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ARSMOTE/STYRELSEMOTE /ARBETSGRUPPER

Arsmotet 2023 skedde via Zoom den 15 april. Samtliga styrelsesammantriden, arbetsgrupper

med mera har skett digitalt via Zoom. Fran den 1 januari tll arsmétet 2023 hade

forbundsstyrelsen tre protokollférda méten. Under resten av aret hade den nya forbundsstyrelsen

atta protokollforda styrelsemoten. Medlemmar har vid behov hjalpt till 1 olika arbetsgrupper. Vid

arets slut hade forbundet 1 983 medlemmar vilket 4r en 6kning med 140 medlemmar jamfort

med foregaende ar. Vid arets slut hade vi tio regionala foreningar. Skaneavdelningen utékades pa

forsok med Region Blekinge. Under aret har vi fortsatt vart arbete 1 enlighet med den

verksamhetsplan som beslutades vid 2023 ars arsmite.
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MOTIONER
Till arsmotet inkom sju motioner. Tva motioner avslogs, en motion ansags besvarad och fyra
motioner fick bifall. Hir redogor vi for dessa fyra motioner.

1) En arbetsgrupp har arbetat med motionen Prus att anvinda i kollektivtrafiken och kommit
fram tll att det dr bittre att anvinda de alternativ som andra aktorer redan tagit fram pi
detta tema. Arbetsgruppens slutsats dr att det inte 4r ekonomiskt hallbart for forbundet
att gora egna pins. Diremot arbetar vi vidare fragan och séker samarbete med
https://hdsunflower.com och Funktionsritt Sverige.

2) Motionen om Majligheterna att avlasta och battre ta tillvara medlemmars olika kunskaper it viktig
och nagot férbundet stindigt forsoker arbeta med. Med ett kansli hoppas vi detta stod
kan utvecklas ytterligare till gagn fér bland annat vara lokalféreningar.

3) Motionen At EDS Skane pa firsik omfattar medlemmar i Blekinge har genomforts under aret
med framgang. Forslaget fran forbundsstyrelsen ir att lokalforeningen nu blir EDS
Skane /Blekinge.

4) Motionen Sika medel hos allprinna arvsfonden £o1 projekt som framjar bland
annat kontakten/kommunikationen mellan virdgivare och personer med EDS/HSD.
Férbundsstyrelsen har undersokt méjligheterna till detta och vilka kriterier som giller.
Allminna arvsfonden har visat sig ha stora resurser och vi kommer under 2024 géra en
ansokan till dem.

INFORMATION/KOMMUNIKATION
EDS-nytt
Under 2023 gavs var tidning DS-nytt ut tre ganger som planerat. 'orsta numret hade

"Samhallets stod" som tema dar vi specifikt informerade om de stodfunktioner som finns for att
klara vardagen. Nummer tva handlade om "Mastcellsaktvering (MCAS)" som ir vanligt hos
personer med EDS/HSD. Tema 1 nummer tre var "Sallsynta typer av EDS". Redaktionen har
bestatt av redaktor, grafisk formgivare och vice ordforande. Utéver redaktionen har intresserade
medlemmar deltagit som skribenter. Den enskilde medlemmen kan vilja 1 samband med sin
medlemsansokan om hen vill ha tidningen digitalt eller 1 pappersformat. Familjemedlemmar

far endast den digitala tidningen. Tidningen skickas dven till ca 200 intressenter sasom experter,
politiker, beslutsfattare och yrkesverksamma inom hilso- och sjukvard.

Hemsidan

Hemsidan uppdateras fortlopande av var webbansvarige med nyheter och omvitldsbevakning.
Via Talande Webb har var hemsida tillginglighetsanpassats och anvindaren kan sjilv villja vilket
lisstod hen behover. Samtliga lokalféreningar har egna sidor pa hemsidan, under rubriken
"LOKALT?, for att delge sin specifika information och protokoll. Medlemmar har via egen
inloggning all information tillganglig under rubriken MINA SIDOR?”.

