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LHON Eye Society 

Förvaltningsberättelse 2020 

Kära medlemmar, 

När det gångna året avslutats stänger vi det nionde verksamhetsåret sedan 
föreningen bildades. 2020 var kraftigt påverkat av covid-19. Vi ser fram emot en 
återgång till det normala efter pandemin och att vi efter vaccineringen kan börja träffa 
föreningsmedlemmar, familj och vänner igen samt återuppta våra uppskattade 
fysiska möten med, föredrag, workshops och berikande informationsutbyte samt fin 
gemenskap. 

Allmänt om verksamheten 

Den styrelse som lett föreningens arbete efter årsmötet i april 2020 har utgjorts av 
ordförande Lars Kinnunen, vice ordförande Felicia Adlersfeld Castillo, kassör Helena 
Lindemark och ledamöterna Anne-Mette Arntzen, Lukas Jakubov samt Fredrik 
Lindemark Guzman med suppleanterna Helena Stefansson och Andreas Andersson. 

Föreningen är ansluten som branschförening till Synskadades Riksförbund, SRF, och 
är även medlem Riksförbundet Sällsynta diagnoser. 

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

Föreningens ekonomi är fortsatt god fastän vi genomfört en del större projekt under 
2020. Vi har vidareutvecklat våra sponsorsamarbeten och förädlat dialogen med 
föreningens donator samt framgångsrikt sökt bidrag från SRF, vilket bidragit till att vi i 
princip nått full finansiering i projekten utan att använda föreningens medel. 

Föreningens syften utifrån stadgarna är: 
• Sprida information om Lebers Hereditära Optikus Neuropati (LHON) 
• Genom offentlig insamling mm, verka för ökade resurser för forskning om LHON 
• Stödja människor som drabbats av LHON och deras anhöriga 
• Facilitera erfarenhetsutbyte och kunskapsöverföring mellan alla berörda parter 

Väsentliga händelser under räkenskapsåret 

Givet förutsättningarna var 2020 ändock ett givande år för LHON Eye Society. Efter 
årsmötet i april då den nya styrelse tillträdde har vi genomfört 10 digitala styrelsemöten 
och en styrelsekonferens. Projekt och aktiviteter som genomförts under året inkluderar: 

• Med anledning av Global Mitochondrial Disease Awareness Week 2020 bjöd 
LHON Eye Society in till ett virtuellt medlemsmöte i september där både 
sjukvårdens och patientens perspektiv om LHON och mitokondriella sjukdomar 
diskuterades. 

• Mito-loppet arrangerades för andra gången av LHON Eye Society i Hagaparken 
i Stockholm och loppet gick längs en drygt fem kilometer vacker sträcka där 
deltagarna var föreningsmedlemmar, personal från CMMS/Karolinska 
sjukhuset och andra samarbetspartners. Efter loppet genomfördes en 
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coronasäkrad middag utomhus för deltagarna. Arrangemanget genomfördes i 
samarbete med CMMS på Karolinska Universitetssjukhuset och företagen 
Chiesi, Abliva och Radisson Blu Royal Park. Mito-loppet fyller en viktig funktion, 
genom att öka synligheten för mitokondriella sjukdomar och i synnerhet LHON. 
Mito-loppet belyser även betydelsen av att fysisk aktivitet är viktigt för alla och 
att det bildas fler mitokondrier när man rör på sig, vilket är av betydelse för 
kroppen och synförmågan. 

• Tre filmer producerades från Mito-loppet där man kan se delar av loppet och 
intervjuer med bl.a. Dr Martin Engvall och Felicia Adlersfeld Castillo. Filmerna 
återfinns på föreningens hemsida. 

• För första gången arrangerade föreningen framgångsrikt ett virtuellt Mito-lopp 
under Global Mitochondrial Disease Awareness Week med deltagare runt om i 
Sverige och Norge samt även utanför Norden. 

• LHON Eye Society arrangerade i september den första hockeyträningen i 
Sverige någonsin för personer med synnedsättning. På isen deltog ett 20-tal 
personer. Eventet väckte uppmärksamhet inom SRF och resulterade i flera 
artiklar i Perspektiv och även radioreportage. Projektet syftar till att skapa en 
plattform att synas på och ett ytterligare positivt sammanhang för personer med 
synnedsättning att hålla sig fysiskt aktiva samt att förstå att ingenting är omöjligt 
även när man ser sämre än genomsnittet. 

