REGIONFORENING
o h SKANE / BLEKINGE
EDS regionforening Skane/Blekinge

Verksamhetsberattelse 2025

Styrelsen

Ordférande Jan Lindelof (vald tom 2025) (medlemsansvarig,
Fb-ansvarig)

Vice ordférande Jennie Herpin (vald tom 2026)

Sekreterare Maja Hansson (vald tom 2025)

Kassor Helena Pasma (vald tom 2026)

Ledamot Nikita Strand (vald tom 2025) (Fb/Insta-ansvarig)

Ledamot Jaden Ohlsson (vald tom 2026), Fb/Insta-ansvarig)

Ledamot Natasja Dahlmann (vald tom 2025)

Ledamot Helena Lilja (vald tom 2025)

Revisor Ann-Margreth Fagerstrom (vald tom 2025)

Valberedare Styrelsen utsags till valberedning

Arsmotet

Arsmoétet holls den 1 mars digitalt. Arsmotet leddes av Birgitta Larsson Lindelof,
Riksforbundets ordforande. 13 medlemmar deltog vid arsmotet.

Styrelsen
Styrelsen har haft tio moten under aret. Samtliga moten har gt rum digitalt via Zoom.

Vid métena har vi planerat for verksamheten i form av medlemsmaten och fikatraffar,
subventioner for medlemmar, diskussion kring intressebevakning, bl a utvardering av
EDS/HSD-teamet vid Smartrehab i Lund och paverkansinsatser for ett multidisciplinart
bindvavscentrum i Skdne, information fran riksféorbundet mm. Vi har ocksa skrivit en
motion till Riksforbundets arsmote om bindvavscentrum som antogs samt lamnat
remissvar ang AKO - Primarvarden i Skanes kunskapsriktlinjer.

Representation

Foreningen ar medlemmar i ABF Skane samt i Funktionsratt Skane och Blekinge. Helena
Harwell deltar i styrelsen i Funktionsratt Skane och hon sitter ocksa i styrelsen for
Sallsynta diagnoser. Jan Lindelof deltar i ordforandemoten med Riksforbundet. Natasja
Dahlmann och Helena Harwell ar patientféretradare i CSD-Syd. Vi samverkar med RME-
Skane genom nagra digitala moten om aret.

Medlemmar
Féreningen har 31/12 229 medlemmar utspridda 6ver Skane och Blekinge, en 6kning
med ca 30 fran forra arsskiftet. Fordelningen &r ca 200 i Skdne och ca 30 i Blekinge. Det



ar tredje aret som medlemmar i Blekinge tillsammans med medlemmarna i Skane nu ar
EDS regionforening Skane/Blekinge, vilket har starkt vart arbete i vara tva regioner.

Medlemsmadten

Foreningen har haft ett medlemsmaote under aret, ett fysiskt heldagsmote under varen
med 13 vuxna pa Furuboda i Skane. En ”Prova pa ridning” under varen fick stallas in pa
grund av for fa deltagare. Hostens medlemsdag i Blekinge fick stallas in pa grund av for
fa deltagare. Vi hade en digital medlemstraff under aret med KeepOn - ett
hjalpmedelsforetag samt ett med Patientnamnden i Skane. Manga medlemmar har
deltagit i Riksforbundets manga webinar.

Fikatraffar

Under 2025 ordnade vi ett flertal digitala fikatraffar med ca 6-8 pratglada medlemmar
varje gang som samtalade om vara gladjeamnen och utmaningar, om varden,
hjalpmedel, om barn och ungas upplevelser av EDS/HSD mm.

Tva fysiska fikatraffar (cafétraffar) har ordnats, en pa Restaurang/café Novell vid
Stadsbiblioteket i Malmo och en pa café/restaurang Le Croissant i Kristianstad. Ett 10-
tal medlemmar har mott upp som bjudits pa fika och haft trevliga pratstunder om
gladjeamnen och utmaningar.

Kommunikation

Kommunikationen med medlemmar sker genom mejl samt medlemsbrev som vi skickat
ut ett antal ganger under aret samt genom var Facebooksida, EDS Skane Blekinge dar vi
har 597 foljare, en 6kning sedan forra aret. Pa Facebook delar vi regelbundet
information som Riksférbundet publicerar, forutom egna inlagg. Vi har ocksa en
instagramsida: edsskaneblekinge med 38 foljare. Var e-postadress ar:
infoskane@ehlers-danlos.se. 2024 lanserade vid en Facebook-grupp: Tips & Tricks for
oss med EDS/HSD med 114 medlemmar, dock med lag aktivitet.

Paverkansarbete

Den 27 juni 2019 uppvaktade delar av styrelsen presidiet i Halso- och
sjukvardsnamnden pa Radhus Skane i Kristianstad. Vi informerade politikerna om
EDS/HSD och framférde kravet pa att en specialistenhet for EDS/HSD inrattas. Darefter
har manga kontakter tagits med politikerna i regionen kring fragan och under varen 2022
beslutade Halso- och sjukvardsnamnden att ansla medel sa att ett specialistteam for
EDS/HSD vid Smartrehab i Lund skulle kunna etableras. Teamet kom i gang under
hdsten 2022 och har nu tagit emot mer &n 250 patienter for utredning och diagnos. Var
forening tog under 2024 initiativ till en enkat kring kompetens och bemotande av de som
besdkt teameti Lund. Enkaten har nu besvarats av 48 personer. Merparten var negativa.
Styrelsen har beslutat att hos Region Skane begara en uppfoljning av verksamheten,
vilket genom ett initiativarende fran socialdemokraterna gjordes under hésten. Trots var
forenings paverkan, beslutade halso- och sjukvardsnamnden i november att lagga
utvarderingen till handlingarna. | utvarderingen finns dock bra skrivningar kring ett
bindvavscentrum som vi nu genom opinionsbildning forsoker fa igenom.
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Region Skane har anslagit 1 miljon kronor 2023 och motsvarande belopp 2024 och 2025
for forskning kring EDS/HSD. | slutet av 2024 fick vi besked om att tva forskare har
erhallit bidraget, Anna Saxe Joud och Joanna Hlebowicz. Nagot resultat av deras
forskning har vi inte fatt ta del av.

Vi har haft flera kontakter under aret med Region Blekinge och foretradare for deras
halso- och sjukvard. Nagra konkreta resultat har inte uppnatts.

Ekonomi

Foéreningen far sin ekonomi genom bidrag fran Riksférbundet 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 medlems- och fikatraffar har varit stort med rimlig narvaro. Medlemsdagen i juni
pa Furuboda blev en framgang med en bra utvardering; dock kunde vi varit fler
medlemmar. Vi ar inte ndjda med EDS/HSD-teamet vid Smartrehab i Lund och vi
opinionsbildar nu for en multidisciplindr mottagning for bindvavssjukdomar i Skane.
Styrelsen har fungerat val med hog aktivitet och bra samvaro.
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