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SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN 2024-04-30

Riksforbundet Sallsynta diagnoser
Protokoll fran forbundsarsmotet |6rdag 20 april 2024

Arsmotet genomfordes digitalt.

§ 1. Fraga om Kkallelse skett i behorig ordning

Kallelse hade, enligt stadgarna, skickats minst tvd manader i forvag (utskick 12 februari).
Moteshandlingarna var tillgdngliga minst tre veckor fore forbundsarsmotet (publicerade
pa hemsidan 26 mars).

Konstaterades
att kallelse till forbundsarsmaétet skett i behorig ordning.

§ 2. Faststallande av rostlangd
Principen dr en férening/natverk - en rost.
Fria gruppen, for dem som ej har diagnosfoérening/natverk, har en rost.

Upprop utgaende fran deltagarlistan, som underlag for att faststilla rostlangd i hindelse
av omrostning.

Konstaterades
att sammanlagt 22 medlemsfoéreningar, inklusive fria gruppen, var foretradda pa
arsmotet.

§ 3. Val av arsmotesfunktionirer

Till ordférande for arsmotet valdes Fredrik Lundh Sammeli, riksdagsledamot (S) och vice
ordférande i riksdagens socialutskott.

Till motessekreterare valdes Maria Montefusco, Svensk Dysmeliférening.

Till protokolljusterare, och tillika rostraknare, utsags Mats Nyberg, Svensk
Dystoniforening (SDF) och Natasja Dahlmann, CDH Sverige - Foreningen for medfott
diafragmabrack.

§ 4. Faststallande av dagordning

Beslots
att faststilla dagordningen.

§ 5. Behandling av forbundsstyrelsens verksamhetsberittelse for foregaende
verksamhetsar

Foredragande var vice ordférande Oskar Ahlberg, som presenterade
verksamhetsberattelsen 2023.

Beslits
att darmed faststilla verksamhetsberittelsen for 2023 och ldgga den till
handlingarna.

§ 6. Behandling av revisorernas berattelse

Den fortroendevalda revisorn Olle Backebo ldste upp ett utdrag ur revisionsberéttelsen,
inklusive uttalandet fran revisorerna: "Vi tillstyrker att foreningsstdmman beviljar
styrelsens ledaméter ansvarsfrihet for rdkenskapsdret.”
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Inga fragor fanns om revisionsberattelsen.

Beslots
att med godkidnnande ligga revisionsberittelsen for verksamhetsaret 2023 till
handlingarna.

§ 7. Faststillande av arsredovisning 2023 (resultatrikning och balansrakning/
bokslut)

Kassoren Thomas Wahlstrom redogjorde for ekonomin under verksamhetsaret 2023.
Resultatet gav ett underskott om 350 711 kronor.

Beslots
att faststilla resultatrakningen och balansriakningen (arsredovisningen) for
2023 och med godkidnnande ldgga dessa till handlingarna.

§ 8. Fraga om ansvarsfrihet for forbundsstyrelsen

Beslots
att enhdlligt bevilja forbundsstyrelsen ansvarsfrihet for verksamhetsaret 2023.

§ 9. Behandling av medlemsmotioner
Inga medlemsmotioner fanns. Punkten utgar.

§ 10. Behandling av forbundsstyrelsens forslag
Maria Westerlund presenterade forbundsstyrelsens forslag till verksamhetsstrategi.

Beslots
att anta strategin for paverkan

att ge styrelsen i uppdrag att fundera pa hur man, utéver att na nya likare,
aven kan na befintliga lakare mer effektivt.

§ 11. Beslut om medlemsavgifter for nistkommande kalenderar
Medlemsavgiften ar 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.

Forslaget for arsmotet ar att avgifterna ska vara oforandrade.

Beslits
att medlemsavgifterna ir oféorandrade under ar 2025.

§ 12. Beslut om ersittningar
Thomas Wahlstrom foredrog forslaget om oférandrade arvoden.

Beslits

att faststilla att ersittningarna (métesarvoden) till styrelsen, valberedningen
och dvriga styrelserelaterade arbetsgrupper, samt patientféretridare forblir
oforandrade:

1 000 kr for heldagsmote, 500 kr for halvdag.
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§ 13. Beslut om verksamhetsplan och budget for pafoljande kalenderar
Verksamhetsmal och verksamhetsinriktning for 2024-2025 presenterades av
forbundsordférande Maria Westerlund.

Budgeten for 2024 presenterades av Thomas Wahlstréom.

Konstateras

att vardfragorna ar prioriterade i forslaget till verksamhetsplan, men forbundet ser ocksa

brett pa och paverkar for forbattringar inom flera samhillsomraden som hanger ihop runt
personer med sallsynta halsotillstand, till exempel skola, socialtjanst och ekonomiskt stod
via Forsakringskassan.

