjats att uppdatera Integritetspolicyn i syfte att tydliggdra hantering av
vart medlemsregister.

Fonder/bidrag

Under hosten gjordes en ny ansokan till Socialstyrelsen om att ans6ka om medel f6r att kunna
genomfora tva familje- och medlemsldger samt fyra dagkonferenser. Syftet med lidgervistelserna
och konferenserna ér att bidra till att 6ka deltagarnas kunskap om sin diagnos och sina rittigheter
samt erbjuda moijlighet till gemenskap och erfarenhetsutbyte. Temat dr “Livet med EDS eller
HSD - Tillsammans ér vi starka”. I januari 2021 fick vi besked att var ansékan beviljats.

Ekonomi

Arets ekonomi har starkt paverkats av pandemin. Verksamheten har expanderat kraftigt med
flera digitala foreldsningar, s k webinar. Arsmoéten, styrelseméten och méten 1 forbundets
arbetsgrupper har genomforts som digitala méten. Det som inte kunnat arrangeras dr familje- och
medlemslager. Vi har alltsa inte kunnat traffas fysiskt vilket medfér minskade rese-och
boendekostnader. Kostnaderna f6r digitala méten (frimst ZOOM) dr hogre an tidigare ar men de
digitala kostnaderna dr visentligt ligre d4n kostnader for fysiska méten.

EDS Riksférbund har £f6r genomforande av bl a ligerverksamhet fatt projektbidrag fran

Socialstyrelsen (350 000 kr). Det har under aret gjorts en omplanering av anvindningen av
bidraget frin Socialstyrelsen. En viss aterbetalning kommer att ske till Socialstyrelsen men
bidraget medverkar dnda till att férstirka férbundets ekonomi. Dessutom har den kraftiga

medlemsokningen under aret givit visentligt hogre intikter dn forvintat.

Sammanfattningsvis dr kostnaderna ligre och intikterna hégre dn férvintat vid arets borjan.
Arets resultat ir ett Gverskott pa ca 175 000 kr och flera ars underskott i verksamheten har alltsa

vints till ett positivt resultat. F6r mer information se separat ekonomiredovisning.

Under aret har pa styrelsens uppdrag den 16pande bokféringen hanterats av medlemmarna Lenita
Lahti f6r perioden januari — mars och Rune Séderstrém fér perioden april - december. Rune
Soderstréom har dven medverkat 1 arbetet med arsbokslut.

EDS Kunskapsfond

Vir kunskapsfond vixer och vardet ar vid drets slut 56 189 kr (exkl reservation pa *25 000 kr)!
Samtliga bidrag/gavor som inkommer till EDS Riksférbund gir till EDS Kunskapsfond enligt
tidigare styrelsebeslut. Syftet med fonden ar att stodja och underlitta kunskapsoverféring kring
EDS/HSD. Virdpersonal eller studenter kan séka medel och som motprestation ska kunskap
och erfarenhet vidareférmedlas till EDS Riksférbund och medlemmar. Det kan handla om
forelisning, skriva artiklar till var tidning, filmdokumentation mm.
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Under aret har inga bidrag utbetalats fran kunskapsfonden. Dock har som f6ljd av arsmétets
beslut i april 2020 ett belopp om *25 000 kr reserverats fOr finansiering av internationell
konferens om EDS/HSD genomf6rd i Sverige under 2021.

Under aret tog en medlem, Ingela Johansson, initiativ till ett projekt ”Sticka f6r EDS”. 1
samarbete med firman ”Schyssta Nystan” tog de fram ett monster till en kofta som kallas
”Plingans kofta”. Monsterkostnaden pa 50 kr gar direkt till EDS Kunskapsfond och utéver det
bidrar firman med 10 % vilket ger 55 kr per monster som siljs. Under 2020 saldes 50 monster
som gav en intikt pa 2 750 kr.

Dirutéver har vi fatt gavor och minnesgavor med allt fran 20 kr till 15 000 kr. Som tack skickas
gavobrev eller minnesblad. Totalt har vi under 2020 fatt 42 858 kr i gavor som Gverforts till var
kunskapsfond. Stort TACK!

SLUTORD
Vi fortsitter arbetet med att pa olika sitt 6ka kunskapen om EDS och HSD inom varden och i
samhillet. Ett mal ar att sjukvarden ska inritta regionala kunskapscentra sa att var stora

patientgrupp dntligen far en rittvis beddmning och vard pa lika villkor. Ett annat mal ar att vi vill
ha betydligt mer forskning kring EDS/HSD i Sverige.

Omstillningen till den digitala virlden har inneburit bade ett lirande och nya arbetssitt f6r EDS
Riksférbund. Dessa erfarenheter tar Riksférbundet med sig in i framtiden nir arbetet med

organisationsutveckling fortsitter.

Styrelsen tackar hirmed for det ginga arets fortroende att fa leda EDS Riksférbund.

