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VERKSAMHETSPLAN 2025

EDS Riksférbund har £6r avsikt att under 2025 arbeta med féljande omraden och malsittningar:

INFORMATION/KOMMUNIKATION

Utgivning av EDS-nytt, tre nummer/ar.

Utveckla och underhilla kommunikation via hemsida och sociala medier.
Se 6ver forbundets material och broschyrer.

Delta i nationella och internationella kampanjer.

Synliggtra patientberittelser/ fallbesktivningar.

MEDLEMSVARD/REGIONALA FORENINGAR

Etablera kontaktpersoner i regioner dir foreningar saknas och pa sikt bilda féreningar dir.
Stodja befintliga regionala féreningar genom fadderverksamhet, formalia och paverkansarbete.
Arbeta med medlemsrekrytering och fortydliga medlemskapets formaner.

Anordna medlemsliger och dagliger.

Anordna digitala foreldsningar samt grupper on-line fo6r samtal med mera.

Sirskilt stddja vara unga medlemmar genom ”Unga i EDS”.

Oka kunskaperna om vir medlemsgrupp med hjilp av en enkit.

KUNSKAPSOVERFORING/NATVERKANDE

Delta i politikerveckan 1 Almedalen med férelisning och paneldebatt.

Delta i konferenser och méten f6r kunskapsspridning och nitverkande.

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

Samverka med Nationella specialistnitverket f6r EDS/HSD och andra relevanta aktorer.
Anordna en konferens f6r professionen (i samarbete med specialistnitverket).

Utarbeta ett utbildningskoncept f6r kunskapsspridning inom primérvarden.

Unders6ka mojligheten att anséka om medel fran Allmidnna arvsfonden gillande
kunskapsspridning inom primérvarden

Verka fOr ett vetenskapligt rad i EDS Riksforbund.

INTRESSEPOLITISKT ARBETE
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Synliggora vara diagnoser genom representation i relevanta forum.

Kartligga varden i landets regioner med hjalp av vart vardnitverk.

Arbeta intressepolitisk inom foljande omraden: Hilso- och sjukvird, Barn/skola,
Forsikringskassan och Arbetsformedlingen.

Fortsitta knyta kontakter med opinionsbildare, myndigheter och andra beslutsfattare.
Skapa opinion genom artiklar i tidningar och temabilagor.

Driva fraigan om ett nytt nationellt programomrade (NPO) f6r bindvédvssjukdomar.

Driva fraigan om ett nationellt kompetenscentrum f6r bindvivssjukdomar.

EKONOMI/FORBUNDSSTYRELSE

Arbeta fOr att utdka personalstyrkan vid vart kansli.

Kopa tjanst for arbetet med bokféring och 16ner.

Kopa tjanst for fakturering och direktregistrering av medlemsansékan.

Fortsitta soka medel for att utveckla férbundets organisation och arbetsmetoder.