Thomas Wahlstréom presenterade budgeten fér 2024 och rambudget for 2025. Intdkterna
kommer framst fran de allmdnna och sarskilda statsbidragen. Forslaget ar att inte ha
nagot arvsfondsprojekt 2024, men att paborja arbetet med att anséka om ett projekt infor
2025.

Konstateras

att medel ar avsatta for att fornya och férbattra hemsidan

att forbundet budgeterar for ett relativt stort minusresultat och avser att ticka upp
merparten med medel fran 90-kontot

att forbundsstyrelsen uppmuntrar medlemmar att skicka projektidéer till kanslichef Malin
Grande

att rambudgeten for 2025 inte behéver ingd i arsmotets beslut

Beslits
att anta forslaget till verksamhetsplan for 2024-2025
att anta forslaget till budget for 2024.

§ 14. Beslut avseende antal ledamoter och suppleanter i forbundsstyrelsen och
valberedningen
Foredragande var Leif Lindsten, sammankallande i valberedningen.
Leif presenterade valberedningens forslag (avseende §§ 15-19) som innebar att styrelsen
bestar av totalt 10 personer:

e 7 ordinarie ledamoéter (varav en ar forbundsordférande)

e 3 suppleanter

Valberedningen foreslas besta av:
e 3ordinarie ledamoter
e 1 suppleant

Beslots
att faststilla antalet ledamoéter och suppleanter i forbundsstyrelsen och
valberedningen, enligt valberedningens forslag.

§ 15. Val av forbundsordférande

Beslots
att enhdlligt vilja om Maria Westerlund, Ume3, Fria gruppen, till
forbundsordférande pa ett ar.
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§ 16. Val av dvriga forbundsstyrelseledaméter

Beslots

att som ordinarie ledamaoter pa tva ar vilja:

Annalena Josefsson, Stockholm, Svenska FOP-féreningen, omval
Oskar Ahlberg, Stockholm, Svenska MPS-féreningen, omval

Helena Hdirwell, Sturup, Riksférbundet Ehlers-Danlos Syndrom, omval

Dessutom kvarstar féljande ordinarie ledamoter ytterligare ett ar:
Thomas Wahlstrém, Stockholm, Fria gruppen

Lina Wadenheim, Malmo, Svenska Noonanféreningen

Kristina Gustafsson Bonnier, Skara, Fria gruppen

§ 17. Val av suppleanter

Beslots

att som suppleanter pa ett ar vilja:

Birgitta Termander, Tvddker, Fria gruppen, omval
Carola Nilsson, Boden, Svenska HPN-féreningen, omval
Veronica Edmonds, Stockholm, Fria gruppen, omval

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

Besléts
att vilja Grant Thornton Sweden AB som auktoriserad revisor och suppleant
till auktoriserad revisor, nyval

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

Besléts

att till lekmannarevisor vilja:

Olle Biickebo, By Kyrkby, Fabryféreningen i Sverige, omval

att till revisorssuppleant for lekmannarevisorn vilja:

Magnus Paulsson, Harnésand, Svenska Noonanforeningen, omval

§ 20. Val av valberedning for ett ar

Valberedningen har under 2023 bestatt av:

Maine Forsberg, Arnasvall, Svenska HPN-féreningen

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

Suppleanter:
Maria Montefusco, Stockholm, Svensk Dysmeliforening
David Eriksson, Olofstrom, TSC Sverige

Beslits
att till valberedningen atervilja Maine Forsberg, Leif Lindsten, Britta Berglund
och Maria Montefusco, med Leif Lindsten som sammankallande.
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§ 21. Datum for nista forbundsarsmote
Foredragande var den nyvalda ordféranden Maria Westerlund som foéreslog nista arsmote
till lérdagen den 26 april 2025.

Beslots
att nista ordinarie forbundsarsmaote dger rum lordagen den 26 april 2025.

§ 22. Avslutning av forbundsarsmoétet 2024

Motesordféranden Fredrik Lundh Sammeli avslutade forbundsarsmotet 2024. Han tackade
for fortroendet att leda motet.

Avslutningsvis tackade den nya féorbundsordféranden Maria Westerlund
arsmotesordforanden och for fortroendet att fortsatta leda forbundet tillsammans med

ovriga styrelsen.

Protokollet fran Riksforbundet Sallsynta diagnosers arsmote den 20 april 2024 ar skrivet
av:

Maria Montefusco, arsmotessekreterare

Fredrik Lundh Sammeli, arsmotesordforande

Justeras

Mats Nyberg

Natasja Dahlmann
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