• I samband med den första hockeyträningen för synskadade i Sverige spelades 
det in en dokumentärfilm om projektet "Blind lce Hockey". Projektledare var 
Lukas Jakubov och de som medverkar i filmen förutom Lukas är bl.a. Agneta 
Löwenring Beck, Hampus Wännerdahl, Lars Kinnunen och Stefan Gahne. 
Dokumentärfilmen har textats till engelska och syntolkats både på svenska och 
engelska. Samtliga filmversioner återfinns på föreningens hemsida. 

• I november arrangerades ett coronasäkert event på Radisson Blu Royal Park i 
Stockholm. Eventet handlade dels om föreningens projekt Blind lce Hockey 
med premiärvisning av dokumentärfilmen, dels om Mito-loppet. Eventet 
direktsändes via Teams till föreningens medlemmar. På scen stod Lukas 
Jakubov, Felicia Adlersfeld och Lars Kinnunen. Livesändningen återfinns på 
föreningens hemsida. 

• Genom god dialog med en av föreningens donatorer har 50.000 kr överförts till 
föreningen, vilket innebär att vi därmed kunnat förlänga Jourhavande LHON­
terapeut Agneta Löwenring Beck ytterligare ett år dvs. till april 2022. Det finns 
en stor efterfrågan på tjänsten och det är därmed glädjande att fortsatt kunna 
erbjuda servicen till föreningens medlemmar och de som framgent erhåller 
diagnosen LHON. 

• Ett större arbete som har genomförts är en uppdatering och utökad 
informationsbroschyr om LHON. I broschyren sammanfattas nuvarande 
kunskap om LHON, diagnos, behandling och rehabilitering. Broschyren 
översätts även till norska och danska. Vidare kommer broschyren, förutom att 
publiceras på föreningens hemsida, att distribueras till ögonläkare, syncentraler 
och optiker i Sverige, Norge och Danmark. 
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• Under verksamhetsåret har styrelsen framgångsrikt arbetat med sponsring och 
samarbetsavtal med företag, vilket inneburit i princip full täckning till alla projekt 
till ett totalt värde av ett sexsiffrigt belopp. 

• Föreningen har fortsatt att stödja projektet "Svenska LHON-registret", vilket 
genomförs av CMMS/Karolinska Universitetssjukhuset och som har över 100 
personer registrerade. 

• Föreningen har framgångsrikt sökt bidrag från SRF och beviljats totalt 36.000 
kronor dels till premiären av projektet Blind lce Hockey, dels till en fortsättning 
av hockeyprojektet under 2021. 

• Föreningen har en egen Youtube kanal, LHON Eye Society - YouTube, där det 
nu finns 20 stycken filmer som föreningen producerat genom åren. 

• Föreningens hemsida, www.lhon .se , har löpande uppdaterats under året med 
avseende på innehåll, filmer, systemfiler, rensning av databas, backup av 
hemsida, behörigheter m.m. Vidare har föreningen dels under tredje kvartalet, 
dels under fjärde kvartalet 2020 skickat ett nyhetsbrev till föreningens 
medlemmar. 

• Föreningen har beviljats 10.000 kr från SRF för medlemsutveckling. Tanken är 
att Felicia Adlersfeld Castillo kontaktar samtliga medlemmar per telefon och hör 
vad de önskar få ut av föreningen samt samtidigt uppdaterar medlemmarnas e­
postadresser för bättre kommunikation. Vidare informeras om servicen 
Jourhavande LHON-terapeut som föreningen erbjuder 

Forskning 

Att bidra till ökad forskning kring LHON är ett av föreningens grundläggande syften. 
Det är därför mycket glädjande att föreningen under året haft en utmärkt trivsam dialog 
med den donator som under 2019 donerade 1 mkr till föreningen. Efter att 200.000 kr 
tilldelats Svenska LHON-registret under första kvartalet 2021 återstår nu totalt 550 000 
kr att användas till forskning inom LHON. 

Styrelsen har under hösten skickat en förfrågan om forskningsintresse till St Eriks 
ögonsjukhus om möjligheten att genomföra ett forskningsprojekt för att utöka och 
validera forskningen utifrån artikeln "Visual function in chronic Leber's hereditary optic 
neuropathy during ldebenone 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 på idebenones effekt hos patienter 
under de första åren efter sjukdomens början. Syftet med den här studien var att 
utvärdera möjliga effekter av ldebenone-behandling hos patienter när de initierades 
efter mer än 5 år från sjukdomens början. Dessvärre tackade St Eriks ögonsjukhus nej 
till förfrågan på grund av resursbrist. 

