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Styrelsen féor LHON Eye Society avger harmed féljande arsredovisning for
rakenskapsaret 2020.
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LHON Eye Society

Forvaltningsberittelse 2020

Kéara medlemmar,

Nar det gangna aret avslutats sténger vi det nionde verksamhetsaret sedan
féreningen bildades. 2020 var kraftigt paverkat av covid-19. Vi ser fram emot en
atergang till det normala efter pandemin och att vi efter vaccineringen kan bérja triffa
féreningsmedlemmar, familj och vanner igen samt ateruppta vara uppskattade
fysiska méten med, féredrag, workshops och berikande informationsutbyte samt fin
gemenskap.

Allmant om verksamheten

Den styrelse som lett féreningens arbete efter arsmétet i april 2020 har utgjorts av
ordférande Lars Kinnunen, vice ordférande Felicia Adlersfeld Castillo, kassér Helena
Lindemark och ledaméterna Anne-Mette Arntzen, Lukas Jakubov samt Fredrik
Lindemark Guzman med suppleanterna Helena Stefansson och Andreas Andersson.

Féreningen ar ansluten som branschférening till Synskadades Riksférbund, SRF, och
ar dven medlem Riksférbundet Séllsynta diagnoser.

Trots pandemin och uteblivna fysiska tréffar har vi under 2020 lyckats bibehalla
medlemmarna och per den 31 december 2020 var det 135 medlemmar i féreningen
(136 under 2019).

Féreningens ekonomi &r fortsatt god fastén vi genomfért en del stérre projekt under
2020. Vi har vidareutvecklat vara sponsorsamarbeten och foradlat dialogen med
féreningens donator samt framgangsrikt sokt bidrag fran SRF, vilket bidragit till att vi i
princip natt full finansiering i projekten utan att anvénda féreningens medel.

Féreningens syften utifran stadgarna ar:

Sprida information om Lebers Hereditdra Optikus Neuropati (LHON)

e Genom offentlig insamling mm, verka fér 6kade resurser for forskning om LHON
e Stddja manniskor som drabbats av LHON och deras anhériga

¢ Facilitera erfarenhetsutbyte och kunskapséverféring mellan alla berérda parter

Vésentliga hdndelser under rakenskapsaret

Givet foérutsattningarna var 2020 dndock ett givande ar for LHON Eye Society. Efter
arsmoétet i april da den nya styrelse tilltradde har vi genomfért 10 digitala styrelseméten
och en styrelsekonferens. Projekt och aktiviteter som genomférts under aret inkluderar:

¢ Med anledning av Global Mitochondrial Disease Awareness Week 2020 bjéd
LHON Eye Society in till ett virtuellt medlemsméte i september dar bade
sjukvardens och patientens perspektiv om LHON och mitokondriella sjukdomar
diskuterades.

¢ Mito-loppet arrangerades fér andra gangen av LHON Eye Society i Hagaparken
i Stockholm och loppet gick léngs en drygt fem kilometer vacker stracka dar
deltagarna var féreningsmedlemmar, personal fran CMMS/Karolinska
sjukhuset och andra samarbetspartners. Efter loppet genomférdes en
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coronasdkrad middag utomhus fér deltagarna. Arrangemanget genomférdes i
samarbete med CMMS pa Karolinska Universitetssjukhuset och féretagen
Chiesi, Abliva och Radisson Blu Royal Park. Mito-loppet fyller en viktig funktion,
genom att 6ka synligheten fér mitokondriella sjukdomar och i synnerhet LHON.
Mito-loppet belyser dven betydelsen av att fysisk aktivitet ar viktigt for alla och
att det bildas fler mitokondrier nar man rér pa sig, vilket ar av betydelse for
kroppen och synférmagan.

e Tre filmer producerades fran Mito-loppet dar man kan se delar av loppet och
intervjuer med bl.a. Dr Martin Engvall och Felicia Adlersfeld Castillo. Filmerna
aterfinns pa féreningens hemsida.

e For forsta gangen arrangerade féreningen framgangsrikt ett virtuellt Mito-lopp
under Global Mitochondrial Disease Awareness \Week med deltagare runtom i
Sverige och Norge samt aven utanfér Norden.

