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SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN 2021-05-12

Riksforbundet Sallsynta diagnoser
Protokoll fran forbundsarsmotet |6rdag 24 april 2021

Pa grund av Corona/Covid-19 genomfordes arsmotet pa distans med Zoom.

§ 1. Fraga om Kkallelse skett i behorig ordning

Kallelse hade, enligt stadgarna, skickats minst tva manader i forvag (utskick 18 februari).
Moteshandlingarna var tillgadngliga minst tre veckor fore forbundsarsmaétet (publicerade
pa hemsidan 31 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 23 medlemsfoéreningar, inklusive fria gruppen, var foretradda pa
arsmotet.

§ 3. Val av arsmotesfunktionirer

Till ordférande for arsmotet valdes Lina Nordquist, riksdagsledamot (L).

Till motessekreterare valdes forbundets informationssekreterare Raoul Dammert.
Till protokolljusterare, och tillika rostraknare, utsags Evelina Rosén, Féreningen for
Diafragmabrack/CDH Sverige och Emma Bohlin, Fria gruppen/Loeys-Dietz Syndrom.

§ 4. Faststillande av dagordning

Beslots
att faststilla dagordningen.

§ 5. Behandling av forbundsstyrelsens verksamhetsberittelse for foregaende
verksamhetsar

Foredragande var kanslichef Malin Griande, som presenterade verksamhetsberattelsen
2020.

Ett urval:

Den 29 februari genomfordes Sallsynta dagen som en fysisk sammankomst, veckan fore
pandemin. Socialminister Lena Hallengren (S) invigde; hon pratade da mycket om
Corona.

Veckan efter inférdes Corona-restriktioner. Sedan var det mycket som inte gick att
genomfora som planerat, exempelvis den europeiska konferensen om sallsynta
diagnoser ECRD som skulle ha anordnats pa Stockholmsmaéssan i maj. Istillet blev
konferensen digital. Lena Hallengren och Kronprinsessan Victoria invigde ECRD.
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Vi dndrade arbetssatt, som en anpassning till pandemin och lyckades utratta nastan allt
vi planerat. Det enda vi stédllde in var Almedalen, som inte blev av.

Vi gjorde medlemsundersokningar om foljderna av pandemin.

Dartill arbetade vi vidare med Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) om
overenskommelsen mellan SKR och regeringen om Nationella programomradet (NPO)
sallsynta sjukdomar.

Under hosten beviljade Arvsfonden var ansokan for projektet Sallsynt mitt i livet, vilket
paborjades efter arsskiftet. Personalstyrkan fordubblades.

Nojda konstaterade vi att det sarskilda statsbidraget for sallsynta diagnoser
(patientcentrerad vard) mer an fordubblats, fran 1 miljon/ar till 2,5 miljoner kr. En stor
framgang, oavsett om hdjningen beror pa vart paverkansarbete eller ndgon annan
forklaring.

Tre kortfilmer producerades under aret. Filmerna presenterar ndgra diagnosbéarare och
deras anhoriga. Genomgaende tema var vikten av nationell samordning av varden for
sallsynta hélsotillstand.

Beslots
att faststilla verksamhetsberittelsen for 2020 och lagga den till handlingarna.

§ 6. Behandling av revisorernas berittelse
Den fortroendevalda revisorn Olle Backebo laste upp utdrag ur revisionsberattelsen,
inklusive uttalandet. Inga fragor fanns om revisionsberéttelsen.

Beslots
att lagga revisionsberittelsen for verksamhetsaret 2020 till handlingarna.

§ 7. Faststillande av arsredovisning 2020 (resultatrakning och balansrikning/
bokslut)

Kassodren Thomas Wahlstrom konstaterade:

att det ekonomiska resultatet for 2020 var ett 6verskott pa ca 189 500 kr.

att en av orsakerna till 6verskottet var minskat féreningsstod, som foljd av farre
ansokningar om stod.

Beslots

att faststilla resultatrakningen och balansriakningen (arsredovisningen) for
2020.

