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Foreningens verksamhet 2016

Medlemsantalet uppgick i november till 414 fullt betalande medlemmar samt 9 stéd- och
familjemedlemmar. Detta innebar en 6kning jamfort med forra aret da 407 var fullt betalande
medlemmar.

1.Styrelsemoten

Foreningens arsmote holls pa Viktor Rydberg gymnasium i Stockholm, déar vi gastades av tva
personer fran Norsk Dystoniférening. Efter arsmatet holls ett konstituerande mote och sedan
fick vi lyssna péa en forelasning av arbetsterapeut Asa Osberg.

19-20 mars hade styrelsen kick-off i Stockholm pé Viktor Rydberg Gymnasium i Stockholm da
arets aktiviteter planerades.

Styrelsen har sedan under aret hallit fyra protokollférda ordinarie styrelsesammantraden, i
Vaxjo, Vasteras, Uppsala och Stockholm. | samband med dessa har vi oftast haft
medlemsmaoten/informationsmdten och dylikt, se punkt 6.

2.Dystoni-Nytt
Dystoni-Nytt utkommer med 4 nummer per ar. Ansvarig for utgivningen under aret har varit
Johnny Rydow. Upplagan kan variera lite men t.ex. nr 3 2016 trycktes i 580 exemplar.

3.Hemsida och facebook

Forutom var hemsida och facebooksida finns en sluten grupp, Svensk Dystoniférening Privat.
Denna grupp har haft valdigt hog aktivitet och har i dagslaget 269 medlemmar (29 november
2016).

4.Regionala natverk

Ute i landet har det forekommit en del natverksmoten, ofta blir nagon i styrelsen inbjuden till

dessa och nar det ar mojligt deltar aven styrelsemedlemmar. Vi har diskuterat kring huruvida
den nuvarande indelningen i "landskapsnatverk” verkligen ar den basta eller om man skulle



kunna anvanda de behandlande sjukhusen fér en ny indelning i olika natverk. Detta skulle
eventuellt kunna medféra battre maojlighet till sponsring av motena.

5.Internationellt samarbete

Dystonia Europe hade méte den 8-10 april i Oslo. Bengt-Erik Calles och Johnny Rydow
narvarade for SDF:s rakning.

Norsk Dystoniférening (NDF) hade sitt a&rsmote 12-13 mars, dar Monika Benson representerade
oss, de hade aven ett hostméte | Tromso 22-23 oktober, Bengt-Erik Calles var dar som var
representant.

6.Hant i Sverige,

Medlemsméten: Vi har haft tre medlemsmaéten i samband med vara styrelseméten, ett
informationsmote i Vaxjo den 2 juni. | Vasteras den 1 september hade vi ett méte med
medlemmar och en inbjuden férelasare, sjukgymnasten Christina Goke. | Uppsala pa
akademiska sjukhuset hade vi en dystonikvall med foreldsare Lena Zetterberg och Dag Nyholm.
Vid métena brukar vi, forutom féreldsningarna, alltid diskutera lite allt majligt kring dystoni.
Johnny Rydow har boérjat experimentera med att filma dessa medlemsmdten, om det faller val ut
kan det s& smaningom bli rutin och finnas tillgangligt for vara medlemmar pa natet.

Kryssningar: Féreningen har anordnat tva farjekryssningar till Finland. en i maj och en i
september.

Sjukgymnastutbildning: | Malmé hoélls en sjukgymnastutbildning steg 2 den 28 september.
Johanna Blom och Wojciech Duzynski ledde utbildningen, som var mycket uppskattad.

Sponsorer i ar har varit Allergan, Medtronic, Ipsen, Orion Pharma och St Jude Medical.

Stocholm den 29 november 2016.
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