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Styrelsen for Riksforbundet Sallsynta diagnoser far harmed avge arsredovisning for rakenskapsaret 2022.

Forvaltningsberattelse

Arsredovisningen &r uppréttad i svenska kronor, SEK. Om inte annat séarskilt anges, redovisas alla belopp
i hela kronor (kr). Uppgifter inom parentes avser foregaende ar.

Verksamhetens art och inriktning

Riksforbundet Sallsynta diagnoser, med sate i Sundbyberg, ar en intresseorganisation féor dem som har
sallsynta halsotillstand. | huvudsak syndromdiagnoser som har genetiska orsaker, leder till flera olika
funktionsnedsattningar och som inte tillhér nagon storre sjukdomsgrupp.

Riksforbundet Sallsynta diagnosers uppgifter ar, enligt stadgarna:

att arbeta for alla manniskors lika varde, for full delaktighet och jamlikhet pa samhallets alla omraden, i
forsta hand effektiv och likvardig vard

att sprida kunskap i samhallet om sallsynta diagnoser

att sprida kunskap och 6ka kunskapsnivan om sallsynta diagnoser inom den egna organisationen

att stddja medlemsforeningarna/natverken genom utbildnings- och informationsverksamhet

att framja for medlemmarna, gemensamma intressepolitiska mal

att stddja utveckling och forskning kring sallsynta diagnoser.

Detta ar var Vision:

Alla som lever med ett séllsynt hélsotillstdnd och deras nédrstaende ska kunna uppna bésta
méjliga livskvalitet under hela livet.

Intressepolitiska mal

Under verksamhetsaret 2022 har vi arbetat med foljande intressepolitiska mal:
1. Delaktighet och jamlikhet pa samhallets alla omraden, i férsta hand en effektiv och likvardig vard.

2. Tillgang till kunskap och information. Varje individ har ratt till korrekt kunskap om sitt halsotillstand.
Att 6ka kunskapen om sallsynta halsotillstand bidrar till Riksférbundets intressepolitiska mal.

3. En starkt rost for alla som lever med ett séllsynt halsotillstand.

4. Att stddja utveckling och forskning kring sallsynta diagnoser.
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Vasentliga handelser under rakenskapsaret

Tack vare kansliets utdkade personalstyrka, och en engagerad styrelse, genomférdes manga aktiviteter
under aret. Det forbattrade pandemilaget innebar renédssans for fysiska méten. Saval vad galler
medlemsmoten, som samtalstraffar i Arvsfondsprojektet Sallsynt mitt i livet (SMIL), och &ven for styrelsen,
har sadana moéten genomforts i mycket storre utstréackning an aret innan. Fragan ar om inte ar 2022 har
samlat fler sallsynta an nagonsin tidigare i forbundets olika arrangemang!

| Almedalen fick vi fantastisk respons, manga nyfikna bestkare kom till vart talt for att fa veta mer om
férbundets verksamhet, liksom projektet SMIL.

De fysiska samtalstraffarna i SMIL var efterlangtade och kunde antligen genomféras pa tre stallen i landet.
Liksom de foregaende digitala traffarna, fungerade ocksa de fysiska cirklarna mycket bra.

Under varen genomférdes dartill fyra kunskaps- och inspirationstraffar. Malgruppen var foreningsaktiva
och 6vriga intresserade medlemmar. Fyra @mnen, som féreningarna dnskat fa& mer kunskap om, hade
valts ut.

Vi publicerade var senaste medlemsundersokning "Sallsynt men inte ovanlig 2022”. Vi tog ocksa fram
regionala rapporter for de sex sjukvardsregionerna.

| samband med den europeiska konferensen ECRD 2022, bjéd vi in politiker fran samtliga riksdagspartier
till valdebatten Sallsynt val. Det som da sades, kunde vi sedan anvanda bland annat for att inspirera
riksdagsledamoéter att motionera om de séllsynta fragorna.

Den regionala narvaron har fortsattningsvis starkts. Riksférbundet har engagerade patientféretradare, i
varje region, vilka samarbetar bade med Centrum fér Sallsynta Diagnoser (CSD) och med varandra. |
november ordnade var regionala verksamhet en fysisk och digital (hybrid) patientféretradarutbildning som
fick mycket god respons fran deltagarna. Ett arbete med att ta fram en digital utbildning for
patientféretradare fullbordades under aret. Efterfragan pa brukarmedverkan fran férbundet dkar
fortlépande och det ar viktigt med utbildade féretradare.