Sociala medier
Via forbundets I‘acebooksida och Instagram delas fortlopande korta notiser om vad som ar pa
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gang 1 forbundet samt annan relevant information. Samtliga lokalféreningar har egna
Fracebooksidor och ansvarar sjilva for dessa. Nagra har dven startat upp Instagramsidor.
Riktlinjer avseende sociala medier har utarbetats och giller bade for forbundet och
lokalféreningarna. Pa forbundets YouTube-kanal finns vara inspelade webbinarier.

Forbundet ansvarar dven for tre Facebookgrupper: V7 som trinar med EDS Riksforbund, Vi som har
EDS/HSD och rider samt POTS och Eblers-Danlos syndrom.

Broschyrer/informationsfilm

Var broschyr ”Barn och Unga med EDS/HSD” ir under revidering och kommer tryckas upp under
2024. Aven en checklista till skolpersonal ir under utarbetande. Sedan tidigare finns vara
broschyrer ”Om Riksfirbundet” och 1 ad ar EDS/HSD”. Fler broschyrer finns tillgingliga 1 digital
form pa var hemsida, se https://ehlers-danlos.se/for-diagnosbarare-2 /broschyrer/ Arbetet med
att ta fram korta informationsfilmer kring olika teman har paborjats.

Webbshop

Vira profilprodukter uppskattas av vara medlemmar. All forsiljning sker direkt via webbshopen
som finns pa: https://eds.shop.waypoint.nu

MEDLEMSVARD

Kontaktpersoner

Vid arets slut hade forbundet 19 kontaktpersoner fordelade 1 17 regioner. De har ofta den f6rsta

kontakten med nya intressenter. Kontaktpersoner hjilper till helt ideellt och pa sin fritid. I denna
roll 4r de inte vardpersonal utan medminniskor med egna erfarenheter av EDS/HSD. De kan ha
diagnosen sjilva eller vara anhériga till nagon som har det. Kontaktuppgifter till samtliga finns pa
var hemsida under “Kontakt”: https://ehlers-danlos.se /kontakt/

Lokalféreningar

Forbundet har tio lokalféreningar som verkar 1 elva regioner. Vi finns 1 Visternorrland,
Viisterbotten, Vistra Gotaland, Virmland, Skane, Stockholm, Uppsala, Kalmar, Kronoberg och 1
Jonkoping. Under 2023 utokade Skane sin forening med Blekinge pa forsok. Pa var hemsida
www.chlers-danlos.se under rubriken "LOKALT” finns kontaktuppgifter tll samtliga
lokalforeningar och deras styrelser.

EDS Riksforbund har bidragit med 50 kronor per medlem till lokalféreningarna under
verksamhetsaret 2023. Riksforbundets ordférande har haft fyra triffar med lokalféreningarnas
ordforande 1 syfte att dela och utbyta erfarenheter sinsemellan.

Fler och starkare lokalféreningar r strategiskt viktigt for att kunna paverka politiker, vard och
skola och andra viktiga myndigheter pa det lokala/regionala planet. Att vi har minst tio
lokalforeningar dr ocksi en forutsittning for att fa statsbidrag fran Socialstyrelsen. Dessutom
skapar lokalféreningarna forutsittningar fér diagnosbirare och anhériga att motas, utbyta
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erfarenheter och skapa samhorighet genom lokala aktiviteter som exempelvis foreldsningar och
fikatriaffar. Under aret har sadana hallits bade digitalt och fysiskt. Du kan lisa mer om
lokalféreningarna i deras verksamhetsberittelser. Deras arsmoten halls 1 mars manad.

Medlemmar

Forbundet vixer hela tiden! Vid arsslutet hade vi 1 983 medlemmar att jamfora med aret innan da
vivar 1 843, en 6kning med 140 medlemmar. Vi har under aret aktivt arbetat for att visa pa
virdet av att vara medlem i forbundet. Tillsammans far vi en starkare rost och kan paverka
politiker och andra beslutsfattare.

