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Riksférbundet Séllsynta diagnoser
Protokoll fran forbundsarsmaotet lordag 23 april 2022

Arsmitet genomfordes pé distans med Zoom.

§ 1. Fraga om kallelse skett i behorig ordning

Kallelse hade, enligt stadgarna, skickats minst tva manader i férvédg (utskick 15 februari).
Méteshandlingarna var tillgangliga minst tre veckor fére forbundsarsmétet (publicerade pa
hemsidan 30 mars).

Konstaterades
att kallelse till forbundsarsmotet skett i behorig ordning.

§ 2. Faststillande av rostldngd
Principen dr en forening/nétverk — en rost.
Fria gruppen, for dem som ej har diagnosforening/nitverk, har en rost.

Upprop utgadende fran deltagarlistan, som underlag for att faststilla rostlingd i hidndelse av
omrdstning.

Konstaterades
att ssmmanlagt 21 medlemsforeningar, inklusive fria gruppen, var foretridda pa drsmétet.

§ 3. Val av arsmotesfunktiondrer

Till ordférande for &rsmotet valdes Barbro Westerholm, riksdagsledamot (L).

Till métessekreterare valdes forbundets informationssekreterare Raoul Dammert.

Till protokolljusterare, och tillika réstriknare, utsags Birgitta Larsson Lindeldf, EDS (Ehlers-
Danlos syndrom) Riksférbund och Helene Reuterwall, Iktyosféreningen.

§ 4. Faststillande av dagordning

Beslots
att faststilla dagordningen.

§ 5. Behandling av forbundsstyrelsens verksamhetsberittelse for foregdende verksamhetsir
Foredragande var kanslichef Malin Griande, som presenterade verksamhetsberittelsen 2021.
Malin konstaterade att arsmétet dr Riksforbundets viktigaste dag. Hon upprepade det vi sagt
under pandemin: “Vi stdller inte in, vi stiller om”. Vart forbund har inte tappat medlemmar,
tacksam och glad for att medlemmarna kdmpar pa i foreningarna och fria gruppen.

Malin ndmnde sérskilt foljande:

e Dubbelt s ménga pé kansliet, innebdr att det hander mycket.
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e Arbetet med att fa fram en nationell strategi for séllsynta hilsotillstind fortsatte under
aret, numera dven med hjdlp av en rad andra aktorer inom detta omréde.

e Gruppdiskussioner pé fjolarets arsmdte och hostméte, om dmnen som saknas i
forbundets aktiviteter, resulterade senare i fyra medlemstriffar.

e Foretridare for Riksforbundet har blivit inbjudna till fler méten hos
medlemsforeningarna, vilket forbattrar det viktiga samarbetet.

e Panyttfodelse av virt samarbete med Agrenska, mojliggjort av digitala méten.

e Riksforbundets stora medlemsundersokning: Enormt tack till er alla som miktade med
denna gigantiska undersékning!

e En eloge till vir kommunikatér Emma Bohlin som lyft hela férbundet genom
omfattande arbetsinsatser inom sociala medier: Manga budskap, foljare, likes,
kommentarer och delningar.

Dirtill presenterade projektledare Karin Hogvall Séllsynta diagnosers Arvsfondsprojekt Sillsynt
mitt i livet (SMIL). Projektet ordnar samtalstréffar om viktiga teman, nagot som forenar 6ver
diagnosgrinserna.

Stephanie Juran, kansliet, redogjorde f6r den regionala verksamheten som forbundet driver med
hjilp av engagerade patientforetradare och som finansieras med sérskilda medel frén

Socialstyrelsen. Bland annat ingar regelbundna méten med Centrum for Sillsynta Diagnoser
(CSD).

Elisabeth "Lisa” Wallenius, forbundsstyrelsen, och som tog initiativet att grunda Riksférbundet
Séllsynta diagnoser, kommenterade: “Jag 4r sa glad 6ver och imponerad av att verksamheten
fortgar, ofortrutet kimpande med att soka projekt med mera. Stort och varmt grattis!”

