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Svensk
Dystoniforening

ar en rikstackande idéell férening vars huvudsak-
liga syfte ar att tillvarata dystonidrabbades intres-
sen.

Foreningen ar 6ppen for dig som drabbats av dys-
toni, dina narstaende och alla andra som vill stédja
féreningen.

Foreningens arbete syftar till att mildra dystonins
verkningar, bl.a. genom att verka for;

+ att dystonidrabbade far en snabb och korrekt
diagnos och behandling.

+ att sprida information om dystoni till medlemmar,
sjukvardspersonal, berérda myndigheter och
allmanheten.

+ att folja och stddja utvecklingen inom behandling
och forskning kring dystoni och sprida informtion
om denna.

Foreningens verksamhet finansieras genom med-
lemmarnas arsavgift, fér narvarande 300 kr.
Familjemedlem 50:-.

Medlemskap erhalles genom insattning av arsav-
gift pa féreningens PlusGiro konto 17971-3. Skriv
"Ny medlem” och ditt telefonnummer samt e-post-
adress pa talongen. Eller anvand féreningens hem-
sida www.dystoni.se och ga till medlemskap. Dar
kan du aven betala med kort.

Till sist kan du aven swisha: 123 637 2577.

GI6m inte namn och adress!

Har Du material som Du vill ha publicerat eller an-
dra 6nskemal eller fragor om Dystoni-Nytt? Tag
kontakt med nagon i redaktionen.

OBS

Redaktionen kan tyvarr inte ta nagot ansvar for in-
sant, ej bestallt material.

OBS

Du kan nu ocksa skicka ditt material via férening-
ens hemsida www.dystoni.se

Aktivitetskalender

23/4 Norsk Dystoniférenings arsmote i Trond-
heim

7/5 Natverksmote i Uppsala

8/5 Styrelsemote i Uppsala

20-22/5 D-days i Kbpenhamn

Oktober Steg 1 kurs i Umea for fysioterapeuter
tillkommer  efter

Ovriga  styrelseméten

planering.

Skulle ni vilja ha tidningen
Dystoni-Nytt som e-tidning under
2022 kan ni skriva namn och
e-postadress och skicka till Marie
Nilsson pa marie.nilsson@dystoni.se.
Annars far ni den som vanligt i papper.

Ordet ar fritt

Om du vill skriva ndgot, vad du vill,
under eget namn eller signatur.
Skicka din insandare till dystoninytt@outlook,
|com.

Tyvarr kan vi inte ta emot insandare pa telefon.

Redaktion

Ansvarig utgivare: Bengt-Erik Calles
Redaktor: Krister Johansson
Produktion: Alatryck, Vadstena

Foreningsinformation

Svensk Dystoniforening
Lidakersgatan 8B
531 39 Lidkoping

E-mail: info@dystoni.se
www.dystoni.se

www.dystoni.se




Bengt-Erik har ordet

Hej alla dystonivanner!

Forst far jag tacka for fortroendet att fa leda var
fina férening under ytterligare ett ar tillsammans
med var nygamla styrelse.

Som ni kanske redan har last kunde vi ha vart
styrelsemote i Malmo den 19:e mars efter flera
digitala arsmoten. Det kandes mycket bra! Vi var
sex stycken som tog taget fran Stockholm redan
pa fredag, Yvonne, Stig, Tony, Ove, Anita och
undertecknad. Mikael Solvin hade blivit forkyld och
avstod fran resan. Val framme i Malmé motte vi
Marie och Joar. Ulf hade haft pandemin och var
slutkdrd. Frida hade fatt forhinder.

Vi installerade oss pa vara rum och sedan traffa-
des vi och gick igenom lérdagens arsmote. Anita
Sundbakken och Johan Berget, vara norska gas-
ter, dok upp lagom till middagen klockan 18.30.
Vi var helt ensamma i matsalen och kunde prata
med varandra.

Under I6rdagen laddade vi for arsmotet efter en
skon promenad i det varlika Malmo. 27 stycken
hade anmalt sig till arsmotet, men flera hade an-
malt forhinder och till slut raknade vi in ett tjugotal
personer plus en, som var med digitalt fran Sund-
byberg. Goran Olsson ledde arsmétet med van
hand och Joar skrev.

Det blev ett tillagg pa dagordningen, medlemsav-
giften foér 2023. Nar vi kom till val av ledamoter fick
undertecknad aran att fortsatta som ordférande
under ytterligare ett ar. Yvonne omvaldes till ordi-
narie ledamot pa tva ar och vice ordférande. Joar
hade tackat nej till omval och i hans stalle som
ordinarie ledamot och sekreterare valdes Mikael
Solvin fran Bro i Stockholm.

UIf och Marie har ett ar kvar som ordinarie leda-
moter. UIf fortsatter som en uppskattad kassor
och Marie som ledamot och delansvarig for med-
lemsregistrering tillsammans med Yvonne och
natverksansvarig for Skane.