§ 8. Fraga om ansvarsfrihet for forbundsstyrelsen

Besléts
att enhalligt bevilja forbundsstyrelsen ansvarsfrihet for verksamhetsaret 2020.
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§ 9. Behandling av medlemsmotion (Willefonden)
En motion fanns, fran Willefonden. Bade motionen och styrelsens forslag till svar ingick i
arsméteshandlingarna. Féredragande var forbundsordférande Maria Montefusco.

Motionens rubrik:
“Lat Riksforbundet Sdllsynta diagnoser félja Agenda 2030 och inkludera alla med
Sdllsynta hdlsotillstdnd”,

Motionen hade tva yrkanden:
att Riksférbundet Sdllsynta diagnoser ska dvergad till att anvinda terminologin Séllsynta
hélsotillstdnd, for att ingen ska ldmnas utanfor enligt Agenda 2030

att Riksférbundet Sdllsynta diagnoser byter namn till Riksforbundet Sdllsynta hdlsotillstdnd
fér att stdmma 6verens med Socialstyrelsens terminologi.

Amnet var s3ledes terminologi. Motionen hénvisade till Agenda 2030, FN:s program for
hallbar utveckling, vars motto ar “leave noone behind” ("1amna inte nagon efter”), samt att
Socialstyrelsen faststallt det nya begreppet sillsynta hilsotillstand.

Styrelsens svar (sammanfattning):

Vi forandrar vart sprakbruk enligt den nya terminologin i rimlig hastighet. I en del
sammanhang behaller vi "diagnos”.

Styrelsen anser att yrkande nr 1 darmed ar besvarat.

Riksforbundets namn ar valetablerat i de sammanhang dar vi behover finnas. Dessutom ar
det ett dyrt och arbetskravande projekt att &ndra namn. Nar var samarbetsorganisation
Funktionsratt Sverige gjorde sitt namnbyte, var kostnaden totalt ca en halv miljon.
Styrelsen ar inte beredd att &ndra forbundets namn.

Styrelsen anser att yrkande nr 2 darmed ar besvarat.

Motionaren, Helene Cederroth, framholl att det finns ca 15 miljoner odiagnostiserade
personer i Europa, varav manga har en sallsynt diagnos. Det ar viktigt att Riksférbundet
arbetar for denna grupp som inte far hjalp, exempelvis genetiska utredningar, eftersom
Sverige ar sa diagnosbaserat.

Oskar Ahlberg, styrelsen, papekade:

att det nuvarande namnet dr ett inarbetat och darmed valkant "varuméarke”

att namnet har en tyngd

att namnbyten inte brukar gora stor skillnad; battre att atgarda for att uppna forbattringar
att vi bor arbeta pa att fa alla kianna sig inkluderade i forbundets verksamhet.

Efter diskussionen stédlldes motiondrens bada yrkanden mot styrelsens beslutsforslag, i
tva omrostningar, en for varje yrkande, med réstningsmetoden acklamation.

Beslots
att motionen fran Willefonden dirmed ansags vara besvarad, enligt styrelsens
forslag.

§ 10. Behandling av forbundsstyrelsens forslag
Inga forslag fanns. Punkten utgar.
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§ 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 stodmedlemmar betalar 100 kr per person och ar.

Foredragande var vice ordférande Caroline Akerhielm.

Beslats
att medlemsavgifterna ar oforandrade under ar 2022.

§ 12. Beslut om ersittningar

Beslots
att faststilla att ersittningarna (moétesarvoden) till styrelsen forblir
oforandrade: 1 000 kr for heldagsméte, 500 kr for halvdag.

§ 13. Beslut om verksamhetsplan och budget for paféljande kalenderar
Verksamhetsplanen 2021-2022 presenterades av forbundsordférande Maria Montefusco.
Budgeten 2021-2022 presenterades av kassoren Thomas Wahlstrom.

