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Foéreningens verksamhet 2014

Medlemsantalet uppgick i december till 378 fullvardiga, 14 familj.

1.Styrelsemoéten

Foreningen firade 20-arsjubileum i samband med arsmotet, som holls pa Hotell Best
Western Kom i Stockholm den 15 februari. Dar dven Norge, Danmark och Finska
Dystoniféreningarna var inbjudna. Fran Danmark och Norge kom 2 fran styrelsen och fran
Finland kom 1 fran styrelsen. Dagen efter hade vi ett givande méte med de Nordiska
Dystoniféreningarna, med utbyte av olika erfarenheter.

Styrelsen har under aret hallit 5 protokollforda sammantrade.

Gavle, Luled, Goteborg, Stockholm, kick-off mote hade vi i Granna.

2.Dystoni-Nytt
Dystoni-Nytt har under aret utkommit med 4 nr.

3. Hemsida och facebook
Kenneth Panser har under aret som gatt ansvarat for dessa och till sin hjalp
haft Anders Kyhlberg. Pa facebook har vi numera 330 vdanner som anslutit
sig till sidan. En ny hemsida lanserades den 1/12-2014 och ligger pa
Intervaros Webbhotell i Lund.



4. Regionala natverk

Under aret som gatt har vara natverk hallit méten pa lokal niva och det ar
viktigt for vara medlemmar. Det ar fortfarande natverk som inte ar aktiva,
men en del natverk har boérjat komma igang vilket ar trevligt. Vi brottas
standigt med att fa fram nagra personer som vill hjalpa till ett par gangen
om aret att ordna traffar. Vi har standigt kontakt med medlemmar som
efterlyser dessa i sin narhet, men har kan vi bara vara behjalpliga i starten
och sedan maste detta l6sas pa lokal niva.

5.Internationellt samarbete

Dystonia Europe hade 2014 sitt arsmote i Paris den 10 oktober.

Fran var styrelse var Goran Olsson och Bengt-Erik Calles och Lottie Holm
narvarande. Bengt-Erik Calles representerade féreningen i Norge pa deras
hostmote i Stavanger. Som tack for inspiration till sjukgymnastutbildning var
Goran O och Monika B inbjudna till Bergen i maj till Norsk Dystoniférenings
forsta utbildning for fysioterapeuter.

6. Nytt i Sverige

Styrelsen hade i ar 3 styrelsemote ute i landet. Det blev Gavle, Lulea och i
Goteborg. Pa dagen hade vi vart ordinarie styrelsemote och pa kvallen

bjod vi in medlemmar till en traff. Dagen efter besokte vi sjukhus och delade
ut vart informationsmaterial om féreningen och Dystoni. Vi har dven i ar
ordnat en sjukgymnastutbildning den 3 sept i Stockholm, sjukgymnast
Johanna Blom och neurolog Anders Johansson holl i utbildningen, som
sponsrades av Orion Pharma. Feedbacken var den basta vi nagonsin fatt.

Vi har dven ordnat en Dystonikvall pa Sahlgrenska sjukhuset i Goteborg den
29 april, som var sponsrad av Allergan.| samband med Luleatrdffen akte
Goran och Monika runt i Norrbottens ldn och besokte 4 sjukhus och 6
halso/vardcentraler och informerade om dystoni och delade ut material.
Aven Kalmar lans sjukhus och vardcentraler har fatt besék under aret.

Vi deltog ocksa vid foljande moten dar vi natverkade och delade ut mtrl.
Neurologféreningens arsmote i Uppsala i maj, MDS internationella kongress
i Sthim i juni och Toxins Nordic Congress i Képenhamn i oktober.

Vara sponsorer har under aret varit Allergan,lpsen,Medtronic,Orion Pharma
St.Jude Medical och Boston Scientific.

Styrelsen for Svensk Dystoniférening
Stockholm den 31 december 2014









