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Cecilia Gyllenberg Bergfast
Albin Adell

Revisorer pa ett ar:
Anders Engstrom, lekmannarevisor

Agneta Filt, auktoriserad revisor

Valberedning pa ett ar:
Lena Mellbrant Stenman (sammankallande)
Ann-Sofie Lod Stolpe

Susan Garsten (limnade sitt uppdrag i november)

ARSMOTE/STYRELSEMOTE/ARBETSGRUPPER

Arsmétet 2024 skedde digitalt den 6 april. Ett extra digitalt arsmoéte skedde den 12 oktober for att
konfirmera de stadgedndringar som togs pa arsmotet. Vart digitala arbetsverktyg dar Zoom.
Styrelsemdten har skett digitalt férutom ett fysiskt i januari manad som skedde i samband med en
arbetshelg 1 Ahus. Samtliga triffar med arbetsgrupper har skett digitalt. I oktober hade
torbundsstyrelsen en fysisk arbetshelg tillsammans med ordférande 1 lokalféreningarna samt
kontaktpersoner 1 Stockholm.

Fran den 1 januari till arsmoétet 2024 hade forbundsstyrelsen tre protokollférda méten. Under
resten av aret hade den nya férbundsstyrelsen dtta protokollférda styrelseméten inberdknat det
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konstiuerande motet. Medlemmar har vid behov hjilpt till i olika arbetsgrupper. Vid arets slut
hade férbundet 2 095 medlemmar vilket 4r en 6kning med 112 medlemmar jamfért med
féregiende ar. Vi startade upp en ny forening med interimistisk styrelse vid érets slut vilket
innebar att vi hade elva regionala féreningar i 13 regioner vid arets slut. Tva foreningar har
beslutats att omfatta medlemmar dven i nitliggande region, EDS Skine/Blekinge och EDS
Stockholm/Gotland. Under dret har vi fortsatt véirt arbete i enlighet med den verksamhetsplan
som beslutades vid 2024 ars drsmote.

STADGEANDRING

Under 2024 beslutades stadeférindringar vid ordinarie arsméte samt ett extra arsmote.

Andringarna avsig bide forbundets stadgar och lokalféreningarnas stadgar. En sammanfattning
av dndringarna i stadgarna redovisades vid métena. De stora férandringarna var att f6rbundets
indamal dndrades till att omfatta iven Hypermobilitetsspektrumstérning (HSD). Aven
fortydligande gillande val samt tider f6r utskick av kallelse och handlingar har f6rtydligats.
Medlemmarna lyfte fram vikten av att se stadgarna som ett levande dokument som foljer
organisationens utveckling och att vid nista stadgeindring bor begreppet lokalféreningar andras
till regionféreningar. Stadgarna faststilldes i enighet vid bada arsmétena.

MOTIONER

EDS Skane/Blekinge hade skickat en motion kting virdebaserad vird med yrkandet att forbundet
undersoker hur vardebaserad vard paverkar EDS-patienter gillande hoft- och
knaprotesoperationer samt ryggkirurgi.

Forbundsstyrelsen svarade enligt nedan:

Virdebaserad vard kan ha relevans for specifika sjukdomsférlopp men inte for kroniska sjukdomar
och multisystemikommor som EDS/HSD. Det finns anledning att notera att resurserna i varden inte
ir odndliga och att offentligt finansierad vard stiller krav pa prioriteringar. Riksdagen stillde sig 1997
bakom en etisk plattform f6r prioriteringar inom sjukvarden.

1. Mdnniskovérdesprincipen. Alla minniskor har lika virde och samma ritt, oberoende av
personliga egenskaper och stillning i samhallet.

2. Behovs- och solidaritetsprincipen. Resurserna bor f6rdelas efter behov, och de med stérst behov
ska dirfor prioriteras fére dem med mindre behov.

3. Kostnadseffektivitetsprincipen. Man bor efterstriva en rimlig relation mellan kostnad och effekt,
mitt 1 hilsa och livskvalitet, nidr man viljer mellan verksamhetsomraden och atgirder.

Styrelsen 1 EDS Riksforbund ansluter sig till den etiska plattformen och ser inte att virdebaserad vard
generellt frimjar var patientkategori. Synsittet i svensk vérd far aldrig vara att ”det inte 4r ekonomiskt
l6nsamt att operera”. Det dr den medicinska beddmningen som ska vara avgérande for beslutet. EDS
Riksf6rbund kommer att félja om och hur virdebaserad vird tillimpas i Sverige kring hoft- och
kndprotesoperationer samt ryggkirurgi.