Forbundet vill standigt utveckla kanaler till sina malgrupper. For att fanga in aven de yngres rost
genomférdes en enkat under hésten: Ung och sallsynt. Omkring 70 svarade!

| oktober var det antligen dags for ett fysiskt Hostmote igen, med ett 50-tal deltagare! Motet blev mycket
lyckat, bade tack vare programmet, deltagarnas engagemang och den fysiska métesformen som lampar
sig klart bast for detta slags sammankomster, med manga diskussioner och dessutom informella samtal
mellan deltagarna i pauserna.

Det forbattrade pandemilaget mojliggjorde aven ateraktivering av vara internationella samarbeten, med
fysiska nordiska samarbetsmaéten i Danmark och Norge. Vidare medverkade vi pa plats i Frankrike vid ett
EURORDIS-mote (var europeiska samarbetsorganisation).

Under den séllsynta manaden, februari, genomférde vi en kampanj i sociala medier, med citat fran vara
medlemmar om hur det ar att leva med en sallsynt diagnos.
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Statsbidrag och projektmedel 2022

Grundbidrag 550 000
Medlemsbidrag 2 007 838
Merkostnadsbidrag 450 253
Féreningsbidrag 0
Samarbetsmedel 221 284

Riksférbundet Sallsynta diagnoser ar inte berattigat till féreningsbidrag. Orsaken ar att vara rikstackande
medlemsféreningar inte ar bidragsberattigade. Samarbetsmedlen 6verfors till Funktionsratt Sverige.
Forbundets “netto” av statsbidraget var foljaktligen ca 3 miljoner kronor.

Allmanna Arvsfonden har tidigare beviljat var ansékan for det treariga projektet Sallsynt mitt i livet.
Beloppet for projektar 2, 2022, var 2 149 702 kr. For hela projekt-tiden: ca 6 750 000 kr.

Dessutom beviljades under varen férbundets ansdkan for “organisationer som bidrar till en mer
patientcentrerad vard for patientgruppen personer med sallsynta diagnoser”: Hela Sverige, hela livet; en
verksamhet som sedan genomfdrdes fran 1 maj till 31 december 2022.

Det beviljade beloppet var 1 900 000 kr (motsvarande bidrag fér 2021 var 1 550 000 kr).

Kansliets arbete

Forbundskansliet i Sundbyberg ar i regel 6ppet mandag-fredag kl. 10-17. Under 2022 hade férbundets
kansli sju personer anstallda, varav tre finansierades av projektmedel fran Allmadnna Arvsfonden och tva
av ett sa kallat sarskilt statsbidrag och 6évrig personal av ordinarie statsbidrag.

Personal:

Malin Grande, kanslichef, Raoul Dammert, informationssekreterare och

Karin Hogvall, projektledare Arvsfondsprojekt Sallsynt mitt i livet, samt ansvarig fér ekonomifragor.
Stephanie Juran, projektledare for regional verksamhet, utredare, ansvar for internationella fragor samt
precisionsmedicin och Emma Bohlin, kommunikator, Arvsfondsprojektet Sallsynt mitt i livet.

Erica Lundstroém, projektkoordinator, Arvsfondsprojektet Sallsynt mitt i livet och

Evelina Rosén, projektkoordinator for den regionala verksamheten.

90-konto

Forbundet har ett 90-konto, kontrollerat av Svensk Insamlingskontroll.

Forbundets 90-kontonummer ar 90 01 56-1 (PlusGiro) och 900-1561 (Bankgiro).

Under aret samlades totalt 127 494 kr in pa 90-kontot (2021: 140 692 kr).

Varav 71 627 kr donerades till 90-kontot via Facebook (2021: 72 399 kr).

Sjalvfallet ar vi mycket tacksamma for dessa inbetalningar som visar att forbundet, efter 25 ars
verksamhet, ar valkant och uppskattat.

Ett stort tack till medlemmen Cecilia Wallenius, Apertféreningen, som bidragit till insamlingsresultatet
genom att gora "sallsynta armband” som saljs till férman for 90-kontot. Cecilia har hittills (december 2022)
gjort sammanlagt ca 2 900 armband.

Nationellt samarbete
Riksférbundet Sallsynta diagnoser ar medlem i samarbetsorganisationen Funktionsratt Sverige.

