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VERKSAMHETSBERATTELSE 2022

Forbundsstyrelsen bestod efter arsmotet den 2 april 2022 av:
Ordforande pa ett dr:
Birgitta Larsson Lindel6f

Ordinarie ledamoter pa tvi ar (valda till 2024)
Lisa Ekblom
Annika Widuch

Ordinarie ledamoter pa tva ar (valda till 2023)
Annal.ena Karlsson Andrews

Maria Dahlstréom

Emma Simonsson

Aini Blomqvist

Ordinarie ledamiter pa ett dr (valda till 2023)
Elizabeth Tornland

Elisa Kinsey

Christina Edelbring

Revisorer pa ett dr:
Jonas Hikansson

Anders Engstrom

Valberedning pa ett ar:

Marcio Ramos (sammankallande)
Helena Hirwell

Lollo Norén

Arsmote/styrelseméten/arbetsgrupper
Arsmétet 2022 skedde via Zoom och 38 rostberittigade medlemmar deltog. Samtliga

styrelsesammantriden, arbetsgrupper med mera har hallits digitalt via Zoom. Frin den 1 januari

till arsmotet 2022 hade férbundsstyrelsen tre protokollférda méten. Under resten av aret hade

den nya férbundsstyrelsen sju protokollférda styrelsemoten. Medlemmar har vid behov hjilpt till

i olika arbetsgrupper. Vid édrets slut hade férbundet 1 843 medlemmar vilket dr en 6kning med

276 medlemmar jimfort med féregiende ar. Vi 6kade under aret med tvd regionala

lokalféreningar och hade vid drets slut tio féreningar. Under 2022 har vi fortsatt vart arbete 1

enlighet med den verksamhetsplan som beslutades vid 2022 ars drsmote.
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INFORMATION/KOMMUNIKATION

Kommunikationspolicy
Under dret har en kommunikationspolicy utarbetats som anger riktningen f6r EDS Riksférbunds
kommunikation. Den giller bade central och lokal verksamhet och ska genomsyra allt arbete.

EDS-nytt

Under 2022 gavs vir tidning EDS-nytt ut tre ginger som planerat. Férsta numret hade "EDS
Riksforbund 30 at" som tema, nummer tva handlade om "Vird och Politik" och nummer tre om
"Sex och samlevnad". Redaktionen har bestitt av redaktor, grafisk formgivare och vice
ordférande. Utdver redaktionen har intresserade medlemmar deltagit som skribenter. Den
enskilde medlemmen kan vilja i samband med sin medlemsansékan om hen vill ha tidningen
digitalt eller i pappersformat. Familjemedlemmar fir endast den digitala tidningen. Tidningen
skickas dven till ca 200 intressenter sisom expertet, politiker, beslutsfattare och yrkesverksamma
inom hilso- och sjukvird.

Hemsidan

Hemsidan uppdateras fortldpande av var webbansvarige med nyheter och omvirldsbevakning.
Under aret har hemsidan forbittrats ut ett tillginglighetsperspektiv med en “talande webb”.
Lokalfreningar har egna sidor pa hemsidan, under rubriken ”Lokalt”, f6r att delge information
och protokoll.

Sociala medier

Via férbundets Facebooksida och Instagram delas fortlopande korta notiser om vad som ir pa
gang i férbundet samt annan relevant information. Samtliga lokalféreningar har egna
Facebooksidor och ansvarar sjilva fér dessa. Riktlinjer avseende sociala medier har utarbetats och
kommer att gilla frain 2023. P4 férbundets YouTube-kanal finns vara inspelade webbinarier.

Férbundet ansvarar dven for tre Facebookgrupper: Vi som trinar med EDS Riksférbund, Vi som
har EDS/HSD och ridet samt POTS och Ehlers-Danlos syndrom.

Broschyrer/informationsfilm
Tvéd av vara broschyrer, ”Om Riksférbundet” och ”Vad ir EDS/HSD”, uppdaterades och
trycktes upp i nya upplagor under aret da efterfragan var stor. Fler broschyrer finns tillgingliga i

digital form pa vir hemsida, se https://chlers-danlos.se/for-diagnosbarare-2/broschyrer
Arbetet med att ta fram informationsfilmer har inte kunnat genomféras pa grund av bristande
resurser men projektet fortsitter under 2023.