,:D.- RIKSFORBUNDET
=i 8 b W\ 1 ERS-DANLOS SYNDROM

Arsmétet beslutade att motionen skulle anses besvarad i enlighet med férbundsstyrelsens
yttrande vilket dven EDS Skane/Blekinge stillde sig bakom.

INFORMATION/KOMMUNIKATION
Tidningen EDS-nytt utkom under aret enligt plan med tre nummer.

Arets forsta nummer hade Rarelse och trining som tema. Dir intervjuade vi bland annat den
amerikanska fysioterapeuten och EDS-experten Julie Griffis, berittade om vikten av rérelse och
trining, presenterade appen Paindrainer och talade med medlemmar om deras erfarenheter kring
rorelse, traning och smarta.

I nummer 2 hade vi Organisation som tema. Vi berittade bland annat om det viktiga steg som
EDS Riksforbund tagit da vi under varen kunnat anstilla en person och etablera ett kansli. Vi
informerade om hur den svenska hilso- och sjukvarden ir organiserad nir det giller vira
patientgrupper och om viktiga utvecklingsprojekt som ir pa gang pa det omradet. Vi intervjuade
dven flera av véra lokalféreningar angdende hur deras regioner arbetar med EDS/HSD.

Nummer 3 handlade om EDS/HSD i virlden. Dir rapporterade vi bland annat om Ehlers-Danlos
Societys globala kunskapskonferens i Philadelphia, USA, och om en del av innehéllet som
presenterades under konferensen. Vi berittade dven om vir egen nationella utbildningsdag i
september dir omkring 600 representanter for svensk sjukvird deltog och fick lyssna pé landet
frimsta specialister p4 EDS/HSD. Vidare intervjuade vi likaren och forskaren Isabelle Brock och
smirtspecialisten Hani Hattar. Text och bilder fran vara medlemslidger f6r familjer respektive
unga vuxna med EDS/HSD fick ocksé plats i detta nummer.

De forsta tva numren var som tidigare 16-sidiga men frin och med nr 3/24 gick vi upp till 20
sidor. Medlemmen viljer om de vill ha tidningen i pappersform eller i digtialt format. Ca 200
intressenter, frimst inom hilso- och sjukvérden, far ta del av papperstidningen utan kostnad.

Hemsidan

Hemsidan uppdateras fortlopande av var webbansvarige med nyheter och omvirldsbevakning.
Via Talande Webb har var hemsida tillganglighetsanpassats och anvindaren kan sjilv vilja vilket
lisstod hen behover. Samtliga lokala féreningar har egna sidor pa hemsidan, under rubriken
"REGIONALT?”, f6r att delge sin specifika information och protokoll. Medlemmar har via egen
inloggning all information tillginglig under rubriken "MINA SIDOR”.

Sociala medier

Via férbundets Facebooksida och Instagram delas fortlépande korta notiser om vad som ar pa
gang 1 forbundet samt annan relevant information. Samtliga lokala féreningar har egna
Facebooksidor och ansvarar sjilva for dessa. Nagra har dven startat upp Instagramsidor.
Riktlinjer avseende sociala medier har utarbetats och giller bade f6r forbundet och
lokalféreningarna. Pa férbundets YouTube-kanal finns vara inspelade webbinarier.
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Forbundet ansvarar dven f6r tva Facebookgrupper: V7 som har EDS/HSD och rider samt POTS och
Eblers-Danlos syndrom. 1 samarbete med Forskningspanelen har dven en grupp startats upp “Nar
bindyéven sviker — Livet med EDS/HSD” som administreras av Forskningspanelen.

Broschyrer/informationsfilm
Vira broschyrer ”’Barn och Unga med EDS/HSD”,” Om Riksfirbundet” och ”VVad ar EDS/HSD”
tinns tillgangliga bade digitalt och i pappersform. Fler broschyrer finns nerladdningsbara pa var

hemsida, se https://chlers-danlos.se/for-diagnosbarare-2/broschyrer/

Under 2024 togs ett antal korta filmer fram innehallande inspirerande stabiliseringstrining for
EDS/HSD. Det it en mix av nigra av vira bista évningar, filmade i moduler f6r att enkelt
kunna bygga eget triningspass med fokusomraden som passar bist. Dessa finns tillgingliga pa
hemsidan under "MINA SIDOR”.

Webbshop

Vira profilprodukter uppskattas av vara medlemmar. All f6rsaljning sker direkt via webbshopen

som finns pa: https://eds.shop.waypoint.nu

MEDLEMSVARD

Lokala féreningar/kontaktpersoner

Forbundet har 11 lokala féreningar som verkar i tretton regioner. Under 2024 bildades Gavleborg
med en interimstyrelse. Vi finns i Visternorrland, Visterbotten, Vistra Gotaland, Virmland,
Skane/Blekinge, Stockholm/Gotland, Uppsala, Kalmar, Kronoberg, Jonkoping och Givleborg.
Skane/Blekinge utgdr en gemensam forening liksom Stockholm/Gotland.