Under 2022 fortsatte vara kontakter med Sveriges Kommuner och Regioner (SKR), eftersom SKR
ansvarar for det Nationella Programomradet Sallsynta Sjukdomar (NPO) dar vi medverkar i dess
referensgrupp och de nationella arbetsgrupper som bildats ur NPO. Nara forknippat med NPO ar vart
samarbete med Centrum fér Sallsynta Diagnoser (CSD) vid landets universitetssjukhus och deras
nationella samarbete CSD i Samverkan.

Vi samarbetar dessutom sedan lange med en rad aktérer inom omradet sallsynta halsotillstand, som
Agrenska Stiftelsen, Informationscentrum fér Sallsynta Halsotillstand (ISH), samt de tre nationella
kunskapscentrum som finns for sallsynta orofaciala och odontologiska tillstand i Umeda, Jonkoping och
Goéteborg.
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Dartill var vi foretradda i det vetenskapliga radet for Sallsynta fonden, en forskningsfond, samt Svenskt

natverk for information kring fosterdiagnostik (SNIF). Samarbete fortsatte aven med Centrum for

personcentrerad vard vid Goteborgs universitet (GPCC), tankesmedjan Leading Health Care (LHC), Lif
(De Forskande Lakemedelsforetagen) samt Sunnerdahls Handikappfond (styrelsen gor varje ar ett forslag

till férdelning av fondmedel).

Vi var exempelvis ocksa representerade i Skolinspektionen, samrad med representanter inom det

funktionshinderspolitiska omradet.

Internationellt samarbete

Forbundet dr medlem i féljande nordiskal/internationella organisationer:
Sallsynta Brukarorganisationers Nordiska Natverk (SBONN), Nordic Network on Rare Diseases (NNRD),

European Organisation for Rare Diseases (EURORDIS), en europeisk samarbetsorganisation for
sallsynta diagnoser samt Rare Diseases International (RDI).

Resultat och stéllning

Flerarsoversikt

Antal medlemmar

Resultat

Verksamhetens

intakter

Verksamhetens

kostnader
Resultat fran

finansiella poster

Arets resultat

Ekonomisk
stéllning

Eget kapital

Forandring av eget kapital

Belopp vid arets ingang
Disposition av foregaende

ars resultat
Arets resultat

Utgaende Balans

2022
16 269

8 202 480
-8 195 314

-314
0

4 157 736

Grund
kapital
500 000

500 000

2021
16 308

7372275

-6 411 761

-450
960 064

4 150 884

Balanserat
resultat
2 690 820

960 063

3 650 883

2020
15 431

5761 036
-5 571 847

-731
188 458

3 190 820

Arets
resultat
960 064

-960 063
6 852

6 853

2019
15900

6 396 657

-5 896 623

4 043
499 513

3 002 362

Totalt eget

kapital
4 150 884

0
6 852

4 157 736

Foéreningens resultat och stéllning i 6vrigt framgar av efterféljande resultat- och balansrakning med noter.
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Resultatrakning

Verksamhetens intakter
Medlemsavgifter

Gavor

Bidrag

Ovriga intakter

Summa verksamhetsintakter

Verksamhetskostnader
Andamalskostnader
Insamlingkostnader
Administrationskostnader
Summa verksamhetskostnader

Verksamhetsresultat

Resultat fran finansiella poster

Rantekostnader och liknande resultatposter

Resultat efter finansiella poster

Arets resultat

Not 2022-01-01
-2022-12-31

36 858

127 495

2 7778 350
259778

8 202 481

3,4
-7 680 594
-38 000
-476 721
-8 195 315

7 166
-314
-314

6 852

6 852

6 (12)

2021-01-01
-2021-12-31

38774
140 693
7175635
17 173
7372275

-5 771677
-38 000
-602 084
-6 411 761

960 514
-450
-450

960 064

960 064
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Balansrakning

TILLGANGAR
Omsittningstillgangar

Kortfristiga fordringar
Ovriga fordringar
Forutbetalda kostnader och upplupna intakter

Kassa och bank
Summa omsittningstillgangar

SUMMA TILLGANGAR
EGET KAPITAL OCH SKULDER

Eget kapital
Grundkapital
Balanserat kapital
Arets resultat
Summa eget kapital

Kortfristiga skulder

Leverantdrsskulder

Aktuella skatteskulder

Erhalina, ej nyttjade bidrag

Ovriga skulder

Upplupna kostnader och forutbetalda intakter
Summa kortfristiga skulder

SUMMA EGET KAPITAL OCH SKULDER

Not

o O

2022-12-31

2100
27 981
30 081

6 220 353
6 250 434

6 250 434

500 000
3 650 884
6 852
4157 736

144 109
85918
905 403
146 066
811 202
2 092 698

6 250 434

7 (12)

2021-12-31

0
26 024
26 024

5862 400
5888 424

5888 424

500 000
2690 820
960 064
4150 884

214 766
76 391
1064 346
117 559
264 478
1737 540

5888 424
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Noter

Not 1 Redovisnings- och varderingsprinciper

Allmanna upplysningar
Arsredovisningen ar uppréttad i enlighet med arsredovisningslagen och BFNAR 2012:1 Arsredovisning
och koncernredovisning (K3).