Tva suppleanter omvaldes pa ett ar, Frida och
Ove. Eftersom Elsa tackat nej till omval ersattes
hon av Anita Kroon fran Uppsala som suppleant
pa ett ar.

Hon och Yvonne har redan planerat for en nat-
verkstraff i Uppsala I6rdagen den 7 maj pa Laban-
skolan for Uppsala-Stockholm och andra intresse-
rade.

Monica Gorschelnik kommer som gast och be-
rattar om sin dystoni och hur hon funnit sin styr-
ka i dansen. Vi far aven mdjlighet att prova pa.

En inbjudan finns langre fram i tidningen. Annet
Nymarker kommer att filma Monicas dans under
varen och lagga ut pa var Privatsida. Den ersat-
ter sittzumban. Eftersom flera i styrelsen finns pa
plats, sa foreslar jag, att vi har ett styrelseméte
dagen efter, den 8:e maj mellan 10.00 och 14.00 i
Uppsala. Vi far vara pd samma plats.

Pandeminaren har gjort, att vi har tappat vara fem
sponsorer, som vi nu jobbar pa att fa tillbaka. Det
har inneburit, att var budget har hamnat pa minus
och Ulfs budgetforslag for 2022 visar ett minus pa
73 714,32 kr. Da har han inte raknat med nagra
sponsorsintakter. Ipsen betalade vara plastkort: ”
Jag har dystoni.”

De har teamméte i slutet pa april om eventuell
sponsring av var tidning, vilket jag har 6nskat. Far
leva p& hoppet. Arsmétet gav den nya styrelsen i
uppdrag, att férsdka banta utgifterna. Flera forslag
framférdes fran deltagarna. Ulf har aven gjort ett
forslag for 2023, dar han bantat utgifterna med
50.000 kr och fortfarande raknat med 0 kr i spon-
sorpengar. | detta ligger ett férslag om en hojd
medlemsavgift med 25 eller 50 kr. Det gav anled-
ning att diskutera tilldaggspunkten, medlemsavgif-
ten for 2023.

info@dystoni.se




Bengt-Erik har ordet / Krister presenterar sig

Flera deltagare féreslog en hoéjning med 100 kr.
Senast vi hdjde medlemsavgiften fran 200 till 300
kr, tappade vi ndstan hundra medlemmar. Det blev
omrdstning med handupprackning mellan tva for-
slag, en hdjning med 50 kr eller en hdjning med
100 kr. Efter voteringen bestdmdes det, att med-
lemsavgiften for 2023 blev 350 kr. Manga ville ge
mer och vi tar tacksamt emot donationer.

Goran avslutade arsmotet och jag kunde avtacka
Joar for lang och trogen tjanst. Elsa, som inte
fanns pa plats, far ett presentkort. Darefter fick vi
en kaffepaus. Motets forelasare, Johanna Blom,
berattade sedan om Cervikal Dystoni och sin
fysioterapeutiskt inriktade digitala plattform for
cervikal dystoni i Sverige. Plattformen hittar du pa
l&nken: https:// physioexercise.org/sv.

Vi har borjat ett samarbete med ett foretag som
heter JS Sverige. Det ar helt kostnadsfritt for oss
och de ordnar fyra sponsorer och skickar "tiggar-
brev” till 6ver 25 olika féretag och hoppas att fyra
nappar. Da far vi 1500 tryckta broschyrer samt di-
gital version anpassade for sociala kanaler, hem-
sida, mejl och storbildsskarm. JS Sverige star for
hela produktionen, vi far ett helt team bestaende
av — Projektledare, Copywriter, Fotograf och ArtDi-
rector, som skapar innehallet efter vara dnskemal
och grafiska riktlinjer.

Det som kanske ar roligast ar, att vi har fatt en
medlem, Krister Johansson, som staller upp som
redaktor. Han har aven skapat en e-postadress ,
som vi kan skicka bidrag till Dystoni-Nytt.
dystoninytt@outlook.com

Skicka garna in bidrag. Bidragstiden for inlamning
till Dystoni-Nytt nr1/22 gick ut den 27/3. Ett sche-
ma for de andra tidningarna finns pa Privatsidan.
Jag slutar som senast med gladjen att fa arbeta
med den nya styrelsen och hoppas, att vi kan hitta
nya idéer, fa tillbaka vara sponsorer, na vara mal
trots tuffa tider och géra verksamheten annu battre
for vara medlemmar.

Er Bengt-Erik

Mitt namn ar Krister Johansson.

Jag ar 47 ar gammal och bor tillsammans med
min fru i Svartinge straxt utanfér Norrképing. Jag
arbetar som ingenjor pa ett pappersbruk utanfér
Norrkoping.