Pa var hemsida www.ehlers-danlos.se under rubriken "REGIONALT” finns kontaktuppgifter till
samtliga foreningar. Dir finner du ocksa uppgifter till kontaktpersoner i de regioner dir vi saknar
en forening. Var férhoppning ar att vi i framtiden har féreningar i samtliga regioner.

EDS Riksférbund har bidragit med 50 kronor per medlem till lokalféreningarna under
verksamhetsaret 2024. Riksforbundets ordférande har haft fyra triffar med lokalféreningarnas
ordfoérande i syfte att dela och utbyta erfarenheter sinsemellan.

Den fjirde traffen skedde fysikst gemensamt med férbundsstyrelsen samt kontaktpersoner i
forbundet. En helgkonferens/workshop anordnades i Stokholm under oktober minad. Flera
viktiga strategiska fragor diskuterades samt det st6d som férbundet kan bidra med for att stirka
de lokala féreningarna.

Fler och starkare lokalféreningar dr strategiskt viktigt for att kunna paverka politiker, vard och
skola och andra viktiga myndigheter p det lokala/regionala planet. Att vi har minst tio
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lokalféreningar ar ocksé en forutsittning for att fa statsbidrag fran Socialstyrelsen. Dessutom
skapar lokalféreningarna forutsittningar for diagnosbarare och anhériga att motas, utbyta
erfarenheter och skapa samhorighet genom lokala aktiviteter som exempelvis forelisningar och
fikatriffar, bade digitalt och fysiskt. Du kan ldsa mer om lokalféreningarna i deras
verksamhetsberittelser. Deras drsméten halls i mars manad.

Medlemmar

Forbundet vixer hela tiden! Vid drsslutet hade vi 2 095 medlemmar att jimfora med aret innan da
vivar 1 983, en 6kning med 112 medlemmar. Vi har under aret aktivt arbetat for att visa pa
virdet av att vara medlem i férbundet. Tillsammans far vi en starkare r6st och kan paverka
politiker och andra beslutsfattare.

Medlemsliger/dagliger

Under aret blev vi beviljade statsbidrag fran Socialstyrelsen for viss verksamhet pa
funktionshinderomradet vilket gjorde att vi kunde genomféra tva lyckade medlemsliger. Vid bada
ligren deltog drygt 20 personer plus foreldsare och funktionirer.

Det forsta ligret agde rum i Mattinge utanfor Trosa den 26-28 juli och riktade sig till unga vuxna i
aldern 18-35 ar. Detta var vart forsta liger med denna profil och gruppen blev mycket
sammansvetsad. Overlikare Hani Hattar fran Vistervik deltog pa plats under fredagskvillen och
l6rdag t6rmiddag vilket var mycket uppskattat. Flera pass inklusive bassingtraning holls av var
vice ordférande Annika Widuch. Information om EDS/HSD varvades med férelisningar om
bland annat samsjuklighet, sex och samlevnad, kroppskinnedom, kommunikation och mental
hilsa.

Det andra ligret holls den 2-4 augusti i Mellansel utanfér Ornskéldsvik. Hir hade vi bjudit in
samtliga medlemmar med familjer, dock blev det pa grund av sjukdom endast tre barn pa ligret.
Programmet var likartat som det i Mittinge. Fysioterapeut Tobias Skog fran Bragee kliniker
deltog pa plats och tog det tunga passet pa l6rdagen om EDS/HSD. Vi hade ocksé bland annat
Qi-Gong och bildterapi. Ett sirskilt gruppsamtal f6r anhoriga holls under ligret.

Utvirderingarna fran vara sommarliger var 6verlag positiva och 6nskan om fortsatta
ligervistelser uttryckets. Berattelser och bilder fran vart familjeliger och virt liger f6r unga vuxna
med EDS/HSD iterrapporterades bade pa sociala medier och i var tidning EDS-nytt.

Dagliger

F6r medlemmar som inte har mojlighet att resa ivig pad flerdagarsldger har ett antal dagliger genomforts i
Blekinge, Skane, Uppsala och Vistergétland. Innehallet har varierat sisom yoga, mindfulness, trining,
ridning, vattengympa, vardagsfunktion, vardtrauman, framtid och rérelse. Samtal kring hantering av
blandade kinslor nir en fitt diagnos. Vid ett av ldgren deltog d4ven barn med egna aktiviteter.