Webbshop

Vira profilprodukter uppskattas av vara medlemmar. All férsiljning sker direkt via webbshopen.

https://eds.shop.waypoint.nu
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MEDLEMSVARD

Kontaktpersoner

Vid arets slut fanns 20 kontaktpersoner férdelade i 15 regioner. De har ofta den férsta kontakten
med nya intressenter. Styrelsen har utsett en samordnare som fortldpande genomfor
nitverkstriffar for 6kad sammanhallning och kompetensutveckling inom gruppen. En storre
utbildningssatsning fér gruppen kommer att ske under 2023. Kontaktuppgifter till samtliga

kontaktpersoner finns pa var hemsida under ”Kontakt”: https://chlers-danlos.se/kontakt

Lokalf6reningar
Glddjande ir att férbundet nu har tio lokalféreningar som verkar i tio regioner. Vi finns i
Visternorrland, Visterbotten, Vistra Gétaland, Virmland, Skine, Stockholm, Uppsala, Kalmar,

Kronoberg och i J6nképing. Pa var hemsida www.chlers-danlos.se under rubriken ”Lokalt” finns
kontaktuppgifter till samtliga lokalféreningar och deras styrelser.

EDS Riksférbund har bidragit med 50 kronor per medlem till lokalféreningarna under
verksamhetsaret 2022. Riksférbundets ordférande har haft fyra triffar med lokalféreningarnas
ordférande i syfte att dela och utbyta erfarenheter sinsemellan. Under 2023 kommer férbundet
att genomfora utbildningsinsatser for lokalféreningarnas styrelser i syfte att stodja deras arbete.

Fler lokalf6reningar dr strategiskt viktigt f6r att kunna paverka politiker, vard och skola pa det
lokala/tegionala planet. Dessutom skapar lokalféreningarna férutsittningar f6r diagnosbirate och
anhoriga att motas, utbyta erfarenheter och skapa samhérighet genom lokala aktiviteter som
exempelvis féreldsningar och fikatriffar. Under aret har detta skett bade digitalt och fysiskt. Du
kan ldsa mer om lokalféreningarna i deras verksamhetsberittelser. Deras drsméten halls i mars

manad.

Medlemmar

Férbundet vixer hela tiden! Vid arsslutet hade vi 1 843 medlemmar att jimféra med dret innan da
vivar 1 567, en 6kning med 276 medlemmar. Vi har under aret aktivt arbetat for att visa pa
virdet av att vara medlem i f6rbundet. Tillsammans far vi en starkare r&st och kan paverka
politiker och andra beslutsfattare. Via virt medlemsregister sker alla utskick fran férbundet.
Lokalf6reningarna gér egna utskick, ibland med hjélp av férbundets registeransvariga. I slutet av
2021 férindrade vi vara rutiner vid ansékan om medlemskap fér en sikrare hantering av
registrering och for att minska den administrativa bérdan. Detta innebir att medlemsansékan och
betalning registreras direkt utan nigon manuell hantering. Aven utskick av betalningsavier for
kommande arsmedlemsavgift sker automatiskt. Systemet vi anvinder heter Féreningssupport.

Medlemsliger
Under aret blev vi beviljade statsbidrag for viss verksamhet pa funktionshinderomradet fran
Socialstyrelsen for att genomfora medlemsldger. T'va uppskattade liger genomférdes, ett pa
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Furuboda som ligger i Skdne och ett pa Mittinge som ligger i S6rmland. Hirliga soliga dagar
varvades med foreldsningar och erfarenhetsutbyte i trevliga miljder. Méjligheten till ekonomiskt
bidrag frin SPSM (Specialpedagogiska Skolmyndigheten) var en viktig faktor fér att fa ner
kostnaden. Styrelseledaméter frin férbundet och lokalféreningen i Skane stillde upp som
funktionirer. Vi samlade totalt ca 80 personer med féreldsare.