Det tog 30 ar innan jag fick min diagnos Multifokal
Dystoni. Det bérjade med att fingrarna blev helt
stela nar jag spelade klarinett. Da gick jag i atton-
de klass. Det var psykiska problem fick jag som
diagnos pa vardcentralen.

Man har provat med botox, opererat in en bak-
lofenpump men inget av dessa har hjalpt mig.
Nyligen opererade man bort min pump.

Efter en tuff resa dar jag gatt fran att vara helt
sangliggande, via att vara rullstolsbunden till att
idag kunna ga med hjalpmedel. Min fru har pushat
mig under resan och vi har 6kat min rehab lang-
samt dag for dag under 2 ars tid.

Jag ar féreningsmanniska. Idag ar jag ordférande
for NEURO forbundet i Norrkdping samt patientfo-
retrddare for sallsynta diagnoser i Sydostra Sjuk-
vardsregionen. Och nu ar jag aven redaktor for
Dystoninytt. Ett uppdrag jag ser fram emot.

Jag hoppas Ni vill skicka in texter, debattartiklar
eller ett trevligt reportage fran traffar runt om i Sve-
rige till tidningen.

Krister Johansson

www.dystoni.se




Mikael Solvin / Anita Kroon

Hej Alla,
Det ar en stor ara for mig att fa bli invald i var for-
eningsstyrelse.

Lite kort om mig sjalv, jag ar 56 ar, 2 vuxna barn,
bor i Balsta och jobbat inom finansindustrin i mitt
hittillsvarande yrkesliv.

Jag har stort intresse for historia och gar garna
och tittar pa fotboll och reser garna kort som langt.

Min CD dok upp forsta gangen vid 28-29 ars alder,
efter en del Iakarbesdk hamnade jag hos en neu-
rolog i Vallingby som behandlade mig med Botox
ett par ganger. Efter det var jag i princip symptom-
fri fram till 45 ars alder. De senaste 2 aren har jag
fatt mer besvar och gar var tredje manad pa Aka-
demiska for behandling, dock har Dysport inte gett
nagon vidare effekt pa mig sa vid senaste tillfallet
fick jag ater Botox, om dock en lag dos, marker
jag att det ger battre effekt.

Jag har aven bett om utredning om DBS kan
hjalpa mig men de vill avvakta effekten av Botox
-behandlingen innan de tar stallning.

Tyavrr missade jag arsmotet da jag var forkyld och
i dessa tider sitter man inte garna och nyser pa ett
tag under flera timmar. Jag ser fram emot att moéta
er alla pa kommande traffar.

Mikael Solvin

En liten presentation av mig Anita Kroon, som blivit
invald som suppleant i var fina férening,

Har sen barnsben haft essentiell tremor i mina
hander, som skapade jobbiga stunder i mina tonar
da jag blev retad och bérjan pa min atstorning.

Utbildade mig till Specialpedagog och har arbetat
med elever med sarskilda behov, ett arbete jag
alskade. Hade ett bra liv med manga aktiviteter
som friluftslivet ger, paddling, fjallvandring, skidor,
bad och hundar.

Pa hosten 2004 drabbades jag av Cervikal Dystoni
med dragningar bakat som sen blev skakningar
och vridning till héger. Bérjade fa botox och det
hjalpte mig mycket och hade jag daliga dagar

bar jag halskrage. Jag arbetade fram till jag blev
pensionar och borjade dom senaste tre aren marka
att botox sprutor inte gav den lindring dom tidigare
gett mig. Sokte for en DBS operation och fick den
beviljad och da kom Corona in i vara liv.

Nu vantar jag pa en kallelse kallelse till en
DBS-operation och ser fram mot den dagen, med
bade lite oro men anda fa ett lite mindre skakigt liv.
Jag ar en aktiv kvinna och mar bast nar jag ar i
rorelse, gar pa soft gympa, promenader och har ett
rikt socialt liv.

Da var férening gett mig sa mycket i styrka att
kunna prata med mina vanner och andra om mina
problem, vill jag i dag aven hjalpa till i var férening.

Anita Kroon

info@dystoni.se




Rapport fran arsmotet

Arsméte i Malmo den 19 mars

Antligen kunde vi traffas efter flera digitala arsmo-
ten. Harligt! Vi holl till pa Elite Hotel Savoy Malmaé.
Styrelsen, bade avgaende och nya, traffades re-
dan under fredag eftermiddag for att kolla allt infor
arsmotet. Trakigt nog sa satter Pandemin fortfa-
rande sina spar och tre i styrelsen, Elsa, Frida och
UIf, var franvarande och samma sak med en av de
nya, Mikael Solvin.

Det var roligt, att Joar kunde komma och vara
sekreterare pa arsmotet och att jag kunde avtacka
honom efter lang och trogen tjanst. Elsa kommer
att fa ett presentkort. En av de nya, Anita Kroon,
var pa plats.