Forelasningar/webbinarier
Under aret har ett antal forelisningar genomfoérts digitalt via plattformen Zoom. Syftet med
foreldsningarna dr att Oka kunskapen hos medlemmarna och stirka dem i métet med hilso- och
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sjukvard och andra myndigheter. Varden ska vara personcentrerad vilket innebir 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 ber6rt olika tema och dmne.

Inneborden av stid nar man lever med langvarig smarta, en studie 1 samarbete med Centrum for
personcentrerad vard (GPCC) pa Goteborgs universitet. Kvillens foreldsare diskuterar den studie
som gjorts och som syftade till att belysa inneborden av stéd fran bade hilso- och sjukvarden och
det sociala nitverket nir en lever med langvarig smairta.

Sexc och samlevnad - Att hitta lust och njutning trots smirtal Sex och sexualitet har linge setts som
svara dmnen att diskutera. Samtidigt 4r nyckeln till en god sexuell hilsa tydlig kommunikation och
information. Sex i kombination med kronisk smarta kan pa manga sitt ge upphov till oro.
Samtidigt kan sexuell njutning skapa en tillflykt fran en tung vardag. En erfaren sexolog och
barnmorska forelaste om alternativa vigar till njutning och avslappning.

Attt underlditta i skolan for barn med kronisk smdrta. Forelasaren var en skolskoterska, specialiserad i
barn- och ungdomars hilsa och sjukvird, som delade med sig av sina erfarenheter av vad en kan
tinka pa for att underlitta f6r barn med smarta, bade i skola och i hemmet.

Neuropsykiatri och dverrorliga leder ~finns det ett samband? En presentation av en avhandling som
fokuserade kring neuropsykiatri och 6verrorlighet. Finns det ett samband och varfor skulle det
vara viktigt att kinna till? Foreldsaren diskuterade kring resultat och vad man ska tinka pa och
lyfte dven fortsatta kunskapsluckor och spaningar.

Tandhilsa, hur en kan stotta barn med EDS/HSD i deras orala hilsa. Chatrine Sagstrom,

tandvardslirare och operationstandskoterska, foreliste kring de komplikatoner som kan ses hos
barn med EDS/HSD.

Raist och svaljproblem, torelisare frain Mun-H-Center, ett orofacialt kunskapscenter for sillsynta
halsotillstand, med stor etfarenhet i sitt kliniska arbete av att triffa individer med motoriska
svarigheter och bindvivsproblematik h6ll denna féreldsning.

Sambandet mellan EDS och kéikfunktionsstimingar eller Temporomandibuléir dysfunktion (TMD).
Foreldsaren, en 6vertandlikare, Odont.dr 1 Bettfysiologi vid Umea universitet, foreldste kring den
studie hon gjort kring samband mellan EDS och TMD och sina tankar och resultat kring denna.

Sd fungerar Svensk sjukvard! Forelasare var en vard- och omsorgslirare med ling erfarenhet inom
akut sjukvird, Akademiska sjukhuset, Uppsala. Vi fick en genomgang av hur svensk sjukvard ar
uppbyggd, hur en kan navigera och fa hjilp.

Global utblick: kunskap och behandling vid EDS/HSD. Likaren och EDS-forskaren Isabelle Brock
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med flera ars etfarenhet av forskning kring EDS/HSD och dess samsjuklighet gav oss en
ligesbild hur det ser ut i andra linder.

Vald i néra relationer. Den 8 mars pa Internationella Kvinnodagen hade vi en foérelisning kring
vald 1 nira relationer. Att utsittas for sexuellt, fysiskt eller psykiskt vald kan bidra till 6kad risk for
olika former av psykisk och fysisk ohilsa, bade pa kort och pa lang sikt. Genom att belysa
problematiken ville vi medverka till att fler vagar beritta i mote med vard och andra myndigheter.
Foreldsare var en disputerad gynekolog -och forlossningslikare och verksamhetschef f6r
Kvinnofridsenheten inom Nationellt centrum f6r kvinnofrid. Enheten driver
Kvinnofridsmottagningen pa Akademiska sjukhuset samt Kvinnofridslinjen som dr Sveriges
nationella stddtelefon till den som ir eller varit utsatt for vald eller nirstiende/vinner som vill ha
rad och stod.

Funktionsrittsbyran ir ett projekt som dgs av Funktionsritt Sverige och finansieras av Allminna
Arvsfonden. En jurist och radgivare pa Funktionsrittsbyran informerade om den juridiska och
sociala radgivning de ger till vuxna personer med funktionsnedsittning och deras anhoriga. Vi
fick information om Funktionsrittsbyrans verksamhet och om de vittnesmal som de radsokande

ger.