e LHON Eye Society arrangerade i september den foérsta hockeytraningen i
Sverige nagonsin fér personer med synnedséttning. Pa isen deltog ett 20-tal
personer. Eventet vackte uppmarksamhet inom SRF och resulterade i flera
artiklar i Perspektiv och dven radioreportage. Projektet syftar till att skapa en
plattform att synas pa och ett ytterligare positivt sammanhang fér personer med
synnedséttning att halla sig fysiskt aktiva samt att férsta att ingenting &r oméjligt
dven ndr man ser sdmre an genomsnittet.

e |samband med den férsta hockeytréaningen fér synskadade i Sverige spelades
det in en dokumentéarfilm om projektet "Blind Ice Hockey”. Projektledare var
Lukas Jakubov och de som medverkar i filmen férutom Lukas &r bl.a. Agneta
Léwenring Beck, Hampus Wannerdahl, Lars Kinnunen och Stefan Gahne.
Dokumentarfilmen har textats till engelska och syntolkats bade pa svenska och
engelska. Samtliga filmversioner aterfinns pa féreningens hemsida.

¢ | november arrangerades ett coronasadkert event pa Radisson Blu Royal Park i
Stockholm. Eventet handlade dels om féreningens projekt Blind Ice Hockey
med premidrvisning av dokumentérfiimen, dels om Mito-loppet. Eventet
direktséandes via Teams till féreningens medlemmar. Pa scen stod Lukas
Jakubov, Felicia Adlersfeld och Lars Kinnunen. Livesédndningen aterfinns pa
féreningens hemsida.

e Genom god dialog med en av féreningens donatorer har 50.000 kr éverforts till
féreningen, vilket innebar att vi darmed kunnat férlanga Jourhavande LHON-
terapeut Agneta Léwenring Beck ytterligare ett ar dvs. till april 2022. Det finns
en stor efterfragan pa tjansten och det &r darmed glédjande att fortsatt kunna
erbjuda servicen till féreningens medlemmar och de som framgent erhaller
diagnosen LHON.

o Eftt stoérre arbete som har genomférts ar en uppdatering och utékad
informationsbroschyr om LHON. | broschyren sammanfattas nuvarande
kunskap om LHON, diagnos, behandling och rehabilitering. Broschyren
Oversatts &ven till norska och danska. Vidare kommer broschyren, férutom att
publiceras pa féreningens hemsida, att distribueras till 6gonlékare, syncentraler
och optiker i Sverige, Norge och Danmark.
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e Under verksamhetsaret har styrelsen framgangsrikt arbetat med sponsring och
samarbetsavtal med féretag, vilket inneburit i princip full téckning till alla projekt
till ett totalt varde av ett sexsiffrigt belopp.

e Fodreningen har fortsatt att stédja projektet "Svenska LHON-registret’, vilket
genomférs av CMMS/Karolinska Universitetssjukhuset och som har éver 100
personer registrerade.

e Foreningen har framgangsrikt s6kt bidrag fran SRF och beviljats totalt 36.000
kronor dels till premidren av projektet Blind Ice Hockey, dels till en fortséattning
av hockeyprojektet under 2021.

e Foéreningen har en egen Youtube kanal, LHON Eye Society - YouTube, déar det
nu finns 20 stycken filmer som féreningen producerat genom aren.

e Foéreningens hemsida, www.lhon.se, har I6pande uppdaterats under aret med
avseende pa innehall, filmer, systemfiler, rensning av databas, backup av
hemsida, behérigheter m.m. Vidare har féreningen dels under tredje kvartalet,
dels under fjarde kvartalet 2020 skickat ett nyhetsbrev till féreningens
medlemmar.

e Foreningen har beviljats 10.000 kr fran SRF for medlemsutveckling. Tanken &r
att Felicia Adlersfeld Castillo kontaktar samtliga medlemmar per telefon och hér
vad de dnskar fa ut av féreningen samt samtidigt uppdaterar medlemmarnas e-
postadresser for battre kommunikation. Vidare informeras om servicen
Jourhavande LHON-terapeut som féreningen erbjuder ‘

Forskning

Att bidra till 6kad forskning kring LHON é&r ett av féreningens grundldggande syften.
Det &r darfér mycket gladjande att féreningen under aret haft en utmarkt trivsam dialog
med den donator som under 2019 donerade 1 mkr till féreningen. Efter att 200.000 kr
tilldelats Svenska LHON-registret under forsta kvartalet 2021 aterstar nu totalt 550 000
kr att anvéndas till forskning inom LHON.

