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Arsredovisning for
Muskelfonden - Insamlingsstiftelsen Forskningsfonden

for Neuromuskuliira sjukdomar

Org nr 857500-7490
2019-01-01 - 2019-12-31

Forvaltningsberiittelse

Styrelsen for Muskelfonden — Insamlingsstiftelsen Forskningsfonden for Neuromuskulira sjukdomar avger
hdrmed redogérelse for stiftelsens verksamhet under ar 2019, det 22:a verksamhetséret. Eget kapital har
fordndrats med &rets resultat. Stiftelsens site dr i Goteborg.

Stiftelsens organisation och indamail

Stiftelsen har som @ndamaél, enligt forsta paragrafen i stadgarna, att samla in medel och ge stod at
vetenskaplig forskning angédende neuromuskuléra sjukdomar och deras behandling. Forskningen skall
bedrivas i Vistsverige.

Stiftelsen har under dret erhéllit gdvor och minnesgavor som delats ut till forskningsprojekt.

Styrelsens sammansittning under dret:

Ordf6rande: Christopher Lindberg
Ledaméter: Eva de Coursey
Margaretha Andersson
Madeleine Kyllerfeldt
Hans Lundahl
Suppleanter: Madelene Axelsson
Anders Oldfors
Revisor: Klas Bjornsson, aukt. revisor

Styrelsesammantriden: Styrelsen har under éret héllit 3 protokoliforda styrelseméten.

Utdelning av forskningsmedel

Ett bidrag pa 500 000 kr.

Soékande: Anders Oldfors, Professor/Overldkare, S.U.

Medsokande: Christopher Lindberg, Docent/Overlikare, S.U. Ulrika Lindgren, Leg likare, Doktorand,
ST-Likare, S.U. Carola Oldfors, PhD, Genetiker, S.U.

Sammanfattning av projektet:

Inklusionskroppsmyosit (IBM) &r en kronisk muskelsjukdom och den vanligaste som debuterar efter 50-ars
alder. Muskelvidvnaden karaktiriseras av inflammation, ansamling av proteinaggregat i muskelfibrerna och
mitokondriella forédndringar. Orsaken ir inte kéind och det saknas specifik behandling. Som en del i ett storre
projekt som innefattar en populationsbaserad studie av IBM i Vistra Gotalandsregionen och som r ett
avhandlingsprojekt sokes hir for medel for tva delar med héga analyskostnader. Vi onskar dels underséka
mitokondriernas DNA med ny teknik dir man i detalj kan studera alla de DNA foréndringar som uppstatt i
muskeln pga sjukdomen och déirigenom fa en forklaring till mitokondriernas defekta funktion. Detta sker
genom sekvensering med stort tickningsdjup, ca 40.000 X foljt av bioinformatisk analys i en nyutvecklad
metod som nyligen publicerats frin Sahlgrenska Akademin. Vi onskar ocksé underséka, i en grupp av ca 60
patienter, forekomsten av s.k. myositspecifika autoantikroppar och inflammationsproteiner s.k. cytokiner i
blod. Dessa analyser gors vid laboratoriet for klinisk immunologi vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset pa
blodprover som insamlas fran IBM patienter i Vistra Gétaland.
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Viisentliga hiindelser som &gt rum under riikenskapsaret.

Muskelfonden mottog tacksamt under aret en gava fran en privatperson pa 500 000 kr, avsedd att anviindas
till forskning om Inklusionskroppsmyosit (IBM). Denna géva delades ut enligt ovanstiende ansokan.
Muskelfonden arrangerade under dret inga foreldsningar eller konferenser. Neurolog Christopher Lindberg
deltog i en vérldskongress i Géteborg om Dystrofia Myotonika 10-14 juni.

Féljande forskningsredovisningar har inkommit fran personer som erhallit bidrag 2018

Resultat av utbetalda forskningsbidrag 2018

1. Nemalinmyopati

Sokande: Carola Oldfors-Hedberg, PhD Inst. for Biomedicin, Sahlgrenska Akademin, Géteborgs Universitet.
Medsokande: Anders Oldfors, MD, Professor patologi, Eva Michael, MD, Barnneurolog, Doktorand

Vi emottog tacksamt 35 000:- pd anstkan 2018 frdn muskelfonden, pengarna har forvaltats av Goteborgs
universitet.