Lagom till middagen dok aven vara tva norska
gaster upp, Anita Sundbakken och John Berget.

Fran borjan var 27 personer anmalda till arsmoétet,
men nar avprickningen var klar, hamnade vi pa 20
deltagare plus en digital, som halsades valkomna.

Goran Olsson ledde madtet och Joar skrev.

Undertecknad fick férnyat fértroende som ordfo-
rande under ytterligare ett ar. Yvonne och Ulf har
ett ar kvar som vice ordférande och kassor. Mikael
Solvin valdes som ny sekreterare eftersom Joar
har tackat nej till omval. Marie kvarstar under ett
ar. Frida och Ove omvaldes som suppleanter och
nyval av Anita Kroon, eftersom Elsa avbéjt omval.
Thomas Henningsson och Anita Arvidsson omval-
des till revisor och revisorssuppleant pa ett ar.

Valberedningen omvaldes till 100% med Tony i
spetsen samt Anna och Mats. Nar vi kom fram till
budgetforslaget for 2022, som visar pa ett under-
skott pa 73 714,32 kr, blev det en diskussion.

Vi tappade vara fem sponsorer under Pandemin
plus att Allergan ar uppképt av Abbvie, Orion
Pharma tappade ratten till Xeomin till Desitin.
Ipsen betalade vara plastkort ” Jag har dystoni.” Vi
arbetar naturligtvis med att fa tillbaka sponsorer-
na. Arsmétet gav den nya styrelsen i uppdrag att
gora allt for att banta det befarade underskottet.

www.dystoni.se




Rapport fran arsmotet

Olika tips framférdes. Ett var, att ge ut tva num-
mer av Dystoni-Nytt med nagra flera sidor som i
Norge. Nagra tyckte, att tidningen ar vart ansikte
utat och ville ha kvar fyra nummer. En E-tidning
diskuterades. | dagslaget ar det bara cirka tio
personer, som har hort av sig till Marie och vill ha
en sadan. Det vore bra, om vara medlemmar, som
bor utomlands, kunde valja en E-tidning pa grund
av kostnaden for portot.

Som extrapunkt pa dagordningen kom medlems-
avgiften for 2023. Var kassor har aven gjort ett
budgetférslag for 2023 och dar féreslar han en for-
siktig hojning med 25 eller 50 kr. Flera métesdel-
tagare foreslog en hojning pa 100 kr. Sist som vi
hoéjde medlemsavgiften for flera ar sedan fran 200
kr till 300 kr tappade vi nastan 100 medlemmar.
Det slutade med en omrdstning mellan tva forslag,
350 kr eller 400 kr / ar. Resultatet blev 350 kr for
2023. Flera ville betala mera och vi tar tacksamt
emot donationer.

Dystoni och
Digital plattform
Svensk Dysto mote 2022

Efter ett avbrott for kaffe var det dags for moétets
gastfoérelasare, fysioterapeuten Johanna Blom
fran Neurologen SUS Malmé. Hon bérjade med
att beratta om Cervikal Dystoni, den vanligast
férekommande i Norden. Hon fortsatte sedan att
informera om sin nya digitala plattform foér Cervi-
kal Dystoni i Sverige. Den ar uppdelad i tva delar,
en for patienter och en for fysioterapeuter. Alla ar
valkomna att ga in pa den publika sidan. Dar finns
information om plattformen, nyheter samt en demo
av ett traningsprogram. Plattformen hittar du pa
lanken: https://physioexercise.org.sv. Andra gang-
en sker det automatiskt. Johanna avtackades med
lite "Bubbel”.

Dagen avslutades med middag och nagra samla-
des sedan i hotellets lounge for trevlig samvaro.

Bengt-Erik

info@dystoni.se




Kontaktpersoner

En kontaktperson ar en medlem som meddelat styrelsen att han eller hon ar villig att lyssna till och svara

pa fragor inom ett avgransat omrade.

En kontaktperson kan till exempel representera en dystoniform, en behandlingsform eller en aldersgrupp,
fritt efter medlemmarnas 6nskan och tillgang pa kontaktperson. Den personen far inte rekommendera vare
sig typ av behandling eller lakemedel. Det ar lakarens sak att géra. Men kan naturligtvis beratta om sig

sjalv och sina upplevelser i samband med sjukdomen.

Susanne Winterqvist

Cervikal dystoni
susanne.winterqvist@telia.com
Tel: 070-681 04 43

Eva Larsson

Cervikal dystoni och DBS-operation
evalarsson55@hotmail.com

Tel: 073-7053112

Elsie Blomqvist

Oromandibular dystoni och DBS-operation
elesiv45@gmail.com

Tel: 076-8971810

Gunilla Liljergren

Cervikal dystoni och DBS-operation
gunilla.liljergren@telia.com

Tel: 0705-161596

Greta Lindh

Cervikal dystoni, Blefarospasm och
Spasmodisk dysfoni
greta.lindh@okraft.nu

Tel: 070-8172202

Elisabeth Johansson

Paroxysmal kinesien dystoni och DBS-operation
elisabettan63@gmail.com

Tel: 0155-24 23 37

Sida med aktuella fysioterapeuter ar under uppdatering.
Tag kontakt med Goran Olsson, gka.olsson@telia.com, om du soker fysioterapeut.