Medlemsliger

Under aret blev vi beviljade statsbidrag fran Socialstyrelsen for viss verksamhet pa
funktionshinderomradet. Tva uppskattade liger genomfordes, ett pa Furuboda 1 Skane och ett pa
Boson 1 Stockholm. Hirliga soliga dagar fyllda av olika forelasningar samt erfarenhetsutbyte 1
trevliga miljoer. Mojligheten till ekonomiskt bidrag fran SPSM (Specialpedagogiska
Skolmyndigheten) var en viktig faktor for att fa ner kostnaden pa Furuboda. Tyvirr hade inte
Boson samarbetsavtal med SPSM vilket fordyrade den Egervistelsen. Styrelseledamdter fran
forbundet stillde upp som funktionirer pa Boson och styrelseledaméter fran EDS
Skane/Blekinge stillde upp som funktionirer pa Furuboda. Vi samlade totalt ca 100 personer
med forelisare.

Deltagarna fick information om samhillets stodfunktioner samt mblick 1 FN:s konvention om
riattigheter for personer med funktionsnedsattning. De fick aven testa olika hjalpmedel, prova
yoga, bassingtrining, mindfulness m m. Utéver detta fick de ta del av forelidsningar fran likare,
fysioterapeuter, arbetsterapeuter, psykolog, kurator och ortopedtekniker, alla med specifik
EDS/TSD-kompetens.

Forelisningar/webbinarier

Under aret har ett antal forelisningar genomforts digitalt via plattformen Zoom. Syftet med
forelasningarna ar att 6ka kunskapen hos medlemmarna och stirka dem 1 motet med hilso- och
sjukvard och andra myndigheter. Varden ska vara personcentrerad vilket innebiir att se en
minniska med en diagnos, men ocksa en manniska med tankar, kinslor, erfarenheter och
kunskaper, traditioner och virderingar. I detta mote vill vi stirka vira medlemmar.

Vira foreldsningar har bland annat haft rubrikerna: Diagnoser, Kvinnohilsa, Basal
kroppskannedom, Sillsynt mitt 1 livet, Andningens betydelse, Langvarig smirta hos barn och
ungdomar, Barn som anhoriga, Hur du kan hjilpa ditt barn 1 vardagen, Fatigue, Nackproblematik,
Smirta och fysisk aktivitet, Acceptance and Commitment Therapy (ACT), Rost- och
svaljproblem, Mastcellsaktiveringssyndrom, Sambhillets stod, Tandhilsa, samt
kulturforestillningen AJ. Samtliga forelasningar spelas in och finns tillgiingliga pa hemsidans
medlemssida.
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Digitala Supportgrupper

Var populira traningsgrupp via Zoom har fortsatt under aret med trining varje onsdagskvill med
uppehall under sommar och lov. Vi har dven genomtort digitala samtalsgrupper pa olika teman
som ett led 1 att stotta varandra 1 olika situationer. De har bland annat handlat om stresshantering,
rtten till olika samhillsfunktioner samt stod till anhoriga. Kontakter med IForsikringskassan och
Arbetstormedlingen ér problematiskt for manga och dir forsoker vi stotta med samtalsgrupper.
En specifik samtalsgrupp for forildrar med barn har varit verksam dir fokus legat pa skola och
vilket stéd barn kan fa. Vara olika supportgrupper har varit uppskattade och kommer fortsitta
under 2024.

