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EDS Stockholm/Gotland, regionférening inom Riksférbundet Ehlers-Danlos syndrom, vill
utgora ett stod och vara en informationskanal for sina medlemmar. Vi vill sprida kunskap om
EDS/HSD fér professionen inom halso- och sjukvard och paverka vara politiker till f6rman f6r
Var patientgrupp.

Foreningsdemokrati

Vi kommer att ha regelbundna digitala styrelsemdten och ett fysiskt planeringsméte efter
arsmotet.

For att stirka styrelsens arbete kommer vi att ha ordférande och vice ordférande med samma
mandat for att minska personberoende och diarmed arbeta mer hallbart. Styrelsen kan férdela
mandat i olika fragor till arbetsgrupper bestiende av medlemmar i Stockholm eller pa Gotland.
Vi vilkomnar medlemmar att engagera sig utifran intresse och ork.

Medlemsaktiviteter

Vi vill skapa kontakt med vira medlemmar genom fysiska och digitala triffar. Vi kommer ocksa
att fortsitta med Facebookgruppen, dir vira redaktorer ligger upp fragestillningar och tips. Vi
ser det som en kanal for dialog mellan styrelsen och medlemmarna och en méjlighet att komma 1
kontakt med nya personer, som vill engagera sig utifran sina forutsittningar i var forening.

Vi planerar webbinarier med dmnen som ar virdefulla for vara medlemmar lokalt. Vi kommer att
fortsitta samarbetet med EDS Uppsala.

Vivill d4ven arbeta for fysiska triffar i olika delar av regionen.
Piverkansarbete

Vi vill vara en r6st i den férindring som pagar regionalt inom primirvarden genom att delta och
nitverka i relevanta forum for var patientgrupp. En viktig fraga dr hur primirvarden far kunskap
om EDS/HSD och vilken typ av vird som behovs efter diagnos.

Vi vill verka for att regionen ska fa ett specialistcenter med tvirprofessionella yrkesgrupper, som
bide kan utreda, stilla diagnos och vara ett kunskapsstod f6r primarvarden. Vi vill lyfta behovet
av en helhetssyn i behandling och behovet av multimodal rehabilitering med méjlighet till
individuell anpassning. Det dr ocksa viktigt att den hoga samsjukligheten uppmarksammas.



