LHON

EYE SOCIETY

Styrelsen for den ideella féreningen LHON EYE SOCIETY far
harmed avge arsredovisning och verksamhetsberattelse for
rakenskapsaret 2018.

Resultatdisposition

Periodens resultat: 1 384 SEK

Styrelsen féreslar att arets vinst balanseras i ny rakning.

Foreningens resultat och stéllning i évrigt framgar av efterféljande resultat- och
balansrakning med noter.

Foreningen har sitt 2018 2017
sate i Stockholm.
Flerarsoversikt

(Tkr)
Nettoomséttning 110,1 17,3
Resultat efter 1,3 16

finansiella poster
Soliditet (%) 96,0 96,0



Forvaltningsberattelse
Arsredovisningen ar upprittad i svenska kronor SEK.

Information om verksamheten
Det gangna aret 2018 har varit det sjunde verksamhetsaret sedan foreningen bildades den 31
mars 2012 pa initiativ av Helena Lindemark och hennes familj.

Under aret har styrelsen bestatt av Krister Inde, ordférande, Agneta Lowenring Beck, vice
ordforande, Susanne Karlson Bostrom, sekreterare, Anton Blomberg, kassor, Bertil Skold,
ledamot. Bjorn Carlsson och Hampus Winnerdahl har varit suppleanter i styrelsen.

Under varen 2018 avslutades projektet LEBERX som drivits med stod av Arvsfonden. Mer 4dn
6,1 miljoner kronor har fordelats pa manga olika insatser, dir framst hemsidan www.lhon.se
med boken och filmen SE FRAMAT kan beskrivas som grundpelare tillsammans med boken
och filmen STARKARE TILLSAMMANS. Aven sajten med tester och triningsprogram
www.exfix.se och utvecklingen av SVENSKA LHON-REGISTRET www.lhon-registret.se
har inneburit att projektet levt upp till Arvsfondens krav om innovation, uthallighet och
fortlevnad. Den svenska boken SE FRAMAT &versattes med medel frin ldkemedelsforetaget
Santhera till engelska under titeln LOOK FORWARD och har ddrmed kunnat sprida
foreningens budskap och samlade kunskaper till flera linder. Vi har bland annat delat ut den
vid vart deltagande vid Santheras Advisory Board i Barcelona dir Agneta Lowenring Beck
deltagit dven i ar. Krister Inde deltog ocksa vid VISION 2017 i Haag dir ocksa boken delades
ut. Krister fick ocksa ISLRRS hedersutmirkelse for sina insatser under mer dn 40 ar. Inom
projektet har tva medlemsmoten arrangerats pa Hagabergs folkhogskola for 6kad gemenskap
och kunskap bland medlemmarna.

Agneta Lowenring Beck har ocksa med medel (40 000 kronor under 2018) fran Synskadades
Riksforbund sedan 1 april 2018 arbetat 1 projektet JOURHAVANDE LHON-TERAPEUT.
Projektet har fatt 47000 kronor fran SRF och vi kan dirfor forlinga det psykoterapeutiska
stodet till medlemmarna fram till april 2020. Ett 25-tal personer har varit i kontakt och ett 10-
tal personer har haft lingre terapeutiska samtalsserier. Totalt har ett 80-tal samtal registrerats.
En sérskild avstimningsrapport dr inldmnad till SRF i samband med ansokan om stod till ett
andra ar som nu infor 2019 beviljats med 47 000 kronor fram till april 2020.

Foreningen har tva syften enligt stadgarna. Det ena ir att stodja personer med LHON-diagnos
och familjer som har en anhdrig med LHON. Det andra syftet &r att stodja forskning om
LHON. Det forsta malet har med stod av Arvsfonden kunnat fa fokus i det material som
producerats, mycket tack vare gott samarbete med Gunnar von Sydow och Pontus
Rolandsson, den forre som textredigerare och den senare som filmproducent till filmerna
LIVET KOMMER TILLBAKA, STARKARE TILLSAMMANS och SE FRAMAT samt ett
antal intervjufilmer alla finns pa hemsidan www.lhon.se som hanterats av Staffan West, var
webbmaster. Stefan Olsson och grafiska designern Marita Frykelid vid City-Tryck i Karlstad
har med stor generositet svarat for all tryckt produktion under och efter Arvsfondsprojektet
LEBERX. Styrelsen framfor ett stort tack till vara hdngivna samarbetspartners.