Unga i EDS

Vira digitala triffar f6r medlemmar 1 aldersgruppen 15 — 30 ar har under aret fortsatt. Deltagarna
samtalar om livet med EDS/HSD och ger varandra rid och stod. Var ungdomsansvarige har
varit samordnare och bjudit in olika gaster utifran 6nskat samtalsimne. Vid ett allfille var en
psykolog och en fysioterapeut frin Danderyd (unga vuxna) med stor kunskap kring EDS/HSD
inbjudna. Vid ett annat tillfille gavs information fran den stora internationella konferensen
”Global Learning” med alla dess forelisningar. Aven information frin konferensen “Fatigue” har
gruppen fatt ta del av.

KUNSKAPSOVERFORING /NATVERKANDE
Nationella kunskapsstod
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, jimlik och resurseftektiv vard av hog kvalitet.

Var diagnosgrupp tillhér programomradet Rorelseorganens sjukdomar. Vi har haft ett méte med
dem infor deras arbete med att uppdatera de kliniska kunskapsstoden for hEDS och HSD vilket
kommer ske under 2024.

Vi deltog aven pa ett dialogmote med NPO Rehabilitering, habilitering och forsikringsmedicin.
Detta programomrade ir inte diagnosspecifikt utan omfattar alla diagnosgrupper och ldrar samt
hela vardkedjan 1 regional och kommunal hilsosjukvard, prevention, primirvard och
specialistvard.

Specialistnitverket for hEDS/HSD

Syftet med nitverket ér att sammanstilla och sprida kunskap om hEDS/HSD. Alla medlemmar
inom nitverket har en specialist- eller specialkunskap inom detta omrade. Nitverket har
manadsvisa triffar och var térbundsordférande deltar regelbundet pa samma villkor som Gvriga
medlemmar. Under 2023 uppdaterades det nationella vardprogrammet f6r hEDS/HSD. 1
samarbete med EDS Riksforbund kommer en konferens att arrangeras och spridning av
programmet att ske under 2024.
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Ehlers-Danlos Society

EDS Riksforbund idr ansluten samarbetspartner (sa kallad Affziate) till Ehlers-Danlos Society.
Representanter fran EDS Rikstorbund deltar 1 kvartalsvisa moten tillsammans med
representanter fran andra organisationer 1 6vriga virlden. Pa dessa méten informerar vi om vad
som hinder 1 var organisation samtidigt som vi far information om andra linders organisationer.
Vidare utbyts och diskuteras strategier for att forbittra kunskapen om EDS/HSD och for
patientgruppen. Behov identifieras och ny forskning presenteras. Vi deltar dven 1 Societys olika
temakonferenser och globala konferenser for att uppdatera oss och f6lja den senaste
utvecklingen/forskningen kring EDS/HSD.

Vetenskapligt rad

Vi fortsitter arbetet for att fa 1 gang ett ”Vetenskapligt rad” som kan fora Riksforbundets talan 1
olika sammanhang. Tills vidare har Riksforbundet god hyilp av Eric Ronge, f d dverlikare 1
barnmedicin, som hjilper till som medicinsk radgivare.

Agrenska — Sillsynta hilsotillstind

Agrenska ir nationellt kunskapscentrum for sillsynta hilsotillstand. Socialstyrelsen har uppdragit
at dem att ta fram och kvalitetssikra informationstexter till Socialstyrelsens kunskapsdatabas om
sallsynta hilsotillstaind och att sprida information om dessa.

Under 2023 publicerades nya texter om tre av vara sillsynta varianter 1 Socialstyrelsens
kunskapsdatabas: Vaskulir EDS (vEDS), Klassisk EDS (cEDS) och Parodontal EDS (pEDS).
EDS Riksforbund har haft mojlighet att limna synpunkter pa dessa.

Agrenska har dven haft patientutbildningar dir forbundet varit representerat. Forelisningar och
fragor som kommit upp 1 samband med dessa har sammanstillts 1 en dokumentation som finns
pa centrets hemsida.