Foreldsningar/webbinarier

Totalt har 15 f6reldsningar genomforts digitalt under aret via plattformen Zoom. De har handlat
om: Patientens rittigheter, Kost, ADHD, Rygg- och nackkirurgi, Endometrios, POTS, Barn och
smitta, Mastcellsaktiveringssyndrom, Konsekvenser av EDS/HSD i rérelseappataten, Balans i
vardagen, Sjilvreglering med hjilp av andningen, Fragor och svar kring nackproblematik,
Copingstrategier samt Min sexualitet — min ritt. Samtliga forelisningar spelades in och finns
tillgdingliga pd hemsidans medlemssida.

Trina med oss/Supportgrupper

Var populira triningsgrupp via Zoom har fortsatt under dret med traning varje onsdagskvill med
uppehill under sommar och lov. Vi har dven genomfért digitala triffar med supportgrupper pa
olika teman och f6r olika malgrupper. Dessa har letts av samtalsledare som riksférbundet utsett.

Unga i EDS

Under hésten startade vi upp en samtalsgrupp f6r medlemsgruppen 15-30 4r. Temat var samtal
om livet med EDS/HSD och deltagarna gav varandra rdd och stéd. I samtalen deltog ocksa en
erfaren kurator som gav kunskap om olika sorters insatser som finns i samhillet. Rikstérbundets

ungdomsansvariga har hillit samman gruppen som triffades tre ginger under aret.

KUNSKAPSOVERFORING/NATVERKANDE

Nationella programomradet (NPO) Rorelseorganens sjukdomar

SKR har utsett 26 nationella programomraden (NPO) som leder kunskapsstyrningen inom sitt
respektive omrade och dir olika diagnoser sorteras in. Malet med kunskapsstyrning dr en mer
kunskapsbaserad, jaimlik och resurseffektiv vard av hog kvalitet. Det dr nu beslutat att var
diagnosgrupp tillhér NPO Rérelseorganens sjukdomar som fatt i uppdrag att uppdatera befintliga
kliniska kunskapsstéd kring hEDS och HSD. Samverkan kommer ske med férbundet och i
oktober deltog férbundsordférande och en styrelseledamot i programomridets workshop.
Arbetet fortsitter under 2023.

Specialistnitverket f6r hREDS/HSD

Syftet med nitverket dr att ssmmanstilla och sprida kunskap om hEDS/HSD. Alla medlemmar
inom nitverket har en specialist- eller specialkunskap inom detta omride. Nétverket har
manadsvisa triffar och férbundsordférande deltar regelbundet pa samma villkor som Svriga
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medlemmat. Gruppen har skapat det nationella virdprogrammet f6r hEDS/HSD. En
uppdatering av programmet kommer att ske under 2023.

Ehlers-Danlos Society

EDS Riksférbund dr ansluten samarbetspartner (sa kallad Affi/sate) till Ehlers-Danlos Society.
Representanter frin EDS Riksférbund deltar i kvartalsvisa méte tillsammans med representanter
fran andra organisationer i 6vriga virlden. Pa dessa méten informerar vi om vad som hinder i var
organisation samtidigt som vi far information om andra linders organisationer och strategier
utbyts och diskuteras for att f6rbittra kunskapen om EDS/HSD och f6r patientgruppen. Behov
identifieras och ny forskning presenteras.

Vetenskapligt rad

Vi arbetar fortsatt for att fd i ging ett ”Vetenskapligt rdd” som kan féra Riksférbundets talan i
olika sammanhang. Tills vidare har Riksf6rbundet god hjilp av Eric Ronge, f d 6verlikare i
Barnmedicin, som hjilper till som medicinsk radgivare.

Agrenska

Agrenska ir ett nationellt kunskapscentrum for sillsynta hilsotillstand. Socialstyrelsen har
uppdragit till dem att ta fram och kvalitetssdkra informationstexter till myndighetens
kunskapsdatabas om sillsynta hilsotillstind och att sprida information om dessa. Under 2023
kommer Agrenska att uppdatera texter kring sillsynta varianter av EDS.