Antalet medlemmar under 2018 varit 114 betalande, men kanske kan 130-140 enskilda
medlemmar riknas in om familjestodjande medlemmar inkluderas inom ramen fér 300 kronor



per familj. Malet for 2019 &r att vi ska ndrma oss 200 medlemmar innan 2020 bérjar i
samband med starten av ’Leberjakten” som pagar under januari till maj 2019 samt att vi alla
hjélps at for att gora foreningen attraktiv att vara medlem i och samarbeta med.

Var viktigaste kanal mot medlemmar och intresserade av LHON é&r hemsidan www.lhon.se
Antalet besok under ar 2018 var 3326 totala sessioner under 12 manader, vilket ger 277
besokstillfallen per manad i medeltal. Registrerade IP-anvindare dr 2591 (de flesta personer
har nog dock besokt hemsidan fran flera olika enheter och datorer och besoker man hemsidan
fran sin Ipad, Iphone och dator sa riknas det som tre olika anvindare, sa det gar inte att mita
exakt hur manga olika fysiska ménniskor som gatt in pa hemsidan eftersom man inte loggar in
pa hemsidan med anvéndarnamn och 16senord som pa facebook).

Arets viktigaste utvecklingsstdd ér det vi fitt av en donator och mecenat som gett foreningen

1 100 000 kronor att anvéndas till forskning inom LHON. Var filantrop har valt att vara
anonym utat, men vi i styrelsen kan inte nog betona var tacksamhet for att vi nu kan inleda ett
aktivt stod till LHON-forskning. I slutet av 2018 fattade styrelsen beslut om att stodja foljande
projekt:

1. Projektet "Immuntypning hos personer med mitokondriella sjukdomar”,

Karolinska Universitetssjukhuset, CMMS beviljas sokt belopp 322 500 kronor
Kontaktperson Martin Engvall

2. Projektet ”Svenska LHON-registret”, Karolinska Universitetssjukhuset beviljas 178 000
kronor. Om 100 personer registrerats under aret kommer ytterligare 185 000 kronor beviljas
forutsatt att medel tillférs LHONSs forskningskonto.

Kontaktperson Martin Engvall, Karolinska Sjukhuset.

3. SE MAX-projektet om forstoringsgrader for personer med LHON. .

Linnéuniversitetet, Optikerprogrammet beviljas 200 000 kronor. Ytterligare

50 000 kronor kan beviljas for databearbetning och publicering av resultat nér detta

ar aktuellt om forskningsmedel tillforts LHON Eye Societys forskningskonto.
Kontaktperson: dr Peter Lewis, Linnéuniversitetet.

4. NeuroVive, Lund och LEBERJAKTEN 200 000 kronor.

Hagabergs folkhogskola beviljas medel for anstidllning av Hampus

Wiinnerdahl i forsta hand under tiden 1 januari — 30 april 2019 for att rekrytera forsknings-
personer till projekten ovan samt LHON-medlemmar.

Kontaktpersoner Anders Claesson och Hampus Winnerdahl

samt Magnus Hansson och Eskil Hellmér, NeuroVive, Lund.

5. LHON-foreningens forskningsdagar 7 - 8 juni 2019 vid Hagabergs folkhogskola,
Sddertilje med inbjudna forskare fran projekten samt Lissa Poincenot

fran LHON.org i San Diego. Totalt belopp: 100 000 kronor. Kontaktpersoner Bertil Skold,
Hampus Winnerdahl fran féreningen och Anders Claesson, Hagabergs folkhogskola.