Funktionsritt Sverige

I maj 2023 blev EDS Riksforbund medlemmar 1 Funktionsritt Sverige. Detta har inneburit att vi
haft méjlighet att paverka pa olika sitt via Funktionsrite. Bland annat har vi limnat remissvar och
deltagit 1 utbildningsinsatserna ”Min sexualitet — min ritt” och "EUPATI — en delaktig patient™.
Vi har dven tagit del av annan relevant information kopplat till arbetsmarknadspolitiken samt
socialtjinstlagen.

Var vice ordforande 4r med 1 Funktionsritts Sveriges nitverk for kontakt med representanterna 1
det rad for manskliga rittigheter som ar kopplat till institutet for mianskliga rittgheter. I slutet av
aret nominerade vi styrelseledamoter tll uppdrag inom SPSM, Funktdonshindersdelegationen och
Forsikringskassans samrad med funktionshindersrorelsen.

Utbildning inom Funktionsritts patientforetridarutbildning har flera inom férbundet paborjat 1
syfte att vissa foretradarrollen och méta den viaxande efterfragan pa patientens perspektiv 1
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utvecklingen av framtidens vard. Vi har tagit del av utvecklingsprojektet “Funktionsrittsbyran”
och spridit information om dess radgivning for att motivera vuxna medlemmar och deras
anhoriga att tillvarata sina rittigheter.

Riksforbundet Sillsynta diagnoser

EDS Riksforbund dr medlem 1 Riksférbundet Sillsynta diagnoser och ir ocksa representerat vid
dess ars- och hostmoten samt har en suppleantplats 1 styrelsen. Under 2023 uppvaktade EDS
Riksforbund dem vid deras 25-arsjubileum 1 Stockholm. V1 har dven samarbetat kring
forelasningar och deras olika projekt, bland annat ”Sallsynt mitt 1 Livet”, SMIL, samt deras
patientforetridarutbildning. En styrelseledamot deltog 1 den nordiska konferensen for Sillsynta
Diagnoser.

Samarbete med andra patientférbund

V1 har frimst sokt samarbete med Iibromyalgiforbundet och Riksforbundet for ME-patienter.
Forutom att vi har gemensamma och overlappande symptom sa delar vi erfarenhet av att det ér
svart att fa utredning, diagnos, behandling och stéd av samhillet. Utdver att gora var problematik
kind delar vi malsiteningen att varden boér inritta regionala specialistcenter for vara
patientgrupper.

INTRESSEPOLITISKT ARBETE
Viktiga samhillsaktorer
Under 2023 fick vi méjlighet att triffa var sjukvardsminister Acko Ankarberg Johansson for att

uppdatera henne om var patientgrupp och den problematik som vi ser med den ojimstillda och
ojamlika varden. Vi tog upp vart krav pa regionala specialistenheter och behovet av nationella
behandlingsrekommendationer samt mer forskning. I'Grsikringskassan och dess hantering togs
upp liksom barnperspektivet och vikten av en tidig diagnos for att undvika negativa konsekvenser
1 skola och kommande arbetsliv. T december deltog vi 1 det 6ppna patientradet som
sjukvardsministern ansvarar for, ett mycket givande mote dir vi ocksa fick méta manga andra
patientorganisationer.

Hiilso- och sjukvard i regionerna

Riksforbundet stottar lokalforeningarna 1 deras dialoger med politiker och tjansteman. EDS
Skane/Blekinge har fortlopande kontakt med det EDS/HSD team som startade upp hosten 2022
pa Smirtrehab vid Universitetssjukhuset 1 Lund. Under 2024 kommer tva olika forskningsprojekt
kring EDS/HSD paborjas 1 region Skane. En styrelseledamot, tillika fysioterapeut, utbildade
fysioterapeuter 1 Region Blekinge under en hel utbildningsdag.