Olivia Rehabilitering erjuder neurologisk rehabilitering fér personer
med MS, Parkinson, Stroke, muskeldystrofi, dystoni och andra neuro-
logiska sjukdomar/skador. Vart team bestar av fysioterapeuter; arbets-
terapeuter, ldkare, logopeder, kurator, psykolog och rehab instruktorer
Tva av vara fysioterapeuter dr vidareutbildade inom dystoni.

Nar du kommer till oss upprattar vi tillsammans en rehabiliteringsplan
dér vi fokuserar pa din malsdttning och planerar din rehabperiod efter
denna. Har far du individuella behandlingar av respektive yrkesgrupp,
gymtrdning och gruppbehandlingar som yoga, gigong medmera.

Vendevdgen 85 B, 182 91 Danderyd * 08-522 509 30 * www.oliviarehabilitering.se ¢ info@oliviarehabilitering.se

Vill du soka till oss ber du din neurolog eller husldkare om remiss for
planerad specialiserad neurologisk rehabilitering. Ar du intresserad av
att bara tréffa fysioterapeut dr du vdlkommen till var mottagning for
Neurologisk fysioterapi. Har far du triffa en specialistutbildad fysio-
terapeut som erbjuder individuella behandlingar och gruppbehandlingar.
Vi finns i fina familjdra lokaler i Danderyd, ndra Danderyds sjukhus.

Olivia

Rehabilitering

Kontakta oss gdrnal

www.dystoni.se




Gava / Adressandring

Styrelsen vill framféra ett varmt tack till en medlem, Stina Walldorf, som har donerat en stor summa till var
forening.

Donationer, sma som stora, mottages med tacksambhet till var verksamhet.

Styrelsen genom Bengt-Erik

Har du nyligen flyttat?
Ska du snart flytta?

Glom da inte bort att meddela Svensk Dystoniférening om din nya adress!
Eftersom Svensk Dystoniférening ar en ideell forening far vi inte ndgon uppgift
om din nya adress efter att du har flyttat och eftersandningen tar slut.

Sa snadlla missa inte att andra din adress, sa missar du varken ditt medlemskap
eller nasta tidning!

Adress: Svensk Dystoniférening, c/o Ulf Borg, Lidakersgatan 8 B, 531 39 Lidk&ping,
eller e-mail: ulf.borg@dystoni.se

info@dystoni.se




Protokoll arsmote

Protokoll arsmoéte Svensk Dystoniférening I6rda-
gen den 19 mars 2022

Plats: Elite Hotel Savoy, norra vallgatan 62 i Mal-
mo6 kI 13:00-17:00

Arsmétet inleddes av féreningens ordférande
Bengt-Erik Calles som halsade samtliga varmt
valkomna. Tva reprensentanter fran Norsk Dys-
toniférening ,Anita Sundbakken och John Berget
presenterades och 17 personer narvarade pa
motet.

1. Goran Olsson forklarar motet dppnat.

2. Till métesordforande valdes Goran Olsson,
sekreterare Joar Andersen

Justeringsman tillika réstraknare blev Liselotte
Jonsson och Goran Johansson.

3. Métets behdriga utlysande godkandes.

4. Dagordningen godkandes. Vad galler rost-
langden far varje medlem som narvarar pa motet
en rost.

5. Forklaring av styrelsens férvaltning och
verksamhetsberattelse 2021 fran styrelsen. Verk-
samhetsberattelse delades ut under motet och
styrelsens forvaltningsberattelse finns redovisad i
arets sista Dystoni Nytt. Medlemmarna medgavs
tid att Iasa om man inte hade last. Fragor kom
angaende FB-gruppen PRIVAT och medlem-
marna tyckte att det var bra att den ar stangd for
icke medlemmar. Vidare fragor om vad Dystonia
Europe gor for Svensk Dystoniférening eller just
hur man som svensk medlem kan dra nytta av
samarbetet? Monika Benson informerade alla om
hennes roll och att hon brukar skriva artiklar till
Dystoni Nytt. Hon delade ocksa ut information om
D-days som skall hallas i Kbpenhamn da flera fran
Skane var intresserade . Eventet finns pa Dysto-
nia Europes hemsida. Géran Olsson informerade
ocksa om laget kring utbildningarna for sjukgym-
naster och att p g a for f& anmalda gymnaster

sa har de planerade utbildningarna fatt skjutas 6
manader framat.