Digitala Supportgrupper

Vira populira triningsgrupper och meditationsgrupper via Zoom har fortsatt under aret med
uppehall under sommaren. Vi har dven genomfort digitala samtalsgrupper pa olika teman som ett
led i att stOtta varandra i olika situationer. Dessa gruppsamtal har bland annat handlat om s6mn,
anhorigrollen, sex och samlevnad, yrkesliv och studier, mental halsa och vilmaende,
smirthantering och copinstrategier, mastcellsproblematik, EDS och NPF.

Ungai EDS

Vira digitala triffar f6r medlemmar i aldersgruppen 15 — 30 dr har under aret fortsatt via
whatsapp. Ett antal triffar holls infér planeringen av sommaligret pa Mattinge som var speciellt
riktat for denna aldersgrupp. Fler av ungdomarna medverkade dven i var majkampanj

” Awareness Month” med sin personliga berittelser om livet med EDS/HSD.

KUNSKAPSOVERFORING/NATVERKANDE
Nationella kunskapsstod

SKR har utsett 26 nationella programomriaden (NPO) som leder kunskapsstyrningen inom sitt
respektive omrade och dir olika diagnoser sorteras in. Malet med kunskapsstyrning ar en mer
kunskapsbaserad, jimlik och resurseffektiv vard av hog kvalitet.

Vir diagnosgrupp tillhér programomradet Rorelseorganens sjukdomar vilket vi inte dr ndjda
med. Viar 6nskan ar att Bindvivsjukdomar far ett eget programomrade vilket vi kommer arbeta
for framover. Ett arbete pagar med att uppdatera de kliniska kunskapsstéden f6r hREDS och HSD
vilket beriknas var klart 2025.



,:D.- RIKSFORBUNDET
=i 8 b W\ 1 ERS-DANLOS SYNDROM

Specialistnitverket f6r hEDS/HSD

Syftet med nitverket dr att sammanstilla och sprida kunskap om hEDS/HSD. Nitverket har
manadsvisa triffar och var férbundsordférande deltar regelbundet pa samma villkor som Gvriga
medlemmar. I samarbete med specialistnitverket arrangerade vi, 1 september manad, en
konferens for professionen pa temat; EDS och HSD — symptom, utredning, diagnos och behandling. Ca
600 personer deltog och representaionen var storst inom den paramedicinska gruppen.

Ehlers-Danlos Society

EDS Riksforbund ir ansluten samarbetspartner till Ehlers-Danlos Society och ingar i deras
internationella nitverk Global Alliance. Representanter fran oss deltar 1 kvartalsvisa moten
tillsammans med representanter fran andra organisationer i 6vriga virlden. Pa dessa moten
informerar vi om vad som hinder i var organisation samtidigt som vi far information om andra
linders organisationer. Vidare utbyts och diskuteras strategier for att forbittra kunskapen om
EDS/HSD och {61 patientgruppen. Behov identifieras och ny forskning presenteras. Vi deltar
aven i Societys olika temakonferenser och globala konferenser f6r att uppdatera oss och f6lja den
senaste utvecklingen/forskningen kring EDS/HSD.

Funktionsritt Sverige

EDS Riksforbund dr medlemmar i Funktionsritt Sveriger och har sedan 2024 hyrt kanslilokal hos
dem vilket mojliggjorts genom vart medlemskap. Under aret har ett antal fértroendevalda deltagit
1 Funktionsritt Sveriges Patientforetridarutbildning.

EUPATI

Under aret blev vi medlem i EUAPATI. Vice ordférande ar EUPATI Sverige expertpatient och
har deltagit i deras utbildning kring forskning och utveckling av likemedel och medicinteknik,
precisionsmedicin, regulatoriska frigor, samt hialsoekonomiska prévningar och samverkansetik.

Vetenskapligt rad

Vi fortsitter arbetet for att fa i gang ett ”Vetenskapligt rad” som kan féra Riksférbundets talan 1
olika sammanhang. Tills vidare har Riksférbundet god hjilp av Eric Ronge, f d 6verlikare i
barnmedicin, som hjilper till som medicinsk radgivare.