Helene Cederroth, Willefonden, paminde om den stora vikten av att d4ven beakta de
odiagnostiserade, genom att siga “sillsynta halsotillstand”.

Beslits

att kansliet och ordforande tar till sig synpunkterna pa verksamheten som framforts
under arsmotet

att dirmed faststilla verksamhetsberittelsen for 2021 och ldgga den till handlingarna.

§ 6. Behandling av revisorernas berittelse
Den fértroendevalda revisorn Olle Bickebo ldste upp utdrag ur revisionsberittelsen, inklusive /
uttalandet. Inga fragor fanns om revisionsberittelsen.
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Beslits
att ligga revisionsberittelsen for verksamhetsaret 2021 till handlingarna.

§ 7. Faststillande av rsredovisning 2021 (resultatraknmg och balansrikning/ bokslut)
Kassoren Thomas Wahlstrom konstaterade:

att intdkterna for 2021 var 7,3 miljoner, medan utgifterna uppgick till 6,4 miljoner

att det ekonomiska resultatet for 2021 foljaktligen var ett 6verskott pa 960 000 kr.

Inga fragor stélldes om arsredovisningen.

Beslits
att faststilla resultatrikningen och balansrikningen (arsredovisningen) for 2021.

§ 8. Fraga om ansvarsfrihet for forbundsstyrelsen

Beslits
att enhilligt bevilja forbundsstyrelsen ansvarsfrihet for verksamhetsaret 2021.

$ 9. Behandling av medlemsmotioner

Tvd medlemsmotioner fanns, frin FAMY Norrbotten och XLH Svenska patientforeningen

Béda motionerna och styrelsens forslag till svar for varje motion ingick i arsmoteshandlingarna.
Féredragande var tf. forbundsordférande Caroline Akerhielm.

Motionen frin FAMY Norrbotten hade foljande tema:
“Fokus pa tillgingliggorande av nya innovativa terapier vid sillsynta diagnoser”

Styrelsens svar (sammanfattning):
"Motionen har inkommit fore utsatt tid. Forbundsstyrelsen har beaktat motiondrens synpunkter
och atgirdsforslag.

Riksforbundet har linge arbetat med fragor kring nya terapier for sallsynta halsotillstand. Vi
kinner darfor mycket val till problematiken som motiondren beskriver.”

I svaret ges exempel pé insatser som Riksférbundet gjort, och gor, inom omrédet nya terapier.

Motionen diskuterades ingaende, med négra inldgg, bland annat fran motiondren, Kenneth
Lang. Han ansag att det skulle bli storre slagkraft genom mer gemensamt arbete, samt att nya
synsitt méste hittas, for att underlitta introduktion av nya likemedel. Han hédnvisade till region
Visterbottens modell. Vidare betonade han att patientféretradare ska medverka nér beslut tas
om dessa fragor.

Oskar Ahlberg, forbundsstyrelsen, papekade att patientforetriadare riskerar att bli utan
inflytande, 4ven om de formellt dr féretridda, ndr beslut tas om finansiering av nya terapler
Foretridarna stills da infor fullbordat faktum.




SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

Motionen frin XLH Svenska patientforeningen hade féljande forslag:
“Riksforbundet Sillsynta diagnoser skall verka for ett namnbyte, fran ordet "sirlikemedel”
till sdllsynta likemedel”

Styrelsens svar (sammanfattning):
"Motionen har inkommit fore utsatt tid. Forbundsstyrelsen har beaktat motiondrens synpunkter
och atgirdsforslag.

Generellt giller att Riksforbundet Sallsynta diagnoser inte styr 6ver terminologin inom det
sédllsynta omradet. Detta gor i forsta hand Socialstyrelsen, genom att definiera medicinska
begrepp i sin termbank. Exempel dr "sillsynta hélsotillstand”, ett begrepp som faststallts av
Socialstyrelsen. I termbanken ingér dock varken sarlakemedel eller sillsynta likemedel eller
nagot annat begrepp som avser likemedel for personer som har sallsynta hilsotillstind.”