Planen ar baserad pa en utvardering av det tidigare utforda intressepolitiska arbetet.
Inriktningen av verksamheten dr densamma som tidigare. Vi prioriterar vardpolitiska
fragor och beaktar att det finns manga odiagnostiserade som har sillsynta halsotillstand.
Maria hade en genomgang av de intressepolitiska malen och arbetsinsatserna for att
uppna dessa.

Thomas ndmnde att Riksforbundet under verksamhetsaret har projektmedel fran
Arvsfonden, for projektet Sallsynt mitt i livet. Strax fore arsmotet, kom dartill besked att
Socialstyrelsen beviljat 1,5 miljoner kr for projektet Sallsynt startklar, en halv miljon mer
dn budgeterat.

Beslits
att anta forslaget till verksamhetsplan for 2021-2022
att anta forslaget till budget for 2021, med rambudget for 2022.

§ 14. Beslut avseende antal ledaméter och suppleanter i forbundsstyrelsen
Foredragande var Leif Lindsten, sammankallande i valberedningen.

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

e 1 forbundsordforande
e 6 ordinarie ledamoter
e 3 suppleanter

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

§ 15. Val av forbundsordférande

Besléts
att enhalligt omvilja Maria Montefusco, Stockholm, Svensk Dysmeliférening,
till forbundsordférande pa tva ar.
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§ 16. Val av dvriga forbundsstyrelseledamoter

Beslots

att som ordinarie ledaméter pa tva ar vilja:

Thomas Wahlstrém, Stockholm, omval

Lina Wadenheim, Malmo, Svenska Noonanforeningen, omval
Alexandra Vélker, Sundbyberg, Svensk Dysmeliférening, omval

Dessutom kvarstar foljande ordinarie ledamoter ytterligare ett ar:
Caroline Akerhielm, Stockholm, Fria gruppen/MLD

Oskar Ahlberg, Stockholm, Svenska MPS-foreningen

Elisabeth Wallenius, Nykoping, Apertforeningen

§ 17. val av suppleanter

Beslits

att som suppleanter pa ett ar vilja:

Annalena Josefsson, Stockholm, Svenska FOP-féreningen, omval
Maria Westerlund, Umea, Fria gruppen, Klippel-Feil syndrom, omval
Sineva Ribeiro, Géteborg, nyval

Sineva presenterade sig kortfattat, som komplement till den skriftliga presentationen av
henne i valberedningens forslag. Sineva ar ordférande i Vardférbundet och har en dotter
med en sallsynt diagnos.

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

Beslits

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

att till suppleant fér den auktoriserade revisorn valja Josefine Fors, Grant
Thornton Sweden AB, nyval.

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

Beslots

att till lekmannarevisor vilja:

Olle Biickebo, By Kyrkby, Fabryforeningen i Sverige, omval

att till revisorssuppleant vilja:

Magnus Paulsson, Hirnésand, Svenska Noonanforeningen, omval

§ 20. Val av valberedning for ett ar

Valberedningen har under 2020 bestatt av:

Maine Forsberg, Arnasvall, Svenska HPN-féreningen

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

Suppleant:
David Eriksson, Olofstrom TSC Sverige
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Beslits
att atervilja hela valberedningen med Leif Lindsten som sammankallande.

§ 21. Datum for nasta forbundsirsmote

Beslots

att nista ordinarie forbundsarsmote dger rum lordagen den 23 april 2022.

§ 22. Avslutning av forbundsarsmoétet 2021
Motesordforanden avslutade forbundsadrsmotet 2021 och tackade for allt arbete som
utfors av Riksforbundet.

Maria Montefusco tackade motesordféranden for hennes utomordentligt val utforda
arbetsinsats.

Maria tackade dven for fortroendet att kunna fortsatta som forbundsordforande.

Protokollet fran Riksforbundet Sallsynta diagnosers arsmote den 24 april 2021 ar skrivet

av:

Raoul Dammert, &rsmotessekreterare

Lina Nordquist, arsmétesordférande

Justeras

Emma Bohlin

Evelina Rosén
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