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Patientforbundet fo6r dig med EDS/HSD
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Vi vilkomnar diagnosbirare,
anhoriga, stodmedlemmar och
ovriga intresserade.

Vad ir EDS/HSD?

EDS (Ehlers-Danlos syndrom) ir ett
samlingsnamn for en grupp érftliga tillstand
som karaktiriseras av att bindviven har en
forindrad funktion.

Bindviv bestar av kollagen, ett slags
dggviteimne och ir det lim som haller ihop
kroppens bestindsdelar. Beroende pa vilken
typ av kollagen som dr drabbat och hur det
har skett, kan det uppsta olika konsekvenser
1 kroppen. Inte bara i form av férsimrad
héllfasthet och 6kad téjbarhet i senor,
ligament och hud, utan i vissa fall dven
avvikelser i skelett, blodkirl och inre organ.

EDS betraktas som en multisystemakomma
dr yttringar kan uppstd pa manga olika
stillen i kroppen. Omfattning och
svarighetsgrad varierar fran fall till fall.

EDS omfattar fjorton olika typer dir de
flesta dr mycket sillsynta, men cEDS
(klassisk EDS) och hEDS (hypermobil EDS)
ar de tva vanligaste typerna. Den vaskuldra
typen, vEDS dr mycket séllsynt.

HSD — Hypermobilitetsspektrumstorning, dr
ett nytt begrepp som tillkom nir
diagnoskoderna forindrades 2017. De som

inte nar upp till kriterierna f6r hEDS kan i
stallet utredas for HSD.

Nir det giller symtomen kan hEDS och
HSD te sig mycket likartat, men skillnad ér
att diagnoskriterierna f6r HSD inte ar lika
snava och specifika som vid hEDS.

Lis mer pa var hemsida www.chlers-
danlos.se

Om EDS Riksférbund

Vi dr en ideell patientorganisation som vill
oka kunskapen om EDS/HSD i samhillet
och sarskilt inom virden.

Diagnosbirare, anhoriga och 6vriga
intresserade kan vara med i férbundet. Vi ser
girna fler stddmedlemmar. Férbundet tillhor
Sillsynta diagnoser da flera EDS-varianter ar
sallsynta.

EDS Riksférbund samverkar internationellt
med The Ehlers-Danlos Society som ir en
virldsomfattande organisation for
professionen och for patienter. www.chlers-
danlos.com

Vi deltar ocks3 i ett nordiskt samarbete samt
samverkar med snarliknande organisationer.




Forbundet strivar efter att fa lokalféreningar
1 alla regioner, da ett viktigt syfte ér att
paverka sjukvirden regionalt/lokalt.

Vi har kontaktpersoner med egen erfarenhet
som diagnosbirare eller anhorig.

EDS Riksférbund leds av en styrelse som
arligen utses av arsmotet.

Varfor ska du tillhéra EDS Riksforbund?

Forbundet arbetar for att forbattra varden,
villkoren och vardagen for alla med
EDS/HSD. Vi gor det genom
péaverkansarbete nationellt, i
sjukvardsregionerna, lokalt och genom
samarbete med professionen.

Vi sprider kunskap om diagnoserna till
diagnosbirare, anhoriga, intresserade,
professionen, politiker, skola med flera.

Vi ordnar aktiviteter i form av webbinarier,
medlemsmoten med foreldsningar,
fikatriffar samt arliga medlemsliger.

I var webbshop kan du kopa klider med
EDS-loggan.

Vir medlemstidning nar regelbundet vira
medlemmar och intressenter, i pappersform
eller digitalt.

Vir hemsida, www.ehlers-danlos.se ar var
informationskanal dir vi regelbundet tar upp
nyheter, uppdaterar kunskapsliget om
EDS/HSD, ger information om
organisationen, skoter medlemskontakterna
mm.

Vi finns pa Facebook, Instagram och
Youtube.

Hur blir jag medlem?

Arsavgiften dr 250 kronor. Ar du del av en
familj med flera boenden pa samma adress ar
arsavgiften 250 kronor f6r huvudmedlem
plus 50 kronor for ytterligare familjemedlem.

Du kan betala med
Swish: 123 059 42 34
Plusgiro: 417 65 68-6

Ange namn och e-postadress. Information
om medlemskap far du pa www.chlers-

danlos.se/medlemskap

Har du fragor om medlemskap maila:

medlemskap@ehlers-danlos.se

Kontakt

Forbundets informationsmail ar:

info@ehlers-danlos.se

Kontaktuppgifter till lokalféreningar och
kontaktpersoner far du via hemsidan:
www.ehlers-danlos.se

Folj oss pa Facebook, Youtube och
Instagram

Facebook
https://www.facebook.com/RiksforbundetEhlersDa
nlossyndromSverige

Instagram @edstiksforbund

Youtube EDS Riksforbund
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V7 haller ihop nar bindpdven sviker
Tillsammans 4r vi starkare!
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