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Verksamhetsberattelse 2024
Styrelsemoten

Arsmétet holls digitalt den 17 mars via zoom. Arsmétet leddes av EDS Skane ordfdrande Jan
Lindelof.

Foreningen har under aret haft 4 styrelsemdten samtliga via Zoom. Vid mdtena har vi planerat
for verksamheten och dess olika delar.

Representation

Foreningen dr medlemmar i Funktionsritt Vésterbotten och ar sedan hostterminen adjungerad
till Funktionsratt Umea.

Ewa Grahn deltar i ordférandemdten med Riksforbundet.

Peter Sandberg dr ansvarig for medlemsregistret, var Facebook grupp och riksférbundets
hemsida.

Séllsynta dagen 29 februari, vi var da tillsammans med sillsynta diagnoser pa regionsjukhuset
och representerade var forening.

April, inkdp av roll-up och beachflagga, att anvéndas vid olika event och missor for att visa
vilken forening vi tillhor.

20 maj, var vi med pa ett digitalt méte med patientriksdagen.

Vecka 49, Funktionsrittsveckan i kommunhdrnan pa Véven i Umead i samarbete med
Funktionsrétt Umea.

10 dec, vi var med som intresseorganisation for att bidra med erfarenheter och synpunkter
kring utformningen om Renmarkstorgets ombyggnation.

Medlemmar
Foreningen hade 75 medlemmar utspridda 6ver Visterbotten den 31 december 2024.

Medlemsaktiviteter

Foreningen har bjudit in till fysiska trdffar i Umea. Vi har ocksa haft ett antal online méten via
ZOOM.

2—4 augusti, medlemsldger 1 Mellansel arrangerat av EDS riksforbund.

12 september, var vi med Funktionsritt Umea och hade en gemensam foreldsning om tand-
och munhélsovérd.

18 november, digitalt mote med foredrag och information frin patientnimnden om deras
verksamhet.

Tyvirr har intresset frdn medlemmarna att delta vid medlemsmoten varit svagt, kanske genom
att mdnga deltar 1 Riksforbundets ménga webbinarium.

Vi i styrelsen har gjort det vi kunnat for att mdta medlemmars behov av medlemsméten, bade
for medlemmar som finns i Umedregionen och for medlemmar som finns i resterande delar av
vér region. Manga medlemmar har diremot deltagit i Riksforbundets ménga webbinarium.
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Kommunikationen med medlemmar

Sker genom mejl samt nyhetsbrev som vi skickat ut nagra ganger under aret samt genom var
Facebooksida dér vi har 111 gillare och 145 foljare. Pa Facebook delar vi regelbundet
information som Riksférbundet publicerar, egna inldgg och annan information som kan vara
bra for vara medlemmar att ta del av, ex webbinarium, forskning, aktuell information mm. Véar
e-postadress ir: infovasterbotten@ehlers-danlos.se

Paverkansarbete

Var forening dr medlem i Funktionsritt Vésterbotten och vi har blivit adjungerad till
Funktionsréitt Umea under hosten. Genom vért medlemskap i funktionsrétt har vi tillgéng till
kontorslokaler 1 Funktionsrétts lokaler p4 Mariehem/Umea.

Vi har en pagdende samverkan med regionpolitiker Kenneth Andersson, verksam i hilso-och
sjukvardsnimnden (Beredning Funktionshinder och samverkan i Region Visterbotten) for att
paverka varden for personer med EDS/HSD. Vi har ocksa haft ett mote med smértcentrum pa
Umead regionsjukhus. Dér vi har paborjat ett samarbete, var 6nskan ar att smértcentrum skulle
kunna bli var "hemvist”

Ekonomi

Vi har sokt och erhallit bidrag frin region Visterbotten, eftersom vi &r medlem i Funktionsrétt
Visterbotten.

EDS Riksforbundet ger oss 50 kr per medlem och ér.

Lansforsakringar Visterbotten dr var bank, for mer information se i bokslutet.
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Ledamot: Ulrica Marklund
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