Styrelsen har under hosten skickat en férfragan om forskningsintresse till St Eriks
dgonsjukhus om méjligheten att genomféra ett forskningsprojekt fér att utéka och
validera forskningen utifran artikeln "Visual function in chronic Leber's hereditary optic
neuropathy during Idebenone treatment initiated 5 to 50 years after onset” som
Berthold Pemp, Kar Kircher och Andreas Reitner skrivit och var publicerad den 3
september 2019. Tidigare studier har fokuserat pa idebenones effekt hos patienter
under de forsta aren efter sjukdomens bérjan. Syftet med den har studien var att
utvardera méjliga effekter av Idebenone-behandling hos patienter nar de initierades
efter mer &n 5 ar fran sjukdomens bérjan. Dessvarre tackade St Eriks 6gonsjukhus nej
till forfragan pa grund av resursbrist.

| mitten av december publicerades en intressant artikel i The Economist om LHON
och genterapi dar GenSight Biologics kommit med positiva resultat. Féreningen har
talat med Dr Martin Engvall pa CMMS/Karolinska sjukhuset och kommit 6verens om
att skriva ett gemensamt brev till GenSight Biologics och se om det finns
férutsattningar for fortsatt forskning i Sverige.
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Framatblick

Vi féljer utvecklingen av pandemin och hoppas kunna arrangera fysiska méten under
hésten. Fram till dess fortsatter vi med digital kommunikation i olika former. Sdsom
namnts har projektet Jourhavande LHON-terapeut forlangts ytterligare ett ar, vilket &r
mycket gladjande.

| november hade styrelsen en konferens dar vi diskuterade framtid och ténkbara
projekt/aktiviteter utifran féreningens &ndamal. Nedan félier en resumé fran
styrelsekonferensen. '

Aterkommande virtuella medlemsméten
Tanken ér att féreningen bjuder in medlemmarna till aterkommande medlemsméten,
t.ex. varannan manad, via Teams fér informationsutbyte och gemenskap.

Utékad marknadsféring av Jourhavande LHON-terapeut
Tanken &r att féreningen aterkommande genom Facebook och Instagram samt

nyhetsbrev marknadsfér Jourhavande-LHON-terapeut. Vidare skickas information till
syncentraler, 6gonlékare och optiker.

Mito-loppet .
Mito-loppet 2021 genomférs for tredje gangen den 15 september i Hagaparken. Aven
ett virtuellt Mito-lopp genomférs under Mitokondrieveckan.

Hockeyprojektet
Féreningen har beviljats projektstéd fran SRF pa 26.000 kr for en fortsattning utav
hockeyprojektet.

Gemensamt brev till Gensight Biologics

Dr Martin Engvall p& CMMS/Karolinska sjukhuset och féreningen skriver ett
gemensamt brev till Gensight Biologics efter artikeln i The Economist och hér om det
finns mdjligheter till fortsatt forskning i Sverige.

Nordisk konferens

Foérhoppningen &r att anordna en nordisk konferens under hésten 2021. Da det ger en
annan dynamik att traffas fysiskt tar vi beslut under varen/férsommaren om en
konferens &r genomférbar mot bakgrund av myndigheters rekommendationer.

Patientambassadér
Féreningen underséker bland medlemmarna om och i sadana fall vilket behov som
finns av en eller flera patientambassadérer.

Internationellt samarbete

Etablering av en europeisk LHON-organisation underséks antingen som en
underférening till "International Mito patients Federation - IMP” eller som en fristdende
férening. Féreningen har haft ett inledande telefonméte med andra europeiska LHON-
féreningar tillsammans med President IMP Eljia Vanderber.

Ring-projekt
Féreningen har beviljats 10.000 kr fran SRF fér medlemsutveckling. Tanken &r att
kontakta samtliga medlemmar per telefon och héra vad de énskar fa ut av féreningen
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och samtidigt uppdatera medlemmarnas e-postadresser fér battre kommunikation
samt informera om den kostnadsfria tjansten Jourhavande LHON-terapeut.

