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Arsmotet

Arsmotet holls den 9 mars pa Naturum i Kristianstad som ett hybridmote. Arsmatet
leddes av Funktionsratt Skanes verksamhetsledare Thomas Larsson. Han informerade
om Funktionsratt Skanes verksamhet. Fore motet informerade fysioterapeuten Maria
Kristiansson vid CSK om EDS/HSD for barn. Ett 15 medlemmar deltog vid arsmétet.

Styrelsen
Styrelsen har haft dtta moten under aret. Samtliga moten har agt rum digitalt via Zoom.

Vid métena har vi planerat for verksamheten i form av medlemsmaoten och fikatraffar,
subventioner for medlemmar, diskussion kring intressebevakning, bl a Smartrehab i
Lund, information fran riksforbundet mm.

Representation

Foreningen ar medlemmar i ABF Skdne samt i Funktionsratt Skane. Amelie Hedberg och
Helena Harwell deltar i styrelsen i Funktionsratt Skane och Helena Harwell sitter i
styrelsen for Sdllsynta diagnoser. Jan Lindel6f deltar i ordférandeméten med
Riksforbundet samt deltog pa Riksforbundets styrelsekonferens i oktober i Stockholm.
Natasja Dahlmann och Helena Harwell ar patientforetradare i CSD-Syd.




Medlemmar

Foreningen har ca 200 medlemmar i januari utspridda 6ver Skane och Blekinge.
Fordelningen ar ca 160 i Skane och ca 40 i Blekinge. Det dr andra aret som medlemmar i
Blekinge tillsammans med medlemmarna i Skane nu ar EDS lokalférening
Skane/Blekinge, vilket har starkt vart arbete i vara tva regioner.

Medlemsmoéten

Foreningen har haft tvd medlemsmoten under aret, ett fysiskt heldagsmote med 11
vuxna och tre barn 29 juni pd Furuboda i Skane samt ett for vuxna 16/11 pa Valjeviken i
Blekinge med ca 15 vuxna deltagare. Riksforbundet betalade dessa tva medlemsdagar.
Vi hade ocksa ett digitalt medlemsmote med Smartrehabs i Lund chef Henrik Grelz
under hosten. Manga medlemmar har deltagit i Riksforbundets manga webinar.

Fikatraffar

Under 2024 ordnade vi ett flertal digitala fikatraffar med ca ett 10-tal pratglada
medlemmar varje gang som samtalade om vara gladjeamnen och utmaningar, om
varden, hjadlpmedel, om barn och ungas upplevelser av EDS/HSD mm.

Ndgra fysiska fikatraffar har ocksa ordnats, i Karlshamn och i Malmo.

Kommunikation

Kommunikationen med medlemmar sker genom mejl samt medlemsbrev som vi skickat
ut ndgra ganger under aret samt genom var Facebooksida dar vi har 450 gillare och 532
foljare, en 6kning sedan forra aret. Pa Facebook delar vi regelbundet information som
Riksforbundet publicerar, forutom egna inlagg. Var e-postadress ar: infoskane@ehlers-
danlos.se. Under aret lanserade vid en Facebook-grupp: Tips & Tricks som hittills haft
1ag aktivitet.

Paverkansarbete

Den 27 juni 2019 uppvaktade delar av styrelsen presidiet i Halso- och
sjukvardsndmnden pa Radhus Skane i Kristianstad. Vi informerade politikerna om
EDS/HSD och framforde kravet pa att en specialistenhet for EDS/HSD inrattas. Darefter
har manga kontakter tagits med politikerna i regionen kring frdgan och under varen
2022 beslutade Halso- och sjukvardsndmnden att ansld medel sa att ett specialistteam
for EDS/HSD vid Smartrehab i Lund skulle kunna etableras. Teamet kom i gang under
hosten 2022 och har nu tagit emot mer dn 200 patienter for utredning och diagnos. Var
forening tog under aret initiativ till en enkat kring kompetens och bemdétande av de som
besokt teamet i Lund. Enkdten besvarades av 28 personer. Merparten var negativa. Ett
medlemsmote ordnades med chefen for Smartrehab under hosten, da bl a enkaten
diskuterades. Utifran ett antal fragor till chefen for Smartrehab om bl a uppf6ljning av de
manga patientbesoken, fick vi ett ganska magert svar under senhosten. Styrelsen har
beslutat att hos Region Skdne begdra en uppfoljning av verksamheten.

Region Skane har anslagit 1 miljon kronor 2023 och motsvarande belopp 2024 och 2025
for forskning kring EDS/HSD. I slutet av aret fick vi besked om att tva forskare har
erhallit bidraget, Anna Saxe Joud och Joanna Hlebowicz. Vi ser fram emot att samarbeta
med forskarna.
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Ekonomi

Foreningen far sin ekonomi genom bidrag fran Riksforbundet med 50 kr per medlem
och ar. Sparbanken Skane ar var bank. Vi sokte och fick 20 000 kronor i bidrag fran
Region Skane. Se i 6vrigt bokslutet.

Avslutning
Vi har 6kat vart medlemsantal under aret, vilket ar gladjande. Intresset for digitala och

fysiska fikatraffar har varit stort med rimlig narvaro. Medlemsdagarna i juni och i
november vid Furuboda och Valjeviken blev en framgang med en mycket bra
utvardering; dock kunde vi varit fler medlemmar. Vi &r inte néjda med EDS/HSD-teamet
vid Smaértrehab i Lund som vi nu arbetar vidare med. Andra aret med medlemmar bade
fran Skane och Blekinge har varit framgangsrik. Styrelsen har fungerat val med hog
aktivitet och bra samvaro.
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