Vid anstkan 2018 ansdkte vi om pengar for att kunna analysera patienter med misstinkt nemalinmyopati och
forsoka kartldgga den bakomliggande genetiska defekten hos dessa patienter. Vi har med erhllet bidrag
analyserat en grupp patienter och har bland annat identifierat patienter med genetiskt fel i Leiomodin 3 genen
(LMOD?3) genom att anvinda hel- exom sekvensering (NGS) for att sekvensera patienternas DNA. Vidare
kunde vi karakterisera mer i detalj morfologiska fynd som mest sannolikt #r unika for denna typ av nemalin
myopati och dirmed hoppas vi att detta kan resultera i snabbare diagnos vid andra fall med mutationer i
LMOD3. Vidare funktionella analyser av dessa genetiska fel (mutationer) har utforts och dér med har storre
kunskap och forstielse erhdllits om associationen mellan dessa mutationer och sjukdomsuppkomst. Vissa av
dessa resultat har resulterat i en publikation i en vetenskaplig tidskrift. Long-term follow-up and
characteristic pathological findings in severe nemaline myopathy due to LMOD3 mutations. Michael E,
Hedberg-Oldfors C, Wilmar P, Visuttijai K, Oldfors A, Darin N. Neuromuscul Disord. 2019; 29(2):108-113.
Vinligen, Carola Hedberg-Oldfors Goteborg den 2 februari 2020

2. Dystrofia Myotonika typ 1

Projekttitel: Samband mellan tillfredsstéllelse i aktivitetskompetens, trotthet och livskvalitet hos personer
med Dystrofia Myotonika typ 1.

Sokande: Ulrika Edofsson Legitimerad Arbetsterapeut

Institution: Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Regionhabiliteringen och Neuromuskulirt Centrum samt
Goteborgs Universitet Institutionen for neurovetenskap och fysiologi Arbetsterapi/fysioterapi

Ulrika Edofsson som erholl bidrag ur Forskningsfonden for Neuromuskuléra sjukdomar 8 oktober 2018,

har under véren 2019 firdigstillt projektet till en magisteruppsats som godkints som examensarbete

om 15 hp pd avancerad nivd, D-uppsats, i Arbetsterapi Géteborgs Universitet.

Sammanfattande abstrakt av uppsatsen:

Titel: Aktivitetskompetens, vardagliga aktiviteter, trétthet och livskvalitet hos vuxna personer med dystrofia
myotonika typ 1.

Bakgrund: Att utfora aktiviteter i vardagen paverkas av manga olika faktorer. Personer med dystrofia
myotonika typ 1 (DM1) &r en grupp som kan ha svérighet att genomfdra olika aktiviteter och dven hantera
egen hilsa, men det &r inte tydligt vad svérigheterna beror pa.

Syfte: Att undersdka samband mellan sjilvupplevd aktivitetskompetens och vérdet av vardagliga aktiviteter,
fatigue/dagtrotthet samt livskvalitet hos vuxna personer med DM1.

Metod: Explorativ studie med samband, baserad p& 95 vuxna personer med DM1 som fick fylla i
sjdlvskattningsformuliren Min Mening, Fatigue and Daytime Sleepiness Scale och WHOQOL-Bref
livskvalitet instrument.

Resultat: Starkast samband fanns mellan sjilvupplevd aktivitetskompetens och livskvalitet dominerna
fysisk-, psykisk hélsa och miljo. Moderat samband fanns mellan sjdlvupplevd aktivitetskompetens,
livskvalitet doménen sociala relationer, fatigue/dagtrétthet samt mellan fatigue/dagtrotthet och livskvalitet
doménerna fysisk- och psykisk hilsa. Otillfredsstillelse mellan sjdlvupplevd aktivitetskompetens och virdet
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av aktiviteten sdgs i “att f& gjort det jag behover gora”, “att striiva mot mina mal”, “att ta hand om mitt hem”
och att rent fysiskt kunna utfora det jag behover gora”.

Konklusion: Sambandet mellan fatigue/dagtrotthet och livskvalitet ér lidgre 4n mellan sjilvupplevd
aktivitetskompetens och livskvalitet. Indikation pa otillfredsstillelse i aktivitetskompetens handlade om
motivation, uppritthélla rutiner och vilken personlig kapacitet personen hade.

