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Riksforbundet Sillsynta diagnoser
Org.nr. 802408-4934

FORVALTNINGSBERATTELSE

Arsredovisningen ar uppréttad i1 svenska kronor, SEK.

Verksamheten

Riksforbundet Sillsynta diagnoser &r en intresseorganisation for dem som har sillsynta hélsotillstand, i huvudsak syndromdiagnoser
som har genetiska orsaker, leder till flera olika funktionsnedséttningar och som inte tillhér nagon storre sjukdomsgrupp. Sillsynta
diagnoser ar inte ovanliga; uppskattningar visar att ca tva procent av Sveriges befolkning beréknas ha en séllsynt diagnos.

Vi arbetar for att personer som har sillsynta diagnoser ska uppna sin bista mojliga livskvalitet under hela livet. Darfor verkar vi for att
personer som har sillsynta diagnoser ska fa bittre levnadsvillkor genom jamlik vard och omsorg samt stéd av samhéllsfunktioner,
utifran de behov som finns. Dirtill arbetar vi for att alla som i sin profession moter personer med sillsynta diagnoser ska kinna till det
séllsynta dilemmat.

Visionen vill vi uppna pa foljande sitt:

1. Vi arbetar for en nationell plan for sillsynta diagnoser, genom att paverka politiker och tjinstemén pa riksplanet.
Vart mal ar att EU:s radsrekommendation omvandlas till en konkret plan, i enlighet med var skuggstrategi.

2. Vi verkar for att Centrumen for Sillsynta Diagnoser (CSD) utvecklas till att ta ett nationellt ansvar med nationell styrning.
For att realisera detta samarbetar vi med andra aktdrer genom informationsinsatser till beslutsfattare och professionella.

3. Vi verkar for basfinansiering av férbundet, medlemsforeningarna och de regionala nitverken.
I begreppet vard inkluderar vi dven rehabilitering och habilitering, samt ldkemedel.
I begreppet séllsynta diagnoser inkluderar vi dven personer som troligen har en sillsynt diagnos, men dér denna inte &r
faststalld.

Riksforbundet Sillsynta diagnosers séte dr Stockholm.

Visentliga hindelser under rikenskapsaret

Vi riknade med ett "sdllsynt ar 2020” — och fick bade riktigt rétt och fullstindigt fel

”Det sillsynta aret har kickat igang”, var den forhoppningsfulla rubriken pa en nyhet som vi publicerade pa var hemsida i januari
2020, innan vi visste vad som skulle hiinda ett par manader senare...

Inte minst sag vi den gangen, 24 januari, férvéintansfullt fram emot att den stora europeiska konferensen om séllsynta diagnoser,
ECRD 2020, skulle ordnas pa Stockholmsméssan. Om nagon da hade upplyst oss om att:

”Nej, det blir inget ECRD pd mdssan i Stockholm, for ddir ska det snart byggas upp ett filtsjukhus, pa grund av en pandemi som
drabbar miljontals mdnniskor over hela virlden, inklusive Sverige”,

sa hade vi nog haft vildigt svart att ta det pa allvar. Men sa blev det! Alltsa: Ett i hogsta grad séllsynt ar 2020 — men inte alls pa det
vis som vi hade tdnkt oss. Efter att vi, med ett nddrop, hann genomf6ra Sillsynta dagen som en fysisk ssmmankomst den 29 februari,
blev inget mer sig likt. Instédllda arrangemang radade upp sig, exempelvis Almedalen.

Begreppen “arbeta hemifran”, ”Zoom” och ”Webbinarium” blev plotsligt grundpelare i den nya, omtumlande verkligheten. Trots
denna totalt ovintade hindelseutveckling, lyckades vi dnda genomfora i stort sett allt vi hade planerat, innan vi ens hort ordet
”Corona”. De tidigare sa sjilvklara fysiska motena inom det intressepolitiska arbetet ersattes av det ena digitala Zoom-motet efter det
andra. Bade vart arsmote och Hostmétet var dessutom digitala for forsta gangen.