Aktivera svenska LHON-registret
Anstéll en person med vetenskaplig forstaelse under 2021 med uppdrag att arbeta

med utvecklingen av LHON-registret inklusive kontakter med Ilandets
neurooftalmologer under ledning av Dr Martin Engvall samt konsultinsatser av Lena
Jacobson. Registerarbetet kan exempelvis genomféras av en mastersstudent inom
optometri vid K.

Aktivera forskningsinsatser

Workshop med forskare inom medicin, rehabilitering, optometri och psykologi vid ett
eller tva tillfallen under ledning av erfaren moderator. Workshop kan géras dels med
enbart forskare, dels med forskare, LHON-medlemmar och forskningskéllor som
SSMF, Ogonfonden samt KI/CMMS.

Aktivera rehabilitering

Kontakta landets syncentraler, folkhégskolor, arbetsférmedlingar med flera for att
utveckla rehabiliteringsplaner och metoder fér personer med LHON och i mer allménna
termer "personer med olika grader av makuladegeneration”, fran 0,02 till 0,3.

Aktivera kdrkort med dispens vid 189 synskérpa

Bioptic Telescopic Systems BTS &r nu godkédnd genom att man kan ha svenskt kérkort
med EU-koder fér BTS. Féreningen kan understéka hur detta kan bli mer systematiskt
utvecklat i samarbete med Transportstyrelsen och Trafikverket samt VTI och personer
med erfarenhet fran CTD-projektet, dar CTD star fér Chans Till Dispens.

Uppfélining av SE MAX-projektet
Tanken ér att féreningen féljer upp projekt SE MAX dar vi bidragit med 200.000 kr och
ser vilket resultat som framkommit.

Uppfélining av projekiet helgenomstudier vid KS
Tanken &r att féreningen foljer upp projektet helgenomstudier vid KS dar féreningen
bidragit med 50.000 kr och ser vilket resultat som framkommit.

Kvalitetsgranskning av hemsidan

Tanken &r att féreningen ftillfragar Dr Martin Engvall eller person som han kan
rekommendera for att g igenom var hemsida och kvalitetsgranska det vi skrivit om
LHON och tillse att det &r uppdaterat, objektivt och korrekt.

Utdkade sponsorkontakter/samarbetsavtal

Da vi under det ganga verksamhetsaret sett vilka méjligheter det finns att finansiera
spannande projekt genom sponsring/samarbetsavtal ar detta nagot féreningen skulle
kunna vidareutveckla framéver med fler foretag.

Avslutande ord

Vi kommer att fortsatta utveckla verksamheten utifrdn foreningens syften. Med var
engagerade organisation ar styrelsen évertygad om att vi ar val positionerade for att
fortsatta att generera ett attraktivt erbjudande till medlemmarna. Férhoppningen &r att
féreningens fértroende skall fortsatta att starkas i olika sammanhang och framférallt
att féreningen skall vara det sjélvklara valet for de som har diagnosen LHON och deras
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anhoriga. Vidare har féreningen ocksa en synnerligen viktig uppgift genom att stédja
de med LHON samt utréna och bidra till intressanta forskningssatsningar.

Féreningen har utrattat manga fina projekt genom aren sasom arvfondsprojekten,
MITO-loppet, konferenser f6r medlemmar och anhériga, hockeyprojektet, bidragit till
medicinsk forskning, Jourhavande LHON-terapeut och framstéllt poddar, filmer,
bécker samt informationsmaterial. Styrelsen vill ta tillfallet i akt och tacka de som drivit
foreningen med framgang sedan bildandet 2012; medlemmarna, de som engagerat
sig i olika projekt och styrelseledaméterna.

Vidare vill styrelsen tacka féreningens donator fér generésa bidrag och dven arets
samarbetspartners Dr Martin Engvall pa CMMS/Karolinska sjukhuset, Chiesi, Abliva,
LVI Low vision International, Multilens, Alpa bemanning & rekrytering, Radison Blu
Royal Park, Parasport Stockholm, Jarféalla hockey och Géta Traneberg.

Avslutningsvis vill styrelsen tacka Krister Inde fér hans fina insatser under det gangna
verksamhetsaret. Krister har bidragit med sin gedigna kunskap, sitt néatverk,
idérikedom, klokskap och med sin tid. Krister har varit involverad i hockeyprojektet,
dokumentaren om Blind Ice Hockey, bidragit med framgangsrik sponsring,
leverantérskontakter och det stora arbetet med uppdateringen av LHON-broschyren
m.m. Varmt tack!