Kristianstad 2021-02-22

ﬁ/ﬁﬁ/ ks M/% Raron L inchel
Birgitta Larsdon Lindelof Karin Lindholm
Ordforande Kassor
<l
Katinka Ek Annelie Ram
Ledamot Ledamot
M@ ot
Hanna Dahlgren Cecilia Eliasson

ﬂo% Ledamot

Angelica Carlsson (april-mayj)
Ledamot
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BOKSLUT 2020

Sammanfattning

For 2020 redovisar EDS Riksforbund 381 687 kr i rorelseintakter och overskottet
ar 176 520 kr. De likvida medlen (det som finns pa bankkonton) dr vid arets slut

865 643 kr.

Det egna kapitalet ar vid arets slut 495 238 kr.

De ekonomiska rapporterna visar stora skillnader mellan ar 2020 och féregaende ar
2019. En viktig anledning dr pandemi ar 2020 se dven verksamhetsberittelse.

Resultatrikning f6r aret

Intdkter

Medlemsavgifter
Kurs/lageravgift

Forsaljning webbutik/t-shirt
Bidrag

Ranteintakter

Gavor

Summa intakter

Not

2020

240 361 kr

0 kr

7 780 kr

133 546 kr

4 088 kr

42 858 kr

428 633 kr

2019

208 740 kr

41 850 kr

22 690 kr

306 000 kr

3528 kr

638 kr

583 446 kr
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Kostnader

Arsméten

Styrelsemoten
Lokalféreningar/medlemmar
Medlemsaktiviteter/lager
Kontaktpersonsaktiviteter
Webinar/foreldsare
Specialistnatverket fér EDS/HSD
Medlemsavgifter intresseorganisationer
Medlemstidning EDS nytt
Konferenser deltagande
Webbutik

Ovriga reskostnader
Informationsmaterial/broschyrer
Forbrukningsinventarier/material
IT-tjanster

Porto

Ersattningar till revisor
Bankkostnader

Ovriga kostnader

Personalkostnader

Summa kostnader
Till EDS kunskapsfond

Arets resultat

Not

10

2020

18 756 kr

2 000 kr

26 012 kr

281 kr

0 kr

41999 kr

0 kr

1281 kr

15 270 kr

3791 kr

13212 kr

0 kr

13 599 kr

1202 kr

21262 kr

15311 kr

10 000 kr

3599 kr

3937 kr

17 743 kr

209 255kr

42 858 kr

+176 520 kr

2019

59 807 kr

38 482 kr

19 104 kr

186 660 kr

97 241 kr

0 kr

11 901 kr

2226 kr

110 780 kr

32937 kr

12 889 kr

13161 kr

2 655 kr

4784 kr

9742 kr

6 250 kr

2892 kr

1822 kr

104 539 kr

717 872 kr

- 134426 kr
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Noter till resultatrakning

1 Medlemsavgifter erlagda f6r medlemskap ar 2020 bokférs som medlemsintakter. Ett
undantag dr att nya medlemmar som tillkommer 1 okt — 31 dec och som erligger sin
medlemsavgift under perioden far ett medlemskap som ar giltigt for resterande del av
2020 samt hela ar 2021. Medlemsavgiften f6r dessa medlemmar bokférs helt som
medlemsintikt 2021, dvs ingen andel av avgiften ingar som medlemsintikt for ar 2020

2 Vi har valt att ligga ut forsiljning av profilprodukter till extern webbutik. Kostnaden
som detta medfért dr trycket av var logga pa profilprodukterna. A andra sidan har vi
inga portokostnader for utskick da webbutiken hanterar all administration.

3 Vi beviljades 350 000 kr fran Socialstyrelsen. Pa grund av pandemin kunde vi inte
genomfora familjeldger samt fysiska linstraffar som vi planerat. Viss omstillning har
skett till digitala foreldsningar via zoom samt informationsinsatser som broschyrer och
tidning. Det innebir att vi endast anvint 133 546 kr av beviljade medel, resterande

summa kommer att aterbetalas.

4 Hir ingar bidrag till lokalféreningarna med 50 kr/medlem. Under aret hat vi ocksa
stottat upp lokalféreningarna med inkop av zoom f6r att kunna genomfora digitala
tikatraffar.

5 Arvodeskostnaden har vi kunnat halla lag da flera av foreldsarna deltagit i vara webinar

utan ersattning utan istallet sett vikten av kunskapsférmedling till medlemmarna som
en form av egenvard.

6 Kostnaden avser tryck och porto for en tidningsutgivning i september. Dessutom ligger
en kostnad pa 3 607 kr avseende 2019.

7 Avser deltagande i The Ehlers-Danlos Societys internationella digitala konferens samt
deltagande i den digitala Europeiska konferensen f6r Sillsynta Diagnoser.
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8 Den digitala virld vi nu gitt in i har dven medf6rt 6kade kostnader f6r I'T/stédtjanster

bland annat genom inkép av zoom till vara méten och webinar. Detta ska stéllas i

relation till minskade kostnader f6r arsmoten och styrelseméten.

9 Detta avser en kostnad f6r den revisor som enligt avtalet med Socialstyrelsen ska

granska projektekonomin. Kostnaden dr berdknad till ca 10 000 kr.