Agrenska har dven haft patientutbildningar dir forbundet varit representerat. Forelisningar och
fragor som kommit upp i samband med dessa har sammanstillts i en dokumentation som finns
pé centrets hemsida.

Riksférbundet Sillsynta diagnoser

EDS Riksférbund dr medlem i Riksférbundet Sillsynta diagnoser och ér ocksa representerat vid
dess drs- och héstméten samt har en suppleantplats i styrelsen. Genom vart medlemskap i
Sillsynta diagnoser dr vi ocksa indirekt medlemmar i Funktionsritt Sverige.

Samarbete med andra patientférbund

Samarbetet mellan EDS Riksférbund, Fibromyalgiférbundet och Riksférbundet f6r ME-patienter
har fortsatt under aret. Férutom att vi har gemensamma och 6verlappande symptom sa delar vi
erfarenhet av att det 4r svart att fa utredning, diagnos, behandling och stéd av samhillet. Utover
att gra var problematik kind delar vi den konkreta malsittningen att virden bér inritta regionala
specialistcenter for vara patientgrupper. Under aret har vi tillsammans genomfdrt en féreldsning i
webbinatieform.
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INTRESSEPOLITISKT ARBETE

Viktiga sambhillsaktorer

Efter valet och med ny regering pa plats skrev vi till den nytilltridda sjukvirdsministern Acko
Ankarberg Johansson for att uppdatera henne om var patientgrupp och den ojimlika varden. Vi
kommer att f6lja upp med en triff under varen 2023. I brevet limnade vi f6ljande férslag: Az
Socialstyrelsen och/ eller Myndigheten for vard- och omsorgsanalys fir i uppdrag att belysa situationen for patienter
som lider av EDS/HSD. Att samtliga regioner fir i uppdrag att invitta regionala specialistcenter for
EDS/HSD. Att undervisning om EDS[/HSD implementeras i alla vardutbildningar. Att medel for forskning
om EDS/HSD anslis, samt att en nationell multiprofessionel] arbetsgrupp far i uppdrag att utarbeta et
utbildningsmaterial om EDS | HSD riktat till varden och dven andra berdrda aktirer inom olika myndigheter.”

Hilso- och sjukvard i regionerna

Riksférbundet tillsammans med EDS Skéne har haft en pdgaende dialog med politiker och
tjanstemin i Region Skéne. Detta har medfért att regionen under tidig hést 2022 startade upp ett
EDS/HSD-team p4 smirtrehabmottagningen vid Universitetssjukhuset i Lund. Aven Vistra
Gotaland har en pigiende dialog med politiker f6r att fa till ett sidant team. Riksférbundet
stottar lokalfGreningarna i deras paverkansarbete f6r att fa till bittre vard f6r var patientgrupp 1
de regioner dir EDS/HSD-team saknas. Mer information om lokalféreningatnas

péaverkansarbete fds av respektive ordférande.

Debattartiklar

Paverkansarbete dr en viktig del av férbundets arbete. Under dret har vi skrivit ett flertal
debattartiklar som publicerats i lokaltidningar samt i rikstickande tidningar som Dagens Medicin
och Dagens Nyheter. Vira debattartiklar har belyst kunskapsbristen och den ojdmlika varden
samt lyft behovet av en bittre vird och behandling. Vi har ocksa visat pa att EDS/HSD i den
nuvarande vardstrukturen dr sa kallade ”f6rildralésa diagnoser” och att det dérfor finns ett stort
behov av att inritta regionala specialistcenter fOr vér patientgrupp. Strax fére valet skrev vi om
alla dem som inte blir respekterade och trodda inom virden och hamnar utanfér
forsikringssystemen alternativt fir anvinda all sin kraft at att kimpa fOr att fa hjilp. Det innebir
att den arbetsf6rmaga som kanske finns ofta sitts ur spel och att midnniskor hamnar i
sjukskrivning och ibland faller bort helt frin arbetsmarknaden.