Genom medlemsundersdkningar sammanstillde vi fakta om pandemins paverkan pa vara medlemmar och medlemsforeningarnas
verksamhet. Slutsatsen var att den problematik som alltid funnits for dem som berors av séllsynta diagnoser stillts pa sin spets, pa
grund av Covid-19. Framfor allt patalades svarigheterna det innebir att inte kunna triffas fysiskt inom diagnosforeningen.

Vi fortsatte arbeta tillsammans med vara samarbetspartner.

Nationellt, exempelvis: Centrum for séllsynta diagnoser (CSD), Sveriges Kommuner och Regioner (SKR), Socialdepartementet,
Socialstyrelsen, Funktionsritt Sverige

Nordiskt: Var nordiska samarbetsorganisation (SBONN) och det nordiska nétverket for sdllsynta diagnoser (NNRD)
Europeiskt: Var europeiska samarbetsorganisation EURORDIS och radet for nationella allianser for sillsynta diagnoser (CNA)
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Naturligtvis satte den allt annat 6verskuggande pandemin sin prigel pa samarbetet. Verksamheten vid CSD upphorde tidvis mer eller
mindre och planerade fysiska moten ersattes av digitala sammankomster. Vi kunde #nda visa var tavelutstéllning i samband med
Séllsynta dagen, strax fore pandemins utbrott, och vid Centrum for personcentrerad vards (GPCC) 10-arskonferens; men sedan var det
inte ldge for fler tavelvisningar.

Vi medverkade @nda fortsittningsvis i kunskapsstyrningsarbetet via Nationella programomradet (NPO) sillsynta sjukdomar. Vart syfte
var frimst att bidra med det personcentrerade sillsynta perspektivet. Vi patalade dértill for SKR att vi behdver utokad finansiering for
att kunna medverka i alla de sammanhang dér vi efterfragas som patientforetradare.

Som vanligt gjorde vi ett utskick till riksdagens socialutskott, med underlag till motioner om sillsynta diagnoser, under den allminna
motionstiden.

Ljuspunkter i det annars sa kompakta pandemimorkret var att vi beviljades tva nya projekt, det ena genomfordes under aret, den andra
projektansokan godkindes i oktober med projektstart i januari.

Ho6jdpunkter under 2020

. Riksdagsseminarium om séllsynta diagnoser, 22 januari

. Sillsynta dagen, 29 februari

. Var medverkan vid arragemanget EU och sillsynta diagnoser, Eupropaparlamentets kontor, Stockholm och
EU-kommissionen, 6 mars

. For forsta gangen ingar sillsynthet i Socialstyrelsens “termbank”, dir viktiga begrepp for anvindning inom
fackomradet vard och omsorg definieras officiellt. Den helt nya termen sillsynt hilsotillstand definierades under
medverkan av bland andra Riksforbundet

. Socialminister Lena Hallengren medverkade savél vid Sillsynta dagen 29 februari som vid invigningen av den
europeiska konferensen om sillsynta diagnoser (ECRD), 14-15 maj

. Dessutom medverkade dven H.K.H. Kronprinsessan Victoria i invigningen av ECRD

. Forbundsordférande Maria Montefusco valdes under varen in i EURORDIS styrelse

. Projektet Sillsynt Tillsammans genomfordes, maj-decemer. Ett Facebook-inldgg om utbildningsmaterial fran detta
projekt, publicerat i borjan av december, nadde 6ver 3 500 personer (januari 2021) och delades redan inledningsvis
ca 30 ganger

. Projektet Séllsynt mitt i livet beviljades i oktober, med start planerad till 1 januari 2021

Statsbidrag och projektmedel 2020
Verksamheten finansieras i grunden med statsbidrag till handikapporganisationer (organisationsstod). For ar 2020 fick Riksforbundet
Sallsynta diagnoser totalt 3 269 427 kronor i statsbidrag, enligt denna fordelning:

Grundbidrag 550 000
Medlemsbidrag 2007 829
Merkostnadsbidrag 463 011
Foreningsbidrag 0
Samarbetsmedel 248 587

Riksforbundet Sallsynta diagnoser r inte berittigat till foreningsbidrag. Orsaken &r att vara rikstickande medlemsféreningar inte &r
bidragsberittigade. Samarbetsmedlen 6verfors oavkortat till Funktionsrétt Sverige. Forbundets “netto” av statsbidraget var foljaktligen
ca 3 miljoner kronor.