Redovisningsprinciperna ar oférandrade jamfért med féregaende ar.
RESULTATRAKNING

Verksamhetsintakter

Endast det infléde av ekonomiska férdelar som riksforbundet Sallsynta diagnoser erhallit eller kommer att
erhalla fér egen rékning redovisas som intakt.

Intdkterna varderas, om inget annat anges nedan, till verkligt varde av det som erhallits eller kommer att
erhallas.Nedan beskrivs for respektive intaktspost nar intéktsredovisning sker.

Medlemsavygifter

Medlemsavgifter omfattar inbetalningar fér medlemsskap i Riksférbundet Séllsynta diagnoser.
Medlemsavgifter redovisas vid inbetalning fran medlem och intdktsredovisas dver den tidsperiod som
avses.

Gavor och bidrag

En transaktion i vilket Riksférbundet Sallsynta diganoser tar emot en tillgang eller en tjanst som har ett
varde utan att ge tillbaka motsvarande varde i utbyte ar en gava eller ett erhéllet bidrag. Om tillgangen
eller tjansten erhalls darfor att forbundet uppfylls eller kommer att uppfylla vissa villkor och om férbundet
har en skyldighet att aterbetala till motpartern om villkoren inte ar uppfylls, ar det ett erhallet bidrag. Ar det
inte ett bidrag ar det en gava.

Gavor

Gavor redovisas som huvudregeln som intakt nar det erhalls. En gava som intaktsfors redovisas som en
tillgang eller en kostnad beroende pa om gavan férbrukas eller inte. Gavor som Riksférbundet Sallsynta
diagnoser avser att stadigvara bruka i verksamheten redovisas som anlaggningstillgangar. Ovriga gavor
redovisas som omsattningstillgang. Gavor varderas som huvudregeln till verkligt varde. Om férbundet
[@mnar en ersattning for att erhalla gavan minskas gavans varde med ersattning.

Bidrag

Bidrag redovisas som intakt nar villkoren for att erhalla bidraget har uppfylits. Erhallna bidrag redovisas
som skuld till dess att villkoren for att erhalla bidrag uppfylls.

Bidrag som erhallits for att ticka vissa kostnader redovisas samma rakenskapsar som den kostnad som
bidraget ar avsett att tdcka. Erhallna bidrag varderas till det verkliga vardet av den tillgang som
Riksférbundet Sallsynta diagnoser fatt eller kommer fa.

Nettoomséttning
Intakt vid forsaljning av varor redovisas normalt vid forsaljningstillfallet. Prenumerationer redovisas som
intakt linjart éver prenumerationstiden.

Ovriga intékter

Ovriga intékter redovisas normalt vid erhallandet av intékten. Géller intékten hyror redovisas intékten
linjart dver hyrestiden.
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Verksamhetskostnader

Verksamhetskostnader delas in i féljande funktioner: andamals-, insamlings- och
adminstrationskostnader. Riksforbundet Sallsynta diagnoser har s.k. samkostnader som ar gemensamma
for de olika funktionerna. Det kan vara IT-kostnader, telefon, lokalhyra etc. vilka skall fordelas pa
respektive funktion.

Andamélskostnader

Andamalskostnader &r saddana kostnader som kan hanféras till férbundets uppdrag enligt dess stadgar.
Till andamalskostnader raknas kostnader for kampanj- och opionsbildning, projekthantering och
projektstyrning, hantering av ansékningshandlingar, uppféljning, rapportering etc. Dessutom ingar
samkostnader.

Insamlingkostnader

Insamlingskostnader skall aterspegla de kostnader som férbundet haft for att samla in medel fran olika
givare. Kostnaderna kan besta av reklam, annonser, informationsmaterial, insamlingsmaterial samt
personalkostnader. | insamlingkostnader ingar aven samkostnader.

