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Protokoll fort vid digitalt ordinarie arsmoéte i Riksforbundet
Ehlers-Danlos syndrom den 15 april 2023.

Ordférande Birgitta Larsson Lindelof halsar alla valkomna, inte minst till Lina
Nordquist som erbjudit sig att vara motesordforande. Lina bor i Uppsala, har
tidigare erfarenhet av medicinstudier och forskning men ar numera
riksdagsledamot for Liberalerna.

Val av motesordférande

Beslut: Till métesordférande valdes Lina Nordquist

Upprattande och godkdnnande av rostlangd

Vid arsmotets start noterades 32 rostberattigade. Fran och med § 11.5 var vi 31
stycken, fran §11.7 var det 29 deltagare.

Beslut: Arsmétet faststillde rostlangden.
Val av métesfunktionédrer

Beslut: Till motessekreterare valdes Markus Otterloo och till réstraknare tillika
justerare valdes Lisa Ekblom och Cecilia Gyllenberg Bergfasth.

Fraga om arsmotets behoriga sammankallande

Birgitta berattar att information om arsmétet i god tid funnits pa hemsida
respektive Facebook samt att alla medlemmar fatt en kallelse via mail.

Beslut: Arsmotet beslutade att motet sammankallats pa behorigt sétt.
Godkdnnande av dagordning

Beslut: Dagordningen godkandes.

Verksamhetsberittelse fér verksamhetsaret 2022

Motesordférande redogor overgripande om verksamhetsberattelsen 2022.
Birgitta tillagger att jubileumsskriften (da det var 30 ar sedan férbundet
bildades) blivit forsenad pa grund av sjukdom och att allt arbete sker ideellt

men ar planerad att snart kunna publiceras.

Beslut: Verksamhetsberattelsen faststalls och laggs till handlingarna.
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Resultat- och balansrdkning for verksamhetsaret 2022

Birgitta redogér kring den ekonomiska berattelsen. Férbundets ekonomi ar
stabil och god, for 2022 gjordes ett Gverskott pa 97 574 kronor. Av naturliga
orsaker sa blir inte utfallet exakt som budget. Mest gladjande ar att
medlemstillstrémningen markant 6versteg det forvdantade i budgeten.

Beslut: Arsmotet faststaller resultat- och balansrakningen och beslutar att
balansera resultatet i ny rakning.

Revisionsberittelse

Revisionsberittelsen foredras av revisor Anders Engstrém. Det podngteras att
de medel forbundet fatt fran Socialstyrelsen till medlemslager med mera
kraver en sarrevision av auktoriserad revisor, och ligger dirmed utanfér denna
revisionsberattelse. Birgitta informerar om att denna sarrevision snart
forvantas vara fardig.

Forbundets revisorer har inget att anmarka pa géllande forbundets
rakenskaper 2022 och rekommenderar att arsmotet beviljar styrelsen
ansvarsfrihet.

Beslut: Arsmotet lagger revisionsberittelsen till handlingarna.
Fraga om ansvarsfrihet for styrelsen

Beslut: Arsmétet beviljar att ge styrelsen ansvarsfrihet for 2022.
Forslag till verksamhetsplan och budget for 2023

Birgitta redovisar kring styrelsens forslag om verksamhetsplan som i mangt och
mycket foljer tidigare ar och &r baserad pa férbundets andamalsparagraf.
Gillande budget sa ar det nytt i ar med ett organisationsbidrag pa 697 333
kronor fran Socialstyrelsen. Dessa medel ger oss an battre mojligheter med vart
arbete kring kunskapshéjande atgarder samt att bygga upp en stabilare och
mer avlastande administration.

Forbundet kommer att bli medlemmar i Funktionsratt Sverige och motet
ifragasatter varfor detta kostar sa mycket (199 844 kronor). Det framhalls ocksa
att vi dven pa lokal niva har kostnader i samband med medlemskap i
Funktionsratt. Birgitta informerar om att medlemskap i Funktionsratt Sverige ar
ett krav for att fa ta del av Socialstyrelsens organisationsbidrag och darmed
medraknat i bidraget.

Beslut: Arsmotet beslutar att anta verksamhetsplan och budget for 2023 i
enlighet med styrelsens forslag.
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Medlemsmotioner
Motion om pins att anvdnda i kollektivtrafiken.

Vice ordférande Anna-Lena Karlsson Andrews redogor for styrelsens positiva
installning till motionens 6nskan om att fa fram pins eller knappar som
tydliggor vara behov av att till exempel fa sittplats i kollektivtrafik men
konstaterar att vi initialt behover kartlagga hur marknaden ser ut.

Beslut: Arsmotet beslutar att bifalla motionen

Motion om specialistmottagningar for sallsynta diagnoser
Styrelsen konstaterar att forbundet redan driver denna fraga.
Beslut: Arsmotet beslutar att motionen diarmed &r besvarad

Motion om méjligheterna att avlasta och béttre ta tillvara medlemmars olika
intressen.

Anna-Lena redogor kring motionen. Styrelsen instammer i motionens 6nskan
och det blir ett resonemang om savél behov som utmaningar kring detta.