Dessutom beviljades var ansékan om ett nytt projekt: Séllsynt Tillsammans som pagick fran 1 maj till 31 december 2020.
Projektbeloppet var 650 000 kr.

Styrelsens/Forvaltarens arbete

Forbundskansliet i Sundbyberg ir i regel 6ppet mandag-fredag kl. 10-17.

Kanslichef Malin Griande arbetade heltid. Informationssekreterare Raoul Dammert ér deltidsanstélld pa kansliet. Karin Hogvall var
ekonomiansvarig pa deltid.

Stephanie Juran var deltidsanstélld och arbetade frimst med projektet Séllsynt Tillsammans, det internationella samarbetet samt
sirlikemedelsfragan, genterapi och Life science.

Under varen 2020 hade vi mgjlighet att ha en resurs som arbetstrinade hos oss och som gjorde ett viktigt arbete med en rundringning
till medlemsféreningarna.
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90-konto

Forbundet har ett 90-konto, kontrollerat av Svensk Insamlingskontroll. Férbundets 90-kontonummer &r 90 01 56-1 (PlusGiro) och
900-1561 (Bankgiro, som tillkom under aret). Under aret samlades totalt 231 580 kr in pa 90-kontot, vilket var mycket mer &n
foregdende ar (2019: 57 320 kr). Det &r dven mojligt att donera till 90-kontot via Facebook och 81 883 kr samlades in pa detta vis
(denna summa ingar i totalbeloppet).

Nationellt samarbete

Riksforbundet Sallsynta diagnoser dr medlem i samarbetsorganisationen Funktionsritt Sverige. Under 2020 fortsatte vara kontakter
med Sveriges Kommuner och Regioner (SKR), eftersom SKR ansvarar for det Nationella Programomradet Séllsynta Sjukdomar
(NPO) dir vi medverkar i dess referensgrupp och de nationella arbetsgrupper som bildats ur NPO. Nira forknippat med NPO ar vart
samarbete med Centrum for Séllsynta Diagnoser (CSD) vid landets universitetssjukhus och deras nationella samarbete CSD i
Samverkan. Vi samarbetar dértill sedan linge med en rad aktorer inom omradet sillsynta diagnoser, som Agrenska Stiftelsen,
Informationscentrum for Sillsynta Hélsotillstaind(ISH), de tre nationella kunskapscentrum som finns for séllsynta orofaciala och
odontologiska tillstand i Ume4, Jonkoping och Géteborg.

Dirtill var vi foretrddda i styrelsen for Séllsynta fonden, en forskningsfond samt referensgruppen for Arvsfondsprojektet Osynligt
sjuk, vilket genomfors av Riksforbundet Cystisk Fibros. Samarbetet fortsatte &ven med Centrum for personcentrerad vard vid
Goteborgs universitet (GPCC), tankesmedjan Leading Health Care (LHC), LIF (De Forskande Likemedelsforetagen) samt
Sunnerdahls Handikappfond (styrelsen gor varje ar ett forslag till férdelning av fondmedel).

Internationellt samarbete

Forbundet dr medlem i f6ljande organisationer: Sillsynta Brukarorganisationers Nordiska Nitverk (SBONN), Nordic Network on
Rare Diseases (NNRD), European Organisation for Rare Diseases (EURORDIS), en europeisk samarbetsorganisation for sillsynta
diagnoser samt Rare Diseases International (RDI).