Bagge godkandes av medlemmarna.

6. Den ekonomiska rapporten medgavs tid for
genomlasning. UIf Borg, foreningens kassor var ej
narvarande sa styrelsen forsokte svara pa fragor
sa gott det gick. Medlemmarna hade manga fragor
och saval medlemmar som styrelse var helt eniga
om att prognosen ar orovackande. Styrelsen for-
klarade att vi har tappat 5 tidigare sponsorer under
pandemin samt att vi aven har svart att fa in med-
lemsavgifterna. 100 medlemsavgifter saknas for
2022. Bristen pa redaktor till tidningen har gjort att
det kostat da vi fatt betala tryckeriet for de extra
tjanster som tidigare varit gratis. Att trycka tidning-
en pa papper ar ocksa dyrt mot att ha den digital.
Det digitala eventet "Sitt Zumba” har ocksa kostat
en del men styrelsen tyckte anda att det var vart
att satsa pa till medlemmarna under den isolerade
perioden. Tyvarr blev det dyrt och for fa deltagare.
Marie informerade om att det har varit en inhyrd
tjanst samt att det inte finns nagra planer for detta
event i nuldget. Bengt-Erik informerar dock att det
finns ljus da vi har en person som atagit sig att bli
redaktor nu infor framtiden. Sponsoren Olivia ar
kvar samt Ipsen som betalat fér plastkorten. Med-
lemmarna hade manga goda forslag pa bespa-
ringar samt 6verens om att medlemsavgiften bor
hojas. Forslag inkom om att man kan fa in pengar
via FB-petitions / donationer och Bengt-Erik berat-
tade ocksa att mojligheten att kunna fa donationer
pa sk 90 000 nummer haller pa att kontrolleras.
Medlemmarna ger Styrelsen i uppdrag att verkli-
gen férsOka vanda pa varenda krona och spara pa
allt som ar mgjligt. Alla ar éverens om att det ar tur
att foreningen har legatet som stéttat under denna
besvarliga tid.

7. Revisorn, Thomas Henningssons brev las-
tes upp om revisorernas berattelse angaende den
ekonomiska rapporteringen vilken de funnit vara
utan anmarkning och férordade ansvarsfrihet for
styrelsen infér 2022.

8. Resultat —och balansrakning for aret 2022
godkandes och faststalldes.

9. Styrelsen beviljades ansvarsfrihet fér 2022.

10. Behandling av inkomna motioner samt
forslag fran styrelsen: Inget har inkommit.

www.dystoni.se




Protokoll arsmote

11. Valberedningens forslag till funktionarer
for kommande Verksamhetsar: Sammankallande
Tony Bergvall Iaser upp forslag:

Ordférande: Bengt Erik Calles 1 ars mandattid

2 ordinarie Ledamoter for 2 ars mandattid : Yvon-
ne Fredriksson , Mikael Solvin

Kassor: Ulf Borg 2 ars mandattid , 1 ar aterstar
Ledamot: Marie Nilsson 2 ars mandattid, 1 ar
aterstar

Suppleanter: Ove Friman, Frida Gustavsson och
Anita Kroon vardera 1 ars mandattid.

Revisor: Thomas Henningsson och revisorsupple-
ant Anita Arvidsson 1 ar vardera

Valberedning: Tony Bergvall , Mats Nyberg och
Anna Kihlstedt vardera 1 ars mandattid

Motet rostade JA till valberedningens forslag och
styrelsen tackar valberedningen for ett gott arbete.

12. Fastséallande av medlemsavgiften for 2022.
Avgiften beslutades till oférandrad, 300 kr. Punk-
ten om en hgdjning av medlemsavgiften infor 2023
lades till i 6vriga fragor.

13. Styrelsens forslag till verksamhetsplan
infor 2022 godkandes. Bengt-Erik informerar
medlemmarna om att det planeras digitala event i
form av dans. Fragor inkom om hur informationen
till 1dkarstudenterna gick till och Bengt-Erik forkla-
rar att det ordnas av Sallsynta diagnosers lokala
avdelning.

14. Preliminar Rambudget for 2022. Budgeten
godkandes och faststalldes med tillaggen om att
vi behover forsoka fa fler medlemmar, revidera
utgifterna. Moétet enas om att det ar en kris-budget
och medlemmarna ber Styrelsen om att arbeta
hart for att aterfa balansen i ekonomin. Férslag om
att styrelsen ska avsta fran resor som handlar om
representation samt forsoka halla moten i lokaler
som ar gratis. Styrelsen lovar att gora sitt basta.

15. Bengt-Erik informerar om att var nye re-
daktor Krister Johansson aven kommer att skota
om var Hemsida och vara FB/sidor vilket ar myck-
et gladjande.