Betydelse: Styrkan i studien &4r synliggorandet av personernas egna upplevelser och att vissa perspektiv 4r
svérare att kompensera for én andra, vilket har betydelse for hur hjilpinsatser i samhillet utformas for
diagnosgruppen.

Sokande har dven i juni 2019 presenterat arbetet pd IDMC-12, en virldskongress for dystrofia myotonika i
Goteborg. Arbetet presenterades med foredrag bade under det vetenskapliga programmet och under en dag
for patienter och anhoriga. Arbetet dr dven presenterats med en poster pA World Muscle Society i
K&penhamn i oktober 2019.

Planerad fortsittning 4r att utforma en vetenskaplig artikel.

Ulrika Edof$son , Leg arbetsterapeut, Regionhabiliteringen, Drottning Silvias barn och ungdomssjukhus,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

3. Kongenital myopati

Jag ansokte forskningsmedel frin muskelfonden for 2018 till mitt projekt "Kongenitala myopatier i Sverige”
och fick beviljade 45,000kr. Jag har varit forildraledig under 2019 och bérjade jobba igen januari 2020. Med
det anledning har jag inte anvint forskningsmedel 4n. Dock dr projektet fortfarande aktuellt och medel
kommer att anvindas nu under forsta delen av 2020.

Jag kommer dérfor redovisa hur pengarna har anvints samt eventuella resultat till nésta arsredovisning.

Eva Michael, M.D, doktorand, Barnneurologmottagning, Drottning Silvias Barnsjukhus

Resultat och stillning

Under ar 2019 har insamlade 16pande gévor uppgitt till 541 680 kr, inklusive ett stérre belopp pa 500 000 kr.
kr och utdelade forskningsbidrag till 500 000 kr.

Forutom ovanstdende mer normal verksamhet har stiftelsen under ar 2015 erhéllit ett belopp i storleks-
ordningen 2 500 000 kr for forskning rérande speciell diagnos. Dessa medel redovisas separat fran intékter
och kostnader for den egentliga insamlingsverksamheten.

Flerarsoversikt kkr 2019 2018 2017 2016 2015 2019-2015
Andamalskostnader 500 100 433 125 187 1345
Verksamhetsintikter 542 75 517 129 205 1468
Andamalskostnader/ 92% 133% 84% 97% 91% 92%
Verksamhetsintikter

Andamalskostnaderna bestar av beviljade forskningsbidrag samt i fsrekommande fall kostnader i samband
med tema-sammankomster.

Verksambhetsintékterna bestér av 16pande erhéllna gavor.

Stiftelsen har under éret haft 0 anstillda. Agne Lundberg har liksom tidigare ar utfort Muskelfondens
bokforing och bokslut, samt upprittat forslag till den ekonomiska delen av &rsredovisningen fr o m
avdelningen Resultat och stillning. Arvode har inte uttagits. Aukt. revisor Klas Bjornsson har erhallit arvode
enligt rdkning. Allt annat arbete sker ideellt. Resultatet av stiftelsens verksamhet under rikenskapséret 2019
framgér av i det foljande intagen resultat- och balansrikning.

Eget kapital
Stiftelsen har inte ndgra &ndamélsbestimda medel och inte heller ndgot bundet kapital. Kapitalbehallningen
2018-12-31, 40 060 kr, har genom resultatet 2019, 15 612 kr, 6kat till 55 672 kr.
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Resultatriikning
Funktionsindelad resultatrikning

Verksambhetsintikter
Gavor
Summa verksamhetsintikter

Verksamhetskostnader
Andamaélskostnader
Insamlingskostnader
Administrationskostnader
Summa verksamhetskostnader

Verksamhetsresultat
Resultat efter finansiella poster

Arets resultat

Balansrikning

Tillgangar

Anlaggningstillgangar

Finansiella anldggningstillgangar
Langfristiga virdepappersinnehav
Summa anlidggningstillgangar

