
 

 

 

VERKSAMHETSPLAN 2025 

EDS Riksförbund har för avsikt att under 2025 arbeta med följande områden och målsättningar: 

 

INFORMATION/KOMMUNIKATION 

Utgivning av EDS-nytt, tre nummer/år. 

Utveckla och underhålla kommunikation via hemsida och sociala medier. 

Se över förbundets material och broschyrer. 

Delta i nationella och internationella kampanjer. 

Synliggöra patientberättelser/fallbeskrivningar. 

 

MEDLEMSVÅRD/REGIONALA FÖRENINGAR 

Etablera kontaktpersoner i regioner där föreningar saknas och på sikt bilda föreningar där. 

Stödja befintliga regionala föreningar genom fadderverksamhet, formalia och påverkansarbete.  

Arbeta med medlemsrekrytering och förtydliga medlemskapets förmåner. 

Anordna medlemsläger och dagläger. 

Anordna digitala föreläsningar samt grupper on-line för samtal med mera. 

Särskilt stödja våra unga medlemmar genom ”Unga i EDS”. 

Öka kunskaperna om vår medlemsgrupp med hjälp av en enkät. 

 

KUNSKAPSÖVERFÖRING/NÄTVERKANDE 

Delta i politikerveckan i Almedalen med föreläsning och paneldebatt.  

Delta i konferenser och möten för kunskapsspridning och nätverkande. 

Sammanställa forskning/kunskap och samverka med Ehlers-Danlos Society. 

Samverka med Nationella specialistnätverket för EDS/HSD och andra relevanta aktörer. 

Anordna en konferens för professionen (i samarbete med specialistnätverket). 

Utarbeta ett utbildningskoncept för kunskapsspridning inom primärvården. 

Undersöka möjligheten att ansöka om medel från Allmänna arvsfonden gällande 

kunskapsspridning inom primärvården  

Verka för ett vetenskapligt råd i EDS Riksförbund. 

 

INTRESSEPOLITISKT ARBETE 



 

 

Synliggöra våra diagnoser genom representation i relevanta forum. 

Kartlägga vården i landets regioner med hjälp av vårt vårdnätverk. 

Arbeta intressepolitisk inom följande områden: Hälso- och sjukvård, Barn/skola, 

Försäkringskassan och Arbetsförmedlingen. 

Fortsätta knyta kontakter med opinionsbildare, myndigheter och andra beslutsfattare. 

Skapa opinion genom artiklar i tidningar och temabilagor. 

Driva frågan om ett nytt nationellt programområde (NPO) för bindvävssjukdomar. 

Driva frågan om ett nationellt kompetenscentrum för bindvävssjukdomar. 

 

EKONOMI/FÖRBUNDSSTYRELSE 

Arbeta för att utöka personalstyrkan vid vårt kansli. 

Köpa tjänst för arbetet med bokföring och löner. 

Köpa tjänst för fakturering och direktregistrering av medlemsansökan. 

Fortsätta söka medel för att utveckla förbundets organisation och arbetsmetoder. 

 


