Arsméteshandlingar

Svensk Dystoniforening

Verksamhetsplan for 2018 - 2019

Under verksamhetsaret 2018 fortsatter vi att arbeta efter den plan, som foreningen 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
2017 och borjan pa 2018 presentera var aktivitetsplan, vad vi 6nskar forverkliga detta ar. Vi har under aren byggt upp
ett fortroende 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 fér sponsorerna att ge bidrag pa grund av nya bestammelser plus att flera sponsorer har bytt
kontaktpersoner. Vi fortsitter arbetet som tidigare och kommer att vara mycket tydliga med, att har vi lovat nagot, skall
vi gora allt for att genomfora det.

Pa samma satt, som under de senaste aren, kommer vi i styrelsen plus suppleanter att triffas under en helg, dir arets alla
aktiviteter skall beslutas. Vi kan fa minst fem nya kamrater i styrelsen och da kan vi samtidigt 1ara kinna varandra battre.

En framgang, som vi dven i fortsattningen kommer att trycka p3, ar att forsoka fa medel till informations- och medlems-
traffar pa olika platser ute i landet, girna pa universitetssjukhusen. Dessa har bade varit omtyckta och vilbesokta av
bade medlemmar och patienter. Vi har och kommer att fortsitta att filma féredragen och lagga ut dom pa natet. Forsla-
get dr, att vi skall besoka tre platser under aret. Det kommer vi att bestimma pa Kickoffen. Givetvis besoker vi da dven
sjukhus och vardcentraler i dess nirhet och lamnar information och vart materiel. Vi tar dven hjilp av vira medlemmar
att lamna ut informationsfoldrar och inbjudningar pa sina vardplatser. Eftersom det ibland kan vara svart att fa med hela
styrelsen pa vara styrelsemdten, skall vi fortsatta med "GoTo Meeting”, en digital plattform. Vi har redan testat den under
2016 och 2017 pa prov. Var storsta nya sponsor ar Google. Gar folk in och sdker pa dystoni, s kommer de till var hemsi-
da och vi har haft flera tusen besék.

Vad géller vara lokala natverk har vi fortfarande svart pa manga stallen att samla medlemmar till traffar. Nya natverk ar
pa gang, nagra vilar tillfalligt och andra hittar pa olika aktiviteter. Vi stottar pa olika sitt och uppmuntrar mindre natverk,
dar ett antal personer kan traffas och utbyta erfarenheter.

Under aren 2012, 2013, 2014, 2016 och 2017 har vi haft utbildningsdagar for sjukgymnaster pa olika platser i landet.
Over hundra personer har utbildats i dystoni. Svensk Dystonutbildning med site i Lund ordnade en tredagars utbildning
under 2017-2018. Den gar i Stockholm och uppdelad i en steg 1 och en steg 2 del. Steg 1 genomférdes den 5:e septem-
ber och steg 2 genomfors den 24:e-25:e januari 2018. Johanna Blom ar var larare. Hon har dven utbildat sjukgymnaster
i Norge, Danmark och Finland. Ett annat mal &r fortfarande att forsoka fa in en fot pa lakarutbildningen. Dar hoppas vi fa
vara med pa nagon lektion och informera framtidens ldkare om dystoni.

Vi jobbar fortfarande hart med att fa mojlighet att géra en informationsfilm om dystoni pa svenska och i dagarna verkar
det antligen vara klart med sponsorer. Just nu lutar det at att det blir flera kortfilmer. Detta forslag ar presenterat for
sponsorerna.

Johnny jobbar hela tiden med att uppdatera var hemsida. Svensk Dystoniforening Privat ar en mycket popular och livak-
tig sida och det visar alla glada tillrop och tack, som vi har fatt. Samarbetet med netdoktor.se fortsétter och var diagnos,
dystoni, forsoker vi fa med i Neuroférbundets skrifter. Under 2017 blev vi medlemmar i féreningen Sallsynta Diagnoser,
som har blivit en stor tillgang for var forening. Numera har vi vara moten i deras lokaler i Sundbyberg och det kostar
oss ingenting. Pa sikt kan de dven ta 6ver vara medlemslistor och skdta hanteringen av nya medlemmar. Johnny ar dven
ambassador for MyDystonia, en elektronisk dagbok skapad for dig med dystoni, din personliga dystonidagbok. Med den
appen kan du folja och dokumentera din sjukdom och behandlingsresultat. Den ar nu 6versatt till manga sprak och ut-
vecklas hela tiden. Av patienter for patienter.

Det nordiska samarbetet fortsatter som tidigare och vi &r medlem i den europeiska organisationen, Dystonia Europe, som
vaxer hela tiden med nya medlemmar. Arsmotet gar av stapeln i Bryssel, dar vi har en rost.

Styrelsen i Svensk Dystoniforening

info@dystoni.se