Styrelsen tog i samband med styrelsemotet i april 2018 beslutet om att lamna Svensk
Insamlingskontroll och mgjligheten att ha 90-konto. Orsaken var stora kostnader for bland
annat revision och redovisning i férhallande till begridnsade intikter via 90-kontot.

Under aret har styrelsen sammantritt minst sju ganger vid sidan av tita informella kontakter,
varav ett mote den 5 oktober varit tvadagars fysiskt mote i Stockholm och 6vriga méten per
telefonkonferens. Arsmétet for 2017 &rs verksamhet genomfordes den 19 april 2018 vid SRF
Stockholms lokaler vid Gotlandsgatan diar Lo Kauppi var inbjuden att tala om hur det gar till
att 14sa in en ljudbok utifran sin egen erfarenhet av inldsningar av bland andra succébockerna



“Gangsterprinsessan” och ”Storst av allt”. Ovriga styrelseméten dgde rum den 11 januari, 8
februari, 19 april, 17 maj, 18 juni, 5 oktober och 12 december.

Foreningens ekonomi har under aret varit god, dir styrelsen tagit beslut om att uppritta tva
konton vid SEB i Karlstad. Ett for den 16pande verksamheten och ett forskningskonto.

Likviditeten ska enligt styrelsebeslut aldrig understiga 50 000 kronor pa driftskontot.
Foreningens omsittning pa driftskontot var under 2018 76 000 kronor och resultatet +1384
kronor med en likviditet vid arsskiftet pa 87 000 kronor pa driftskontot exklusive stod for
LHON-terapeut-projektet som efter arsskiftet betalades ut med 40 000 kronor av SRF.

Efter verksamhetsarets utgang har foreningen fatt ytterligare 1 000 000 kronor till
forskningskontot fran samme donator som 2018 att fordela till nya projekt under aret.

Foreningen presenterar som bilaga till verksamhetsberittelsen sin resultat- och balansridkning
for 2018.

Stockholm 2019-04-02

Krister Inde Anton Blomberg

Ordf6rande kassor

Agneta Lowenring Beck  Susanne Karlsson Bostrom
Vice ordforande sekreterare

Bertil Skold
ledamot



Bilagor

Resultatrakning Not
Féreningens intakter
Medlemsavgifter

Gavor
Administrativstdd SRF

Bidrag jourhavande LHON
terapeut

Summa féreningens intékter
Féreningens kostnader
Handelsvaror

Ovriga externa kostnader
Personalkostnader
Summa féreningens
kostnader
Rérelseresultat

Resultat efter finansiella
poster

Resultat fore skatt

Arets resultat

Balansrakning

2018-01-01 -2018-12-31

29 800
1001 200
30 000
40 000

1101 000

-1 068 805
-30 811

0

-1 099 616

1384
1384

1384
1384

Not 2018-12-31

EGET KAPITAL OCH SKULDER

Eget kapital

Eget kapital vid
rékenskapsarets borjan
Arets resultat

Eget kapital vid
réakenskapsarets slut
Kortfristiga skulder
Leverantérsskulder
Upplupna kostnader och
férutbetalda intakter

Summa Kkortfristiga skulder
SUMMA EGET KAPITAL OCH
SKULDER

Noter

92 587
1384
93 971
202 829
487 000

689 829
783 800

Not 1 Redovisnings- och varderingsprinciper

Allmanna upplysningar

2017-01-01 -2017-12-31

17 250
123904
30000
0

171 154
-146 807
-8 073
-0

154 880

16 274
16 274

16 274
16 274

2017-12-31

76 313
16 274
92 587
1875
2000

3875
96 462

Arsredovisningen ar upprattad i enlighet med arsredovisningslagen och Bokféringsndmndens

allménna rad (BFNAR 2016:10) om arsredovisning i mindre foretag.

Nyckeltalsdefinitioner

Intéktsredovisning Nettoomsattning Avser medlemsavgifter. Gavor Insamlade medel fran

privatpersoner och foretag.

Handelsvaror

| handelsvaror inkluderas férdelning av gavor till diverse forskningsprojekt.