Agrenska — Sillsynta hilsotillstand

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

Riksférbundet Sillsynta diagnoser
EDS Riksforbund dr medlem i Riksférbundet Sallsynta diagnoser och dr ocksa representerat vid
dess ars- och hostmoéten samt har en suppleantplats i styrelsen. Vihar dven samarbetat kring
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forelisningar och deras olika projekt, bland annat ”Séllsynt mitt 1 Livet”, SMIL, samt deras
patientforetridarutbildning,

Samarbete med andra patientférbund

Vi har frimst sokt samarbete med Riksférbundet Fibromyalgiférbundet och laingvarig smarta
samt Riksférbundet f6r ME-patienter. Férutom att vi har gemensamma och 6verlappande
symptom sa delar vi erfarenhet av att det ar svart att fa utredning, diagnos, behandling och st6d
av samhallet. Utover att gbra var problematik kind delar vi mélsdttningen att varden bor inritta
regionala kompetenscenter for vara patientgrupper. Vi har under aret dven diskuterat samarbete
med Svenska Covidféreningen.

INTRESSEPOLITISKT ARBETE

Paverkansarbete dr en av forbundets viktigaste uppgifter. Det handlar om att paverka och

motivera politiker och myndigheter s att de arbetar for att var patientgrupp ska fa den vard den
har ritt till. I dag finns enstaka 6ar av kunskap kring EDS/HSD inom virden men ingen
sammanhallen hemvist f6r var patientgrupp.

Vi anser att samtliga regioner beh6ver samla klinisk erfarenhet och kompetens kring EDS/HSD i
tvarprofessionella team. Dessa skulle kunna utgora regionala kunskapscenter for EDS/HSD som
primirvardens likare vid behov skulle kunna ta hjilp av och remittera patienter till. Vi har darfér
arbetat bade regionalt och nationellt f6r att nd ut till beslutsfattare, férindra varden och férbittra
kunskapen om EDS/HSD.

Aven barnperspektivet ir en viktig del i vart piverkansarbete. Vi har arbetat fér att kunskapen
om bindvivsproblematik och lingvarig smirta hos barn och unga maste 6ka. Vikten av en tidig
diagnos i syfte att undvika negativa konsekvenser i skola och kommande arbetsliv kan inte nog
betonas. Barn och unga behover fa férstaelse, stod och anpassningar sa att de mar battre och far
bittre forutsittningar for att klara sin skolgang. I detta sammanhang har vi etablerat kontakter
med Elevhilsan och skolskoterskor som édr viktiga malgrupper.

Att 6ka medvetenheten hos allmdnheten om vara diagnoser ér ett annat viktigt omrade. Vi har
spridit vara broschyrer och var tidning EDS-nytt till relevanta malgrupper. Under maj manad
genomforde vi kampanjen ”Awareness Month” for att na en bredare publik via véra sociala
medier. Denna kampanj bedrevs dven internationellt. Vi nidrvarade under aret ocksa som
utstillare vid en rad konferenser i syfte att sprida kunskap om EDS/HSD och dven knyta
kontakter och utoka vart nitverk. Konferenser dir vi var pa plats var Rehabveckan i Géteborg
(april), NPF-forum i Stockholm (april), Skolskéterskekongressen i Stockholm (maj), Framtidens
specialistlikare 1 Malmo (september), ST-dagarna i Nykoping (oktober) samt Smirtforum i
Stockholm (i oktober).
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Viir representerade 1 det 6ppna patientrad som leds av var sjukvardsminister. Efter motet med
sjukvardsminister Acko Ankarberg Johansson dir vi uppdaterade henne om vir patientgrupp och
den problematik som vi ser med den ojamstillda och ojimlika varden, har vi nu en plats i det
utvidgade 6ppna patientradet. Under dret har vi, genom representation av var vice ordférande,
deltagit tva ganger i patientradet som sjukvardsministern ansvarar for. Det dr mycket givande
moten dar vi ocksa far tillfille att mota méanga andra patientorganisationer.

Sedan EDS Riksférbund blev medlemmar i Funktionsritt Sverige har vi fatt mojlighet att paverka
pa olika sitt genom de radgivande organ som olika myndigheter har f6r sin samverkan med
Funktionsritt Sverige. Vi var vid arets slut representerade i Forsakringskassans samrad med
funktionshinderrérelsen, Socialstyrelsen rad f6r funktionshinderfrigor och regeringens
funktionshinderdelegation. Dessa rad sammantrider regelbundet och ir en arena for dialog
mellan radets ledaméter och den aktuella myndigheten. Den fysiskt placeringen av vart kansli hos
Funktionsritt Sverige ger ocksa unika méjligheter till synlighet, natverkande och paverkan.

Remisser

Under aret har vi haft méjlighet att limna remissvar och andra typer av yttranden i flera
sammanhang. Vi har bland annat limnat synpunkter pa foljande remisser:
o Livsviktigt lirande - fler vgar till kunskap for att forebygga suicid
o Firslag till forandringar inom barn- och fritidsprogrammet for att uppna en mer andamalsenlig
uthildning till barnskitare
o Socialstyrelsens forslag till nationell strategi inom omridet sallsynta halsotillstind.
o Rt forutsatimingar for sjukskrivning utifran Betankande av utredningen om lakarintygets betydelse i
sjukpenningdrenden.