10 Vi arvoderar vir nuvarande redaktor och formgivare. Da vi fick bérja med en helt ny

layout pa grund av att den gamla redaktionen inte efterlimnade ndgot material/mallar

tick var formgivare ligga extra tid pa att ta fram en ny snygg och proffsig layout. Vi har

ocksa valt att s6ka en redaktor med bakgrund inom tidningsbranschen och arvodera

detta arbete. Denna kostnad ska ses som en del av kostnaden f6r EDS-nytt.

Balansrikning vid arets slut

Tillgangar

Varulager
Fordringar
Kassa och bank

Summa tillgangar

Eget kapital och skulder

Eget kapital

Skulder

Summa eget kapital och skulder

Not 2020
0 kr

5231 kr

A 865 643 kr
870 874 kr

B 495 238 kr
C 375 636 kr
870 874 kr

2019

4218 kr

6 868 kr

367 184 kr

378 270 kr

275 860 kr

102 410 kr

378 270 kr
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Noter till balansrikning

A

De likvida medlen ir fordelade pa ett Nordea-konto som anvands for

l6pande in- och utbetalningar samt ett rintegivande sparkonto hos
Collector (saldo 739 396 kronor vid arets slut).

I eget kapital ingar tva fonderingar: EDS Kunskapsfond 56 189 kronor
och Fond internationell konferens 25 000 kronot.

Samtliga skulder dr korta skulder. De viktigaste delposterna ar skulder till
Socialstyrelsen for aterbetalning av del projektbidrag (222 454 kronor) och
torbetalda intikter f6r medlemsavgifter 2021 som betalades oktober —
december (143 180 kronor).
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Forslag till VERKSAMHETSPLAN 2021

EDS Riksférbund har f6r avsikt att under 2021 fortsitta arbetet med vara fyra huvudmal

e att sprida information om EDS/HSD

e att stirka medlemsvard och medlemsengagemang

e att stddja undervisning och kunskapsoverforing gillande EDS/HSD
e att arbeta intressepolitiskt till st6d for alla med EDS/HSD.

INFORMATION/KOMMUNIKATION

* Planera for 3 nr av EDS nytt med utgivning jan, maj och september

* Nyhetsbrev

* Underhilla och uppdatera hemsidan

» Utveckla kommunikationen via Facebook, Instagram och YouTube

» Sprida material/broschyrer som informerar om EDS/HSD och Riksférbundet
* Ta fram informationsfilm kring EDS/HSD

* Fler produkter i webshopen

MEDLEMSVARD

* Arbeta for att det finns kontaktpersoner i varje lin

»  Stodja kontaktpersoner genom digitala nitverk/utbildning

» Stbdja befintliga lokalféreningar och uppmuntra bildandet av nya
*  Dortydliga medlemskapets formaner

* Medlemsrekryteringskampanj 2 ganger/ar (juni, okt)

*  Genomféra familje- och medlemslager

*  Genomfora forelisningar/webinar

KUNSKAPSOVERFORING/NATVERKANDE

»  Stodja och samarbeta med Specialistnitverket f6r EDS/HSD

» Samarbeta och delta i m6ten med Ehlers-Danlos Society genom utsedda Affiliates

» Samarbeta med Gvriga relevanta nitverk/organisationer
INTRESSEPOLITISKT ARBETE

» Arbeta for att knyta kontakter med viktiga samhillsaktorer

» Skapa opinion kring EDS/HSD

*  Uppmirksamma EDS Riksférbunds 30 ars-dag
EKONOMI/FORBUNDSSTYRELSE

» Utveckla férbundets organisation
» SoOka externa medel for att stirka organisationen
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EDS RIKSFORBUND
Forslag till BUDGET 2021

INTAKTER

Medlemsavgifter

Statliga bidrag (Socialstyrelsen)
Sillsynta Diagnoser
Rinteintakt

Summa

KOSTNADER

Arsmote

Styrelsemoten

Lokalf6rening

Medlemsaktivitet (Familjeldger) Socialstyrelsen
Webinar/Forelisningar Socialstyrelsen
Revisor Socialstyrelsen

Digital konferens Ehlers Danlos Society
Kontaktpersonsutbildning

Arbetsgrupper

Specialistnitverket for EDS/HSD

EDS-Nytt 3 nummer

IT/stod-tjanster

Uppstart nya projekt/ EDS Riksforbund 30 dr
Informationsfilmer

Informationsmaterial /Broschyrer

Kontorsmaterial

250 000

400 000

6 000

3 000

659 000

10 000

30 000

45 000

300 000

90 000

10 000

10 000

15 000

5000

5000

75 000

20 000

20 000

10 000

5000

5000

21



Porto
Webbshop
Bankkostnader

Ovriga kostnader

Summa

Arets resultat

Forslag till medlemsavgift 2022

Huvudmedlem 250 kr per ar.

15 000
5000
3 000

5000

683 000

-24 000

Familjemedlem 50 kr per ar. (I familjer bokforda pa samma adress dr en person

huvudmedlem och 6vriga familjemedlemmar)’

Hedersmedlem 10 kr per ar.
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