EDS 30 ar

Under 2022 firade Riksférbundet 30 ér vilket vi uppmarksammade p4 olika sitt. Den 11 februari
genomforde vi en digital heldagskonferens f6r professionen, frimst yrkesverksamma inom hilso-
och sjukvird. Foreldsare var nagra av Sveriges frimsta experter inom EDS/HSD tillsammans
med internationella specialister. Med rubriken pa konferensen, ”Forildralésa diagnoser”,; ville vi
belysa avsaknaden av hemvist i virden for EDS/HSD. Konferensen avslutades med en
paneldebatt kring detta tema. 400 personer deltog i livesindningen. Konferensen spelades in och
finns pa var YouTube-kanal dir ytterligare ett tusental sett den. Ett arbete med att ta fram en
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jubileumsskrift har pabdrjats 1 syfte att visa pd milstolpar och framgiangar under férbundets 30-
ariga historia.

EKONOMI/FORBUNDSSTYRELSE

Organisationsutveckling

Vi har fortsatt arbetet med att utveckla férbundets organisation. Vi har nu tio regionala
lokalféreningar. Fler lokalféreningar dr 6nskvirt, bdde ur ett nirhetsperspektiv till medlemmar
och f6r att kunna bedriva paverkansarbete regionalt. Det ger dven férbundet méjlighet att sdka
medel frin Socialstyrelsen for att forstirka det administrativa arbetet. Glidjande nog fick vi ett
positivt besked pé var ansékan som vi skickade in under hésten.

Nya rutiner/ kép av janster

Vira rutiner kring medlemsansékan har férindrats genom inkSp av tjanst via Féreningssupport.
Det har underlittat administrationen och minskat sarbarheten i organisationen. Vi har ocksa képt
in tjdnster gillande bokf6ring vilket underlittar 61 vir fértroendevalda kassor.

Stirka organisationen

Vi kan konstatera att det beh6vs starka krafter och en gemensam virdegrund i férbundets arbete
om vi ska kunna bygga ett stabilt och hallbart f6rbund till gagn f6r vara medlemmar. Vi har
férnyat samarbetsavtalet med ABF och har f6r avsikt att under 2023 genomfdra
utbildningsinsatser f6r bade styrelse, lokalféreningar och kontaktpersoner. En stark styrelse
férutsitter en blandning av anhoriga, diagnosbirare, stédpersoner och girna dven ledaméter med
viardkompetens. Avtalet med studieférbundet ABF innebir en maoijlighet att anordna digitala
studiecirklar, utbildningar och kurser med mera till f6rmanliga priser.

Ekonomi

Arsméte, styrelseméten, atbetsgrupper och forelisningar har alla genomforts digitalt vilket
medfort minskade kostnader {or fysiska moten/lokaler. De inkop av Zoomlicenser som skett ska
stdllas 1 relation till detta. Férbundet har dven bekostat lokalféreningarnas Zoomlicenser i syfte att
lokalféreningarna ska kunna erbjuda sina medlemmar digitala fikatriffar med mera.

EDS Riksférbund fick 2022 projektbidrag fran Socialstyrelsen f6r anordnande av medlemsléger.
Bidraget har medverkat till att férstirka forbundets ekonomi och verksamhet och att vi kunde
genomfdra tva mycket uppskattade medlemsliger. Medlemsdkningen under dret har fortsatt och
bidragit till 6kade intikter. Fétbundet har betalat 50 kt/medlem till vara lokalféreningar. Den
l6pande bokforingen hanterades i bétjan av dret inom férbundet och fran juli av
redovisningsbyra.
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EDS Kunskapsfond

EDS kunskapsfond ir helt givofinansierad. Under aret har vi fatt minnesgdavor och andra gavor
till en summa av 19 294 kr vilket kommer tillféras kunskapsfonden. Ett stort tack till alla er som
pé olika sitt bidragit med detta.

Sammanfattningsvis har 2022 varit ett framgdngsrikt 4r med ett vixande antal medlemmar och
lokalféreningar, vilbesokt jubileumskonferens, intensivt paverkansarbete, framgangsrik satsning
pd webbinarier samt sommarldger med mera. Styrelsen tackar hirmed f6r det ginga drets
fortroende att fa leda EDS Riksforbund.

Kristianstad 2023-02-12 porlae SAmeun
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