16.  Ovriga fragor:

Punkten om en hdjning av medlemsavgiften infor
2023

2 forslag presenterades for rostrakning:

Forslag nr1: 400 kr

Forslag nr2: 350 kr

Efter handupprackning och réaknande sa réstades
forslag nummer 2 pa 350 kr fram och Ordféranden
faststallde beslutet om att medlemsavgiften infor
2023 ska vara 350 kr.

17. Den formella delen av arsmotet avslu-
tades och styrelsen tackar métets Ordférande
Goran Olsson for ett bra mote.

Bengt-Erik informerar om att féreningen vill tacka
avgaende sekreterare Joar for ett gott arbete un-
der de ar som varit och dverracker en gava.

Joar tackar saval medlemmar som styrelsen for
fértroendet och gavan.

Norsk Dystoniférening tackar for att de fatt vara
med och Overracker en gava till Ordférande
Bengt-Erik Calles

Efter en kaffepaus sa avslutades arsmoétet med en
forelasning av Johanna Blom, som utbildar sjuk-
gymnaster i Dystoni och hon berattade om den
nya plattform hon skapat for att kunna ge patienter
/sjukgymnaster stdd i samband med utbildningar-
na.

Vi tackar och appladerar Johanna for en intressant
férelasning.
Arsmétet avslutas.

Vid protokollet Joar Andersen / Sekreterare

info@dystoni.se




Natverkstraff

Natverkstraff i varens tid, for region Uppsala/Stockholm,

for medlemmar, anhoriga och ovriga intresserade!
Datum 7 Maj kl.13.00

Inbjudna gaster ar

Monica Gorschelnik.
Bildkonstnar som dansar for sitt
sanna jag.

Monica kommer att beratta om sitt
liv med Dystoni och hur hon funnit
sin styrka i dansen.

Hon kommer att dansa och fa oss
att prova pa.

Ordférande i Svensk Dystoniforening, Bengt-Erik Calles,
berattar om sitt liv med Dystoni och svarar pa
fragor!

Vi avslutar med att umgas, fika och om vadret tillater grilla korv till
sjalvkostnadspris.

Lokal Labanskolans aula: Levertinsgatan 31B, 754 30 Uppsala.
Varmt vdlkomna!

Anmal er pa telefon eller e-post, senast den 28 april.

Yvonne Fredriksson e-post y.fredriksson @telia.com Tel 070-437 31 98

Anita Kroon e-post anita.kroon@telia.com Tel 070-218 95 57

www.dystoni.se




Natverkstraff / Dystonidag

& Dystonia Europe arrangerar Dystonidag i Kbpen-
a ¢ hamn 21 maj
¢
y’ e'/@’?‘/}, . . .
‘999,60 Dystonia Europe arrangerar Dystonidag pa hotell

Scandic Copenhagen i Képenhamn 21 maj. Re-
dan dagen innan samlas Dystonia Europes med-
lemsdelegater for arsmotet. Medlemmar brukar
komma fran hela Europa. | ar blir det lite speciellt
Granb{skolans Idrc  att aterses eftersom manga inte traffats pa riktigt
sedan sommaren 2019 nar vi hade vara dystoni-
dagar i London.

cabensholan Lérdagens program ser ni nedan. Denna dag &r

Oppen for alla som ar intresserade av dystoni.
Granbyskolan 9 Konferensavgiften ar € 50 och i priset ingar konfe-
4 rensmaterial, kaffe och lunch.
For dig som bor i sédra delen av Sverige ar detta
Ferenagde Care en fantastisk chans att fa hora om det senaste

P ) Liljefors torg 4 . L . .
o5, : Lidl B8 \ inom dystoni fran flera internationella experter.

A Livsmedelsbutik . ° " . .

%%, Vi kommer att fa héra om diagnos, behandlings-

&”"b,\ %, alternativ, forskning och fa tips och rad om hur vi
o5 °<f4efo,s - < bast lever med dystoni. Det kommer ocksa att ges
AN T ' o .
% % N mojlighet att stalla fragor till experterna.
a | kaffepauserna ges det tid att umgas och traffa

andra med dystoni, dela med sig av sina erfaren-
heter och knyta nya kontakter.
Follﬁt?_ngvérden Jag lovar att det kommer att bli en dystonidag i
SR dansk 'hygge’-anda! Hoppas vi ses dar!

%, For mer information se: https://dystonia-europe.
‘ &‘Q’Q ”0%0_ 6. org/projects-1/events/dystonia-days-2022-copen-
sskolan 9 g S hagen/

MAX Burgers@ Registrera dig har: https://dystonia-europe.org/
projects-1/events/dystonia-days-2022-copenha-

Karta till Labanskolan i Uppsala gen/dystonia-europe-2022-registration/

Soliga varhalsningar fran Skane
Monika Benson

Medlem SDF

Executive Director, Dystonia Europe

info@dystoni.se




Dystonia Europe: Nagra aktuella projekt och aktiviteter

DYSTONIA

DAY 2022 r

AGENDA

09:00
09:30

Registration open
Welcome and Dystonia Europe introduction

SESSION I: UNDERSTANDING DYSTONIA

09:45 - 09:50
09:50 - 10:15
10:15 - 10:40

10:40 - 11:05
11:05 - 11:30
11:30 - 12:00

Opening video: patient testimonies
What is dystonia?