Omsittningstillgdngar
Kassa och bank
Summa omsittningstillgangar

Summa tillgangar
Eget kapital och skulder

Eget kapital
Balanserat kapital

Skulder

Langfristiga skulder

Ovriga skulder

Kortfristiga skulder
Leverantorsskulder

Ovriga skulder

Summa kortfristiga skulder
Summa eget kapital och skulder

Not

S W

Not

2019-01-01
2019-12-31

541 680
541 680

-500 000
-10 137
-15931

-526 068

15612

15612

15612

2019-12-31

2714 638
2714 638

244 533
244 533

2959171

55672

2 575 499

328 000
328 000
2959171

2018-01-01
2018-12-31

74 563
74 563

-100 000
-2 245
-18 430
-120 675

-46 112

-46 112

-46 112

' 2018-12-31

2714 638
2714 638

149 196

149 196

2 863 834

40 060

2563 524

10 250
250 000
260 250

2 863 834
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Noter

Not 1. Redovisnings- och virderingsprinciper.

Muskelfondens redovisnings- och virderingsprinciper 6verensstimmer med rsredovisningslagen,
BFNAR 2012:1 (K3) och Giva Sveriges (f d FRIIs) Styrande riktlinjer for arsredovisning.
Tillimpade principer for 2019 ar oforandrade jamfért med foregdende rikenskapsar..

Stiftelsen erhéller 16pande inbetalningar till sitt 90-plusgirokonto vilka i regel saknar villkor om att
anvindning skall ske for forskning om sérskild sjukdom eller liknande.

Stiftelsen har under 2015 genom testamente erhallit ett stérre belopp, att anviindas av en i testamentet
namngiven forskare for forskning rérande en speciell neuromuskulir diagnos. Med hinsyn till villkoren for
mottagande av beloppet, har detta hiinforts till kategorin erhéllet bidrag. Forskningen har kommit igéng i
enlighet med villkoren. Utbetalningar har skett under 2016 och véntas fortgd under dtminstone ytterligare 5
till 10 &r. Redovisning har med hénsyn till det ndmnda inte skett i resultatriikningen utan i balansrikningen
som léngfristig respektive kortfristig skuld.

Den i testamentet omnamnde lékaren/forskaren 4r sedan linge anstilld och verksam inom Sahlgrenska
Universitetssjukhuset. Betalningen for utford forskning har i princip tillgatt s&, att sjukhust sint en faktura
till Muskelfonden gillande ersittning for ett antal dagar, nér forskaren arbetat for Muskelfondens rikning.
Utbetalning har sedan skett till sjukhuset. Vid arsskiftet 2019/2020 har vissa avvikelser intriffat vilket
nirmare beskrivs nedan i not 9.

Den testamenterade egendomen i form av virdepapper och likvida medel finns i en av Muskelfonden 6ppnad
depé hos SE-banken, med en forvaltare i Gteborg. Som ursprungliga anskaffningsvirden i bokféringen
upptogs marknadsvérdet vid de tillfillen under ar 2015 di Muskelfonden fick dispositionsritt till
egendomen.

Tillgdngarna som erhéllits genom testamentet 4r som nimnts placerade i depén hos SEB. Med hansyn till
villkoren i testamentet &r det styrelsens mening att dessa medel skall hillas separerade och inte blandas
samman med gadvomedel i den normala insamlingsverksamheten. Styrelsen anser drfor dven att eventuella
omplaceringsresultat, utdelningar pa fondandelar, etc, gillande virdepapperen i SEB-depan inte fors upp pa
resultatrikningen, utan redovisas direkt mot den langfristiga skulden. Virdepappersdelen i SEB-depén &r
ténkt att vara lingsiktig och har dérfor i balansriakningen hénforts till finansiella anliggningstillgangar.
Behéllningen pa likvidkontona hos SEB redovisas i balansrikningen under rubriken Kassa och bank.
Summan av behallningarna pé likvidkontona och bokfort virde for virdepappersinnehavet 6verensstimmer
med summan av langfristiga och kortfristiga skulder hanforliga till SEB-depén.

Not 2. Gavorna kommer fran allménheten. En stdrre del utgdrs av minnesgavor i samband med dodsfall.
Sammanlagt 117 inbetalningstillfillen varav vissa omfattar enskilda gavor férmedlade av begravningsbyréer.
Det hoga beloppet 2019 beror pa en enskild gava pa 500 000 kr for forskning rorande en viss kronisk
muskelsjukdom.