Inga ytterligare synpunkter pd XLH-motionen framkom pé drsmétet.

Beslits

att kansliet och ordforande tar hinsyn till kommentarerna som framkommit

att motionerna fran FAMY Norrbotten och XLH Svenska patientforeningen dirmed ansags
vara besvarade, enligt styrelsens forslag.

§ 10. Behandling av forbundsstyrelsens forslag
Inga forslag fanns. Punkten utgar.

$ 11. Beslut om medlemsavgifter for ndstkommande kalenderar
Medlemsavgiften dr 200 kr per forening och ar i grundavgift, samt 1 kr/medlem.
Medlemmar i Fria gruppen och stédmedlemmar betalar 100 kr per person och ar.

Foredragande var kasséren Thomas Wahlstrom.

Beslots
att medlemsavgifterna dr oforindrade under ar 2023.

§ 12. Beslut om ersiittningar

Beslots
att faststilla att ersdttningarna (métesarvoden) till styrelsen forblir oférindrade:
1 000 kr for heldagsmaéte, 500 kr for halvdag.

§ 13. Beslut om verksamhetsplan och budget for paféljande kalenderar
Verksamhetsplanen 2022-2023 presenterades av Caroline Akerhielm.
Budgeten 2022-2023 presenterades av Thomas Wahlstrom.
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Caroline framholl att Riksférbundet fortsitter arbeta med samma viktiga fragor som tidigare. Vi
verkar for att uppné vara malsittningar, som en nationell strategi for sillsynta hélsotillstand
samt att kompetens for de sillsynta diagnoserna finns ute i landet.

Och vi vill generellt horas och synas!

Konstateras

att verksamhetsplanen ar 6vergripande, for att hitta den minsta gemensamma némnaren for
hela férbundet; syftet r inte att detaljstyra

att vi sOker breda samarbeten, bade nationellt och internationellt

att vi redan planerar paverkansarbete infor och under Sveriges EU-ordférande-halvar 2023, for
att lyfta sillsynta hélsotillstdnd under denna ordférandeperiod.

Caroline papekade att kansliet har sju anstillda, varav tre finansieras av Arvsfondsprojekt och
tva av sdrskilt statsbidrag, samt aterstdende tva av ordinarie statsbidrag. Slutsats: Vi ar vildigt
beroende av att ha projekt.

Stig Jandrén, Svensk Dysmeliforening, patalade en felaktighet i verksamhetsplanen. Dir finns en
hénvisning till att villkoren for féreningsstodet anges i stadgarna, men det stimmer inte. Stig
menade dartill att det kan finnas skil att se ver stadgarna, for att de mer ska beskriva vilket
ansvar foreningarna har.

Beslots

att stryka denna hédnvisning till stadgarna fran verksamhetsplanen

att forbundsstyrelsen beaktar de framforda synpunkterna pa stadgarna och
faststiller behovet av stadgeiéndring, infor ndsta arsméte 2023

att anta forslaget till verksamhetsplan for 2022-2023

att anta forslaget till budget f6r 2022, med rambudget for 2023.

§ 14. Beslut avseende antal ledaméter och suppleanter i forbundsstyrelsen

Féredragande var Leif Lindsten, sammankallande i valberedningen.

Leif presenterade valberedningens forslag (avseende §$ 15-19) som innebar att styrelsen bestéar
av totalt 10 personer:

o 1 férbundsordférande
e 6 ordinarie ledamoter
e 3 suppleanter

Beslots
att faststilla antalet ledaméter och suppleanter i forbundsstyrelsen, enligt
valberedningens forslag.
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$ 15. Val av forbundsordforande

Beslots
att enhilligt vilja Caroline Akerhielm, Stockholm, Fria gruppen, till
forbundsordforande pa ett ar.