EDS Vistra Gotaland har via dialog med politiker bidragit till att ett regionalt processteam kring
EDS startat upp for 6kad kunskap kring patientgruppen. Aven EDS Viisterbotten har pabérjat en
dialog med politiker for att oka kunskapen kring EDS/HSD. Vi arbetar fortlopande for att fa ol
en bittre vard for vir patientgrupp 1 de regioner dir EDS/HSD-team saknas. Mer information
om lokalforeningarnas paverkansarbete ges 1 foreningarnas verksamhetsberittelser.
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Svenskt Smirtforum
Forbundet var representerade pa Svenskt Smirtforum 1 Uppsala, bade som deltagare och
utstallare.

Debattartiklar

Paverkansarbete ir en viktig del av férbundets arbete. Under den sa kallade ”Sillsynta Dagen”
syntes vi med en debattartikel kring problematiken att var diagnos ar bade sillsynt och vanlig. For
manga patienter ir det idag svart att fa diagnosen stilld. Manga primérvardslikare ir inte
fortrogna med EDS/HSD och specialistenheter att hinvisa till saknas 1 storre delen av landet. Att
regionala specialistcenter f6r EDS/HSD inrittas 1 alla regioner ar darfor EDS Riksforbunds
frimsta krav.

Tillsammans med 14 andra funktonsrittsorganisationer skrev vi en debattartikel om skolan.
Skolsystemet har linge haft stora utmaningar med att moéta behoven hos elever med
funktonsnedsittning. Nu ser vi med oro pa regeringens forslag som riskerar att leda till en
alltmer segregerad skola dir allt fler elever exkluderas fran den ordinarie skolan.

I botjan av december medverkade vi med en debattartikel 1 Dagens Nyheter och deras
specialbilaga om vard/hilsa. Vir artikel publicerades i bade den digitala och fysiska upplagan. T
denna artikel lyfte vi fram problematiken kring att diagnosen saknar hemvist 1 varden vilket gor
att manga “faller mellan stolarna” 1 sina forsok att fa stod och hjilp och att manga bollas runt 1
varden 1 aratal utan att fa diagnos. Manga vittnar aven om ett daligt bemotande vilket vi ocksa
lyfte 1 artikeln samt hur det paverkar den psykiska hilsan.

EDS 30 ar
Under 2023 tog vi fram en jubileumsskrift som visar pa milstolpar och framgangar under
forbundets 30-ariga historia (1992 — 2022). Denna skrift finns bade 1 pappersformat och digitalt.

EKONOMI/FORBUNDSSTYRELSE

Organisationsutveckling

Vi har fortsatt arbetet med att utveckla forbundets organisation. Vi har nu tio regionala
lokalféreningar. Fler lokalféreningar ar 6nskvirt, bade ur ett narhetsperspektiv till medlemmar,
for att kunna bedriva paverkansarbete regionalt och for att sikerstilla fortsatt organisationsbidrag
fran Socialstyrelsen. Vi har arbetat vidare med att forstirka det administrativa arbetet. Under
hosten undersokte vi lokaler for ett kommande kansli hos Funktionsritt Sverige. Vi tog dven
fram arbetsbeskrivning for en kanslichef. Under histen fordes dialog med en mycket kompetent
person som ocksa dr vil insatt 1 EDS/HSD-problematiken for eventuell anstillning. En sidan
anstillning blir mojlig om vi far statsbidrag fran Socialstyrelsen.

Medlemsregister
Via vart medlemsregister sker alla utskick fran forbundet. Lokalforeningarna gor egna utskick,
ibland med hjilp av forbundets registeransvariga. Vara rutiner vid ansokan om medlemskap har
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forandrats for en sikrare hantering av registrering och for att minska den administrativa bordan.
Detta innebir att medlemsanstkan och betalning registreras direkt utan nagon manuell hantering,
Aven utskick av betalningsavier for kommande arsmedlemsavgift sker automatiskt. Systemet vi
anvinder heter Foreningssupport. Ett arbete med registret pagar sa vara lokalforeningar ska fa
viss behorighet nar det giller deras egna medlemmar vilket inte varit méjligt tidigare.