Administrationskostnader
Administrationskostnader bestar t ex av kostnader for styrelseméten, revision av organisationen,
medlemsregister etc. | adminstrationskostnader ingar aven samkostnader.

Leasing
Forbundets leasingkostnader redovisas som operationella dvs leasingavgiften redovisas linjart éver
leasingperioden.

Erséttning till anstéllda

Lépande ersattning till anstéllda i form av I6ner, sociala avgifter och liknande kostnadsfors i takt med att
de anstallda utfor tjanster. Eftersom alla pensionsforpliktelser klassificeras som avgiftbestdmda redovisas
en kostnad det ar pensionen tjanas in.

BALANSRAKNINGEN

Finansiella tillgangar

Anskaffningstidpunkten varderas finansiella tillgangar till anskaffningsvardet med tillagg for direkta
transaktionsutgifter.

Efter forsta redovisningstillfallet varderas kortfristiga placeringar enligt lagsta vardets princip dvs till det
lagsta av anskaffningsvardet och och nettoférsaljningsvardet pa balansdagen.

Kundfordringar varderas individuellt till det belopp som beraknas inflyta.

Efter forsta redovisningstillfallet varderas langfristiga finansiella tillgangar som ar rantebarande fill
anskaffningsvarde med avdrag for eventuella nedskrivningar och tillagg for eventuella uppskrivningar.

Skuld fér erhallna ej nyttiade bidrag
Nar organisationen erhallit bidrag men annu inte uppfylit villkoren redovisas en skuld.

Ovriga fordringar
Ovriga fordringar upptas till det belopp som efter individuell provning berédknas inflyta.

eriga tillgangar och skulder
Ovriga tillgangar och skulder varderas till anskaffningsvarde om inget annat anges nedan.
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Not 2 Erhallna bidrag

2022
Bidrag
Statsbidrag STB Handikappsorg 3229 376
Arvsfondsbidrag 2 148 205
Statsbidrag STB Sallsynta Diagnoser 1900 000
Bidrag fran andra organisationer 214 125
Arbetsmarknadsbidrag 252 979
Sjukléneersattning 33 665
Summa 7778 350

Not 3 Leasingavtal hyra lokal

10

2021

3211108
2050 187
1 550 000
0

328 917
35423
7175635

Arets leasingkostnader avseende leasingavtal hyra lokal, uppgar till 331 639 kr (fg ar 247 745 kr )

Not 4 Anstallda och personalkostnader

2022
Medelantalet anstéllda
Kvinnor 6
Man 1
7
Loéner och andra ersattningar
Styrelse 138 871
Ovriga anstéllda 3036 810
3175 681
Sociala kostnader
Pensionskostnader exkl Id6neskatt 190 847
Ovriga sociala avgifter inkl I6neskatt 1011626
1202473
Totala Ioner, ersattningar, sociala kostnader och
pensionskostnader 4 378 154
Konsfordelning bland ledande befattningshavare
Andel kvinnor i styrelsen 72 %
Andel man i styrelsen 28 %

2021

—_

167 500
2670605
2838 105

186 366
931 872
1118 238

3 956 343

67 %
33 %

(12)
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Not 5 Erhallna ej nyttjade bidrag

Forskottsanslag samt &nnu ej anvanda bidrag

Not 6 Ovriga skulder

Personalskatt
Lagstadgade sociala avgifter och sarskild I16neskatt

Not 7 Upplupna kostnader och forutbetalda intakter

Semesterloneskuld
Ovriga upplupna kostnader Bokslut och revision
Upplupen kostnad Westander PR

Not 8 Vasentliga hdandelser efter rakenskapsarets slut
Inga vasentliga handelser har intraffat efter rakenskapsarets utgang.

2022-12-31

905 403
905 403

2022-12-31

64 637
81429
146 066

2022-12-31

426 702
140 000
244 500
811 202
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2021-12-31

1064 346
1 064 346

2021-12-31

50 208
67 351
117 559

2021-12-31

141 478
123 000

0
264 478
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Stockholm, den dag som framgar av vara underskrifter

Caroline Akerhielm Maria Westerlund
Ordférande Vice Ordférande
Thomas Wahlstrém Oskar Ahlberg
Kassor Ledamot

Lina Wadenheim Alexandra Volker
Ledamot Ledamot

Annalena Josefsson
Ledamot

Var revisionsberattelse har lamnats den dag som framgar av vara underskrifter

Josefine Fors Olle Backebo
Auktoriserad revisor Lekmannarevisor
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