Vi limnade synpunkter till Virdansvarskommittén kring ”Oppen konsultation om ett statligt
huvudmannaskap for hilso- och sjukvarden”

Vi har ocksa limnat yttranden 1 samband med kartliggningar som r6rt ofrivillig ensamhet och

6versyn av socionomexamen.

Hilso- och sjukvard i regionerna

Riksférbundet stottar lokalforeningarna 1 deras dialoger med regionala 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 startade tva olika
forskningsprojekt kring EDS/HSD i region Skine som vi kommer folja.

EDS Viistra Gotaland har via dialog med politiker bidragit till att ett regionalt processteam kring

EDS startat upp for 6kad kunskap kring patientgrappen. Aven hir foljer vi arbetet hur det
kommer utvecklas inom denna region med nagon form av EDS/HSD team.
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EDS Visterbotten har ocksa paborjat dialog med politiker f6r att synliggbra och 6ka kunskapen
kring EDS/HSD. Aven detta arbete féljer vi och stéttar upp da vi fortlépande arbetar for att fa
till en bittre vard for var patientgrupp och vara lokala féreningar ér viktiga i detta
paverkansarbete. Mer information om lokalféreningarna ges i féreningarnas
verksamhetsberittelser.

Svenskt Smirtforum — SIP Sweden
Forbundet var representerade pa Svenskt Smiirtforum i Stockholm, bade som deltagare och
utstallare. Temat var ”Tillsammans for framtidens smartvard”.

Under 2024 bildades SIP Sweden som ir en del av SIP Europe, en plattform f6r europeiskt
samarbete som leds av European Pain Federation (EFIC) och Pain Alliance Europe (PAE) som
syftar till att 6ka medvetenheten om smarta. Vi dr representerade via var vice ordférande i

styrgruppen. SIP Sweden kommer verka for att:

e TDorbittra smartvarden sa att patienter med smirta far en snabb och korrekt diagnos,
behandling och rehabilitering

e Stotta den nationella arbetsgruppen (NAG) smirta i arbetet for jamlik vard och
implementeringen av vardforlopp for lingvarig smirta

o  Oka kunskapen om smirta bland hilso-och sjukvirdspersonal och i samhillet

Debattartiklar

Vi har under aret genom deltagit med artiklar 1 tematiska bilagor och andra mediesatsningar dir
det funnits moéjlighet att betala f6r medverkan. I februari hade vi en artikel i Svenska Dagbladet 1
samband med sillsynta dagen, Hdg #d fir adekvat bjilp dt personer med Eblers-Danlos syndrom. 1
samband med Almedalen deltog vi i Dagens Nyheters stora bevakning pa Sveriges vardutveckling
dar var artikel hade rubriken Stora kunskapsiuckor kring vanlig bindvivsproblematik. Genomslaget for
denna artikel blev rekordstort och av de medverkande annonsérerna hade var artikel 6verldgset
bist resultat i alla tre kategorier som de miter: antal lisare (visningar), snittid per ldsare och antal
vidareklick till var webbsida. Mot denna bakgrund beslutade vi att medverka dven i november dé
DN iterigen hade en satsning pa temat vard. Var artikel hade da rubriken Eblers-Danlos syndrom,
Ldkare efterlyser stid kring komplex diagnos. Aven denna ging fick vi flest sidvisningar av de
medverkande aktorerna.

EKONOMI/FORBUNDSSTYRELSE

Organisationsutveckling

Vi har fortsatt arbetet med att utveckla férbundets organisation och vi har nu elva regionala
lokalféreningar. Fler féreningar dr dnskvirt, 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. Tack vare
statsbidrag fran Socialstyrelsen kunde vi under 2024 anstilla vér forsta medarbetare. Vi har nu en
kanslichef som arbetar 70 % och har sin arbetsplats hos Funktionsritt Sverige i Sundbyberg.
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Genom att hyra lokal hos Funktionsritt skapade vi en bra fysisk arbetsmilj6 for var medarbetare
som ocksa far tillgang till ett viktigt nitverk via medarbetare 1 Funktionsritt.