Ekonomi

Arets resultat blev 323 556,75 kr. Se dven bokslut med separat resultat- och balansredovisning.
Under aret fick vi for forsta gingen statsbidrag for verksamhetsutveckling pa 697 333 kr. Av
dessa var 199 844 kr 6ronmirkta for samarbetsmedel som avser medlemsavgift till Funktionsritt
Sverige. Tack vare bidraget fran Socialstyrelsen har vi kunnat inhandla externa tjanster. Forutom
stod av Foreningssupport har vi under aret hatt hjilp med bokforing m m av Cederblad &

Co Redovisningsbyri. De externa tjinsterna har underlattat det administrativa arbetet for
styrelsen och ir en forutsittning 1 en vixande organisation.

Arsmote, styrelsemoten, arbetsgrupper och forelisningar har alla genomforts digitalt vilket
medfort minskade kostnader for fysiska méten/lokaler. Denna kostnad har i stillet belastat vara
Zoomlicenser. Forbundet har 4ven bekostat nagra av de mindre lokalféreningarnas Zoomlicenser
1 syfte att de ska kunna erbjuda sina medlemmar digitala fikatriffar med mera.

Under aret har vi gjort en extra stor satsning pa marknadsforing. Vi har deltagit pa olika
konferenser som bade deltagare och utstillare. Vi bekostade tva annonser under aret. I februari
syntes vi1i Sillsynta Diagnosers bilaga och under november 1 Dagens Nyheters bilaga Vard och
halsa.

EDS Rikstorbund fick 2023 sarskilt projektbidrag fran Socialstyrelsen for anordnande av
medlemslager. Da det ena ligret inte hade samverkansavtal med SPSM blev kostnaderna totalt
storre dn det bidrag vi anstkt och beviljades. Den 6kade kostnaden har tack vare forbundets goda
ekonomi hanteras utan att det drabbade medlemmarna. Medlemsokningen under aret har fortsatt
och bidragit till 6kade intikter. Forbundet har betalat 50 kr/medlem ull vara lokalforeningar.

Stirka organisationen

Vi kan konstatera att det behovs starka krafter och en gemensam virdegrund 1 forbundets arbete
om vi ska kunna bygga ett stabilt och hallbart forbund till gagn for vara medlemmar. Vi har
genom vart medlemskap 1 Funktionsriitt Sverige fatt majligheter till storre néitverk och insyn 1 for
oss viktiga fragor att kunna paverka pa olika sitt. En stark styrelse forutsitter en blandning av
anhoriga, diagnosbirare, stodpersoner och girna dven ledaméter med vardkompetens. Vi har
tack vare statsbidrag nu paborjat planering av ett kansli och en anstilld som kan stodja styrelsen 1
dess fortsatta arbete.
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EDS Kunskapsfond

EDS kunskapsfond ir helt gavofinansierad. Under éret beviljade vi en medlemsfamilj med vEDS
medel for resa till ett lager 1 Ohio, USA, under Ehlers-Danlos Societys ledning dir de fick triffa
bide experter och andra familjer med vEDS. Ett reportage fran denna vistelse finns 1 EDS-nytt
nummer tre. Under aret har vi fatt minnesgavor och andra gavor till en summa av 44 890 kr vilket
kommer tillforas kunskapsfonden. Ett stort tack till alla er som pa olika sitt bidragit till detta!

Sammanfattningsvis har 2023 varit ett framgangsrikt ar med ett vixande antal medlemmar och
lokalféreningar och intensivt paverkansarbete dir vi bland annat fick méta var sjukvardsminister
och inga 1 det 6ppna patientradet. Medlemskapet 1 Funktionsritt Sverige har skapat nya
mojligheter 1 virt paverkansarbete och vi har aterigen genomfort en framgangsrik satsning pa
webbinarier samt sommarliger med mera. Styrelsen tackar hirmed for det ganga arets fortroende

att fa leda EDS Riksforbund.
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