Flerarsjamforelse
2020 2019 2018 2017
Antal medlemmar 15431 15900 15 300 14 821
Resultat
Verksamhetens intédkter 5761036 6 396 657 5872 652 7 639 741
Verksamhetens kostnader -5 571 847 -5 896 623 -6 418 651 -6 568 660
Resultat frén finansiella instrument -731 -521 4043 4015
Arets resultat 188 458 499 513 -541 956 1 075 096
Ekonomisk stillning
Eget kapital 3200 820 3002 362 2 502 848 3 044 804
Forindringar i eget kapital
Bundet Balanserat Arets Totalt
eget kapital reultat resultat eget kapital
Belopp vid arets ingang 500 000 2 002 849 499 513 3002 362
Av styrelsen beslutad disposition av
foregdende érs resultat 499 513 -499 513
Arets resultat 188 458 188 458
Utgaende balans 500 000 2 502 362 188 458 3190 820

Foreningens resultat och stillning i 6vrigt framgar av efterfoljande resultat- och balansrikning med noter.
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RESULTATRAKNING

Verksamhetsintikter
Medlemsavgifter
Gavor

Bidrag

Ovriga intikter

Verksamhetskostnader
Andamélskostnader
Insamlingskostnader
Administrationskostnader

Verksamhetsresultat
Resultat fran finansiella poster

Ovriga rinteintikter och liknande resultatposter
Rintekostnader och liknande resultatposter

Resultat efter finansiella poster

Arets resultat

2020-01-01
Not 2020-12-31

33854
231 580
5487476
8126

5761036

3,4
-5 125 842
-28 499
-417 506
-5 571 847

189 189

0
-731
-731

188 458

188 458
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2019-01-01
2019-12-31

35529
79 846

6 277 830
3452

6 396 657

-4 910 662
0
-985 961

-5 896 623

500 034

510
-1 031

-521

499 513

499 513
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BALANSRAKNING 2020-12-31 2019-12-31
Not
TILLGANGAR

Omsiittningstillgangar

Kortfristiga fordringar

Kundfordringar 0 452 203
Ovriga fordringar 5 16 680 951
Forutbetalda kostnader och upplupna intékter 6 35 084 940 657
51764 1393 811

Kassa och bank
Kassa och bank 4743 564 3316543
4743 564 3316543
Summa omsiittningstillgangar 4795 328 4710 354
SUMMA TILLGANGAR 4795 328 4710 354

EGET KAPITAL OCH SKULDER

Eget kapital

Grundkapital 500 000 500 000
Balanserat resultat 2502 362 2 002 849
Arets resultat 188 458 499 513
Summa eget kapital 3190 820 3002 362
Kortfristiga skulder

Leverantorsskulder 55 080 733 152
Aktuell skatteskuld 77 307 61011
Erhéllna, ej nyttjade bidrag 1 190 054 0
Ovriga skulder 7 98 130 105 266
Upplupna kostnader och forutbetalda intikter 8 183 937 808 563
Summa Kortfristiga skulder 1 604 508 1707 992

SUMMA EGET KAPITAL OCH SKULDER 4795 328 4710 354
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NOTER

Not 1

Redovisnings- och virderingsprinciper

Riksforbundet Sillsynta diagnosers redovisnings- och virderingsprinciper 6verrensstimmer med arsredovisningslagen och
BFNAR 2012:1 (K3).

Principerna ir oforandrade jamfort med féregaende ar.
Resultatrikningen

Verksamhetsintikter

Endast det inflode av ekonomiska fordelar som Riksforbundet Séllsynta Diagnoser erhéllit eller kommer att erhélla for egen
rakning redovisas som intékt.

Intidkter virderas, om inget sirskilt anges nedan, till verkliga virdet av det som erhallits eller kommer att erhallas. Nedan
beskrivs, for respektive intdktspost, nir intiktsredovisning sker.

Medlemsavgifter
Medlemsavgifter omfattar inbetalningar f6r medlemskap i Riksférbundet Sillsynta Diagnoser. Medlemsavgifter redovisas
vid inbetalning fran medlemmen och intiktsredovisas 6ver den tidsperiod som avses.

Gavor och bidrag

En transaktion i vilken Riksforbundet Sillsynta Dianoser tar emot en tillgang eller en tjanst som har ett virde utan att ge
tillbaka motsvarande virde i utbyte &r en gava eller ett erhallet bidrag. Om tillgangen eller tjdnsten erhalls dérfor att
forbundet uppfyllt eller kommer att uppfylla vissa villkor och om férbundet har en skyldighet att aterbetala till motparten om
villkoren inte uppfylls, ir det ett erhallet bidrag. Ar det inte ett bidrag ir det en gava.