Beslut: Arsmoétet beslutar att bifalla motionen
Motion om att se 6ver arsavgiften till EDS Riksférbund

Birgitta redogor for styrelsens syn och rekommendation om avslag till
motionen. Avgiften har varit densamma i manga ar, ar inte dyrare an hos andra
patientforbund samt att du far valdigt mycket i och med medlemskapet i
forbundet. Sist men inte minst sa ar medlemsavgiften en av férbundets
viktigaste intdktskallor.

Det framkommer synpunkter om stdd till motionen da vi maste prioritera att
bli mdnga medlemmar, som battre avspeglar storleken pa var patientgrupp for
att bli horda av politiken. Kommer ocksa forslag om att infora autogiro pa
manadsbasis for dem som sa énskar som ett satt att minska den ekonomiska
belastningen kring nyar, vilket styrelsen staller sig positivt till.

Beslut: Arsmoétet beslutar att avsld motionen

Motion om tips och idébank

Anna-Lena redogor for styrelsens syn om att detta forslag skulle innebara
alldeles fér mycket arbete samt svarigheter med att sakerstalla kvalitén.

Samtidigt sa finns det andra forum fér medlemmar att utbyta tips sinsemellan.

Beslut: Arsmétet beslutar att avsld motionen
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Motion om att EDS Skane pa forsok omfattar medlemmar i Blekinge

Motionens talesperson Jan Lindel6f redogor kring motionens tankar om att fa
igang ett lokalt sammanhang dven i Blekinge.

Beslut: Arsmétet beslutar att bifalla motionen
Motion om att soka medel hos allmédnna arvsfonden

Motionens talesperson Julia Synarget redogor kring méjligheten att anséka om
medel fran allmanna arvsfonden.

Beslut: Arsmotet beslutar att bifalla motionen
Faststillande av medlemsavgiftens storlek for ndsta verksamhetsar

Birgitta redogor for styrelsens forslag om oférandrade medlemsavgifter for
2024 med undantag av hedersmedlem dar det foreslas att avgiften tas bort.

Beslut: Arsmotet beslutar att medlemsavgiften for 2024 blir:
e Huvudmediem 250 kronor
e Familjemedlem 50 kronor (férutsatter boende pa samma adress)
e Hedersmedlem 0 kronor

Val av ordférande
Valberedningens foreslar omval av Birgitta Larsson Lindel6f pa ett ar.
Beslut: Arsmotet beslutar enhilligt att vélja Birgitta Larsson Lindeldf.
Val av 6vriga styrelseledamoter
Valberedningens forslag:
Ledamot 2 ar: Anna-Lena Karlsson Andrews, Balsta omval pa tva ar.
Maria Dahlstrom, Vastervik omval pa tva ar.
Elizabeth Tornland, Uppsala omval pa tva ar.
Christina Edelbring, Stockholm omval pa tva ar.
Ledamot 1 ar: Anneli Ramos, Goteborg omval 1 ar
Aini Blomkvist, Katrineholm omval 1 ar
Elisa Kinsley, Kalmar omval 1 ar
Ledamoter valda till och med 2024:
Lisa Ekblom, Hjo
Annika Widuch, Kristianstad

Beslut: Arsmétet beslutar enligt valberedningens forslag.
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Val av revisorer

Valberedningens forslag ar:
Jonas Hakansson, Staffanstorp omval 1 ar
Anders Engstrom, Nyndshamn omval 1 ar.

Beslut: Arsmotet beslutar enligt valberedningens forslag.

Val av valberedning

Forslag till omval av sittande valberedning:
Marcio Ramos, Goteborg omval 1 ar (sammankallande)
Helena Harwell, Malmo omval 1 ar
Lollo Norén, Pited omval 1 ar

Beslut: Arsmotet beslutar enligt forslaget.

Redovisning om férbund och liknande i vilka férbundet har intressen samt
eventuella val till dessa

Forbundet representeras av Helena Harwell, sdsom suppleant i styrelsen for
Riksférbundet Sallsynta Diagnoser.
Férbundet blir medlemmar i Funktionsratt Sverige den 11maj

Lokalforeningar i forekommande fall

Birgitta informerar om att arbete pagar att starta lokalféreningar i
Ostergdtland och Orebro.

Ovriga fragor

Diskussion om forskning kring EDS. Fraga till Lina Nordqvist om politiken kan
paverka Svenska Vetenskapsradet att 6ronmarka anslag till forskning om EDS
och HSD. Lina svarar att hon forstar behovet av mer forskning men att
erfarenheten visar att 6ronmarkta forskningsanslag oftast generar en samre
forskning som inte leder oss framat. Det maste komma till ett tryck och intresse
underifran fran vardpersonal och forskare som vill férdjupa sig i denna
spannande och utmanande bindvavsproblematik.

Det konstateras ocksa att det finns viss forskning i detta amne i Sverige men
inte tillrackligt. Det ar darmed en spegling av hur den svenska
vardorganisationen ombesorjer omvardnaden av var patientgrupp.
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§ 20 Avslutning
Motesordférande tackar for visat intresse och forklarar moétet avslutat.
Férbundsordférande Birgitta tackar a styrelsens vagnar for deras nya

fortroende och riktar ett varmt tack tillsammans med alla métesdeltagare till
métesordférande for ett val genomfort arsmote!

Markus Otterloo Lina Nordquist
Motessekreterare Motesordforande

Lisa Ekblom Cecilia Gyd/erg/é;f;th

Justeringsperson Justeringsperson
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