§ 16. Val av 6vriga férbundsstyrelseledamoter

Beslats

att som ordinarie ledamaéter pa tva ar vilja:

Annalena Josefsson, Stockholm, Svenska FOP-foreningen, nyval
Oskar Ahlberg, Stockholm, Svenska MPS-foreningen, omval

Maria Westerlund, Umea, Fria gruppen/Klippel-Feil syndrom, nyval

Dessutom kvarstar foljande ordinarie ledamoter ytterligare ett ar:
Thomas Wahlstrom, Stockholm, Fria gruppen

Lina Wadenheim, Malmo, Svenska Noonanféreningen
Alexandra Vilker, Sundbyberg, Svensk Dysmeliforening

§ 17. Val av suppleanter

Beslots

att som suppleanter pa ett ar vilja:

Carola Nilsson, Svenska HPN-foreningen, nyval

Helena Hirwell, Riksférbundet Ehlers-Danlos Syndrom, nyval
Kristina Gustafsson Bonnier, Fria gruppen, nyval

Styrelsekandidaterna presenterade sig kortfattat.

§ 18. Val av auktoriserad revisor samt suppleant for denne for vardera ett ar
Kansliet foreslar, som brukligt, auktoriserad revisor och revisorssuppleant for denne.

Beslots

att till auktoriserad revisor vilja Johanna Hellstrém, Grant Thornton Sweden AB,
omval

att till suppleant for den auktoriserade revisorn vilja Josefine Fors, Grant Thornton
Sweden AB, omval.

§ 19. Val av lekmannarevisor samt suppleant for denne for vardera ett ar

Beslots
att till lekmannarevisor vilja:
Olle Biickebo, By Kyrkby, Fabryforeningen i Sverige, omval J

att till revisorssuppleant vilja:
Magnus Paulsson, Hirngsand, Svenska Noonanforeningen, omval /\/\/
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$§ 20. Val av valberedning for ett ar

Valberedningen har under 2021 bestatt av:

Maine Forsberg, Arndsvall, Svenska HPN-féreningen

Leif Lindsten, Skévde, XLH Svenska Patientféreningen, sammankallande
Britta Berglund, Tumba, Ehlers-Danlos Syndrom, EDS Riksfoérbund Sverige

Suppleant:
David Eriksson, Olofstrom TSC Sverige

Konstateras
att Maria Montefusco, tidigare forbundsordférande, 6nskar inga i valberedningen.

Beslots
att atervilja hela valberedningen, samt Maria Montefusco, med Leif Lindsten som
sammankallande.

$ 21. Datum fo6r nista forbundsarsmote

Beslots
att nista ordinarie forbundsarsmote dger raum l6rdagen den 22 april 2023.

§ 22. Avslutning av forbundsarsmotet 2022

Métesordforanden Barbro Westerholm avslutade forbundsarsmotet 2022, med kommentaren
att det var vildigt hedersamt och viktigt att fi leda motet. Caroline Akerhielm tackade Barbro,
for att hon varit bade forndmlig motesordforande och dértill imnesexpert vid diskussionen om
nya terapier/sirlakemedel.

Caroline Akerhielm avtackade dessutom de tre avgiende styrelseledaméterna:

Maria Montefusco, som var arbetande ordférande fram till november 2021, d4 hon fick en
anstéllning som inte var forenlig med ordforandeskapet.

Sineva Ribeiro som avgick efter ett &r i styrelsen.

Ett sdrskilt varmt tack gav Caroline till Elisabeth "Lisa” Wallenius, som grundare av
Riksférbundet for snart 25 ar sedan: "Lisa, du har varit Séllsynta diagnoser, utan dig hade
forbundet inte funnits. Fantastiskt vilken insats du gjort, och ovérderligt hur mycket du har
betytt, for att fa ihop allt.”
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Protokollet fran Riksforbundet Sillsynta diagnosers drsmote den 23 april 2022 ér skrivet av:

Raoul Dammert, arsmétessekreterare

arbro Westerholnt arsmétesordférande

Justeras
Birgitta Larsson Lindelof

Helene Reuterwall
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