Gavor

Gavor redovisas som huvudregel som intikt nér de erhalls. En gava som intéktsfors redovisas antingen som en tillgang eller
en kostnad beroende pa om gavan forbrukas eller inte. Gavor som Riksforbundet Sillsynta Diagnoser avser att
stadigvarande bruka i verksamheten redovisas som anliggningstillgingar. Ovriga givor redovisas som omsittningstillgingar.
Gavor virderas som huvudregel till verkligt virde. Om forbundet ldmnar en ersittning for att erhalla gdvan minskans gavans
virde med ersittningen.

Bidrag

Bidrag redovisas som intikt nir villkoren for att erhélla bidraget har uppfyllts. Erhallna bidrag redovisas som skuld till dess
villkoren for att erhalla bidraget uppfylls. Bidrag som erhallits for att ticka kostnader redovisas samma rikenskapsar som
den kostnad bidraget avser att ticka. Erhdllna bidrag virderas till det verkliga virdet av den tillgang som Riksférbundet
Sillsynta Diagnoser fatt eller kommer att fa.

Nettoomsdittning
Intékt vid forsiljning av varor redovisas normalt vid forséljningstillfallet. Prenumerationer redovisas normalt som intikt
linjdrt 6ver prenumerationstiden.

eriga intikter
Ovriga intdkter redovisas normalt vid erhallandet av intidkten. Giller intdkten hyror redovisas intdkten linjért Gver
hyrestiden.

Verksamhetskostnader

Verksamhetskostnader delas in i foljande funktioner; &ndamals-, insamlings- och administrationskostnader. Riksforbundet
Sillsynta Diagnoser har s.k. samkostnader som dr gemensamma for de olika funktionerna. Det kan vara I'T-kostnader,
telefon, lokalhyra etc. vilka skall férdelas pa respektive funktion.

Andamdlskostnader

Andamélskostnader ir sddana kostnader som kan hiinforas till forbundets uppdrag enligt dess stadgar. Till
dndamalskostnader riknas kostnader fér kampanj- och opinionsbildning, projekthantering och projektstyrning, hantering av
ansokningshandlingar, uppf6ljning, rapportering och revision. Dessutom ingar samkostnader.
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NOTER

Insamlingskostnader

Insamlingskostnader skall aterspegla de kostnader som forbundet haft for att samla in medel fran olika givare. Kostnaderna
kan besta av reklam, annonser, informationsmaterial, insamlingsmaterial samt personalkostnader. I insamlingskostnaderna
ingér dven samkostnader.

Administrationskostnader

Administrationskostnader dr sadana kostnader som behovs for att administrera och driva férbundet. Exempel pa sadana
kostnader #r styrelseméten, revision av sjélva forbundet och administrativa system. I administrationen ingér dven
samkostnader.

Leasing
Forbundets leasingkostnader redovisas som operationella dvs leasingavgiften redovisas linjért 6ver leasingperioden.

Ersdttningar till anstdllda

Lopande ersittningar till anstillda i form av I6ner, sociala avgifter och liknande kostnadsfors i takt med att de anstéllda utfor
tjanster. Eftersom alla pensionsforpliktelser klassificerats som avgiftsbestimda redovisas en pensionskostnad det ar
pensionen tjdnas in.

Balansrikningen

Finansiella tillgangar och skulder

Vid anskaffningstidpunkten virderas finansiella tillgangar till anskaffningsvirdet med tilldgg for direkta transaktionsutgifter.
Efter forsta redovisningstillfillet virderas kortfristiga placeringar enligt lagsta vérdets princip dvs till det ldgsta av
anskaffningsvirdet och nettoforséljningsvirdet pa balansdagen.

Kundfordringar virderas individuellt till det belopp som beriknas inflyta.