Flerarséversikt (Tkr) 2020 2019 2018 2017
Nettoomséttning 188,5 1194,3 1101,0 171,2
Resultat efter finansiella poster -10,0 8248 1,4 16
Soliditet 98% 97% 12% 96%

Resultatdisposition
Styrelsen foreslar att arets resultat balanseras i ny rakning.

Balanserat resultat fran féregaende ar: 918 811 SEK
Arets resultat: -9 962 SEK
Disponeras sa att i ny rakning 6verfores: 908 849 SEK

Féreningens resultat och stéllning i 6vrigt framgar av efterféljande resultat- och
balansrakning med noter.
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Resultatrakning
Not 2020-01-01 - 2019-01-01 -
2020-12-31 2019-12-31
Féreningens intédkter och kostnader
Féreningens intakter
Medlemsavgifter 1 27 750 23 835
Deltagande Hagaberg 0 10 060
Mitoloppet 44 500 750
Hockeyprojektet 34 000 0
Insamlade medel privatpersoner 2 15 370 1017 446
Insamlade medel foéretag 26 900 65 185
Administrativt stéd SRF 40 000 30000
Projektstéd Jourhavande LHON-terapeut 0 47 000
Summa medel fran allménheten 188 520 1194 276
Summa verksamhetsintdkter 188 520 1194 276
Féreningens kostnader
Andamalskostnader/handelsvaror 3 -155 108 -356 049
Ovriga externa kostnader -43 374 -13 387
Summa féreningens kostnader -198 482 -369 436
Verksamhetsresultat -9 962 824 840
Finansiella investeringar
Réanteintakter 0 0
Réntekostnader 0 0
Summa resultat fran finansiella 0 0
investeringar
Resultat efter finansiella poster -9 962 824 840
Skatter 0 0
Periodens resultat -9 962 824 840
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Balansrakning

Not 2020-12-31 2019-12-31
TILLGANGAR
Anldggningstillgangar 0 0
Omsittningstillgangar
Férutbetalda kostnader och upplupna intakter 0 47 000
Kundfordringar och évriga kortfristiga
fordringar
Kassa och bank 922 674 900 435
Summa omsittningstillgangar 922 674 947 435
Summa tiligangar 922 674 947 435
EGET KAPITAL OCH SKULDER
Eget kapital
Eget kapital vid rakenskapsarets bérjan 918 811 93 971
Periodens resultat -9 962 824 840
Summa eget kapital 908 849 918 811
Langfristiga skulder 0 0
Kortfristiga skulder
Leverantdrsskulder 11 825 14 624
Upplupna kostnader och forutbetalda intakter 2000 14 000
Ovriga kortfristiga skulder 0 0
Summa kortfristiga skulder 13 825 28 624
Summa eget kapital och skulder 922 674 947 435
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Noter

Redovisnings- och vérderingsprinciper

Arsredovisningen &r upprattad i enlighet med &rsredovisningslagen och
Bokféringsndmndens allménna rad (BFNAR 2016:10) om arsredovisning i mindre
féretag.

Anstéllda
Féreningen har inte haft nagra anstéllda under réakenskapsaret.

Not 1 — Medlemsavgifter
Totalt hade féreningen 135 medlemmar per 2020-12-31. Avgift: 200 kr/medlem och
ar.

Not 2 — Penninginsamlingar
Insamlade medel fran privatpersoner pa totalt 15 370 kronor inkluderar insamling via
Facebook pa sammanlagt 13 890 kronor.

Not 3 — Andamalskostnader (handelsvaror) utgérs av féljande poster:

Utbildning for medlemmar 20 366
Jourhavande LHON-terapeut 34 000
Mitoloppet 35903
Stipendier Arets LHON:are 10 000
Hockeyprojektet 54 639
Informationsspridning 200
S:a dndamalskostnader: 155 108

Resultat- och balansrakningen kommer att forelaggas arsstdmman 2021-04-18 for
faststéllelse.
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Underskrifter
Stockholm den 24 mars 2021

Lars Kinnunen (Mar 24, 2021 19:23 GMT+1)
Lars Kinnunen, ordférande

MCOQ I
Feli¢ia Adlersféld Castillo (Mar 25, 2021 06:57 GMT+1)