I mitten av december publicerades en intressant artikel i The Economist om LHON 
och genterapi där GenSight Biologics kommit med positiva resultat. Föreningen har 
talat med Dr Martin Engvall på CMMS/Karolinska sjukhuset och kommit överens om 
att skriva ett gemensamt brev till GenSight Biologics och se om det finns 
förutsättningar för fortsatt forskning i Sverige. 
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Framåtblick 

Vi följer utvecklingen av pandemin och hoppas kunna arrangera fysiska möten under 
hösten. Fram till dess fortsätter vi med digital kommunikation i olika former. Såsom 
nämnts har projektet Jourhavande LHON-terapeut förlängts ytterligare ett år, vilket är 
mycket glädjande. 

I november hade styrelsen en konferens där vi diskuterade framtid och tänkbara 
projekt/aktiviteter utifrån föreningens ändamål. Nedan följer en resume från 
styrelsekonferensen. · 

Återkommande virtuella medlemsmöten 
Tanken är att föreningen bjuder in medlemmarna till återkommande medlemsmöten, 
t.ex. varannan månad, via Teams för informationsutbyte och gemenskap. 

Utökad marknadsföring av Jourhavande LHON-terapeut 
Tanken är att föreningen återkommande genom Facebook och lnstagram samt 
nyhetsbrev marknadsför Jourhavande-LHON-terapeut. Vidare skickas information till 
syncentraler, ögonläkare och optiker. 

Mito-loppet 
Mito-loppet 2021 genomförs för tredje gången den 15 september i Hagaparken. Även 
ett virtuellt Mito-lopp genomförs under Mitokondrieveckan. 

Hockeyprojektet 
Föreningen har beviljats projektstöd från SRF på 26.000 kr för en fortsättning utav 
hockeyprojektet. 

Gemensamt brev till Gensight Biologics 
Dr Martin Engvall på CMMS/Karolinska sjukhuset och föreningen skriver ett 
gemensamt brev till Gensight Biologics efter artikeln i The Economist och hör om det 
finns möjligheter till fortsatt forskning i Sverige. 

Nordisk konferens 
Förhoppningen är att anordna en nordisk konferens under hösten 2021. Då det ger en 
annan dynamik att träffas fysiskt tar vi beslut under våren/försommaren om en 
konferens är genomförbar mot bakgrund av myndigheters rekommendationer. 

Patientambassadör 
Föreningen undersöker bland medlemmarna om och i sådana fall vilket behov som 
finns av en eller flera patientambassadörer. 

Internationellt samarbete 
Etablering av en europeisk LHON-organisation undersöks antingen som en 
underförening till "lnternational Mito patients Federation - IMP" eller som en fristående 
förening. Föreningen har haft ett inledande telefonmöte med andra europeiska LHON­
föreningar tillsammans med President IMP Eljia Vanderber. 

Ring-projekt 
Föreningen har beviljats 10.000 kr från SRF för medlemsutveckling. Tanken är att 
kontakta samtliga medlemmar per telefon och höra vad de önskar få ut av föreningen 
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och samtidigt uppdatera medlemmarnas e-postadresser för bättre kommunikation 
samt informera om den kostnadsfria tjänsten Jourhavande LHON-terapeut. 

Aktivera svenska LHON-registret 
Anställ en person med vetenskaplig förståelse under 2021 med uppdrag att arbeta 
med utvecklingen av LHON-registret inklusive kontakter med landets 
neurooftalmologer under ledning av Dr Martin Engvall samt konsultinsatser av Lena 
Jacobson. Registerarbetet kan exempelvis genomföras av en mastersstudent inom 
optometri vid Kl. 

Aktivera forskningsinsatser 
Workshop med forskare inom medicin, rehabilitering, optometri och psykologi vid ett 
eller två tillfällen under ledning av erfaren moderator. Workshop kan göras dels med 
enbart forskare, dels med forskare, LHON-medlemmar och forskningskällor som 
SSMF, Ögonfonden samt KI/CMMS. 