Dystonia - where does it come from?
Genetics?

Childrens’ dystonia
Q&A
Coffee

SESSION II: TREATING DYSTONIA

12:00 - 12:25

12:25 - 12:45

12:45 -13:15
13:15 - 14:00

BTX & drugs - What is new? Long-lasting
toxins? Injection techniques?

21 May 2022, Copenhagen

VENUE: Scandic Copenhagen Hotel

DE President &
DDF Chairman

Tracey McCann, Ireland
Prof. Annemette Lokkegaard, Copenhagen

Prof. Lena Hjermind, Copenhagen

Dr. Jean-Pierre Lin, London

Prof. Tobias Baumer, Liibeck

Neuromodulation treatment for dystonia - How TBC

it works and latest developments
Q&A
Lunch

SESSION Ill: TREATING & MANAGING DYSTONIA

14:00 - 14:25

14:25 - 14:55

14:55 - 15:15

15:15 - 15:30
15:30 - 16:00

Understanding Plasticity

Physiotherapy for dystonia & new exercise
platform

Living well with dystonia
Q&A
Coffee

SESSION IV: AWARD PRESENTATION & DE ACTIVITIES

16:00 - 16:25 Presentation of David Marsden Award 2022
winner
Award winner presentation
16:25 - 16:45 Dystonia Europe activities:
Patient Journey
MyDystonia
Dystonia Survey
16:45 - 17:00 Patient testimony: family member
17:00 - 17:15 Evaluation & thank you
17:15 Jump for Dystonia photo
END OF CONFERENCE

By

DYSTONIA 4N
EUROPE “|@

\Y/
With the support of

Scient1

Advancing science for life™

Prof. Espen Dietrichs, Oslo

Physiotherapist
Johanna Blom, Malmo
Prof. Marjan Jahanshahi, London

Adam Kainowski, DE President

TBC

Monika Benson, DE Executive Director
Adam Kainowski, DE President

Dr. Katarzyna Smitowska, Poland
Sandra, Denmark

Adam Kainowski

tentific Medtronic $IPSEN

Innovation for patient care

www.dystoni.se



Svensk Dystoniforening

Bengt-Erik Calles Yvonne Fredriksson Ulf Borg Mikael Solvin
Ordférande Vice ordférande, Kassor / Ekonomi- Sekreterare
Falun medlemsregister ansvarig Balsta
bella.calles@gmail.com  Norrtélje Lidkoping Mikael.solvin@hotmail.
Tel 076-797 46 04 yvonne.fredriksson@dys-  ulf.borg@dystoni.se com

toni.se Tel 073-352 99 51 Tel: 0765-466 404

Tel 070-437 31 98

Marie Nilsson Ove Friman Frida Gustafsson Anita Kroon
Ledamot, medlemsregister Suppleant, Suppleant Suppleant
Eslov Digitala kanaler Véanersborg Uppsala
marie.nilsson@dystoni.se Bromma frida.gustafsson@dysto- anita.kroon@telia.com
Tel 070-98 28 755 ove.friman@dystoni.se ni.se Tel: 070-218 95 57

Tel 070-289 66 00 Tel 070-619 15 47

Lokala natverk

Dalarna Halland Jamtland Narke

Bengt-Erik Calles Ulf Blomsterlund Susanne Winterqvist Monica Bergfjord-Stahl
bella.calles@gmail.com ulf.blomsterlund@telia.com susanne.winterqvist@telia.com  monicab_s@msn.com
076 - 797 46 04 070 - 681 06 36 070 - 681 04 43 070 - 2258294

Skane Stockholm / Uppsala Vistra Gotaland Ostergétland

Marie Nilsson Birgitta Larsson Joar Overby Andersen Elisabeth Wiering
misannilsson@hotmail.com  birgitta.sthim@hotmail.com haldor2008@live.se elisabet.wiering@tele2.se
Tel 070-98 28 755 070 -292 1253 073-600 11 47 011-148770 eller

0709 - 1319 35

Varmland
Vi soker ersittare! Hor garna av dig, om du dr intresserad?

info@dystoni.se




Svensk Dystoniférening
Ulf Borg

Lidakersgatan 8 B
53139 LIDKOPING

VI TACKAR VARA SPONSORER

Utan dom skulle vi inte kunna driva var verksamhet

Google
Olivia

Rehabilitering

ITIPSEN

Innovation for patient care

nmarkt trycksak, 3041 0964

%) svane
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