Felicia Adlersfeld Castillo, vice ordférande

e, sl

Helena Lindemark (Mar 25,2021 10:36 GMT+1)
Helena Lindemark, kassor

- P
A uzniah
Fredrik Guzman (Mar 25, 2021 09:49 EDT)
Fredrik Lindemark Guzman, ledamot

Sy St/

Lukas Jakubov (Mar 25, 2021 15:29 GMT+1)
Lukas Jakubov, ledamot

Anne Mette Arntzen (Mar 25,2021 17:13 GMT+1)
Anne-Matte Arntzen, ledamot

20210326

Var revisionsberéattelse har lamnats den
Grant Thornton Sweden AB

[oAaN annersion

johan andersson (Mar 26,2021 13:22 GMT+1)

Johan Andersson

Auktoriserad revisor
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Signature Date: 2021-03-25 - 5:57:13 AM GMT - Time Source: server- IP address: 65.99.167.82

Document emailed to Helena Lindemark (helena.lindemark@hallbart.nu) for signature
2021-03-25 - 5:57:15 AM GMT

Email viewed by Helena Lindemark (helena.lindemark@hallbart.nu)
2021-03-25 - 9:35:29 AM GMT- IP address: 92.35.101.7

Document e-signed by Helena Lindemark (helena.lindemark@hallbart.nu)
Signature Date: 2021-03-25 - 9:36:50 AM GMT - Time Source: server- IP address: 92.35.101.7

Document emailed to Fredrik Guzman (fredrik.guzman@lhon.se) for signature
2021-03-25 - 9:36:52 AM GMT

Email viewed by Fredrik Guzman (fredrik.guzman@]lhon.se)
2021-03-25 - 1:34:18 PM GMT- IP address: 92.35.101.7

Adobe Sign




&% Document e-signed by Fredrik Guzman (fredrik.guzman@lhon.se)
Signature Date: 2021-03-25 - 1:49:41 PM GMT - Time Source: server- IP address: 200.105.212.247

3 Document emailed to Lukas Jakubov (lukas.jakubov@gmail.com) for signature
2021-03-25 - 1:49:43 PM GMT

™ Email viewed by Lukas Jakubov (lukas.jakubov@gmail.com)
2021-03-25 - 1:49:57 PM GMT- IP address: 66.102.9.77

&% Document e-signed by Lukas Jakubov (lukas.jakubov@gmail.com)
Signature Date: 2021-03-25 - 2:29:40 PM GMT - Time Source: server- IP address: 213.114.240.220

3 Document emailed to Anne Mette Arntzen (annemette.arntzen@lhon.se) for signature
2021-03-25 - 2:29:42 PM GMT

™ Email viewed by Anne Mette Arntzen (annemette.arntzen@lhon.se)
2021-03-25 - 4:02:29 PM GMT- IP address: 88.90.85.209

% Document e-signed by Anne Mette Arntzen (annemette.arntzen@lhon.se)
Signature Date: 2021-03-25 - 4:13:24 PM GMT - Time Source: server- IP address: 88.90.85.209

@ Agreement completed.
2021-03-25 - 4:13:24 PM GMT
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Arsredovisning LHON_Eye Society 2020_FINA
L signed

Final Audit Report 2021-03-26
Created: 2021-03-25
By: Lars Kinnunen (Lars.kinnunen@nordeq.se)
Status: Signed
Transaction ID: CBJCHBCAABAAT7M7J-SxsJZDyiz_AGb_J70wYFg_DI-Q

"Arsredovisning_LHON_Eye_Society_2020_FINAL signed" Histo
ry

9 Document created by Lars Kinnunen (Lars.kinnunen@nordeq.se)
2021-03-25 - 4:37:04 PM GMT- IP address: 185.176.246.119

£3 Document emailed to johan andersson (johan.andersson@se.gt.com) for signature
2021-03-25 - 4:41:43 PM GMT

™ Email viewed by johan andersson (johan.andersson@se.gt.com)
2021-03-26 - 12:19:44 PM GMT- IP address: 104.47.4.254

2% Document e-signed by johan andersson (johan.andersson@se.gt.com)
Signature Date: 2021-03-26 - 12:22:51 PM GMT - Time Source: server- |P address: 88.131.44.131

@ Agreement completed.
2021-03-26 - 12:22:51 PM GMT
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