Medlemsregister

Via vart medlemsregister sker alla utskick fran férbundet. Lokalféreningarna gor egna utskick,
ibland med hjilp av férbundets registeransvariga. Vara rutiner vid ansdkan om medlemskap har
forindrats for en sikrare hantering av registrering och for att minska den administrativa bérdan.
Det innebir att medlemsansokan och betalning registreras direkt utan nagon manuell hantering.
En forindring har skett under aret sa medlemmen ocksa sjilv kan vilja sin lokala férening om en
sadan finns. Aven utskick av betalningsavier fér kommande drsmedlemsavgift sker automatiskt.
Systemet vi anvinder heter Féreningssupport. Ett arbete med registret pagar sa vira
lokalféreningar ska fa viss behorighet nir det giller deras egna medlemmar vilket inte varit

mojligt tidigare.

Ekonomi/organisation

Arets resultat blev 129 040 kr som 6verfors till eget kapital. Se 4ven bokslut med separat resultat-
och balansredovisning. Under aret fick vi statsbidrag for verksamhetsutveckling pa 1 642 849 kr.
Av dessa var 212 335 kr 6ronmirkta foér samarbetsmedel som avser medlemsavgift till

Funktionsritt Sverige.

Tack vare bidraget fran Socialstyrelsen har vi férutom att kunna anstilla en kanslichef, aven
kunnat inhandla externa tjinster. Foreningssupport har hjilpt oss med vart medlemsregister och
vi har haft hjilp med bokféring, I6ner mm av Cederblad & Co Redovisningsbyra. De externa
tjdnsterna har underlittat det administrativa arbetet for styrelsen och dr en forutsittning i en

vixande organisation.

Mycket av var verksamhet har genomforts digitalt vilket medfort minskade kostnader for fysiska
moten/lokaler. Denna kostnad har 1 stallet belastat vira Zoomlicenser. Forbundet har aven
bekostat niagra av de mindre lokalféreningarnas Zoomlicenser i syfte att de ska kunna erbjuda
sina medlemmar digitala fikatriffar med mera.

Under 2024 fick forbundsstyrelsen méjlighet att samlas vid en fysisk konferens dar ocksa
ordforande i lokalféreningar och kontaktpersoner deltog. Vi har for avsikt att framéver forséka
planera en fysisk konferens drligen.

Vi blev dven beviljade statsbidrag frin Socialstyrelsen fOr viss verksamhet pa
funktionshinderomridet vilket gjorde att vi kunde genomféra medlemsliger/dagliger.

Under aret har vi gjort en extra stor satsning pa marknadsforing. Vi har deltagit pa olika
konferenser som bade deltagare och utstillare. Vi bekostade tre artiklar i form av annonser under

aret.
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Medlemsokningen under aret har fortsatt och bidragit till 6kade intikter vilket ar glidjande.
Forbundet har bidragit med 50 kr/medlem till vdra lokalféreningar, samt dven for zoomlicenser
till de mindra féreningarna.

Organisation

Vi kan konstatera att det beh6vs starka krafter och en gemensam virdegrund i férbundets arbete

om vi ska kunna fortsitta bygga ett stabilt och hallbart f6rbund till gagn f6r vara medlemmar. Vi

har genom vart medlemskap i Funktionsritt Sverige fatt mojligheter till storre niatverk och insyn i
tor oss viktiga fragor att kunna paverka pa olika sitt. En stark styrelse forutsitter en blandning av
anhoriga, diagnosbarare och girna dven ledaméter med vardkompetens. Vi har tack vare erhallet

statsbidrag nu ett kansli och en anstilld som kan stédja styrelsen i dess fortsatta arbete.

EDS Kunskapsfond

EDS kunskapsfond ir helt gavofinansierad. Under aret har vi fatt minnesgavor och andra gavor
till en summa av 49 154, 54 kr vilket kommer tillf6ras kunskapsfonden. Ett stort tack till alla er
som pa olika sitt bidragit till dettal

Sammanfattningsvis har 2024 varit ett framgangsrikt ar med ett vixande antal medlemmar och
lokalféreningar och ett intensivt paverkansarbete. Vi ingar numera i sjukvardsministerns Gppna
patientrad och medlemskapet i Funktionsritt Sverige har skapat nya méjligheter i vart
paverkansarbete da vi dr representerade i flera samradsgrupper pa nationell niva. Vi har dterigen
genomfort en framgangsrik satsning pa webbinarier, sommarliger, trining, samtalsgrupper
online, med mera. Styrelsen tackar hirmed fOr det ganga arets fortroende att fa leda EDS
Rikstérbund.

EDS Riksforbund 2025-03-02

Birgitta Larsson Lindel6f Annika Widuch

Ordférande Vice ordférande

Lisa Ekblom Cecilia Gyllenberg Bergfasth
Medlemsansvarig Kassor

Elizabeth Tornland Christina Edelbring
Ledamot Ledamot

Maria Dahlstrom Elisa Kinsey

Ledamot Ledamot, ungdomsansvarig
Albin Adell

Ledamot
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