Aktivera rehabilitering 
Kontakta landets syncentraler, folkhögskolor, arbetsförmedlingar med flera för att 
utveckla rehabiliteringsplaner och metoder för personer med LHON och i mer allmänna 
termer "personer med olika grader av makuladegeneration", från 0,02 till 0,3. 

Aktivera körkort med dispens vid låg synskärpa 
Bioptic Telescopic Systems BTS är nu godkänd genom att man kan ha svenskt körkort 
med EU-koder för BTS. Föreningen kan undersöka hur detta kan bli mer systematiskt 
utvecklat i samarbete med Transportstyrelsen och Trafikverket samt VTI och personer 
med erfarenhet från CTD-projektet, där CTD står för Chans Till Dispens. 

Uppföljning av SE MAX-projektet 
Tanken är att föreningen följer upp projekt SE MAX där vi bidragit med 200.000 kr och 
ser vilket resultat som framkommit. 

Uppföljning av projektet helgenomstudier vid KS 
Tanken är att föreningen följer upp projektet helgenomstudier vid KS där föreningen 
bidragit med 50.000 kr och ser vilket resultat som framkommit. 

Kvalitetsgranskning av hemsidan 
Tanken är att föreningen tillfrågar Dr Martin Engvall eller person som han kan 
rekommendera för att gå igenom vår hemsida och kvalitetsgranska det vi skrivit om 
LHON och tillse att det är uppdaterat, objektivt och korrekt. 

Utökade sponsorkontakter/samarbetsavtal 
Då vi under det gånga verksamhetsåret sett vilka möjligheter det finns att finansiera 
spännande projekt genom sponsring/samarbetsavtal är detta något föreningen skulle 
kunna vidareutveckla framöver med fler företag. 

Avslutande ord 

Vi kommer att fortsätta utveckla verksamheten utifrån föreningens syften. Med vår 
engagerade organisation är styrelsen övertygad om att vi är väl positionerade för att 
fortsätta att generera ett attraktivt erbjudande till medlemmarna. Förhoppningen är att 
föreningens förtroende skall fortsätta att stärkas i olika sammanhang och framförallt 
att föreningen skall vara det självklara valet för de som har diagnosen LHON och deras 
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anhöriga. Vidare har föreningen också en synnerligen viktig uppgift genom att stödja 
de med LHON samt utröna och bidra till intressanta forskningssatsningar. 

Föreningen har uträttat många fina projekt genom åren såsom arvfondsprojekten, 
MITO-loppet, konferenser för medlemmar och anhöriga, hockeyprojektet, bidragit till 
medicinsk forskning, Jourhavande LHON-terapeut och framställt poddar, filmer, 
böcker samt informationsmaterial. Styrelsen vill ta tillfället i akt och tacka de som drivit 
föreningen med framgång sedan bildandet 2012; medlemmarna, de som engagerat 
sig i olika projekt och styrelseledamöterna. 

Vidare vill styrelsen tacka föreningens donator för generösa bidrag och även årets 
samarbetspartners Dr Martin Engvall på CMMS/Karolinska sjukhuset, Chiesi, Abliva, 
LVI Low vision lnternational, Multilens, Alpa bemanning & rekrytering, Radison Blu 
Royal Park, Parasport Stockholm, Järfälla hockey och Göta Traneberg. 

Avslutningsvis vill styrelsen tacka Krister lnde för hans fina insatser under det gångna 
verksamhetsåret. Krister har bidragit med sin gedigna kunskap, sitt nätverk, 
iderikedom, klokskap och med sin tid. Krister har varit involverad i hockeyprojektet, 
dokumentären om Blind lce Hockey, bidragit med framgångsrik sponsring, 
leverantörskontakter och det stora arbetet med uppdateringen av LHON-broschyren 
m.m. Varmt tack! 

Flerårsöversikt (Tkr) 
Nettoomsättning 
Resultat efter finansiella poster 
Soliditet 

Resultatdisposition 

2020 
188,5 
-10,0 
98% 

2019 
1 194,3 

824,8 
97% 

Styrelsen föreslår att årets resultat balanseras i ny räkning. 

