Svensk Dystoniforening

Verksamhetsplan for 2017 — 2018

Under verksamhetsaret 2017 fortsatter vi att arbeta efter den plan, som féreningen antog
redan 2012, som uppdaterats och som med framgang har lyft var verksamhet. Vi vill gora
foreningen intressant att vara medlem i, men framfor allt att sprida information om dystoni
och var forening ute bland vardpersonal i hela landet. Darfér kommer vi redan i slutet av
2016 och borjan pa 2017 presentera var aktivitetsplan, vad vi dnskar forverkliga detta ar. Vi
har under aren byggt upp ett fértroende bland vara sponsorer, da vi i mojligaste man har
genomfort alla projekt, som vi gatt ut med och fatt bidrag till. Det har blivit tuffare for
sponsorerna att ge bidrag pa grund av nya bestammelser plus att flera sponsorer har bytt
kontaktpersoner. Vi fortsatter arbetet som tidigare och kommer att vara mycket tydliga
med, att har vi lovat nagot, skall vi gora allt fér att genomfora det.

Pa samma satt, som under de senaste aren, kommer vi i styrelsen plus suppleanter att
traffas under en helg, dar arets alla aktiviteter skall beslutas. Vi kommer att fa minst tva nya
kamrater i styrelsen och da kan vi samtidigt lara kdanna varandra battre.

En framgang, som vi dven i fortsattningen kommer att trycka pa, ar att férsoka fa medel till
informations- och medlemstraffar pa olika platser ute i landet, garna pa universitetssjuk-
husen. Dessa har bade varit omtyckta och védlbesokta av bade medlemmar och patienter. Vi
har och kommer att fortsatta att filma féredragen och ldgga ut dom pa natet. Forslaget ar,
att vi skall besdka fyra platser under aret. Ett forslag &r Kalmar och Skellefted samt
Dystonikvallar i Géteborg och Stockholm. Givetvis besoker vi da dven sjukhus och vardcentraler
i dess narhet och lamnar information och vart materiel. Vi tar dven hjalp av vara medlemmar
att lamna ut informationsfoldrar och inbjudningar pa sina vardplatser. Eftersom det ibland
kan vara svart att fa med hela styrelsen pa vara styrelsemoten, skall vi prova "GoToMeeting,
en digital plattform. Vi har redan testat den under 2016 pa prov.

Vad galler vara lokala natverk har vi fortfarande svart pa manga stallen att samla till traffar.
Mats Carlsson utsags att vara ansvarig for kontakten med natverken, men ingen sponsor var
intresserad att stodja ett sadant projekt, sa det fick bli i mindre skala. Nya natverk ar pa
gang, nagra vilar tillfalligt och andra hittar pa olika aktiviteter. Vi stottar pa olika satt och
uppmuntrar mindre natverk, dar ett antal personer kan traffas och utbyta erfarenheter.

Under aren 2012, 2013, 2014 och 2016 har vi haft utbildningsdagar for sjukgymnaster pa
olika platser i landet. Over hundra personer har utbildats i dystoni. Svensk Dystoniutbildning
med sdte i Lund ordnade en steg 2 kurs i Malmd under 2016 och under 2017 skall de ordna
en steg 1 utbildning i Stockholm och en steg 2 utbildning pa annat hall. Johanna Blom &r var
larare. Hon har dven utbildat sjukgymnaster i Norge, Danmark och Finland. Ett annat mal ar
fortfarande att forsoka fa in en fot pa lakarutbildningen. Dar hoppas vi fa vara med pa nagon
lektion och informera framtidens lakare om dystoni.



Vi jobbar fortfarande hart med att fa maojlighet att géra en informationsfilm om dystoni pa
svenska och i dagarna verkar det antligen vara klart med sponsorer.

Johnny jobbar hela tiden med att uppdatera var hemsida och gillasidor. Svensk
Dystoniférening Privat ar en mycket populdr och livaktig sida och det visar alla glada tillrop
och tack, som vi har fatt. Han &r dven var ambassador fér appen MyDystonia. Samarbetet med
netdoktor.se fortsatter och var diagnos, dystoni, forsoker vi fa med i Neuroférbundets
skrifter.

Det nordiska samarbetet fortsatter som tidigare och vi ar medlem i den europeiska
organisationen, Dystonia Europe, som vaxer hela tiden med nya medlemmar. Arsmétet gar
av stapeln i Rom i Italien, dar vi har en rost.

Styrelsen i Svensk Dystoniférening