Not 3. Andamalskostnader bestér av beviljade forskningsbidrag pa 500 000 kr, i enlighet med villkoret
omnimnt i noten 2.

Not 4. Insamlingskostnader har i sin helhet samband med hemsidan.

Not 5. Administrationskostnader bestar av avgift till Svensk Insamlingskontroll,
5 000 kr, kostnad for revision 9 000 kr, avgift till Lénsstyrelsen 425 kr samt i dvrigt belopp for
plusgirotransaktioner.

Not 6. Langfristiga virdepappersinnehav ir i sin helhet hénforliga till vad som erhallits 2015 genom
testamente. Ndrmare redogorelse har lamnats i not 1. Tillgangarna innehas for riskspridning och betraktas
dirmed som en post vid virdering enligt légsta virdets princip respektive vid nedskrivningsprovning.
Négra forandringar i virdepappersinnehavet har inte skett under 2018. Vid utgéngen av 2018, var
marknadsvirdet enligt SEB 2 713 817 kr, vilket understiger anskaffningsvirdet/bokforda virdet 2 714 638
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kr. Det forelag séledes en orealiserad forlust pa 821 kr, som utgérs av skillnaden mellan marknadsvirdet och
bokforda virdet. Vid utgdngen av 2019 var marknadsvirdet for samma virdepapper enligt SEB 3 206 394 kr,
innebirande att det gentemot bokforda virdet 2 714 638 kr, foreligger en orealiserad vinst pa 491 756 kr.

Not 7. Behéllningen avser bankmedel. P4 90-plusgirokontot dit insamlade gavor inkommer finns 55 672 kr.
Aterstoden avser notariatkontot i SEB-depén, 187 246 kr, och foretagskontot i SEB, 1 615 kr, som bada skall
anvindas i enlighet med villkoren i testamentet. Se ndrmare forklaringar i not 1. Behallningen pa
notariatkontot har under 2019 dkat med 89 976 kr utgérande utdelning pa fondandelar.

Not 8. Stiftelsen har enligt stadgarna inte nagot bundet eget kapital. Under aren 2019 och 2018 har stiftelsen
inte heller nagra dndamalsbestimda medel under eget kapital. Hela det egna kapitalet hinférs dérfor till
posten Balanserat kapital, som genom det positiva resultatet pa 15 612 kr ar 2019, har 6kat fran 40 060 kr till
55 672 kr.

Not 9. Nirmare motivering och forklaring till den langfristiga och kortfristiga skulden har limnats i not 1.
Tva fakturor daterade 2019-11-30 och 2020-01-07 fran Vistra Gétalandsregionen/Sahlgrenska
Universitetssjukhuset gillande arbetstid ett visst antal dagar for den i not 1 omnamnde lidkaren/forskaren, har
erhéllits efter helgerna 2019/2020. Férutom nettobeloppen pé 45 500 kr respektive 32 500 kr har moms
paforts med 25%, vilket har ifrdgasatts i samband med det 16pande bokféringsarbetet. Dessutom har
fakturorna felaktigt stilld till en ideell férening inom neurologiomradet med samma adress som
Muskelfonden.

Efter diverse e-post- och telefonkommunikation mellan sekreteraren i Muskelfonden och representant for
fakturautstillaren, har kreditfakturor utstillts gillande de tva kraven gentemot den ideella féreningen. Istillet
har inkommit faktura stilld till Muskelfonden och daterad 2020-01-15 pé& 78 000 kr utan moms. Betalning
har skett per 2020-01-20.

Den langfristiga skulden har under 2019 minskat med 78 000 kr och kat med 89 976 kr, genom utdelning pa
virdepapper. Jimfor not 7. Den kortfristiga skulden har 6kat med 78 000 kr hénforliga till forskningsarbete
under senare delen av 2019, genom 6verforingen fran langfristig skuld.

Styrelsen uppskattar att hogst 250 000 kr kommer att utbetalas under ar 2020. Detta belopp redovisas darfor
som kortfristig skuld forutom ovanstaende 78 000 kr. och resten som langfristig skuld.

Eva de Coursey
ledamot sekreterare

“Madeleine Kyllerfeldt
ledamot

ledamot

/;\\__
Hans Lundahl

ledamot