Balanserat resultat från föregående år: 
Arets resultat: 
Disponeras så att i ny räkning överföres: 

2018 
1 101,0 

1,4 
12% 

918 811 SEK 
-9 962 SEK 

908 849 SEK 

Föreningens resultat och ställning i övrigt framgår av efterföljande resultat- och 
balansräkning med noter. 
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Resultaträkning 

Not 2020-01-01 -
2020-12-31 

Föreningens intäkter och kostnader 

Föreningens intäkter 
Medlemsavgifter 1 27 750 
Deltagande Hagaberg 0 
Mitoloppet 44 500 
Hockeyprojektet 34 000 
Insamlade medel privatpersoner 2 15 370 
Insamlade medel företag 26 900 
Administrativt stöd SRF 40 000 
Projektstöd Jourhavande LHON-terapeut 0 
Summa medel från allmänheten 188 520 

Summa verksamhetsintäkter 188 520 

Föreningens kostnader 
Ändamålskostnader/handelsvaror 3 -155 108 
Övriga externa kostnader -43 374 

Summa föreningens kostnader -198 482 

Verksam hetsresu ltat -9 962 

Finansiella investeringar 
Ränteintäkter 0 
Räntekostnader 0 
Summa resultat från finansiella 0 
investeringar 

Resultat efter finansiella poster -9 962 

Skatter 0 

Periodens resultat -9 962 
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2019-01-01 -
2019-12-31 

23 835 
10 060 

750 
0 

1017446 
65185 
30 000 
47 000 

1194 276 

1194 276 

-356 049 
-13387 

-369 436 

824 840 

0 
0 
0 

824 840 

0 

824 840 
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Balansräkning 

Not 2020-12-31 

TILLGÅNGAR 

Anläggningstillgångar 0 

Omsättningstillgångar 
Förutbetalda kostnader och upplupna intäkter 0 
Kundfordringar och övriga kortfristiga 
fordringar 
Kassa och bank 922 674 
Summa omsättningstillgångar 922 674 

Summa tillgångar 922 674 

EGET KAPITAL OCH SKULDER 

Eget kapital 

Eget kapital vid räkenskapsårets början 918 811 
Periodens resultat -9 962 

Summa eget kapital 908 849 

Långfristiga skulder 0 

Kortfristiga skulder 

Leverantörssku lder 11 825 
Upplupna kostnader och förutbetalda intäkter 2 000 
Övriga kortfristiga skulder 0 

Summa kortfristiga skulder 13 825 

Summa eget kapital och skulder 922 674 
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2019-12-31 

0 

47 000 

900 435 

947 435 

947 435 

93 971 
824 840 

918 811 

0 

14 624 
14 000 

0 

28624 

947 435 
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Noter 

Redovisnings- och värderingsprinciper 
Årsredovisningen är upprättad i enlighet med årsredovisningslagen och 
Bokföringsnämndens allmänna råd (BFNAR 2016:10) om årsredovisning i mindre 
företag. 

Anställda 
Föreningen har inte haft några anställda under räkenskapsåret. 

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

Not 2- Penninginsamlingar 
Insamlade medel från privatpersoner på totalt 15 370 kronor inkluderar insamling via 
Facebook på sammanlagt 13 890 kronor. 

Not 3 - Ändamålskostnader (handelsvaror) utgörs av följande poster: 
Utbildning för medlemmar 
Jourhavande LHON-terapeut 
Mitoloppet 
Stipendier Arets LHON:are 
Hockeyprojektet 
lnformationsspridning 
S:a ändamålskostnader: 

20 366 
34 000 
35 903 
10 000 
54 639 

200 
155108 

Resultat- och balansräkningen kommer att föreläggas årsstämman 2021-04-18 för 
faststä I le lse. 
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Underskrifter 

Stockholm den 24 mars 2021 

Lars Kinnunen (Mar 24, 202119:23 GMT+l) 

Lars Kinnunen, ordförande 

sfldCastillo (Mar 25, 202106:57 GMT+l) 

Felicia Adlersfeld Castillo, vice ordförande 

Helena Lindemark (Mar 25, 202110:36 GMT +l) 

Helena Lindemark, kassör 

mati« GuzM@ 
Fred rik Guzmån (Mar 25, 2021 09:49 EDT) 

Fredrik Lindemark Guzmån, ledamot 

Lukas Jakubov (Mar 25, 202115:29 GMT+l) 

Lukas Jakubov, ledamot 

Anne Mette Arntzen (Mar 25, 202117:13 GMT+l) 

Anne-Matte Arntzen, ledamot 

Vår revisionsberättelse har lämnats den 

Grant Thornton Sweden AB 

Johan Andersson 

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