Efter forsta redovisningstillfillet vérderas langfristiga finansiella tillgangar som &r rintebirande till anskaffningsvirde med
avdrag for eventuella nedskrivningar och tilligg for eventuella uppskrivningar.

Skuld for erhallna ej nyttjade bidrag
Nir organisationen erhallit bidrag men dnnu inte uppfyllt villkoren redovisas en skuld.

Ovriga fordringar
Ovriga fordringar upptas till det belopp som efter induviduell provning berdknas inflyta.

eriga tillgangar och skulder
Ovriga tillgangar och skulder har virderats till anskaffningsvirden om inget annat anges nedan.

UPPLYSNINGAR TILL ENSKILDA POSTER

Not 2

Not 3

Verksambhetsintéikter 2020 2019
Medlemsavgifter 33 854 35529
Insamlade medel allmédnheten 231 580 79 846
Statsbidrag 4197 476 6 277 830
Bidrag fran foretag 1290 000 0
Ovriga intdkter 8 126 3452

5761036 6 396 657
Leasingavtal - Operationell leasing leasegivare 2020 2019

Arets leasingkostnader avseende leasingavtal uppgar till 240 589 kronor (fg ar 318 544 kronor).
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NOTER
Not4  Personal
Medelantal anstiillda

Not 5

Not 6

Not 7

Not 8

Medelantalet anstillda bygger pa av foreningen
betalda nidrvarotimmar relaterade till en normal
arbetstid.

Medelantal anstillda har varit
varav min

Loner, ersittningar m.m.

Styrelsen:
Loner och ersittningar

Ovriga anstillda:
Loner och ersittningar
Pensionskostnader exkl 1oneskatt
Sociala kostnader
Summa styrelse och 6vriga
Konsfordelning i styrelse och foretagsledning
Antal styrelseledamoter
varav méin

Ovriga fordringar

Tillgodohavande pa skattekontot

Forutbetalda kostnader och upplupna intékter
Hyra datasystem

Ovriga poster

Ovriga skulder

Personalskatt

Upplupna lagstadgade sociala och andra avgifter
Upplupna kostnader och forutbetalda intikter
Forutbetalda intikter

Ovriga upplupna kostnader
Semesterloneskuld
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2020

5,00
1,00

146 750

146 750

1 549 389
147 139

2019

5,00
1,00

165 385

1 696 528

466 032

165 385

2093518
193 560

2309310

2020

16 680

2287078

804 681

16 680

2020-12-31

21154
13 930

3257 144

2019

951

35084

2020-12-31

53153
44 977

951

2019-12-31

20 657
920 000

98 130
2020-12-31
0

91 650
92 287

940 657

2019-12-31

47707
57 559

183 937

105 266
2019-12-31
670 000

42500
96 063

808 563



Riksforbundet Sillsynta diagnoser

Org.nr. 802408-4934

NOTER

Not9 Visentliga hiindelser efter rikenskapsarets slut

Pandemin med Covid-19 fortsitter att paverka Riksforbundet Sallsynta diagnoser dven under 2021. Gillande
basverksamheten sa har vi behovt besluta om ytterligare ett ar med digitalt Arsmote. Samtliga styrelsemdoten fortsitter stélla

om till digital form.

Pandemin péaverkar patagligt hur Séllsynta dagen tar form 6ver landet. En dag som brukar uppmirksammas genom fysiska
motesplatser i samtliga regioner i landet. Vidare paverkar covid-19 uppstarten av det nya Arvsfondsprojektet Sallsynt mitt i
livet da vi inte kan triffa varken medlemmar eller 6vriga grupperingar fysiskt som planerat.

Stockholm 2021-

Maria Montefusco
Ordf6rande

Thomas Wahlstrom
Kassor

Lina Wadenheim
Styrelseledamot

Vir revisionsberittelse har limnats den

Margaretha Morén
Auktoriserad revisor

Caroline Akerhielm
Vice ordforande

Oskar Ahlberg Elisabeth Wallenius
Styrelseledamot Styrelseledamot
Alexandra Volker
Styrelseledamot
2021.
Olle Bickebo

Fortroendevald revisor
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