Arsmoéteshandlingar

SVENSK DYSTONIFORENING

Styrelsens verksamhetsberattelse for ar 2017

Styrelsen har under aret haft foljande sammanséttning

Ordinarie ledamoéter har varit:

Ordfoérande: Bengt-Erik Calles, Falun

Vice ordférande: Johnny Rydow, Sundbyberg

Sekreterare: Mats Nyberg, Alta

Kassor: Ulf Borg, Lidkoping

Ordinarie Ledamot: Mats Carlsson, Stockholm

Ordinarie Ledamot: Lilian Apel, Vasteras

Suppleanter har varit:

Yvonne Fredriksson, Norrtélje

Michelle Rydow, Sundbyberg

Revisorer har varit: Thomas Henningsson, Stocksund ( ordinarie) och Anita Arvidsson, Danderyd
(suppleant)

Valberedning har varit: Joar @verby Andersen, Trollhdttan (sammankallande) och Tony Bergvall,
Marsta

Foreningens verksamhet 2017

Medlemsantalet uppgick i november till 401 fullt betalande medlemmar samt ytterligare nagra stod-
och familjemedlemmar. Detta innebar en viss minskning jamfort med forra aret da 414 var fullt be-
talande medlemmar. Manga betalningar har kommit in sent och forst vid paminnelse har inbetalning
skett. Vi kommer att forsoka rada bot pa problemet med uteblivna betalningar genom att aterga till
att skicka ut separata inbetalningskort sa att farre missar inbetalningen.

1.Styrelsemoten

Foreningens arsmote holls pa Viktor Rydberg gymnasium i Stockholm, dar vi efter det formella ars-
motet hade diskussioner i grupper kring hur vi 6nskar bedriva foreningens fortsatta arbete.

Dagen efter arsmotet, den 19 februari, holls ett konstituerande mote. Styrelsen holl sedan samma
dag en kick-off da arets aktiviteter planerades.

Ett mal for oss detta ar har varit att dra ned pa kostnader for styrelsemotena, vilket har kunnat go-
ras genom att hdlla dessa i gratis moteslokaler i Stockholmstrakten och via internet. Fyra moten har
hallits under aret féorutom arsmotet och kick-off.

Det forsta motet var ett forsok att utnyttja den moderna tekniken genom att anvdanda programmet
GoToMeeting vilket mo6jliggér konferenssamtal online. M6tet kunde genomféras med en del smarre
tekniska problem vilka sdakert berodde pa var ovana med moétesformen.

[ 6vrigt har tre moten hallits, dels i Stockholm samt i de for oss nya moteslokalerna i Sundbyberg
vilka ar gratis for oss att nyttja. Pa arets sista mote var dven valberedningen inbjuden och represen-
terad

2.Dystoni-Nytt
Dystoni-Nytt utkommer med 4 nummer per ar. Ansvarig for utgivningen under aret har varit Johnny
Rydow. Mycket berom for tidningens utseende och innehall har framforts.

3.Internet och andra kanaler utat
Forutom var hemsida och facebooksida finns en sluten grupp, Svensk Dystoniférening Privat. Denna
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grupp har haft fortsatt hog aktivitet. Besoken pa var hemsida har 6kat enormt under aret, formodli-
gen beroende pa att vi har fatt sponsring fran Google som bland annat innebar att dd ndgon soker pa
dystoni hamnar var hemsida valdigt hogt upp pa listan.

Styrelsen har inrattat en kontakttelefon dit folk kan ringa for att samtala med en av styrelsens med-
lemmar om dystoni. Tanken dr att personer som fatt diagnosen dystoni snabbt kan hitta en person
att prata med om detta. Genom detta kan nyblivna patienter fa en bild av hur allt fungerar nir man
drabbats av dystoni. For ndrvarande ar det inte manga som ringer till denna telefon men vi hoppas
att nar telefonnumret sprids via nya broschyrer och var hemsida blir det mer synligt och anvant.
Eftersom vi i styrelsen som handhar telefonen inte ar medicinska experter slussar vi folk vidare till
neurologer, sjukgymnaster m.m. snarare an att ge medicinska rad.

Programmet "Fraga doktorn” tog upp dystoni och DBS-operationer for behandling av cervikal dysto-
ni i tva avsnitt. Forhoppningsvis kan sddana inslag 6ka kunnandet, medvetenheten och forstaelsen
for var sjukdom.

4.Regionala nitverk

Pa manga hall i landet ar aktiviteten ldg i natverken. Vi har diskuterat kring huruvida den nuvarande
indelningen i "landskapsnatverk” verkligen ar den basta eller om man skulle kunna anvianda de be-
handlande sjukhusen for en ny indelning i olika natverk. Detta skulle eventuellt dven kunna medféra
battre mojlighet till sponsring av moétena.

5.Internationellt samarbete

Dystonia Europe hade mote den i Rom den 12/5-14/5. Bengt-Erik Calles var dar och kunde efterat
rapportera om ett bra och tufft program. Bl.a. har en fond inrattats som ger pris at lakare/forskare. I
ar gick priset till en genforskare som hittat en viktig gen i samband med dystoni.

Den 11/3 var foreningen representerad av Bengt-Erik Calles pa norska dystoniféreningens likeper-
sonmgte pa Scandic Nidelven Hotel i Trondheim dar det holls féredrag om bl.a. patientrattigheter,
funktionell neurokirurgs samt en patientberattelse om hur det ar att fa diagnosen dystoni och bli
opererad med Deep Brain Stimulation. Dagen efter representerade han oss dven pa den norska dys-
toniféreningens arsmote.

6. Samarbete med andra organisationer

Var forening har nu upptagits som en medlemsforening i Riksféoreningen for Sallsynta diagnoser. Det
finns flera fordelar med detta, bl.a. forenklas var medlemshantering, vi far tillgang till lokaler och
material och vi kan vara med och nyttja samt paverka utvecklingen av Centra for Sallsynta Diagnoser
genom arvsfondsprojektet “gemensamt larande” som efterstravar effektivare modeller for vardut-
veckling med patienten i centrum.

7. Hant i Sverige
Vi har haft en medlemstraff Linkdoping den 30/5 dar det bl.a. diskuterades kring den elektroniska
dagboken "myDystonia”

Pa dystonikvallen pa Karolinska sjukhuset den 6/9 holls ett mycket uppskattat foredrag av lakare
Anders Fytagoridis.

Vi kommer att satsa pa att dokumentera moten genom att filma dessa sa att alla kan ta del av aktivi-
teten. Foreningen har fatt en videokamera som donation sa att denna satsning kan ta fart.
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Foreningen har anordnat en kryssning for social samvaro den 16-17 september.

En utbildning for sjukgymnaster steg 1 genomfordes den 5/9 och resultaten av utbildningen verkar
tillfredstallande. Sjukgymnastutbildning steg 2 kommer att genomfoéras i januari 2018.

Sponsorer i ar har varit Google, Allergan, Medtronic, Ipsen, Orion Pharma samt Olivia rehab.

Stocholm den 3 december 2017.
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